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RESUMO

Introducdo: O Cuidador familiar do paciente em hemodialise é demandado de cuidados
complexos com alto grau de responsabilidades, que poderdo levar a um adoecimento mental e
fisico e podem repercutir na sua qualidade de vida. Objetivo: Analisar a qualidade de vida e a
existéncia de associacdo com as caracteristicas sociodemogréficas do cuidador familiar de
paciente em hemodialise. Método: Estudo quantitativo, transversal, realizado com 75
cuidadores familiares de pacientes em hemodialise em dois centros de didlise no municipio de
Belo Horizonte/Minas Gerais, ano de 2020. As variaveis independentes representadas pelos
dados sociodemogréficos e os dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
foram avaliados por questionario especifico e a varidvel dependente qualidade de vida do
cuidador familiar foi medida por meio do instrumento WHOQOL- bref. O teste de Kruskal-
Wallis foi utilizado na avaliacdo da associacdo entre a qualidade de vida e as caracteristicas
sociodemogréficas (nivel de significancia igual a 5%). Resultados: Os achados mostraram que
a maioria (84%) dos cuidadores familiares eram mulheres, média de idade 50,0 + 13,7 anos,
41,3% conjuges e 38,7% filhos(as), 56% casados, 38,7% do lar, 49,4% tinham estudado até o
8% ano fundamental e 85,4% com renda familiar de 1 a 3 salarios-minimos. Dos entrevistados,
54,7% cuidavam dos seus familiares hd mais de 5 anos, 66,7% dedicavam mais de 8h ao cuidar,
84% ndo recebiam ajuda financeira de outra pessoa ou familiar, 65,3% apresentavam alguma
doenca crénica, 61,3% estavam em uso de algum medicamento e 76% ja tinham procurado o
médico pelo menos uma vez em doze meses. O nivel de qualidade de vida foi regular e entre 0s
dominios do WHOQOL-bref os dominios relagcBes sociais e meio ambiente foram o0s que
apresentaram valores menores. Na avaliacdo da associacdo das variaveis independentes com a
qualidade de vida e os dominios do WHOQOL-bref, a variavel trabalhar fora de casa teve
influéncia positiva com significancia estatistica sobre a qualidade de vida geral (p=0,014),
assim como nos dominios psicologicos (p=0,009) e rela¢des sociais (p=<0,001). Por outro lado,
as variaveis sexo masculino, auséncia de doencas e ndo uso de medicamentos interferiram
positivamente no dominio fisico. A ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares também
influenciou positivamente com significancia estatistica nos dominios das relagdes
sociais(p=0,050) e meio ambiente (p=0,001). Tanto a saude fisica quanto as condicdes de
trabalho e financeira dos cuidadores familiares foram pontos relevantes desse estudo e merecem
ser mais explorados nas pesquisas para contribuir na melhor conceituagéo da qualidade de vida
desses sujeitos e oferecer melhores medidas de enfrentamento. Conclusdo: As caracteristicas

sociodemogréaficas podem influenciar na percepcdo da qualidade de vida dos cuidadores



familiares, sendo que os fatores comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
tiveram uma maior influéncia tanto na qualidade de vida geral quanto nos dominios do
WHOQOL-bref.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Cuidador Familiar; Hemodialise.



ABSTRACT

Introduction: The patient's family caregiver on hemodialysis is demanded of complex care
with a high degree of responsibilities, which may lead to mental and physical illness and may
have repercussions on his/her quality of life. Objective: To analyze the quality of life and the
existence of association with the sociodemographic characteristics of the family caregiver of
hemodialysis patients. Method: Quantitative, cross-sectional study, carried out with 75 family
caregivers of patients on hemodialysis in two dialysis centers in the city of Belo
Horizonte/Minas Gerais, the year 2020. The independent variables represented by the
sociodemographic data and the caregiver's behavioral data regarding the care provided were
assessed by a specific questionnaire, and the dependent variable quality of life of the family
caregiver was measured employing the WHOQOL- brief instrument. The Kruskal-Wallis test
was used to evaluate the association between quality of life and the sociodemographic
characteristics (significance level equal to 5%). Results: The findings showed that the majority
(84%) of family caregivers were women, mean age 50.0 + 13.7 years, 41.3% spouses and 38.7%
children, 56% married, 38.7% homemakers, 49.4% had studied up to 8th-grade elementary
school, and 85.4% with a family income of 1 to 3 minimum wages. Of the interviewees, 54.7%
had been caring for their relatives for more than five years, 66.7% dedicated more than 8 hours
to the care, 84% did not receive financial help from another person or relative, 65.3% had some
chronic disease, 61.3% were taking some medication, and 76% had already seen a doctor at
least once in 12 months. The level of quality of life was regular, and among the domains of the
WHOQOL-brief, social relations and environment were the ones that presented the lowest
values. In assessing the association of independent variables with quality of life and the domains
of the WHOQOL-brief, the variable working outside the home had a positive influence with
statistical significance on the overall quality of life (p=0.014), as well as in the psychological
(p=0.009) and social relations (p=<0.001) domains. On the other hand, the variables male
gender, absence of diseases, and no use of medication interfered positively in the physical
domain. Financial help from other people and/or family members also influenced positively
with statistical significance in the domains of social relations(p=0.050) and environment
(p=0.001). Both the physical health and the working and financial conditions of family
caregivers were relevant points of this study and deserve to be further explored in research to
contribute to a better conceptualization of the quality of life of these subjects and to offer better-
coping measures. Conclusion: The sociodemographic characteristics can influence the

perception of the quality of life of family caregivers. The caregiver's behavioral factors facing



the care provided had a more significant influence on the overall quality of life and the domains
of the WHOQOL-brief.

Keywords: Quality of Life; Family Caregiver; Hemodialysis.
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1 INTRODUCAO

O crescimento e o envelhecimento da populacdo nos ultimos anos fizeram aumentar o
numero de pessoas com doencas cronicas e, consequentemente, as condi¢cdes morbidas entre
essa populacdo. Uma delas é a Doenca Renal Cronica (DRC) terminal, que requer tratamento
dialitico (SESSO et al., 2017). A doenga renal cronica atinge 10% da populacdo mundial,
considerado um sério problema de saude pablica (LABOISSIERE, 2015). Estima-se que mais
de 120 mil pessoas estdo em dialise crénica no Brasil e esse nUmero continua a aumentar
(THOME et al., 2019).

As principais causas da doenca renal crénica terminal dialitica sdo a hipertenséo arterial,
o diabetes e outras comorbidades tais como glomerulonefrite e hepatites (ZANESCO et al.,
2019). No Brasil, hipertenséo arterial sistémica (HAS) é a principal causa seguida do Diabetes
Mellitus tipo 2 (DM2). A DRC terminal dialitica causada por DM2 apresenta crescimento
anual, enquanto as demais causas mantem-se estavel ou em redugdo (NEVES et al., 2020). Em
alguns paises, 0 DM2 é a causa mais comum de DRC (LEE et al., 2016).

As pessoas que estdo em tratamento dialitico dependem ndo s6 de uma maquina para
sobreviverem, mas da ajuda de seus familiares na conducdo de seu tratamento complexo
(CARGNIN etal., 2018; JAFARI et al., 2018). Esse familiar torna-se o cuidador, que é definido
como aquela pessoa que estd mais envolvida em cuidar do paciente durante todo o periodo de
tratamento. O cuidador familiar é visto como a melhor fonte de cuidado e costuma priorizar a
pessoa cuidada em detrimento de sua propria satde e de atividades de lazer (GAYOMALLI,
FINKELSTEIN, 2008; SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017; ABREU et al., 2014). Ademais,
o trabalho do cuidador familiar ndo é remunerado, exige muitas horas de dedicacéo e a maioria
dos cuidadores ndo recebe ajuda, estdo desempregados contrapondo as constantes despesas de
prestacdo de cuidado ndo reembolséaveis (BELASCO et al., 2006; CELIK et al., 2012).

De forma complementar, estudos acrescentam que as frequentes alteragdes clinicas dos
pacientes em hemodialise exigem do cuidador familiar habilidades e capacidade técnica que
aumentam ainda mais sua responsabilidade e, consequentemente, seu estresse. Tais habilidades
técnicas podem ser mais exigidas em pacientes com DM2-DRC porque estes possuem
necessidades mais complexas e pior prognostico em relacdo a outras etiopatologias da doenca
renal terminal dialitica (BROUMAND, 2007).

Essa associacdo de fatores leva o cuidador familiar a um adoecimento mental com

sintomas de depressdo e ansiedade, alteracdo do sono e problemas psicossociais, podendo
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repercutir na sua qualidade de vida (COITINHO et al., 2015; BELASCO et al., 2006; CELIK
etal., 2012).

Nesse estudo, a qualidade de vida (QV) do cuidador familiar é definida como a sua
percepcao de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive e
em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes (WHOQOL GROUP,
1995). A qualidade de vida ndo esta condicionada apenas a fatores como bem-estar fisico,
funcional, emocional e mental, mas a outros componentes que englobam as rela¢des sociais,
familiares, trabalho, lazer, projetos de vida e sempre atentando que a percepc¢ao individual sera
sempre primordial (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS; 2012).

Considerando toda a complexidade do cuidar do paciente em hemodialise associada ao
impacto na rotina do cuidador e o estresse provocado, pressupde-se que a qualidade de vida
desses cuidadores esteja afetada. Alguns estudos apontam alteracbes mais frequentes na
qualidade de vida relacionadas a aspectos fisico e mental (CELIK et al., 2012; GHANE et al.,
2017; NAGASAWA et al., 2018).

Acredita-se ainda que fatores sociodemograficos possam interferir de forma negativa ou
positiva na qualidade de vida do cuidador familiar. Estudos apontam que o desemprego, o tempo
maior de cuidar impactaram negativamente no nivel da qualidade de vida dos cuidadores
familiares, enquanto os cuidadores casados, com maior nivel de escolaridade, apresentaram
melhores niveis de qualidade de vida (ALNAZLY, 2016; SAJADI; EBADI; MORADIAN,
2017).

Nessa perspectiva, ao buscar na literatura estudos que abordassem a qualidade de vida
do cuidador familiar de pacientes em hemodialise, observou-se uma escassez de material. Em
busca a sete bases de dados diferentes nos ultimos dez anos, foram encontrados onze artigos
que descreviam a carga de trabalho e a qualidade de vida desses cuidadores e, destes, apenas
um estudo brasileiro (BELASCO et al., 2006).

Os estudos sobre o cuidador familiar sdo mais frequentes na area da gerontologia, talvez,
por ser nesta area da saude onde surge os primeiros conceitos relevantes do cuidado
(GUTIERREZ; MINAYO, 2010). Sdo encontrados também estudos sobre cuidadores de
pacientes oncologicos, psiquiatricos e deméncias retratando o perfil desses cuidadores e seu
adoecimento. Entretanto, conhecer as carateristicas do cuidador familiar do paciente em
hemodialise faz-se necessario devido a complexidade que envolve esse cuidar e suas
consequéncias diretas na qualidade de vida.

Diante do que vem sendo apresentado pela literatura, faz-se necessario identificar

fatores que podem interferir na qualidade de vida dos cuidadores familiares dos pacientes em
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diélise, tais como alteracdo no estado fisico, espiritual, social e das relagdes interpessoais, assim
como valorizar as suas queixas que muitas vezes pode se passar por um “paciente oculto”.
Nessa direcdo, este estudo teve como objetivo avaliar a existéncia de associacdo entre
as caracteristicas sociodemograficas e a qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em
hemodialise a fim de subsidiar as a¢des de intervencdo dos profissionais de saude frente a essa

clientela.
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Avaliar a qualidade de vida e a existéncia de associacdo com as caracteristicas

sociodemogréficas do cuidador familiar de paciente em hemodiélise.

2.2 Objetivos especificos

a) Analisar a associacdo das varidveis sociodemogréficas com a variavel qualidade de vida
do cuidador familiar de pacientes em hemodialise.

b) Analisar a associacao das variaveis sociodemograficas com os dominios da qualidade
de vida do WHOQOL-bref (dominio fisico, dominio psicoldgico, relagdes sociais e

meio ambiente).
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Doenca cronica

As doengas cronicas representam um problema de salde publica e tém recebido cada
vez mais atencdo dos profissionais de salde e estimulado pesquisadores a investigar tanto a
conducéo do tratamento e seus desfechos como mecanismos de enfrentamento dos pacientes e
seus familiares (COITINHO et al., 2015).

3.1.1 Doenga Renal Cronica

A DRC é definida como a perda progressiva e irreversivel da funcdo dos rins
(glomerular, tubular e enddcrina), mais especificamente, individuo que apresenta 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 parenquimatoso (por exemplo, proteinuria) presente ha
pelo menos 3 meses (ROMAO JUNIOR, 2004). Conforme o grau de funcdo renal do paciente,
a DRC é ainda dividida em seis estagios funcionais. Em sua fase mais avancada (chamada de
fase terminal de insuficiéncia renal cronica - IRC), os rins ndo conseguem mais manter a
normalidade do meio interno do paciente e suas opgdes terapéuticas sdo as Terapias Renais
Substitutivas (TRS). Existem trés tipos de tratamento: o transplante renal, a dialise peritoneal,
a hemodialise (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

A Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) realiza anualmente (desde 2009) o Censo
Brasileiro de Dilise. E uma pesquisa nacional, realizada on-line que tem por objetivo reunir
informagdes sobre pacientes em tratamento dialitico crénico nos centros de diélise ativos
registrados. No ultimo relatério de 2018 foi estimado que 133.464 pessoas estavam em dialise
no Brasil. Em 2009 eram 77.589 pacientes em dialise. Comparando os dados, observa-se um
crescimento significativo na Gltima decada. Anualmente, esses nimeros aumentam numa media
de 6,4% (NEVES et al., 2020).

As causas da DRC terminal dialitica sdo diversas podendo variar entre 0s paises e

interferir no progndstico do paciente, como veremos a seguir.
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3.1.2 Principais causas da Doencga Renal Cronica terminal dialitica

As principais causas da doenca renal cronica terminal dialitica sdo a hipertensao arterial
(34%) o diabetes mellitus tipo 2 (31%), seguidos por glomerulonefrite (9%) e rins policisticos
(4%). Outras causas menos frequentes sdo a histéria familiar de doenca renal, as doencas
autoimunes, as infeccBes sistémicas e do trato urinario e a toxidade de drogas (ROMAO
JUNIOR, 2004). E crescente a prevaléncia das DRCs decorrentes do aumento da prevaléncia
das doencas crénicas como hipertensdo e diabetes (GANSEVOORT et al., 2013).

A hipertensdo arterial sistémica € o principal fator de risco para doencas
cardiovasculares (CV), DRC e mortes prematuras. No ano de 2017, dados da Carga Global das
Doencas (GBD) indicaram que as doencas cardiovasculares foram responsaveis por 28,8% do
total de mortes entre as doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) e a elevacdo da pressdo
arterial sistémica foi o principal fator de risco, responséavel por 10,4 milhdes de mortes (GBD
2016 CAUSES OF DEATH COLLABORATORS, 2016).

No Brasil, a prevaléncia da hipertenséo arterial varia de 21,4% (auto relatada) a 32,3%
(considerando as medidas de pressao arterial (PA) aferidas e uso de medicacdo anti-
hipertensiva). A PA elevada esta presente na maioria dos pacientes com DRC, o que aumenta
0 risco de doengas CV, DRC e morte. O estudo Systolic Blood Pressure Intervention Trial
(SPRINT) concluiu que a PA sistélica < 120 mmHg diminuiu o risco de doenca CV e a
mortalidade em adultos ndo diabéticos com alto risco CV, muitos dos quais com DRC.
Entretanto, ndo foi capaz de retardar a progressdo da DRC (BARROSO et al., 2021).

O controle da PA nos pacientes dialiticos € um desafio e a hipotensdo é responsavel
pelos relatos de mal-estar apés as sessdes de dialise (HRENCZUK; KOZIEE; MALKOWSKI,
2019). As evidéncias atuais indicam uma meta de PA < 130/80 mmHg em pacientes com DRC,
independentemente da presenca de DM. Nos pacientes com DRC terminal, os beneficios do
controle intensivo da PA sdo incertos, pois os estudos sdo de curta duragdo, e os efeitos
hemodindmicos podem levar a maior redugdo do ritmo de filtragdo glomerular (RFG).
Independentemente da meta a ser alcangada, a reducdo da PA no paciente com DRC sempre
exige atencdo na medida correta da PA e monitorizacdo dos eventos adversos, sobretudo das
anormalidades eletroliticas e da diminuigdo do RFG (BARROSO et al., 2021).

Em relacdo ao diabetes mellitus tipo 2, o Brasil estd entre os dez paises com maior
namero de pacientes com este diagnostico ocupando o quarto lugar em 2017 com uma

prevaléncia da doenca de 9,0%. Em 2017 eram 12,5 milhGes de pessoas com DM2 e ¢ estimado
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para 2045 um total de 20,3 milhGes. Estima-se aumento da prevaléncia do DM2 em todo o
mundo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE DIABETES, 2019).

A nefropatia diabética é uma das principais complicac6es vasculares do DM2 se néo for
tratada precocemente e de forma adequada, muitos pacientes com diabetes podem chegar a
doenca renal em estagio terminal (DRET) secundaria & nefropatia diabética irreversivel
avancada. Em muitos paises, a nefropatia diabética tornou-se a causa isolada mais frequente de
pacientes com DRET prevalentes em hemodialise de manutencdo (BROUMAND, 2007).

No Brasil, observa-se um aumento nos casos de doenca renal por diabetes, um valor
percentual na ordem de 4%, reducéo de 4% nos casos por glomerulopatia cronica e aumento de
3% daqueles com etiologia indefinida (NEVES et al., 2020).

3.1.3 Tratamento dialitico

O tratamento dialitico oferecido no Brasil resume basicamente em dois tipos,
hemodialise e dialise peritoneal, sendo a maioria absoluta, mais de 90% das terapias renais, sdo
realizadas por hemodialise (SESSO et al., 2017).

A hemodialise consiste na depuracao do sangue para remover as toxinas e 0 excesso de
agua do organismo. E um procedimento que necessita de uma maquina, realizado de forma
intermitente, trés vezes por semana, com sessdes de 4 horas diarias. O paciente desloca-se até
a clinica ou hospital onde é realizado o procedimento, o que acaba muitas vezes Ihe causando
incdbmodo (JAFARI et al., 2018).

O paciente renal cronico em hemodialise convive constantemente com a negagdo e com
0 sentimento da sua vida estar dependente de uma maquina. Essa condi¢do crénica gera ao
paciente frustracdo e limitagdes, uma vez que ainda é acompanhada de diversas restricdes como
dieta especifica, restricdes hidricas e a modificacdo na aparéncia corporal em razdo da presenca
do cateter para acesso vascular ou da fistula arteriovenosa, fazendo com que ocorram mudangas
na dinamica de vida, adaptacdes a novos habitos e comportamento (CARGNIN et al., 2018).

Ademais, apds a hemodidlise, os pacientes apresentam fraqueza geral, oscilacdo da
pressdo arterial, cAimbras musculares dentre outras alteracdes fisicas que contribui para um
estado de debilitacédo fisica que requer ajuda de um familiar ou cuidador para a realizagédo de
suas atividades basicas da vida diéria, assim como a manutencdo das tarefas domésticas
(HRENCZUK; KOZIEL; MALKOWSKI, 2019).

Diante do exposto, o0 paciente em hemodidlise tem na familia uma fonte de apoio

importante e fundamental para dar seguimento ao tratamento e enfrentar todas as adversidades
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impostas pela doenca. Portanto, pode-se dizer que a familia € uma organizagdo dindmica que
busca realizar arranjos diante das limitagcdes impostas pela doenca cronica. Muitas vezes, a
familia busca se reestruturar, mudando de papéis e assimilando novas responsabilidades
(CARGNIN et al., 2018).

Torna-se cada vez mais evidente a importancia do cuidador familiar na manutencéao da

saude.

3.2 Cuidador familiar

O familiar é visto como a melhor fonte de tratamento e prioriza a pessoa cuidada a sua
prépria saude (SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017). Apesar da participacdo do Estado e a
manutencdo das entidades que complementam e/ou substituem as funcées familiares tais como
hospitais, lares e residéncias de apoio, a familia, independentemente da sua tipologia, ainda é o
suporte por exceléncia da realizacdo afetiva e efetiva do individuo, prestando um suporte
denominado informal (CARVALHO, 2009).

3.2.1 Conceitos e caracteristicas do cuidador familiar

A pessoa da familia que assume esse cuidar € intitulada de cuidador. O cuidador é a
pessoa que, no espaco privado doméstico, realiza ou ajuda a pessoa com limitacao a realizar
suas atividades basicas e instrumentais de vida diaria, com o objetivo da preservacao de sua
autonomia e de sua independéncia. Atividades estas que vdo desde a higiene pessoal até a
administracdo financeira da familia. (MAZZA; LEFEVRE, 2005; MOREIRA; CALDAS,
2007). Pode ser membro ou ndo da familia, que com ou sem remunerac¢do cuida da pessoa
dependente, sendo entdo definido como cuidador informal ou formal (BRASIL, 2016).

O cuidador formal é um profissional contratado pela familia, que foi preparado em uma
instituicdo de ensino para prestar cuidados no domicilio, segundo as necessidades especificas
do usuario; o cuidador informal € um membro da familia, ou da comunidade, que presta
qualquer tipo de cuidado as pessoas dependentes (SOUSA; FIGUEIREDO; CERQUEIRA,
2006).

Dentre esses cuidadores, formais ou informais, as mulheres ganham destaque sendo a
maioria a assumir o papel de cuidador na cultura brasileira, sdo essas pessoas que assumem

para si as fungdes de provedoras de cuidados diretos e pessoais (BRASIL, 1999).
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Estudos mostram que a maioria dos cuidadores do paciente em hemodialise sdo
mulheres, primeiramente, esposas e depois as filhas (NAGASAWA et al., 2018; MASSA,
MORENO; MURNOZ, 2018; FARZI et al., 2019). Entretanto, foi observado um niimero maior
de cuidadores homens assumindo o cuidado dos seus familiares, geralmente por auséncia de
uma filha ou mulher da familia para assumir esse papel (NAGARATHNAM; SIVAKUMAR;
LATHEEF, 2019; ANTONAKI; XIDAKIS 2016).

Entre os cuidadores formais e informais, existem aqueles que desempenham um papel
principal e outros que desempenham um papel secundario no auxilio. O cuidador principal
assume total ou maior parte da responsabilidade de cuidar e é ele quem realiza a maioria das
atividades, preparacdo de comida, lavagem de roupa, cuidados pessoais, suporte financeiros,
transportes entre outros (SOUSA; FIGUEIREDO; CERQUEIRA, 2006). Os cuidadores
secundarios sdo aqueles familiares, amigos, vizinhos, voluntarios ou profissionais que
complementam o auxilio, geralmente exercendo menor apoio como, por exemplo, efetuar a
supervisdo dos cuidados, passear, tratar de assuntos administrativos, entre outros (SOUSA,
FIGUEIREDO; CERQUEIRA, 2006).

A escolha do cuidador informal esta relacionada a véarios fatores, como grau de
parentesco (maioria cénjuges), género (geralmente a mulher), proximidade fisica (quem mais
convive com o idoso) e proximidade afetiva (conjuge, pais e filhos) (DIOGO et al., 2005).

E o desenvolvimento dessa pratica do cuidar pode ser motivada por vérios fatores
podendo ir da légica das necessidades, quando o cuidar pode ser exigido num momento de
urgéncia de apoio, como € o caso de doencas agudas; ou cuidar por obrigacdo quando a pessoa
ndo tem outra alternativa; ou por interesse na heranca ou pagamento da pessoa cuidada. Em
outras situagdes, observa-se o cuidar como uma forma de retribuir uma dadiva recebida como
a de pai para filhos, ou como uma forma de completar um apoio recebido pelo Estado ou pela
ajuda formal e, por ultimo, o cuidado relacionado ao afeto, quando o cuidador tem um
sentimento profundo de afeto pela pessoa cuidada (RESTA; BUDO, 2004).

Seja qual for a relacdo ou o motivo pelos quais o individuo foi levado a assumir o papel
de cuidador informal, ele tera sua rotina modificada sendo necessarios ajustes familiares,
reajuste do estilo de vida, implicacGes sociais e profissionais por tempo indeterminado. A
condicéo cronica do paciente renal cronico terminal em hemodialise dependera de cuidados por
um longo periodo ou até o transplante renal quando a carga de cuidado diminui
(NAGARATHNAM; SIVAKUMAR; LATHEEF, 2019).
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3.2.2 Cuidador familiar de paciente em hemodialise

Os cuidadores de pacientes em hemodialise dedicam muitas horas do seu dia ao cuidar
do seu familiar. Quando sdo esposas/cOnjuges, esse cuidado inicia imediatamente ao
aparecimento do problema de doenca. Esse tempo chega a mais de 8 horas por dia e séo
obrigados a deixar o seu trabalho remunerado e aprender a lidar com a complexidade do cuidar
sendo exigido habilidades técnicas e responsabilidades frente as alteracGes clinicas do paciente
que se tornam mais frequentes apds as sessbes de didlise (HRENCZUK; KOZIEL;
MALKOWSKI, 2019; FARZI et al., 2019).

No Ird, pais em desenvolvimento, os cuidadores sdo em sua maioria pessoas de baixa
escolaridade, analfabetos ou cursaram até o ensino fundamental. Essa porcentagem chega a
70% e 80%. Estudos neste pais observaram uma relacdo direta do nivel de qualidade de vida
com o nivel de escolaridade dos cuidadores (FARZI et al., 2019; RAHIM et al., 2009).

O familiar do paciente em diélise, além dos cuidados bésicos a pessoa com doenca
crbnica e dependente, necessita deslocar-se para centros especializados de 3 a 4 vezes por
semana para sessdes que duram até 4 horas diarias (CARGNIN et al., 2018). Outros grandes
desafios encontrados pelo cuidador é seguir as recomendacdes dietéticas fornecidas pelos
profissionais de salde frente ao apetite irregular dos pacientes. Essa situagdo se agrava ainda
mais quando diabetes mellitus tipo 2 e hemodidlise coexistem por maior exigéncia de controle
dietético e maior uso de medicamentos que o diabetes exige. Além do mais, o cuidador se vé
obrigado a lidar com suas emocdes, conflitos interpessoais, frustracdes, limitacdo de recursos
relacionados a conhecimento e compreensdo, baixa competéncia percebida e falta de apoio
social (LEE et al., 2016).

Os cuidadores ainda enfrentam sérios problemas financeiros relacionados a falta de
recursos decorrente da diminui¢do da renda. Muitos param de trabalhar para cuidar dos seus
familiares, porém & mantido um alto custo para atender as restrigdes alimentares do paciente
dialitico e uso de varios medicamentos, além de problemas inesperados como pagar um
transporte de ambul&ncia em casos de maiores complicacGes (LEE et al., 2016).

Considerando toda essa complexidade imposta ao cuidador familiar do paciente em
hemodialise, é esperado que sua qualidade de vida esteja alterada. Estudos mostram que o nivel
da qualidade de vida desses cuidadores esta abaixo do nivel da populagdo em geral levando ao
adoecimento psiquico e mental. Muitos perdem o convivio social e passam a dedicar a sua vida
ao cuidar do seu familiar, tal como apresentado a seguir (MASSA; MORENO; MUNOZ, 2018;
JAFARI et al., 2018).
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3.3 Qualidade de vida

O interesse pelo conceito qualidade de vida é relativamente recente e decorre, em parte,
dos novos paradigmas que tém influenciado as politicas e as praticas do setor nas Gltimas
décadas, vem sendo utilizada ao longo do tempo por vérias areas do saber cientifico, entretanto
ndo possui uma definigdo Unica. A forma como é abordada e os indicadores adotados estdo
diretamente ligados aos interesses cientificos e politicos de cada estudo e area de investigacéo,
bem como das possibilidades de operacionalizacdo e avaliacdo (PEREIRA; TEIXEIRA,
SANTOS, 2012).

Hé indicios na literatura que as primeiras referéncias ao termo QV ocorreram na década
de 70 e 80 e, neste periodo, os especialistas utilizavam uma variedade de termos equiparados a
QV: satisfacdo com a vida, autoestima, bem-estar, saude, felicidade, adaptacdo, valor de vida,
sentido da vida e estado funcional. O construto da QV se da pela identificacdo de indicadores
centrais como a satisfagdo com a vida, autoestima, salude e funcionamento, e status
socioeconémico. Destes, a satisfacdo com a vida era considerada o indicador crucial da QV
subjetiva (CANAM; ACORN, 1999).

3.3.1 Qualidade de vida e abordagem na salde

Na saude o termo qualidade de vida comeca a ganhar forca dentro das ciéncias humanas
e bioldgicas. Com os avancos tecnoldgicos da medicina e das ciéncias, 0s tratamentos propostos
aumentam a expectativa de vida e tem como consequéncia a progressiva desumanizacao. O
termo qualidade de vida surge no sentido de valorizar parametros mais amplos que o controle
de sintomas, a diminui¢do da mortalidade ou o aumento da expectativa de vida (FLECK et al.,
1999).

Nesse sentido, o termo qualidade de vida vem sendo usado para justificar ou refutar
tratamentos médicos, pensando que os beneficios do tratamento devem superar o sofrimento a
ser submetido e auxiliar como um indicador nos julgamentos clinicos de doencas especificas
(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012; SEIDL; ZANNON, 2004).

Estudiosos da area parecem consolidar dois aspectos importantes no conceito da
qualidade de vida: a subjetividade e a multidimensionalidade. No tocante da subjetividade, a
QV deve ser avaliada pela propria pessoa e ndo somente por um observador, usualmente um
profissional de satde (SEIDL; ZANNON, 2004).
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Dessa forma, a percepgdo de salde do individuo deve ser considerada. O consenso
quanto a multidimensionalidade refere-se ao reconhecimento de que o construto é composto
por diferentes dimensdes. A identificacdo dessas dimensdes tem sido objeto de pesquisa
cientifica, em estudos empiricos, usando metodologias qualitativas e gquantitativas (SEIDL;
ZANNON, 2004).

Nessa perspectiva, alguns autores abordam qualidade de vida como uma representacéo
social criada a partir de parametros subjetivos (bem-estar, felicidade, amor, prazer, realizacdo
pessoal) e também objetivos, cujas referéncias sao a satisfacdo das necessidades basicas e das
necessidades criadas pelo grau de desenvolvimento econdmico e social de determinada
sociedade (MINAYO; HARTZ; BUSS, 2000).

Outros autores tém considerado que existe um “universal cultural” de qualidade de vida,
isto €, que, independentemente de nac¢do, cultura ou época, € importante que as pessoas se
sintam bem psicologicamente, possuam boas condigdes fisicas e sintam-se socialmente
integradas e funcionalmente competentes (FLECK et al., 1999).

Em busca de um conceito mais geral, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) reuniu
um grupo de varios paises, de diferentes culturas que definiu a Qualidade de Vida como “a
percepcao do individuo de sua posicao na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos
quais ele vive e em relaco aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes”. E um
conceito extenso e completo que engloba a satde fisica, o estado psicoldgico, o nivel de
dependéncia, as relacBes sociais, as crengas pessoais e a relacdo com as caracteristicas do meio
ambiente (FLECK et al., 1999).

Atualmente, este € o tipo de conceito aceito de qualidade de vida buscando dar conta da
multidimensionalidade perseguida pelos especialistas da area, buscando uma abordagem geral,
transcultural e subjetiva. Dessa forma, fica cada vez mais claro que a defini¢do de QV néo inclui
apenas fatores relacionados a saude, como bem-estar fisico, funcional, emocional e mental, mas
também outros elementos importantes da vida das pessoas como trabalho, familia, amigos, e
outras circunstancias do cotidiano, sempre atentando que a percepcao pessoal de quem pretende
se investigar € primordial (GILL; FEISNTEIN, 1994).

A qualidade de vida de cuidadores familiares tem despertado grande interesse cientifico
e torna-se um tema relevante por afetar diretamente na qualidade da assisténcia prestada aos
pacientes que receberdo cuidados inadequados e, eventualmente, serdo abandonados (SAJADI;
EBADI; MORADIAN, 2017).
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3.3.2 Qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em hemodialise

O cuidador familiar do paciente em hemodialise vivencia uma rotina de cuidar pesada
relacionada a conducdo de um tratamento complexo. A mudanca do padrdo de vida, as
constantes idas a hospitais e centros de tratamento, problemas financeiros, alteragdes no sono e
no convivio social, leva o cuidador a uma situacéo de estresse em diferentes aspectos da vida,
incluindo o trabalho e as relagbes familiares. Esse conjunto de fatores pode levar a um
adoecimento mental e fisico podendo repercutir na sua qualidade de vida (SAJADI; EBADI;
MORADIAN, 2017).

Apesar da complexidade do cuidar de pessoas com insuficiéncia renal dialiticas, o
impacto dessa rotina na vida do cuidador familiar ainda é muito pouco discutido. Uma revisdo
sistematica buscou artigos desde o inicio até dezembro de 2016 que abordasse sobre carga de
cuidado e qualidade de vida entre cuidadores de pacientes em dialise. Foram levantados 61
artigos: 17 estudos publicado antes de 2000 e 44 de 2000 a dezembro de 2016. Estudos
longitudinais dessa anélise tiveram resultados variados mostrando nenhuma mudancga na QV
ao longo do tempo enquanto outros mostrou um declinio no ajustamento psicossocial, aumento
no fardo, piora nas relagdes conjugais e piora da QV (GILBERTSON et al., 2019).

A andlise desses artigos trouxe ainda dados sobre a QV dos cuidadores comparada a QV
do paciente, com a populacdo geral e entre os tipos de diélise. Quanto a comparacdo da QV
entre cuidadores e paciente, os estudos sugeriram que os cuidadores estavam menos deprimidos
e tinham melhores QV do que os pacientes em dialise. Um Unico estudo relatou a duracdo e
qualidade do sono como inferior a dos pacientes em um grupo de 142 cuidadores de pacientes
em HD (CELIK et al., 2012). A QV e as taxas de estresse mostraram-se piores entre 0S
cuidadores familiares comparado a populacdo geral das localidades do estudo. Um estudo da
Turquia relatou maior somatizacdo e depressdo entre cuidadores de hemodidlise em
comparacdo com pacientes em dialise peritoneal (GILBERTSON et al., 2019).

Como ja mencionado, é uma tendéncia dos especialistas abordarem a QV de forma
subjetiva e multidimensional considerando o construto desse tema a partir de varios dominios
que engloba a saude fisica, mental social, ambiental, independéncia e relagdes interpessoais.
Nesse sentido, observa-se o interesse em levantar de forma qualitativa ou quantitativa fatores
que podem influenciar na QV (SEIDL; ZANNON, 2004).

Sajadi, Ebadi e Moradian (2017) prop0s investigar, numa revisdo sistematica, a
sobrecarga/QV e seus fatores relacionados entre os cuidadores de pacientes em hemodialise

com as seguintes questdes: Como é a QV do cuidador familiar de paciente em hemodialise?
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Quais fatores estdo relacionados a QV do Cuidador Familiar de Pacientes em Hemodialise? Foi
observado que a QV dos cuidadores de pacientes em hemodialise apresentava niveis menores
comparado a populacéo geral saudavel e estava prejudicada em varios aspectos, sendo a saude
mental a mais afetada.

Em relacdo a segunda questdo sobre os fatores associados a QV do cuidador, o autor
classificou esses fatores em duas categorias, a saber, aqueles relacionados aos fatores do
cuidado e do cuidador. Fatores relacionados ao cuidado incluem idade, sexo, suporte social
percebido e carga de cuidado percebida, aflicio com outras doencas (lUpus, hipertensao,
hipotireoidismo e depressao), compreensao intelectual das limita¢6es da doenca do paciente em
sua vida diaria, uso de estratégias de adaptacdo, melhores relagcdes conjugais e aceitacdo da
relacdo consigo mesmo e familiar com o paciente (mée e esposa). Os fatores associados ao
cuidador foram idade, QV e tipo de tratamento (SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017).

Estudos demonstram que o componente fisico declina com aumento da idade do
cuidador e o componente mental do cuidador aumenta com o passar do tempo. O autor relata
gue uma razdo para essa variagao seria a adaptacao do cuidador ao cuidado ao longo do tempo
agravando a condicao fisica devido a carga do cuidar, ao mesmo tempo que aumenta a aceitacdo
da condig&o crénica do familiar. Para os pacientes com doencas graves, tal como diabetes com
alta carga de cuidar, o componente mental dos cuidadores estava mais alterado (NAGASAWA
etal., 2018).

Um estudo desenvolvido em Singapura buscou explorar as perspectivas e experiéncias
de cuidadores familiares frente ao cuidar de pacientes com diabetes e doenca renal terminal na
hemodialise. Os achados deste estudo revelaram que cuidadores de condi¢bes de
multimorbidade, como DM2 com doenca renal terminal dialitica (DRET) teve desafios distintos
relacionados as necessidades de saude e tratamento especificos (por exemplo, lidar com o
apetite alterado do paciente, a falta de recursos para cuidado eficiente). Houve também outros
fatores comuns como gerenciar as emoc¢6es do paciente e o impacto do cuidado. Geralmente,
0s pacientes apresentam sentimentos negativos, expressoes de raiva, hostilidade e agressividade
gerando tensdo interpessoal entre paciente-cuidador expondo o cuidador a um conjunto misto
de emocdes e reacOes emocionais variando de ansiedade, preocupacao, desesperanga, tristeza,
raiva e ressentimento. Outro desafio encontrado no cuidar de pacientes DM-DRET esta
relacionado as limitacdes de mobilidade relacionada as amputagdes prévias dos membros
(comum entre os pacientes DM) obrigando os cuidadores a exercerem esforco fisico
consideravel quando os pacientes necessitam de assisténcia parcial ou total nas atividades da
vida diaria (LEE et al., 2016).
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Estudos demonstram que intervencdes como estratégias de enfrentamento da
aprendizagem, programa educacional e apoio social podem aumentar a qualidade de vida desses
cuidadores (GHANE et al., 2017; RAHIM et al., 2009).

Inimeras sdo as formas de avaliar a QV ndo havendo um consenso do melhor
instrumento. Entretanto, a escolha do instrumento deve considerar a sua validagdo na cultura
do local que se pretende pesquisar e 0 seu alcance transcultural (PEREIRA; TEIXEIRA,;
SANTOS, 2012).

3.3.3 Avaliacao da qualidade de vida e o instrumento WHOQOL-bref

A avaliacdo da QV deve avancar no sentido de considerar 0 momento historico e o
contexto cultural do grupo que se pretende analisar. Para tanto, a escolha do método de
avaliacdo assim como a utilizacdo de instrumentos deve ser de acordo com a abordagem e
objetivo do estudo (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Nesse sentido, foi necessario a escolha de um instrumento que desse conta do contexto
social vivenciado e percebido por cada cuidador, além dos seus objetivos e expectativas. Para
tanto, optou-se pelo World Health Organization quality of life (WHOQOL)-bref, um
instrumento que reflete a natureza subjetiva da avaliagéo por meio da percepgéo do respondente
que esta sendo avaliado (FLECK, 2000).

O WHOQOL-bref ¢ um instrumento abreviado para avaliar qualidade de vida
desenvolvido por um grupo de Qualidade de Vida da OMS (WHOQOL GROUP, 1998) e
validado para o Brasil (FLECK et al., 2000). O instrumento original ¢ o0 WHOQOL-100
(WHOQOL GROUP, 1994), composto por 100 itens e foi desenvolvido para avaliar a qualidade
de vida dentro de uma perspectiva genuinamente internacional e transcultural (FLECK et al.,
1999).

O WHOQOL-bref faz a avaliacao da qualidade de vida geral e permite comparacao entre
estudos e culturas. Apresenta uma vantagem de permitir a comparacéo de seus resultados entre
diferentes populacGes por ser validado de forma similar para muitos paises e apresentar uma
abordagem multicultural (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTQOS, 2012).

O critério de selecédo das questdes para compor o WHOQOL-bref foi tanto psicométrico
como conceitual. No campo conceitual ficou definido que as 24 facetas do WHOQOL-100
deveriam ser representadas por uma questdo. No nivel psicométrico foi entdo selecionada a
guestdo que mais altamente se correlacionasse com o escore total do WHOQOL-100, calculado
pela média de todas as facetas (FLECK et al., 2000). O WHOQOL-bref ficou constituido de 26
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questBes, sendo duas questbes gerais de qualidade de vida e salde, respectivamente: “Como
vocé avaliaria sua qualidade de vida?” e “Quao satisfeito(a) vocé€ estd com a sua saude?” e as
demais 24 representam cada uma das 24 facetas que compde o instrumento original. As facetas
pertencentes ao dominio nivel de independéncia foram incorporadas ao dominio fisico, assim
como a faceta pertencente ao dominio aspectos espirituais/religido/crencas pessoais foi
incorporada ao dominio psicologico. Assim, o WHOQOL-bref é composto por quatro
dominios: Fisico, Psicologico, RelacGes Sociais e Meio-Ambiente (FLECK et al., 2000). Cada
dominio € composto por facetas que geraram as perguntas que caraterizacdo de cada dominio

conforme apresentado no quadro 1.

Quadro 1 - Dominios do questionario WHOQOL -bref e suas facetas
DOMINIOS FACETA
1-Dor e desconforto
2-Energia e fadiga
3-50n0 e repouso
Dominio Fisico | 4-Mobilidade
5-Atividades da vida cotidiana
6-Dependéncia de medicacgdo ou de tratamentos
7-Capacidade de trabalho
1-Sentimentos positivos
2-Pensar, aprender, memoria e concentracdo
Dominio 3-Auto-estima
Psicoldgico 4-lmagem corporal e aparéncia
5-Sentimentos negativos
6-Espiritualidade/religido/crengas pessoais
1-RelacGes pessoais
RelagGes Sociais | 2-Suporte (Apoio) social
3-Atividade sexual
1-Seguranga fisica e prote¢ao
2-Ambiente no lar
3-Recursos financeiros
4-Cuidados de salde e sociais: disponibilidade e qualidade
5-Oportunidades de adquirir novas informac@es e habilidades
6-Participacdo em, e oportunidades de recreacdo/ lazer
7-Ambiente fisico: (poluicdo/ruido/transito/clima)

8-Transporte
Fonte: Fleck et al. (2000).

Meio Ambiente

As questdes foram formuladas para uma escala de respostas do tipo Likert, com uma

escala de intensidade (nada - extremamente), capacidade (nada - completamente), frequéncia
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(nunca - sempre) e avaliacdo (muito insatisfeito - muito satisfeito; muito ruim - muito bom),
ambas representadas por valores numéricos de 1 a 5. A pontuacdo das questdes 3, 4 e 26 é
invertida, ou seja, a pontuacdo mais baixa foi considerada a melhor resposta. A pontuacéo total
varia entre 26 e 130. Uma pontuacdo mais alta indica uma melhor qualidade de vida (FLECK
etal., 1999).

A versdo brasileira foi validada em uma amostra de pacientes da cidade de Porto Alegre,
Sul do Brasil em 2000 e para analise das qualidades psicométricas de validade e confiabilidade
dessa versdo foi realizada andlise de consisténcia interna por meio do coeficiente alfa de
Cronbach (0,7 para os dominios e 0,91 para as 26 questdes); validade discriminante, validade
de critério, validade concorrente e fidedignidade teste-reteste (FLECK et al., 2000).

Um estudo de meta-anélise, utilizando o banco de dados dos estudos de validacdo do
WHOQOL-100 nos 15 centros, mediante analise de regressao multipla padrao, referente a
amostra total de 4.802 sujeitos, verificou que os escores das quatro grandes dimensdes
explicavam 64,0% da variancia do escore da qualidade de vida geral, considerada como variavel
critério. Aspectos fisicos e psicologicos foram responsaveis pela explicacdo da maior parte
dessa variancia, seguidos das dimensdes do ambiente e do relacionamento social, sendo que
essa tendéncia também foi observada nas amostras dos 15 locais pesquisados, com algumas
especificidades. Os pesquisadores concluiram que o WHOQOL-100 tem boa capacidade
psicométrica para mensurar a qualidade de vida e que a estrutura do construto é comparavel nas
diferentes culturas, reforcando a sua importancia como ferramenta transcultural (POWER;
HARPER; BULLINGER, 1999).
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4 METODOS

4.1 Caracterizacao da pesquisa

Foi realizado um estudo transversal, descritivo, de natureza quantitativa. Esse tipo de
estudo é utilizado quando a mudanga na variavel independente ja ocorreu e o pesquisador deseja
descrever a relacdo dessa mudanga com outras varidveis sem determinar causa-e-efeito. A
importancia da pesquisa ndo-experimental se da pela necessidade de descrever problemas
relevantes nao suscetiveis a experimentacao e por ser um meio eficaz e eficiente de coletar uma
grande quantidade de dados sobre uma area de problema (POLIT; BECK; HUNGLER, 2004).

4.2 Local do estudo

O estudo foi realizado nos ambulatérios de hemodiélise do Hospital das Clinicas da
Universidade Federal de Minas Gerais (HC/UFMG) e da Santa Casa de Misericordia de Belo
Horizonte (SCMBH).

Atualmente, existem 93 servicos habilitados pelo Ministério da Satde (MS) para a oferta
da Terapia Renal Substitutiva (TRS), nas modalidades de hemodialise e de dialise peritoneal,
em Minas Gerais. Os centros de hemodialise de Hospital das Clinicas e da Santa Casa sdo dois
dos 14 centros habilitados em Belo Horizonte (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2021).

4.3 Populacgéo

A populacdo do estudo foi constituida por cuidadores familiares dos pacientes em

hemodialise nos centros de dialise do Hospital das Clinicas e da Santa Casa.

4.4 Amostra e critérios de incluséo e exclusao

Os critérios de incluséo 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. Foram
excluidos os cuidadores que apresentavam incapacidade de comunicagdo ou dificuldade em

responder ao questionario.
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4.5 Coleta de dados

12 etapa:

Foi realizado uma pesquisa no banco de dados da secretaria dos ambulatérios de
hemodialise da Santa Casa e do Hospital das Clinicas e listado todos os nomes e telefones de
contato dos pacientes adultos em hemodidlise numa planilha de Excel totalizando 436
pacientes. Estes pacientes receberam uma ligacdo telefébnica do pesquisador e foram
selecionados aqueles que recebiam ajuda de algum cuidador familiar para as atividades do dia-
a-dia e se esse cuidador atendia aos critérios de inclusdo da pesquisa.

Para direcionar esse contato telefénico, o pesquisador elaborou um roteiro de entrevista
(Apéndice 2) que abordava a funcionalidade do paciente e os critérios de inclusdo para o
cuidador. Esse roteiro foi aplicado em 10 pacientes em hemodiélise no Hospital das Clinicas a
fim de levantar as possiveis falhas e dificuldades de aplicacdo. Apds ajuste, obteve-se a versdo
final do roteiro.

Com a versao final do roteiro de entrevista, o pesquisador prosseguiu as ligacdes para
0s 426 pacientes da Santa Casa e Hospital das Clinicas selecionando os cuidadores elegiveis
conforme os critérios de inclusdo da pesquisa. Foram selecionados 75 cuidadores familiares
como amostra final da pesquisa. As perdas da amostra foram devidas a 6bito, recusa a participar

da pesquisa e impossibilidade de contato telefonico.

2% etapa:

Apos selecdo da amostra final, o pesquisador deu inicio a pesquisa realizando novo
contato telefénico com os 75 cuidadores familiares elegiveis para a aplicacdo de dois
questionarios: sociodemografico e WHOQOL-bref.

Todos os instrumentos foram digitalizados na plataforma do Google Form e, a medida
que o entrevistado respondia as questdes, o pesquisador lancava as respostas na plataforma. O
local da ligacéo telefénica era sempre um local silencioso, onde o pesquisador permanecia
sozinho prezando pela confidencialidade das respostas do entrevistado.

No inicio da entrevista, o pesquisador lia 0 Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) para o entrevistado e lhe pedia a autorizagdo para gravar a ligacdo. O aceite era
registrado no questionario. Ao final, o entrevistador solicitava um endereco de e-mail ou outro

meio eletrénico para envio do TCLE.
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4.6 Instrumentos de coleta de dados

4.6.1 Questionario de qualidade de vida — WHOQOL-bref

O WHOQOL-bref (Anexo 1) é composto por 26 questdes, sendo duas questdes gerais
de qualidade de vida e saude, respectivamente: “Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?”
e “Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua saude?”. As demais 24 questdes representam cada
uma das 24 facetas que compde o instrumento original e estdo assim distribuidas: Dominio
Fisico (7 questbes), Dominio Psicoldgico (6 questdes), Dominio das Relagdes Sociais (3
questdes) e Dominio do Meio Ambiente (8 questdes). As opcdes de respostas baseiam-se na
escala de Likert de 5 pontos, incluindo de “muito ruim” [ 1 ] a “muito bom™ [ 5 ], de “muito
insatisfeito” [ 1 ] a “muito satisfeito” [ 5 ], de “nem um pouco” [ 1 ] a “muito possivel”’[5], e
de “nunca” [ 1 ] a “para sempre” [ 5 ]. A pontuagéo das questdes 3, 4 e 26 deve ser invertida,
Ou seja, a pontuacdo mais baixa e considerada a melhor resposta. A pontuacdo dos dominios
varia entre (dominio fisico: 7 a 35 pontos; dominio psicolédgico: 6 a 30 pontos; relacBes sociais:
3 a 15 pontos; meio ambiente: 8 a 45 pontos). O total do WHOQOL-bref varia entre 26 e 130
pontos somando os resultados dos dominios com as duas perguntas independentes sobre QV e
percepcdo geral da salude. Para as questBes 1 e 2, Percepcdo geral da QV e da salde,
respectivamente, a analise dos resultados foi baseada nos seguintes valores: necessita melhorar
(quando for 1 até 2,9); regular (3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5). Uma pontuacdo mais
alta indica uma melhor qualidade de vida (FLECK, 2000). No artigo de aplicacdo da versdo em
portugués do WHOQOL-bref, a consisténcia interna foi avaliada pelo coeficiente alfa de
Cronbach obtendo valores de 0.77 para os dominios e 0.91 para as 26 questdes (FLECK, 2000).

4.6.2 Questionario sociodemografico

O instrumento para coleta de dados sociodemografico se dividia em dois questionarios:
o primeiro com questdes referentes ao perfil de cada paciente em hemodialise contendo as
variaveis: idade, sexo, estado civil, ocupacéo, escolaridade, tempo em hemodialise e tempo de
diagnostico de DM2; e 0 segundo questionario com questdes referentes ao perfil de cada
cuidador contendo idade, parentesco, sexo, estado civil, ocupacao, nivel de escolaridade, renda
familiar e dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado (tempo que cuida da

pessoa em dialise, quantas horas dedicadas ao cuidar, quantas vezes por semana a pessoa realiza
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diélise, se recebe ajuda de outras pessoas e/ou familiares, apresenta alguma doenca, faz uso de

algum medicamento e quantas vezes procurou 0 médico nos ultimos 12 meses) (Apéndice 1).

4.7 Definicdes operacionais das variaveis

4.7.1 Variaveis independente

As variaveis independentes estdo descritas no quadro 2.

Quadro 2 - Descricdo das variaveis independentes

(Continua)

Variaveis

Categorias

Paciente

Idade

€em anos

Sexo

1 — Masculino
2 — Feminino

Estado civil

1 — Casado

2 — Solteiro

3 - Viavo

4 — Unido estavel
5 — Divorciado

Ocupacéo

1 — Empregado

2 — Desempregado
3 — Aposentado

4 —Do lar

5 — Autbnomo

Escolaridade

1 — Analfabeto

2 — Fundamental 1° a 4°
3 — Fundamental 5° a 8°
4 — Médio

5 — Superior

Tempo em diéalise

1-1a2anos
2—3a4anos
3 — 5 ou mais

Tempo de diagnostico de DM

1 - Até 5 anos

2 — Entre 5a 10 anos

3 — Mais de 10 anos

4 — Sem diagndstico de DM




Quadro 2 - Descricéo das variaveis independentes

(Continuacéo)

Variaveis

Categorias

Cuidador

Idade

€em anos

Parentesco

1 — Conjuge

2 — Amigo

3 — Irméo

4 — Neto

5 — Filho > 18 anos
6 — Tio/tia

7 — Pai/mae

8 — Avd/avo

9 — Nora/genro

Sexo

1 — Masculino
2 — Feminino

Estado civil

1 — Casado

2 — Solteiro

3 - Viavo

4 — Unido estavel
5 — Divorciado

Ocupacgao

1 — Empregado

2 — Desempregado
3 — Aposentado

4 —Do lar

5 — Autbnomo

Nivel de escolaridade

1 — Analfabeto

2 — Fundamental 1° a 4°
3 — Fundamental 5° a 8°
4 — Médio

5 — Superior

Renda familiar(salario-minimo)

1 — Sem renda/dependente

2 — Menos de 1 salario-minimo
3 — De 1 a 2 salarios-minimos

4 — Entre 2 a 3 salarios-minimos
5 — Entre 3 a 4 salarios-minimos
6 — Mais de 4 salarios-minimos

41
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Quadro 2 - Descricéo das variaveis independentes
(Conclusao)

Variaveis Categorias
Variaveis comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
1—-3 a1l meses
Tempo que cuida da pessoa em diélise 2—1a?2anos
3—3 a4 anos
4 — Mais de 5 anos
. . 1-<4h
Quantas horas dedicadas para cuidar da > 4a8H
pessoa em didlise —4a
3->8H
1 -1 vezes
Quantas vezes por semana a pessoa 2 — 2 Vezes
realiza dialise 3 _ 3 vezes
4 — 4 ou mais vezes
Recebe ajuda financeira de outras 1-Sim
pessoas e/ou familiares 2 — N3o
1-Sim
Apresenta alguma doenca ~
P g ¢ 2 — Nao
Faz uso de medicamento de uso 1-Sim
cronico? 2 —Né&o
1 — Nenhuma vez
Quantas vezes procurou 0 médicono |2 —1vez
ultimo ano 3-2a3vezes
4 — 4 ou mais vezes

Fonte: Questionario sociodemogréfico criado pelo pesquisador.

4.7.2 Variaveis dependentes

Representada pela percepcao global da qualidade de vida e da sadde e os quatro dominios do
instrumento do WHOQOL-bref: dominio fisico, dominio psicolégico, dominio das relagdes

sociais e dominio do meio ambiente.

4.8 Analise de dados

Para avaliar a consisténcia interna dos resultados do WHOQOL-bref, utilizou-se o
coeficiente alfa de Cronbach (o). Para comparar a qualidade de vida entre grupos, foi utilizado
o teste de Kruskal-Wallis. Para comparac6es multiplas, quando necessarias, foram utilizados

os testes de Tukey ou Dunn. A verificagdo da suposicdo de distribuicdo normal para os dados
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de QV foi feita por meio do teste de Shapiro-Wilk. Todas as andlises utilizaram um nivel de
confianga de 95% para as estimativas intervalares e um nivel de significancia de 5% para 0s

testes de hipoteses.

4.9 Aspectos éticos

O estudo seguiu orientacdes expressas na Resolucdo MS n° 466/2012 (BRASIL, 2012),
que trata de pesquisas com seres humanos e foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa
Universidade Federal de Minas Gerais (COEP/UFMG) e ao Comité de Etica em Pesquisa da
Santa Casa de Misericordia de Belo Horizonte (CEP/SCMBH).

O TCLE levou em consideracdo o que esta preconizado na Resolucdo MS 466/2012 e
estd assegurada a preservacdo dos dados dos pacientes, sua confidencialidade e o anonimato
dos individuos pesquisados.

O estudo foi aprovado pelo CEP-Hospital das Clinicas pelo n° 3.797.321 e pelo CEP da
Santa Casa de Misericordia-BH pelo n°® 4.189.289.
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5 RESULTADOS
5.1 Analise descritiva dos dados sociodemograficos

Em relacdo aos pacientes 57,3% eram do sexo masculino, a idade média foi de 61,0 anos
(DP £17,0), 50,7% eram casados, a maioria era aposentada (73,3%), 66,7% estudaram até o
ensino fundamental e 24% dos participantes estudaram até o ensino médio, 9,3% néo souberam
informar a escolaridade. Mais da metade (56%) realizava dialise hd mais de 5 anos. Em relagéo
a presenca de comorbidades, dos 75 pacientes entrevistados, 86,7% eram portadores de
hipertensdo arterial sisttémica, 48% apresentavam diabetes mellitus, 34,7% relataram ter
glomerulonefrite e 48% possuiam alguma outra comorbidade. Dos portadores de DM2, 37,3%
possuiam o diagnostico ha mais de 10 anos (Tabela 1).

Tabela 1 - Caracterizacao sociodemografica dos pacientes assistidos por cuidadores
familiares. Belo Horizonte, Minas Gerais, 2020 (N= 75)

(Continua)
Variaveis N %
Idade (anos) média +DP 61,0+17,0
Sexo
Feminino 32 42,7%
Masculino 43 57,3%
Estado Civil
Casado 38 50,7%
Solteiro 17 22,7%
Vilvo 14 18,7%
Unido Estavel 4 5,3%
Divorciado 2 2, 7%
Ocupacéo
Desempregado 5 6,7%
Aposentado 55 73,3%
Do lar 5 6,7%
Autbnomo 1 1,3%
Encostado 6 8,0%
Pensionista 3 4,0%
Escolaridade
Analfabeto 8 10,7%
Fundamental 1° a 4° 26 34,7%
Fundamental 5° a 8° 16 21,3%
Médio 18 24,0%

Nao sabe informar 7 9,3%
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Tabela 1 - Caracterizacao sociodemografica dos pacientes assistidos por cuidadores
familiares. Belo Horizonte, Minas Gerais, 2020 (N= 75)
(Concluséo)
Variaveis N %

Tempo em dialise

1a2anos 17 22,7%

3 a4 anos 16 21,3%

Mais de 5 anos 42 56,0%
Tempo de diagndstico de DM

Até 5 anos 3 4,0%

Entre 5 a 10 anos 5 6,7%

Mais de 10 anos 28 37,3%

Sem diagnéstico de DM 39 52,0%
Diabetes

com Diabetes 36 48,0%

sem Diabetes 39 52,0%
Hipertenséo arterial sistémica

com HAS 65 86,7%

sem HAS 10 13,3%
Glomerulonefrite

com Glomerulonefrite 26 34,7%

sem Glomerulonefrite 49 65,3%

Outras comorbidades
com outras comorbidades 36 48,0%
sem outras comorbidades 39 52,0%

A maioria dos cuidadores era esposa ou filha (41,3% e 38,7%, respectivamente), a idade
média foi de 50 anos (DP=13,7 anos), 84% eram do sexo feminino, 56% eram casado, 24% e
38,7% estavam desempregados ou eram do lar, respectivamente, 18,7% estudaram até o quarto
ano do ensino fundamental, 30,7% estudaram de 5 a 8 anos e 36% concluiram ou estavam
estudando o ensino médio e a renda familiar era de 1 a 2 salarios minimos para 46,7% e 2 a 3

salarios minimos para 38,7% dos entrevistados (Tabela 2).
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Tabela 2 - Caracterizacao sociodemografica dos cuidadores familiares (N= 75)

Variaveis N(75) %
Idade (anos)média+DP 50,0+13,7
Parentesco
Conjuge 31(26 fem. e 5 masc.) 41,4%
Filho(a) > 18 anos 29 (23 fem. e 6 masc.) 38,7%
Irmé(&o) 4 5,3%
Neto(a) 1 1,3%
Nora/genro 3 4,0%
Pai/mée 7 9,3%
Sexo
Feminino 63 84,0%
Masculino 12 16,0%
Estado Civil
Casado 42 56,0%
Solteiro 17 22,6%
Vilvo 2 2, 7%
Unido Estavel 8 10,7%
Divorciado 6 8,0%
Ocupacéo
Empregado 8 10,7%
Desempregado 18 24,0%
Aposentado 13 17,3%
Do lar 29 38,7%
Autdnomo 7 9,3%
Escolaridade
Analfabeto 2 2,7%
Fundamental 1° a 4° 14 18,7%
Fundamental 5° a 8° 23 30,6%
Médio 27 36,0%
Superior 9 12,0%
Renda Familiar
Menos de 1 salario-minimo 2 2,7%
1 a 2 salarios-minimos 35 46,6%
2 a 3 salarios-minimos 29 38,7%
3 e 4 salarios-minimos 6 8,0%
Mais de 4 salarios-minimos 3 4,0%

Quanto as caracteristicas comportamentais dos cuidadores frente ao cuidado prestado,
foram encontrados os seguintes dados: 54,7% estavam cuidando ha mais de 5 anos e 22,7%
estavam cuidando ha 3-4 anos, 66,6% dedicavam mais de 8h por dia para cuidar da pessoa em
dialise. A maioria (84%) nédo tinha ajuda financeira de outra pessoa ou familiar; 65,3%
apresentavam doenca cronica e 61,3% faziam uso de algum medicamento e 26,7% tinham
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procurado o médico nos ultimos 12 meses a0 menos uma vez, a mesma quantidade procurou de
2 a 3 vezes e 22,7% procurou o médico 4 vezes ou mais. A grande maioria dos pacientes
cuidados fazia didlise 3 vezes na semana e apenas 01 paciente fazia dialise duas vezes na

semana (Tabela 3).

Tabela 3 - Caracterizacao dos cuidadores com respeito a variaveis do cuidado prestado

(N=75)
Variaveis N(75) %

Tempo que cuida da pessoa em didlise

3 a 11 meses 6 8,0%

1a2anos 11 14,7%

3 a4anos 17 22,7%

Mais de 5 anos 41 54,7%
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise

< 4h 9 12,0%

> 8h 50 66,7%

4a8h 16 21,3%
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim 12 16,0%

Néo 63 84,0%
Apresenta alguma doenca

Sim 49 65,3%

Néo 26 34,7%
Faz uso de medicamento de uso crénico?

Sim 46 61,3%

Néo 29 38,7%
Quantas vezes procurou o médico no ultimo ano

Nenhuma vez 18 24,0%

1vez 20 26,7%

2 a 3vezes 20 26,7%

4 ou mais vezes 17 22,7%

5.2 Analise bivariada das variaveis independentes com os dados sociodemograficos

A seqguir, serd apresentada as medidas resumo da pontuacdo da percepcdo geral da QV
e da saude dos cuidadores familiares, assim como os dominios do WHOQOL-bref segundo as
categorias das variaveis independentes.

Primeiramente, na tabela 4, sera apresentada a medida geral da QV e da percepc¢éo geral

da saude e os valores referentes aos quatro dominios do WHOQOL-bref. Os niveis da QV, da
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percepcao geral da saude e todos os niveis dos dominios apresentaram valores entre regular e

bom.

Tabela 4 - Medida geral da QV e da percepcéo da satude e do dominio do WHOQOL -

bref
Variavel Média D.Pp. Mediana
Qualidade de Vida 3,3 4
Percepcéo geral da saude 3,3 4
Dominio fisico 24,5 55 25
Dominio psicoldgico 20,6 4,1 21
Relacdes Sociais 10,71 2,34 11
Meio ambiente 25,2 4,6 26

A Tabela 5 apresenta as medidas resumo da pontuacdo da percepcao geral da QV e da

salde dos cuidadores familiares segundo as categorias das variaveis independentes. Os dados

mostraram uma diferenca na qualidade de vida em relagéo aos cuidadores que possuem trabalho

fora de casa versus 0s que ndo trabalham fora de casa, sendo o resultado mais positivo para o

grupo que trabalha fora de casa.

As outras categorias ndao apresentaram indicios de influenciar a qualidade de vida ou a

percepcao geral de salde.

Tabela 5 - Medidas resumo da pontuacao da percepcédo geral da QV e da saude dos
cuidadores familiares segundo as categorias das variaveis independentes (independentes

(N=75)
(Continua)
QV Geral Percepgéo geral da salde

Varidveis/Categorias N Meédia (D.P) Mediana Meédia (D.P) Mediana
Média geral 75 3,3 3,2
Dados sociodemograficos dos cuidadores
Parentesco

Codnjuge 31 3,4(0,8) 4,0 3,4 (1,0) 4,0

Filho > 18 anos 29 33(1,2) 3,0 3,2(1,3) 4,0

Outros 15 32(1,1) 3.0 3,2(0,9) 4,0
Sexo

Feminino 63 3,3(1,0) 3,0 3,2(1,1) 4,0

Masculino 12 3,7(1,1) 4,0 3,6 (1,1) 4,0
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Tabela 5 - Medidas resumo da pontuacao da percepcéao geral da QV e da saude dos
cuidadores familiares segundo as categorias das variaveis independentes (independentes

(N=75)
(Concluséao)
QV Geral Percepcéo geral da salde
Variaveis/Categorias N Média (D.P) Mediana Média (D.P) Mediana
Idade
18 a 39 anos 16 3,3(1,0) 3,0 3,2(1,1) 3,5
40 a 60 anos 43 3,3(1,1) 4,0 3,2(1,1) 4,0
> 60 anos 16 3,4(0,8) 4,0 3,5(0,9) 4,0
Estado Civil
Com companheiro 50 3,3(1,0) 3,5 3,3(1,0) 4,0
Sem companheiro 25 3,5 (1,0 4,0 3,2(1,2) 4,0
Ocupacéo
Trabalha fora de casa 15 3,9(0,7) 4,0 3,5(11) 4,0
Né&o trabalha fora de 60
casa 3,2(1,0) 3,0 3.2(1,1) 4,0
Escolaridade
Até Ensino 39
fundamental 3,3(1,0) 3,0 3,3(1,0) 4,0
Ens_ino médio e 36
superior 3,4 (1,0) 4,0 3,3(1,1) 4,0
Renda Familiar
Até 2 salarios- 37
minimos 3,5(0,8) 4,0 34(1,1) 4,0
A(_:ima de 2 salérios- 38
minimos 3.2(1,2) 35 3,2(1,1) 3,5
Dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
Tempo que cuida da pessoa em dialise
Até 5 anos 34 3,4(1,0) 4,0 3,3(1,0) 4,0
Mais de 5 anos 41 3,3(1,0) 3,0 3,2(1,1) 4,0
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise
Até 8h 25 3,6 (0,9) 4,0 3,5(1,1) 4,0
Mais de 8 horas 50 3,(1,1) 3,0 3,2(1,1) 3.5
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares
Sim 12 3,3(0,9) 35 3,5(0,9) 4,0
Né&o 63 3,3(1,0) 4,0 3,2(1,1) 4,0
Apresenta alguma doenca
Sim 49 3,3(0,9) 3,0 3,1(1,1) 4,0
N&o 26 3,5(1,1) 4,0 3,5(1,0) 4,0
Faz uso de medicamento de uso crdnico?
Sim 46 3,2(1,0) 3,0 3,1(11) 4,0
Né&o 29 3,5(1,0) 4,0 3,5(1,1) 4,0
Quantas vezes procurou 0 médico no Gltimo ano
Até 1 vez 38 3,2 (1,0) 3,0 3,4 (0,9) 4,0
2 vezes ou mais 37 3,5(0,9) 4,0 3,1(1,2) 4,0

DP: desvio padrdo
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A Tabela 6 traz as medidas resumo (média e desvio-padréo) da pontuacao nos dominios
do WHOQOL-bref dos cuidadores dos familiares segundo as variaveis independentes. Os
resultados mostram possivel diferenca no dominio fisico entre as categorias das variaveis
“Sexo0”, “Apresenta alguma doenca”, “Faz uso de medicamento de uso cronico? .

Uma provavel diferenca no dominio psicoldgico e relagfes sociais para a variavel
“ocupacgdo” e em relagGes sociais e meio ambiente para a variavel “Recebe ajuda financeira de
outras pessoas e/ou familiares”. As demais variaveis nao apresentaram nenhum indicio de afetar

o dominio fisico, psicolodgico, relacdes sociais e meio ambiente.
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Tabela 6 - Medidas resumo (média e desvio padrao) da pontuacéo nos dominios do WHOQOL-bref dos cuidadores familiares segundo
as categorias das variaveis independentes (N=75)

(Continua)
Dominio fisico Dominio psicoldgico Relagdes sociais Meio ambiente

Variaveis/ Categorias N  Média (D.P) Mediana  Média (D.P) Mediana Média (D.P)  Mediana Média (D.P)  Mediana
Média geral 75
Parentesco

Conjuge 31 252(5,5) 25,0 20,6 (4,1) 21,0 25,4 (3,8) 26,0 10,3 (2,1) 11,0

Filho > 18 anos 29 242(57) 25,0 20,3 (3,7) 21,0 25,0(5,2) 26,0 10,8 (2,5) 12,0

Outros 15 237(5.2) 24,0 21,1 (4,9) 22,0 25,0 (4,9) 25,0 11,3(2,5) 11,0
Sexo

Feminino 63 239(54) 23,0 20,3 (4,2) 21,0 24,8 (4,7) 25,0 10,8 (2,4) 11,0

Masculino 12 28,0(4,4) 29,0 22,0(3,2) 22,0 27,0(3,2) 26,5 10,2 (2,1) 11,0
Idade

18 a 39 anos 16 23,7 (4,6) 25,0 19,9 (3,6) 20,5 22,9(3,7) 24,0 10,7 (1,9) 11,0

40 a 60 anos 43 24,9 (5,7) 25,0 20,7 (4,4) 22,0 25,6 (5,0) 26,0 10,6 (2,7) 11,0

> 60 anos 16 24,3(6,0) 23,5 20,9 (3,5) 20,5 26,3 (3,4) 26,5 10,9 (1,6) 11,0
Estado Civil

Com companheiro 50 24,6 (5,2 24,0 20,5 (4,1) 21,0 24,8 (4,0) 25,5 10,6 (2,1) 11,0

Sem companheiro 25 245(6,0) 25,0 20,8 (4,1) 22,0 25,9 (5,5) 26,0 11,0 (2,7) 12,0
Ocupacéo

Trabalha fora de casa 15 27,1(5,6) 28,0 22,9 (2,0) 24,0 27,1(5,1) 28,0 12,5 (1,5) 13,0

Néo trabalha fora de casa 60 239 (53) 23,5 20,0 (4,1) 20,5 24,7 (4,3) 25,0 10,2 (2,3) 11,0
Escolaridade

Até Ensino fundamental 39 249 (55) 25,0 21,1 (4,2) 22,0 25,6 (4,4) 27,0 10,7 (2,2) 11,0

Ensino médio e superior 36 241(55) 24,0 20,1 (3,9) 21,0 24,8 (4,8) 25,0 10,7 (2,4) 11,0



52

Tabela 6 - Medidas resumo (média e desvio padrao) da pontuacéo nos dominios do WHOQOL-bref dos cuidadores familiares segundo
as categorias das variaveis independentes (N=75)

(Concluséo)

Dominio fisico

Dominio psicoldgico

Relagdes sociais

Meio ambiente

Variaveis/ Categorias N  Média (D.P) Mediana  Média (D.P) Mediana Média (D.P)  Mediana Média (D.P)  Mediana
Renda Familiar
Ate 2 salarios-minimos 37 245(5,2) 25,0 21,0(3,9) 22,0 24,2 (4,9) 25,0 10,5 (2,2) 11,0
Acima de 2 salarios-minimos 38 24,7 (5,8) 24,0 20,2 (4,3) 21,0 26,1 (4,0) 26,0 10,9 (2,5) 11,0
Dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
Tempo que cuida da pessoa em dialise
Até 5 anos 34 255 (4,9) 25,0 20,2 (4,4) 21,0 25,3(4,1) 25,0 10,3 (2,6) 11,0
Mais de 5 anos 41 23,8 (5,8) 24,0 20,9 (3,7) 22,0 25,1 (4,9) 26,0 11,0 (2,2) 11,0
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em diélise
Até 8h 25 250(5,8) 25,0 21,7 (4,0) 22,0 25,5(5,2) 26,0 11,0 (2,5) 12,0
Mais de 8 horas 50 24,3(54) 24,0 20,1 (4,1) 21,0 25,1 (4,3) 26,0 10,5 (2,2) 11,0
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares
Sim 12 26,2(4,3) 27,0 22,3(2,9) 23,0 28,7 (2,3) 28,5 11,8 (1,7) 12,0
N&o 63  242(57) 24,0 20,3 (4,2) 21,0 24,5 (4,6) 25,0 10,5 (2,3) 11,0
Apresenta alguma doenca
Sim 49 232 (5,2 22,0 20,3 (3,8) 21,0 25,6 (4,5) 26,0 10,6 (2,4) 11,0
Né&o 26 27,1(52) 28,0 21,2 (4,6) 22,0 24,5 (4,7) 24,5 10,9 (2,2) 11,5
Faz uso de medicamento de uso crdnico?
Sim 46 23,3 (4,9) 23,0 20,5 (3,8) 21,0 25,8 (4,3) 26,0 10,8 (2,3) 11,0
Né&o 29 26,6 (5,8) 28,0 20,7 (4,6) 22,0 24,2 (4,9) 25,0 10,5 (2,5) 11,0
Quantas vezes procurou 0 médico no Gltimo ano
Até 1 vez 38 24,7 (5,8) 24,5 20,2 (4,3) 21,0 24,3 (4,4) 24,0 10,4 (2,1) 11,0
2 vezes ou mais 37 245(5,2) 25,0 20,9 (3,9) 22,0 26,1 (4,6) 27,0 10,9 (2,5) 12,0

DP: desvio padrédo
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5.3 Testes de verificacao

5.3.1 Teste de normalidade

Para verificar a distribuicdo normal das variaveis dependentes, foi aplicado o teste de
normalidade de Shapiro Wilk.

Para apenas duas variaveis de qualidade de vida a suposicdo de normalidade dos dados
pode ser considerada valida: dominio fisico (p=0,143) e meio ambiente (p=0,509). Por tanto,
para fazer a comparacdo dos escores dessas variaveis entre as categorias das variaveis

sociodemogréfica foi feita por meio do teste de Kruskal-Wallis (tabela 7).

Tabela 7 - Resultado do teste de normalidade de Shapiro-Wilk (valor-p)

Variavel P-valor
QV Geral <0,001
Percepcéo geral da salde <0,001
Dominio Psicoldgico 0,006
Dominio Fisico 0,143
Relacdes Sociais 0,001
Meio Ambiente 0,509

5.3.2 Alfa de Cronbach

Para avaliar a consisténcia interna do questionario aplicado, foi calculado o coeficiente
alfa de Cronbach. A tabela 8 traz o resultado dessa andlise e todos os itens apresentam
consisténcia substancial ou melhor, sendo 2 com consisténcia quase perfeita (valores superiores
a0,81).
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Tabela 8 - Coeficiente alfa de Cronbach dos dominios e questdes. (N=75)

Itens Coeficiente alfa de Cronbach N Itens
Dominios 0,79 75 6
25 questdes 0,90 75 25
Dominio 1: Fisico 0,83 75 7
Dominio 2: Psicologico 0,71 75 5
Dominio 3: Relagdes Sociais 0,64 75 3
Dominio 4: Meio Ambiente 0,70 75 8

Interpretacdo do coeficiente de Cronbach: 0 a 0,21: pequena; 0,21 a 0,4: razoavel; 0,41 a 0,6: moderada;
0,61 a 0,8: substancial; 0,81 a 1,00: quase perfeita.

5.4 Teste de Kruskal-Wallis

O teste de Kruskal-Wallis foi utilizado com a finalidade de comparar as variaveis do
WHOQOL-bref entre as categorias das variaveis sociodemograficas dos cuidadores.

A tabela 9 apresenta a avaliacdo da associacao entre as variaveis sociodemogréficas do
cuidador familiar com a percepcdo geral da QV e da salde. Na variavel ocupacao, a categoria
‘trabalha fora de casa’ associada a percepcao geral da QV apresentou um resultado superior do
que a categoria “ndo trabalha fora de casa” e o teste de Kruskal-Wallis indicou que a diferencga
foi estatisticamente significativa (p= 0,014).

Em algumas variaveis, as meédias entre as categorias apresentavam variacbes mais
expressivas a exemplo: na categoria “horas dedicada ao cuidar”, em que os cuidadores que
cuidam mais de 8 horas por dia apresentaram média de QV inferior aos que trabalham menos
de 8 horas; no género, o sexo feminino apresentou média de QV inferior ao do sexo masculino
e a presenca de comorbidade e uso de medicamentos também apresentou niveis de QV inferior
aos que ndo possuiam comorbidades e ndo fazia uso de medicamentos. Porém, pelo teste de
Kruskal-Wallis, a diferencga néo foi estatisticamente significativa, pois o p-valor foi maior que
0,05.

Nas demais variaveis, ndo houve significancia estatistica na avaliacdo da associacéo
com a percepcdo geral da QV e da salde: parentesco, idade, estado civil, escolaridade, renda
familiar, tempo que cuida, periodicidade da hemodialise por semana, se recebe ajuda financeira

de outras pessoas e/ou familiares e idas ao medico nos ultimos 12 meses.
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Tabela 9 - Avaliacédo da associacdo entre as variaveis sociodemograficas do cuidador
familiar e a percepcdo geral da QV e da salde do WHOQOL-bref (N=75)

Percepcéo geral da QV

Percepgdo geral da salide

Variaveis/Categorias N Média E.P. Valor-p Média E.P. Valorp
Parentesco

Codnjuge 31 34 0,1 34 0,2

Filho(a) > 18 anos 29 33 0,2 0,824 3,2 0,2 0,706

Outros 15 3,2 0,3 3,2 0,2
Sexo

Feminino 63 3,3 0,1 3,2 0,1

Masculino 12 3,7 0,3 0.180 3,6 0,3 0.287
Idade

18 a 39 anos 16 3,3 0,3 3,2 0,3

40 a 60 anos 43 3,3 0,2 0,887 3,2 0,2 0,711

>60 anos 16 34 0,2 3,5 0,2
Estado Civil

Com companheiro 50 3,3 0,1 3,3 0,1

Sem companheiro 25 3,5 0,2 0,410 3,2 0,2 0.737
Ocupacéo

Trabalha fora de casa 15 3,9 0,2 3,5 0,3

Né&o trabalha fora de casa 60 3,2 0,1 0,014 3,2 0,1 0.428
Escolaridade

Até ensino fundamental 39 3,3 0,2 3,3 0,2

Ensino médio e superior 36 3.4 0,2 0,687 3,3 0,2 0,968
Renda Familiar

Até 2 salarios minimos 37 35 0,1 3.4 0,2

Mais de 2 salarios minimos 38 3,2 0,2 0,326 3,2 0,2 0.327
Dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
Tempo que cuida da pessoa em dialise

Até 5 anos 34 3.4 0,2 3,3 0,2

Mais de 5 anos 41 3,3 0,2 0,602 3,2 0,2 0,629
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise

Até 8h 25 3,6 0,2 3,5 0,2

Mais de 8 horas 50 3,2 0,1 0,088 3,2 0,1 0.158
Quantas vezes por semana a pessoa realiza dialise

2 vezes 1 4 - 4 -

3 vezes 74 3,3 0,1 0,485 3,3 0,1 0,505
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim 12 3,3 0,3 3.5 0,3

N&o 63 3,3 0,1 0.885 3,2 0,1 0,445
Apresenta alguma doenca

Sim 49 3,3 0,1 3,1 0,2

Né&o 26 3,5 0,2 0,366 3,5 0,2 0.147
Faz uso de medicamento de uso cronico?

Sim 46 3,2 0,1 31 0,2

N&o 29 35 0,2 0.162 3.5 0,2 0.149
Quantas vezes procurou 0 médico no Gltimo ano

Até 1 vez 38 3,2 0,2 3.4 0,1

2 vezes ouU mais 37 35 0,2 0.217 3,2 0,2 0.571

EP: erro padréo
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A tabela 10 apresenta a avaliacdo da associacao entre as varidveis sociodemograficas do
cuidador familiar com os quatro dominios do WHOQOL-bref. No dominio fisico, as categorias
‘masculino’, ‘ndo apresenta doenca”, ¢ “ndo faz uso de medicamentos de uso crénico”
apresentaram um resultado superior do que a outra categoria. O teste de Kruskal-Wallis indicou
que a diferenca foi estatisticamente significativa (p=0,016; p=0,002; p=0,007,
respectivamente). As outras varidveis ndo apresentaram significancia estatistica no dominio
fisico.

No dominio psicoldgico, a categoria ‘Trabalha fora de casa’ apresentou um resultado
superior do que a outra categoria com p=0,009. Nas variaveis “horas dedicada ao cuidar” e
“recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares”, as categorias “mais de 8 horas” e
“sim para recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares” apresentou médias um
pouco maior, porém pelo teste de Kruskal-Wallis a diferenca nao foi significativa, pois o p-
valor foi maior que 0,05. As demais varidveis ndo apresentaram influéncia no dominio
psicoldgico.

No dominio das relacbes sociais, as categorias que apresentaram resultados
significativos foram: “trabalha fora de casa” (p=<0,001) e “recebe ajuda financeira de outras
pessoas e/ou familiares” (p=0,050). Nesse dominio, a categoria “sem companheiro” apresentou
média um pouco maior com o p=0,151, porém sem significancia estatistica. As demais variaveis
ndo apresentaram influéncia no dominio das relagdes sociais.

No meio ambiente, a categoria “recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou
familiares” foi a que apresentou resultados estatisticos significativos (p=0,001) indicando um
nivel maior no dominio do meio ambiente para os cuidadores que recebem ajuda financeira de
outras pessoas e/ou familiares. Nesse dominio observa-se um nimero maior de variaveis com
valores de média um pouco maior, porém sem evidenciar significancia estatistica considerando
os valores de p maiores de 0,05. S&o elas: género, idade, ocupacdo, renda familiar, uso de

medicamentos e idas ao médico nos ultimos 12 meses.
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Tabela 10 - Avaliacdo da associacao entre as variaveis sociodemogréficas do cuidador familiar e os dominios do WHOQOL-BREF

(N=75)
(Continua)
Dominio fisico Dominio psicol6gico Relagdes sociais Meio ambiente

Variaveis/Categorias N Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p
Parentesco

Codnjuge 31 25,3 1,0 20,6 0,7 10,3 0,4 25,5 0,7

Filho(a) > 18 anos 29 24,2 1,1 0,668 20,3 0,7 0,616 10,8 0,5 0,326 25,0 1,0 0,946

Outros 15 23,7 1,3 21,1 1,3 11,3 0,6 25,0 1,3
Sexo

Feminino 63 23,9 0,7 20,3 0,5 10,8 0,3 24,9 0,6

Masculino 12 28,0 1,3 0,016 22,0 0,9 0,252 10,2 0,6 0,437 27,0 0,9 0,153
Idade

18 a 39 anos 16 23,7 1,1 19,9 0,9 10,7 0,5 22,9 0,9

40 a 60 anos 43 24,9 0,9 0,819 20,7 0,7 0,591 10,6 0,4 0,953 25,6 0,8 0,053

>60 anos 16 24,3 1,5 20,9 0,9 10,9 0,4 26,4 0,8
Estado Civil

Com companheiro 50 24,6 0,7 20,5 0,6 10,6 0,3 24,8 0,6

Sem companheiro 25 24,5 1,2 0,987 20,8 0,8 0,693 11,0 0,5 0,151 25.9 1,1 0,267
Ocupacéo

Trabalha fora de casa 15 27,1 14 22,9 0,8 12,5 0,4 27,1 1,3

Nao trabalha fora de casa 60 23,9 0,7 0,066 20,0 0,5 0,003 10,2 0,3 <0,001 24,7 0,6 0,122
Escolaridade

Até ensino fundamental 39 249 0,9 21,1 0,7 10,7 0,4 25,6 0,7

Ensino médio e superior 36 24,1 0,9 0.413 20,0 0,7 0.229 10,7 0,4 0.625 24,8 0,8 0.259
Renda Familiar

Até 2 salarios minimos 37 24,5 0,9 21,0 0,6 10,5 0,4 24,2 0,8

Mais de 2 salarios minimos 38 247 0,9 0,945 20,1 0,7 0,407 10,9 0,4 0,547 26,1 0,6 0,157
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Tabela 10 - Avaliacdo da associacao entre as variaveis sociodemogréficas do cuidador familiar e os dominios do WHOQOL-BREF

(N=75)

(Concluséo)

Dominio fisico

Dominio psicol6gico

Relagdes sociais

Meio ambiente

Variaveis/Categorias N Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p
Dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
Tempo que cuida da pessoa em diélise

Até 5 anos 34 25,5 0,8 20,2 0,8 10,3 0,4 25,3 0,7

Mais de 5 anos 41 23,8 0,9 0.206 20,9 0,6 0.494 11,1 0,3 0.203 25,1 0,8 0.940
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise

Até 8h 25 25,0 1,2 21,7 0,8 11,1 0,5 25,5 1,0

Mais de 8 horas 50 24,3 0,8 0.744 20,1 0,6 0.087 10,5 0,3 0.245 25,1 0,6 0.744
Quantas vezes por semana a pessoa realiza dialise

2 vezes 1 32,0 - 24,0 - 12,0 - 30 -

3 vezes 74 24,5 0,6 0.158 20,5 0,5 0.404 10,7 0,3 0.482 25,1 0,5 0.187
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim 12 26,2 1,2 22,3 0,8 11,8 0,5 28,7 0,7

Né&o 63 24,2 0,7 0.224 20,3 0,5 0.126 10,5 0,3 0,050 24,5 0,6 0,001
Apresenta alguma doenca

Sim 49 23,2 0,7 20,3 0,5 10,6 0,3 25,6 0,6

Né&o 26 27,1 1,0 0,002 21,2 0,9 0.209 10,9 0,4 0,488 24,5 0,9 0,243
Faz uso de medicamento de uso crénico?

Sim 46 23,3 0,7 20,5 0,6 10,8 0,3 25,8 0,6

Né&o 29 26,6 11 0,007 20,7 0,9 0.654 10,5 0,5 0.825 24,2 0,9 0.131
Quantas vezes procurou o médico no ultimo ano

Até 1 vez 38 24,7 0,9 20,2 0,7 10,4 0,3 24,3 0,7

2 vezes ouU mais 37 24,5 0,8 0,857 21,0 0,6 0473 11,0 0,4 0,203 26,1 0,8 0,092

*EP: erro padréo
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E por fim, foi realizada uma andlise de associacdo entre as variaveis de presenca de
diabetes mellitus, hipertensdo arterial sisttmica e glomerulonefrite nos pacientes com a
percepcéao geral de QV e saude e entre os dominios do WHOQOL-bref apresentada na tabela
11.

Segundo os resultados encontrados, ndo foi evidenciado, neste estudo, relagcédo entre a
presenca ou ndo das referidas comorbidades nos pacientes com os niveis de qualidade de vida

dos cuidadores familiares.
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Tabela 11 - Avaliacdo da associacdo entre as variaveis (presenca de DM, HAS e glomerulonefrite) dos pacientes e a QV, percepc¢ao geral
da saude e os dominios do WHOQOL -bref dos cuidadores familiares (N=75)

Qv

Saude

Dominio fisico

Dominio psicolégico

Relagdes sociais

Meio ambiente

Variaveis/C
ategorias

Média E.P.

Valor-

Média

E.P.

Valor-
p

Média E.P.

Valor-

Média E.P.

Valor-

Média E.P.

Valor-

Média E.P.

Valor-
p

Diabetes
com
Diabetes

sem
Diabetes

Hipertenséo
Arterial
Sistémica
com HAS
sem HAS

Glomerulon
efrite

com
Gloumerune
frite

sem
Gloumerune
frite

36

39

65
10

26

49

3,5

3,2

3,3
33

3,3

3,4

0,2

0,2

0,1
04

0,2

0,1

0,33

0,81

3,3

3.2

3,3
3.2

3,3

3,2

0,2

0,2

0,1
04

0,2

0,2

0,48

0,79

0,8

241 0,9

250 09

24,6 0,7
24,2 1,2

245 1,1

24,6 0,8

0,47

0,78

0,86

20,4 0,7

20,7 0,7

20,6 0,5
20,0 1,6

20,5 0,7

20,6 0,6

0,62

0,93

0,75

10,9 0,3

10,5 0,4

10,8 0,3
10 0,9

10,5 0,5

10,8 0,3

0,52

0,39

0,55

26,2 0,8

242 0,7

254 0,6
24,0 1,3

253 08

251 0,7

0,04

0,39

0,83

EP: erro padrao
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6 DISCUSSAO

No presente estudo, os cuidadores familiares de pacientes em hemodialise apresentaram
uma percepcdo regular da QV. Ademais, foi perceptivel a influéncia de alguns fatores
sociodemogréficos e das caracteristicas comportamentais do cuidador frente ao cuidado
prestado na percepcdo do bem-estar do individuo frente aos aspectos fisicos, psicolégicos, das
relacGes sociais e do meio ambiente que esta inserido. Os achados corroboram com muitos
estudos que tem investigado sobre o tema. A literatura evidencia ainda que essas alteracfes na
QV sdo mais frequentes nos dominios que englobam a saude fisica, mental, emocional e social
(NAGARATHNAM; SIVAKUMAR; LATHEEF, 2019; SAJADI; EBADI; MORADIAN,
2017; GILBERTSON et al., 2019; ANTONAKI; XIDAKIS, 2016; GHANE et al., 2017).

Na andlise das variaveis sociodemograficas, verificou-se que 0s pacientes em
hemodialise sdo em sua maioria do sexo masculino, casados, aposentados, com nivel de
escolaridade até 8 anos de estudo e 56% realizavam dialise ha mais de cinco anos. Estes valores
corroboram com dados encontrados em varios estudos (BELASCO; SESSO, 2002; RAHIM et
al., 2009). A idade média foi 61 anos e 57% dos pacientes entrevistados tinham mais de 60
anos. Nos estudos analisados, a idade média encontrada foi entre 50 e 60 anos, com 30-33%
dos pacientes com mais de 60 anos (JAFARI et al., 2018). Neves et al. (2020) realizou uma
analise comparativa sobre pacientes com doenca renal cronica dialitica entre os anos de 2009 e
2018 e observou que o namero de pacientes maiores de 65 anos permaneceu estavel (em torno
de 35%). Em contrapartida, um estudo no Oriente Médio a taxa de pacientes > de 51 anos foi
de 78% (EL-HABASHI et al., 2020).

E oportuno dar destaque ao nimero de pacientes maiores de 60 anos em hemodialise
encontrado nesta pesquisa. Apesar da divergéncia dos achados com outros estudos, o dado é
compativel com o rapido envelhecimento observado na populagdo brasileira que, aliado ao
aumento da longevidade, € esperado um aumento do nimero de pessoas idosas com maior carga
de doenca cronica e maior utilizacdo dos servigos de saude (MORAES; MORAES, 2016).

Nessa perspectiva, a maior carga de doencas cronicas ocasiona em desfechos ruins de
salde, levando o paciente a condigdes cronicas como €é o caso da doenca renal terminal dialitica
causadas por HAS e DM2 (ZANESCO et al., 2019). Neste estudo, 86,7% dos pacientes em
hemodialise eram portadores de hipertensdo arterial sistémica e 48% apresentavam diabetes
mellitus. Esses valores corroboram aos encontrados na literatura especializada (NEVES et al.,
2020). Ao analisar a influéncia dessas variaveis com a qualidade de vida do cuidador familiar,

ndo foram encontrados, nesse estudo, dados com relevancia estatistica que pudesse associar a
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presenca de tais comorbidades no paciente & mudanca de percepcao do bem-estar do cuidador
familiar.

Considerando o perfil dos cuidadores familiares, os dados encontrados mostraram que
a maioria € mulher totalizando 84% de toda a amostra. A definicdo das tarefas por género é
influenciada fortemente pela cultura. Aos homens é atribuido o papel de provedor, tarefas fora
de casa e para as mulheres sdo atribuidas as tarefas domésticas e o papel de cuidadora da familia
e da prole (FERREIRA; ISAAC; XIMENES, 2018). Nessa direcéo, Neri et al. (2002, p. 179)
reitera que ha uma determinagao velada as mulheres para as “tarefas de cuidado com a prole, o
lar, os doentes da familia e 0s idosos que precisam de cuidador”. Confirmando essa teoria
muitos estudos retratam esse papel da mulher enquanto cuidadora (MINAYO, 2021; MASSA
MORENO; MUNOZ, 2018; NAGASAWA et al., 2018; GHANE et al., 2017; ANTONAKI;
XIDAKIS, 2016).

Ao assumir o papel de cuidadora a mulher é afastada do mercado de trabalho.
Atualmente, 42% delas em idade ativa estdo fora do chamado setor produtivo, enquanto o
percentual dos homens é de 6%. No Férum Econémico Mundial de Davos, o tema mulher
enquanto cuidadora informal ganhou destaque e evidenciou o cuidado informal como uma
questdo de extrema importancia no atendimento ao universo de pessoas que ndo poderiam
sobreviver se ndo fossem amparadas pelas mulheres reforcando a questdo cultural e a
exploracdo do trabalho feminino ndo pago (MINAYO, 2021).

Dentre as mulheres, o parentesco mais encontrado foi esposas e filhas. As esposas e
filhas sdo as que mais cuidam devido lacos consanguineos mais proximos e maior grau de
compromisso (MASSA; MORENO; MUNOZ, 2018). Em uma revisdo de literatura sobre
cuidador familiar realizada por Nascimento em 2008, a esposa €, com frequéncia, a cuidadora
primaria seguida pela filha. Em uma tendéncia demografica e epidemioldgica, a feminilizacdo
do envelhecimento devido a maior sobrevida associada as mulheres, competira a elas a tarefa
de cuidar do esposo (NASCIMENTO et al., 2008).

Ao analisar o género e o impacto dessa variavel na QV do cuidador familiar, o sexo
masculino apresentou médias de QV geral e nos dominios do WHOQOL-bref maiores em
relacdo ao sexo feminino. Porém, apenas no dominio fisico essa diferenca apresentou
significancia estatistica com valor-p igual a 0,016. Com esse achado, é possivel afirmar que ser
do sexo masculino confere ao cuidador familiar um melhor nivel de QV no dominio fisico.
Entretanto, em alguns estudos ndo foi encontrado influéncia do sexo no nivel de qualidade de
vida (FARZI et al., 2019). Em outros, cuidadores do género masculino foi fator relacionado
para a diminuicdo da saude fisica (NAGARATHNAM; SIVAKUMAR; LATHEEF, 2019).
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Os resultados desse estudo corroboram com os de outros estudos no que tange 0s
cuidadores familiares possuirem um parceiro (56% casados e 10,7% em unido estavel) (CELIK
et al., 2012; GHANE et al., 2017). O codnjuge enguanto cuidador aparece como objeto de
interesse no campo da pesquisa. Geralmente, € o primeiro a iniciar os cuidados por estarem
mais intimamente ligados e mais presentes na rotina (RAHIM et al., 2009).

Quanto o nivel de escolaridade entre os cuidadores pode variar conforme o
desenvolvimento de cada pais. Um estudo no Ird mostrou que 72% eram analfabetos ou tinham
apenas o ensino primario (RAHIM et al., 2009). Enquanto no Japdo, mais de 60% dos
cuidadores tinha ensino médio e superior (NAGASAWA et al., 2018). No presente estudo, as
variaveis parentesco, escolaridade e estado civil ndo influenciaram nos niveis de qualidade de
vida dos cuidadores.

Outra realidade muito comum entre os cuidadores familiares € o abandono das
atividades profissionais e, consequentemente, a perda de recursos financeiros complementares
para dedicarem exclusivamente ao cuidar (BELASCO et al., 2006).

Neste estudo, 62,7% dos cuidadores estavam desempregados ou eram donas de casa. A
renda familiar ficou em torno de 1 a 3 salarios-minimos sendo estes relacionados ao rendimento
do paciente em hemodialise (64 dos 75 pacientes participantes da pesquisa recebiam salario por
algum repasse social: pensao, aposentadoria ou beneficios sociais). Apenas 12 dos cuidadores
recebiam ajuda financeira de outras pessoas. No estudo de Celik et al. (2012) mais de 80% dos
cuidadores possuiam status econémico de baixo a médio. Relata ainda que além da baixa renda
familiar o ato de cuidar gera encargos financeiros, e alguns cuidadores, possuem outro ente
dependente necessitando de cuidados.

Entretanto, nesse estudo ndo foi encontrada relagdes estatisticamente significantes entre
a renda familiar e os niveis de QV. Porém, algumas variaveis que estariam relacionadas
diretamente ao rendimento familiar apresentaram resultados significantes nos niveis de QV dos
cuidadores familiares. Em destaque, a variavel trabalhar fora de casa conferiu melhores niveis
da QV geral e nos dominios psicologicos e das relagdes sociais.

Apesar de alguns trabalhos apresentarem que a rotina do cuidar afeta 0s compromissos
com o trabalho, ocasionando atraso, pedidos de folga, mudanca na jornada de trabalho, o
resultado positivo para QV do grupo que trabalha fora de casa encontrado neste estudo, pode
estar relacionado ao desejo de manter os objetivos, expectativas e posi¢cdo na vida que sdo
construtos para a QV do individuo (CELIK et al., 2012; WHOQOL GROUP, 1995). Esta
relagdo se torna mais provavel considerando as facetas que caracterizam os dominios

psicoldgicos e das relagdes sociais tais como sentimentos positivos, autoestima, relacdes sociais
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e suporte social que se aproximam ainda mais da influéncia positiva do fato de trabalhar fora
de casa sobre esses dominios (FLECK et al., 2000).

Estudo realizado no Ird encontrou que a pontuacdo media da QV foi maior nos
cuidadores que nao trabalhavam (p< 0.001) e a percepcdo da QV pelo individuo pode apresentar
diferenca significativa conforme suas caracteristicas individuais como sexo, idade, nivel de
escolaridade, ocupacdo e renda (FARZI et al., 2019; RAHIM et al., 2009).

De forma complementar, a variavel “recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou
familiares” teve impacto positivo nos dominios das relagdes sociais € do meio ambiente. Esse
resultado demonstra que toda a rotina imposta ao cuidador familiar, j& descrita nesse estudo,
pode ser amenizada na presenca de ajuda financeira, afetando positivamente na QV,
principalmente, no dominio do meio ambiente considerando que a seguranca fisica/protecao e
recursos financeiros sdo duas das oito facetas abordadas nesse dominio (FLECK et al., 2000).
A situacdo econdmica dos cuidadores familiares pode interferir diretamente na sua qualidade
de vida encontrando uma relag&o direta do nivel de renda com a qualidade de vida (p=0,001).
Outros relatam que a situacdo econdmica e o desenvolvimento cultural podem influenciar no
nivel da qualidade de vida do cuidador familiar (FARZI et al., 2019; JAFARI et al., 2018).

Observou-se que 66,6% dos cuidadores familiares dedicam mais de 8 horas por dia
cuidando do paciente em hemodialise. Os estudos que abordaram essa variavel encontraram
uma média de 8 horas de cuidado vivenciadas pelos cuidadores (BELASCO; SESSO, 2002;
FARZI et al., 2019). Quase todos os pacientes faziam dialise trés vezes na semana, apenas um
paciente fazia duas vezes. Esse deslocamento trés vezes por semana pode intensificar ainda
mais o tempo dedicado ao cuidar. Levar o paciente ao centro de dialise, além de atender as
demandas clinicas apds o procedimento dialitico aumenta a carga de cuidar do cuidador, limita
suas atividades sociais, recreativas a altera toda a sua rotina das atividades diaria
(NAGARATHNAM; SIVAKUMAR; LATHEEF, 2019).

Apesar de ndo ter expressado significancia estatistica, a categoria tempo dedicado ao
cuidar apresentou valores de QV que tendem a ser menores quando dedicados mais de 8horas
por dia em relacdo aos cuidadores que dedicam menos de 8horas. O tempo dedicado ao cuidar
é um fator relevante e que aparece nos estudos como umas das causas da alteracdo da salde
psicologica do cuidador. A rotina de 7 a 12h/dia e mais de 36 meses no cuidar faz com que o
cuidador tenha poucas horas de descanso levando ao estresse e adoecimento mental (MASSA,;
MORENO; MUNOZ, 2018). O estudo em quest&o apresentou que 54,7% dos cuidadores estao
ha mais de 5 anos no cuidar do paciente em hemodialise, mais de 70 meses assumindo essa

tarefa.
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Ademais, um estudo desenvolvido por Belasco et al. (2006), evidenciou um nimero
excessivo de horas semanais dedicadas a cuidar dos pacientes e essa responsabilidade pode ser
realizada por varios anos sem interrup¢do impondo ao cuidador uma carga de trabalho que
exigira momentos de descanso. As familias precisam ser alertadas quanto a essa necessidade de
cuidados de longa duracéo e a projetarem recursos e estratégias de cuidar de forma que nao haja
sobrecarga de um Unico membro da familia.

Em relacdo a condicdo de salde dos cuidadores, observou-se que 65,3% possuiam
alguma doenca cronica, 61,3% faziam uso de um ou mais medicamentos e 76% procurou o
médico pelo menos 1 vez. Um estudo de Belasco e Sesso (2002) evidenciou que 61% dos
cuidadores tinham presenca de alguma doenga, 49% faziam uso de medicamentos e 63%
procurou 0 médico pelo menos uma vez em 12 meses corroborando com o resultado do presente
estudo. Na Pesquisa Nacional de Saude realizada periodicamente pelo IBGE, mostrou que em
2019 76,2% da populagdo geral procurou o médico pelo menos uma vez em doze meses
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2020).

Essa condicdo de saude teve influéncia negativa nos niveis de QV dos cuidadores
familiares, mais especificamente no dominio fisico. Os cuidadores que apresentaram alguma
doenca tiveram média no dominio fisico menor em relacdo aos cuidadores que nao
apresentaram doencas (p=0,002). O mesmo ocorreu com 0s cuidadores que faziam uso de
medicamentos. Estes apresentaram medias menores no dominio fisico em relagdo aos
cuidadores que nao faziam uso de medicamentos (p=0,007). O dominio fisico aborda as
seguintes facetas: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso, mobilidade, atividades
da vida cotidiana, dependéncias de medicacdo ou de tratamentos e capacidade de trabalho
(FLECK et al., 2000). Por tanto, a presenca de comorbidades e o uso de medicamentos
possivelmente causou influéncia sobre esse dominio considerando as caracteristicas individuais
abordada em suas facetas.

S&0o escassos na literatura estudos que abordem a saude do cuidador de pacientes em
hemodialise e permitam uma comparagdo com os resultados encontrados. Contudo, estudos
detectaram a presenca de sinais de depressdo em 30% dos cuidadores de pacientes idosos, além
de estarem mais propensos a ter psicopatologia e realizar consultas médicas com mais
frequéncia e piores condic¢des de saude em relacdo a populacdo em geral (BELASCO et al.,
2006).

Alguns estudos mostram a preocupacao dos especialistas nessa tematica e apresentam a
utilizacdo de modelos de cuidado continuo e uso de suporte e terapia comportamental para
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ajustes psicologicos, como estratégias de enfrentamento e, consequentemente, melhora dos
niveis de QV (NAGARATHNAM; SIVAKUMAR; LATHEEF, 2019).

Baseado nos achados desse estudo, € possivel afirmar que a QV de vida do cuidador
familiar do paciente em hemodidlise, assim como todos os dominios do WHOQOL-bref,
apresentaram afetados e foram influenciados por vérios fatores como sexo, satde fisica, rotina
de trabalho e a inexisténcia e uma rede de apoio financeira seja do governo, seja de outros
familiares. Ademais, a diminuicdo da QV do cuidador pode levar a diminuicdo da QV do
paciente (JAFARI et al., 2018).

Quando analisados a luz dos determinantes sociais de satde (DSS) o perfil do
cuidador familiar encontrado neste estudo evidencia um individuo em condicdo de
vulnerabilidade e com sua condicdo de salde comprometida. Para uma analise mais
aprofundada dessa afirmativa é necessario o resgate breve do conceito de DSS: segundo a
Comissdo Nacional sobre os determinantes sociais de salde fatores sociais, econémicos,
culturais, étnicos/raciais, psicolégicos e comportamentais influenciam diretamente nos
problemas de salide da populacio (COMISSAO NACIONAL SOBRE DETERMINANTES
SOCIAIS DA SAUDE, 2008).

Dessa forma, para diminuir os danos causados na saude do cuidador seriam
necessarias acles especificas sobre os determinantes como renda, educagdo, ocupacdo,
estrutura familiar, disponibilidade de servigos e redes de apoio social (GEIB, 2012). Os
resultados encontrados nesse estudo de cuidadores em sua maioria mulheres, baixa
escolaridade, desempregadas e com idade média de 50 anos corroboram com o perfil de
cuidadores descrito por Camarano (2014) que projetou no seu estudo que se o perfil identificado
estivesse incluido no mercado formal de trabalho, o rendimento per capita de seus domicilios
aumentaria em 54%.

Ademais, essas pessoas, geralmente em idade economicamente ativa, abdicam da
protecdo trabalhista e previdenciaria para assumir a responsabilidade constitucional e legal do
cuidado diuturno de pessoas dependentes, sem que 0 estado assuma quaisquer
responsabilidades na fungédo de cuidar (CAMARANO, 2014).

Atualmente, a politica de salde que aborda a figura do cuidador € a politica de
atendimento domiciliar (portaria n°® 825/2016) e tambeém pela politica de satde do idoso
(portaria n° 1.395 /1999) substituida pela portaria n® 2.528/2006. Entretanto, a abordagem é
conceitual com descri¢do das atividades e o direito de receber treinamentos e orientagdes de
forma pontual por parte das equipes de satde da familia (BRASIL, 1999, 2016). Ndo ha uma

politica que considere o cuidador como individuo vulneravel, que sofre perdas socioeconémicas
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para exercer a funcéo de cuidador. Por tanto, ndo é contemplado em nenhuma politica o direito
por ressarcimentos e apoio social em casos de vulnerabilidade.

Em paises da Unido Europeia assim como no Canada, o cuidador informal/familiar é
visto como elemento vital do sistema de salde no cuidado da pessoa dependente e tém seus
direitos reconhecidos por meio de politicas que vo desde o apoio financeiro e flexibilizacdo de
horério no trabalho a politicas de uso inovador de tecnologias para melhorar a competéncia e
capacidade de cuidar (MINAYO, 2021).

No Brasil, existem apenas projetos de lei que contemplam alguns direitos e protecdo ao
cuidador familiar em tramite na cAmera dos deputados. Faz se necessario a participagdo macica
dos profissionais da area da satide em conselhos, conferéncias e outros foruns de discusséo que
permitam a participacdo popular nas definicdes dessas politicas voltadas para o cuidador
familiar.

Estudos como este oferecem dados para apoiar esses movimentos evidenciando de
forma cientifica a vulnerabilidade do cuidador familiar e a urgéncia da implementacdo de
politicas publicas que minimizem as iniquidades em salde neste grupo especificamente.

Esse trabalho tem algumas limitacdes. A diversidade de instrumentos utilizados na
avaliacdo da QV dificultou a comparacdo dos resultados e uma analise mais assertiva. O
tamanho da amostra pode ter influenciado o poder dos testes estatisticos para deteccdo de
diferenca entre os grupos. Porém, os resultados encontrados vao de encontro com o descrito na

literatura e podem ser utilizados para balizar outros estudos.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

A qualidade de vida dos cuidadores familiares sofre influéncia das caracteristicas
sociodemogréficas e comportamentais relacionadas ao cuidado prestado. Tanto a salde fisica
quanto as condi¢Oes de trabalho e apoio financeiro recebido apresentaram impacto na qualidade
de vida geral e nos dominios fisico, psicoldgico, relacdes sociais e meio ambiente. Comparando
com a literatura, essas influéncias estiveram em consonancia com alguns estudos, mas em
divergéncia com outros, e tais variagdes podem estar relacionadas com a percepcao diferenciada
de bem-estar de cada individuo considerando a diversidade cultural e os costumes sociais dos
quais estdo inseridos.

Percebe-se, portanto, a multidimensionalidade presente no construto da qualidade de
vida dos cuidadores e a importancia de explorar os fatores relacionados com o objetivo de
contribuir na melhor conceituacdo da QV desses sujeitos e oferecer melhores medidas de
enfrentamento.

Além do mais, ao levantar os fatores relacionados a QV do cuidador familiar, é revelado
um perfil de cuidador vulneravel, com problemas sociais e psicol6gicos que aumenta o seu risco
de adoecimento. Considerando os determinantes sociais de salde, a forma de minimizar essas
iniquidades de saude € investir em acdes especificas como renda, educacdo, ocupacao, estrutura
familiar, disponibilidade de servicos e redes de apoio social. Para tanto, faz-se necessario a
implementacao de politicas publicas que defenda os direitos do cuidador familiar contemplando
diversas areas afetadas (salde, educacdo e socioeconémica) devido ao abandono do seu fluxo
normal de vida para dedicar-se ao ato de cuidar.

E importante que os 6rgdos responsaveis e os profissionais de satde voltem sua atencéo
para os cuidadores, opondo-se sempre ao anonimato desse “paciente oculto”, e promovam
melhores condicOes de salde e estratégias de enfrentamento para o alcance de melhores niveis
de qualidade de vida, assim como a participacdo atuante nos foruns especificos de discussao

das politicas publicas direcionadas a essa clientela.
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APENDICE 1 - Questionario sociodemogréafico do paciente e cuidador

DADOS DO PACIENTE

A pessoa em dialise tem alguma comorbidade?
( )DM2

( )HAS

( )Glomerulo/Nefropatia

( )Outros

Qual tipo de dialise realiza?
( )Hemodialise
( )Dialise Peritoneal

Qual o sexo da pessoa em dialise?
( )Masculino
( )Feminino

Qual o estado civil da pessoa em dialise?
( )Casado

( )Solteiro

( )Vviavo

( )Uniao estavel

( )Divorciado

Qual a ocupacédo da pessoa em dialise?
JEmpregado

)Desempregado

)Aposentado

)Do lar

)JAutbnomo

)Pensionista

)Encostado

Qual a escolaridade da pessoa em dialise?
( )Analfabeto

( )Fundamental 1° a 4°

( )Fundamental 5° a 8°

( )Médio

( )Superior

( )N&o sabe informar

H& quanto tempo a pessoa faz dialise?
( )1 a2anos

( )3 a4anos

()5 anos ou mais

H& quanto tempo a pessoa em didlise tem o diagndstico de DM? (caso seja

sinalizado DM na primeira pergunta)
( )Até 5 anos
( )Entre 5 a 10 anos
( )Mais de 10 anos
( )Sem diagnéstico de DM

AN AN AN A AN A

DADOS DO CUIDADOR

Qual a sua relagcdo com a pessoa em dialise?
( )Cdnjuge

( )Amigo

( )Irméo



)Neto

)Filho > 18 anos
)Tio/tia
)Pai/mée
)JAvb/avo
)Nora/genro

Qual a sua idade?

—

Qual o seu sexo?
( )Masculino
( )Feminino

Qual o seu estado civil?
( )Casado

( )Solteiro

( ) ( )viavo

( )Unido estavel

( )Divorciado

Qual é a sua ocupacao?
( )Empregado

( )Desempregado

( )Aposentado

( )Do lar

(" JAutbnomo

Qual a sua escolaridade?

( )Analfabeto

( )Fundamental 1° a 4°

( )Fundamental 5° a 8°

( )Médio

( )Superior

Qual a renda familiar?

( )Sem renda

( )Menos de 1 salario-minimo

( )De 1 a 2 salarios-minimos

( )Entre 2 e 3 salarios-minimos
( )Entre 3 e 4 salarios-minimos
( )Mais de 4 salarios-minimos
( INS/INR

H& quanto tempo vocé cuida da pessoa em dialise?
( )Menos de 1 ano (= 3 meses)

( )1 a2anos

( )3 a4anos

()5 anos ou mais

Quantas horas vocé dedica por dia para cuidar da pessoa em dialise?
( )<4h

( )Y4as8h

( )>8h

Quantas vezes por semana a pessoa realiza dialise?
( )1vez

( )2 vezes

( )3 vezes

( )4 ou mais vezes

Vocé recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares?

AN AN AN A AN/
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( )Sim
( )N&o

Vocé apresenta alguma doenca?
( )Sim
( )Nao

Vocé usa medicamento de uso crénico?
( )Sim
( )Nao

Registrar nome, quantidade e dosagem das medicagbes. Considerar as
prescricdes meédicas.

Quantas vezes vocé procurou o médico nos ultimos 12 meses?
( )Nenhuma vez

( )1vez

( )2 a3vezes

( )4 ou mais vezes

( )NS/NR
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APENDICE 2 - Roteiro de entrevista por telefone: Identificacdo do cuidador elegivel da

amostra do Hospital das Clinicas e da Santa Casa

Bom dia/Boa Tarde

Esse telefone é contato do paciente fulano de tal?

Meu nome é ....... , sou da UFMG, com quem eu falo?

Ola Sr(a) fulano de tal,

Sou mestranda da Escola de Enfermagem da UFMG e estou desenvolvendo uma
pesquisa na Santa Casa/Hospital das Clinicas com os cuidadores dos pacientes em
hemodialise. Foi la que conseguimos seu telefone sob sigilo e respaldada pelo comité de ética
do Hospital. Gostaria de fazer algumas perguntas para a Sr(a). Tudo bem? Gostaria de saber
se 0 Sr(a) paciente .... é independente para o seu cuidado ou precisa de ajuda no dia a dia para
tomar banho, alimentar-se, sair de casa, tomar os remédios, controlar seu dinheiro ou preparar
seu proéprio alimento?

Se ndo recebe ajuda: Agradece a atencao e nao inclui o paciente na amostra.

Se recebe ajuda: Identificar o cuidador principal. Fazer a seguinte pergunta:

Quem é a pessoa que fica responsavel pelos cuidados com o paciente na maior parte
do dia?

Se ainda néo estiver falando com o cuidador identificado, pedir pra conversar com o
mesmo ou pegar o telefone de contato e fazer a primeira abordagem de verificacdo dos critérios
de incluséo:

Quantos anos o/a Sr(a) tem?

H& quanto tempo esté cuidando do(a) Sr(a).....?

Vocés moram na mesma residéncia?

Se preencher 0s trés critérios, convidar o cuidador a participar da pesquisa:

Estamos realizando uma pesquisa com os cuidadores dos pacientes em dialise da Santa
Casa/Hospital das Clinicas pra saber como esta a Qualidade de vida de vocés.

Estamos fazendo esse contato pra saber se a Sr(a) gostaria de participar dessa
pesquisa. Aplicaremos um questionario com algumas perguntas realizadas por telefone mesmo,
no horario que o/a Sr(a) nos disser que seria melhor.

O/A Sr(a) poderia participar?
Se sim, agendar o dia para retornar a ligacao.
Agradeco a sua atencdo. No dia --------- volto a ligar para o(a) Sr(a). Obrigada! Tenha

um bom dia/tarde.
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APENDICE 3 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Hospital das Clinicas

Prezado (a),

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada “Associac¢ao entre as
caracteristicas sociodemogréficas e qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em
hemodialise”. O motivo que nos leva a propor este estudo se da pelo aumento de pacientes em
hemodialise que necessitam de um cuidador em tempo integral e o adoecimento mental e fisico
desse cuidador e as consequéncias na qualidade de vida.

A pesquisa se justifica pela necessidade de conhecer o nivel de qualidade de vida dos
cuidadores familiares dos pacientes em dialise a fim de propor a¢des de intervencao junto a essa
clientela e a caréncia de estudos que descrevam o nivel de QV dos cuidadores de pacientes em
hemodialise. O objetivo desse projeto € avaliar a qualidade de vida e a existéncia de associacao
com as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar de paciente em hemodialise em
dois centros de referéncia em dialise em Belo Horizonte.

Sua participacdo é muito importante e consistira em responder a um questionario por
telefone sobre qualidade de vida contendo 26 perguntas e outro de dados sociodemograficos
contendo 16 perguntas. 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.
Seré&o, mais ou menos, 50 participantes com idade acima de 18 anos.

A sua participacdo neste estudo pode gerar algum tipo de desconforto, por vocé sentir-
se desconfortavel por estar respondendo as questdes propostas. Porém o beneficio que se obter3,
por exemplo, ao contribuir com a definicédo do nivel de Qualidade de Vida para direcionamento
das acdes de salde, superam os mesmos. Como a entrevista sera por telefone, tem o risco de
vazamento das informac6es. Para minimizar esse risco, a ligacdo sera feita de um local privado
onde apenas o entrevistador estara presente.

Os dados coletados serdo analisados e os resultados poderdo ser divulgados em
publicacdes cientificas, mantendo seu nome em sigilo. Os dados coletados pelos questionarios
serdao guardados em local seguro e sob sigilo absoluto e apds 5 anos esse material sera destruido.

Vocé podera solicitar esclarecimento sobre a pesquisa em qualquer etapa do estudo.
Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participacdo
na pesquisa a qualquer momento, seja por motivo de constrangimento e ou outros motivos. A
sua participacéo € voluntaria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer penalidade ou
perda de beneficios.

O(s) pesquisador (es) ira (do) tratar a sua identidade com padr@es profissionais de sigilo.
Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Seu nome
ou o material que indique a sua participacdo nao seré liberado sem a sua permissdo. Vocé nao
sera identificado (a) em nenhuma publicacéo que possa resultar deste estudo.

Diante das informagdes acima, gostaria de saber se se vocé aceita participar do estudo
e autoriza a gravacédo da ligacdo para registro das informacdes da pesquisa e do seu aceite. A
gravacdo permanecerd em posse do pesquisador e manterd em sigilo:

() Aceito participar da pesquisa e autorizo a gravacao da ligagdo( ) Ndo aceito participar da
pesquisa

Uma via do TCLE seré enviada pra vocé 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 conduco ética do estudo, vocé podera contactar o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal de Minas Gerais, no enderego: Av. Anténio Carlos, 6627
Unidade Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG —
Brasil CEP:31270-901. Tel: (31) 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmag.br.
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Eu

aceito participar da pesquisa “AssociaGao entre as caracteristicas sociodemograficas
e qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em hemodiélise ” gue tem como objetivo
avaliar a qualidade de vida e a existéncia de associacdo com as caracteristicas
sociodemograficas do cuidador familiar de paciente em hemodidlise 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 tirard minhas davidas.
Recebi uma copia deste termo de assentimento e li e concordo em participar da pesquisa.

Belo Horizonte, / /

Assinatura do participante:
Assinatura do Pesquisador:
Contatos:

- Viviane Rodrigues Jardim, Pesquisadora. Av. Alfredo Balena, 190 - Bairro Santa
Efigénia Escola de Enfermagem - Belo Horizonte — MG. CEP: 30130-100 Tel: (31) 971835327.
E-mail: vijardim21@gmail.com

- Proft. Dr2 Heloisa de Carvalho Torres, Coordenadora da Pesquisa. Av. Alfredo
Balena, 190 - Bairro Santa Efigénia Escola de Enfermagem - Belo Horizonte — MG. CEP:
30130-100 Tel: (31) 3409-9850. E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com
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APENDICE 4 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - Santa Casa

Prezado (a),

Gostariamos de convida-lo (a) a participar da pesquisa intitulada “Associac¢ao entre as
caracteristicas sociodemogréficas e qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em
hemodialise”. O motivo que nos leva a propor este estudo se da pelo aumento de pacientes em
hemodialise que necessitam de um cuidador em tempo integral e o adoecimento mental e fisico
desse cuidador e as consequéncias na qualidade de vida.

A pesquisa se justifica pela necessidade de conhecer o nivel de qualidade de vida dos
cuidadores familiares dos pacientes em dialise a fim de propor a¢des de intervencao junto a essa
clientela e a caréncia de estudos que descrevam o nivel de QV dos cuidadores de pacientes em
hemodialise. O objetivo desse projeto € avaliar a qualidade de vida e a existéncia de associacao
com as caracteristicas sociodemograficas do cuidador familiar de paciente em hemodialise em
dois centros de referéncia em dialise em Belo Horizonte.

Sua participacdo é muito importante e consistira em responder a um questionario por
telefone sobre qualidade de vida contendo 26 perguntas e outro de dados sociodemograficos
contendo 16 perguntas. 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.
Seré&o, mais ou menos, 50 participantes com idade acima de 18 anos.

A sua participacdo neste estudo pode gerar algum tipo de desconforto, por vocé sentir-
se desconfortavel por estar respondendo as questdes propostas. Porém o beneficio que se obter3,
por exemplo, ao contribuir com a definicédo do nivel de Qualidade de Vida para direcionamento
das acdes de salde, superam os mesmos. Como a entrevista sera por telefone, tem o risco de
vazamento das informac6es. Para minimizar esse risco, a ligacdo sera feita de um local privado
onde apenas o entrevistador estara presente.

Os dados coletados serdo analisados e os resultados poderdo ser divulgados em
publicacdes cientificas, mantendo seu nome em sigilo. Os dados coletados pelos questionarios
serdao guardados em local seguro e sob sigilo absoluto e apds 5 anos esse material sera destruido.

Vocé podera solicitar esclarecimento sobre a pesquisa em qualquer etapa do estudo.
Vocé é livre para recusar-se a participar, retirar seu consentimento ou interromper a participacdo
na pesquisa a qualquer momento, seja por motivo de constrangimento e ou outros motivos. A
sua participacéo € voluntaria e a recusa em participar ndo ird acarretar qualquer penalidade ou
perda de beneficios.

O(s) pesquisador (es) ira (do) tratar a sua identidade com padr@es profissionais de sigilo.
Os resultados da pesquisa serdo enviados para vocé e permanecerdo confidenciais. Seu nome
ou o material que indique a sua participacdo ndo seré liberado sem a sua permissdo. VVocé nao
sera identificado (a) em nenhuma publicacéo que possa resultar deste estudo.

Diante das informagdes acima, gostaria de saber se se vocé aceita participar do estudo e
autoriza a gravacao da ligacdo para registro das informacgdes da pesquisa e do seu aceite. A
gravacdo permanecerd em posse do pesquisador e manterd em sigilo:

() Aceito participar da pesquisa e autorizo a gravacgéo da ligacéo
() Néo aceito participar da pesquisa

Uma via do TCLE seré enviada pra vocé 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.

O pesquisador responsavel pelo estudo poderda fornecer qualquer esclarecimento,
bastando contato no seguinte endereco e/ou telefone:

- Viviane Rodrigues Jardim, Pesquisadora. Av. Alfredo Balena, 190 - Bairro Santa
Efigénia Escola de Enfermagem - Belo Horizonte — MG. CEP: 30130-100 Tel: (31) 971835327.
E-mail: vijardim21@gmail.com
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- Proft. Dr2 Heloisa de Carvalho Torres, Coordenadora da Pesquisa. Av. Alfredo
Balena, 190 - Bairro Santa Efigénia Escola de Enfermagem - Belo Horizonte — MG. CEP:
30130-100 Tel: (31) 3409-9850. E-mail: heloisa.ufmg@gmail.com. Caso vocé tenha alguma
davida quanto & condugo ética do estudo, vocé podera contactar: Comité de Etica em Pesquisa
da Universidade Federal de Minas Gerais, no endereco: Av. Antdnio Carlos, 6627 Unidade
Administrativa Il - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha. Belo Horizonte, MG — Brasil
CEP:31270-901. Tel: (31) 3409-4592. E-mail: coep@prpg.ufmq.br.

Comité de Etica em Pesquisa - Santa Casa BH Ensino e Pesquisa no endereco: Rua
Alvares Maciel 611 - Santa Efigénia - BH -30150-250 comitedeetica@santacasabh.org.br - (31)
3238.8933

O presente termo sera assinado em 02 (duas) vias.

Belo Horizonte, de 20

Dou meu consentimento de livre e espontanea vontade para participar deste estudo.
Assinatura do participante ou representante legal

Eu, comprometo-me a cumprir todas as
exigéncias e responsabilidades a mim conferidas neste termo e na resolucao 466/12.
Assinatura do pesquisador
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APENDICE 5 — Artigo

ASSOCIACAO ENTRE CARACTERISTICAS SOCIODEMOGRAFICAS E
QUALIDADE DE VIDA DO CUIDADOR FAMILIAR DE PACIENTE EM
HEMODIALISE

Viviane Rodrigues Jardim?, llka Afonso Reis?, Heloisa de Carvalho Torres!

! Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, MG, Brasil.
2Instituto de Ciéncias Exatas, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, MG,
Brasil.

Correspondente Autor:

Heloisa Torres

Avenida Professor Alfredo Balena 190, Belo Horizonte, MG, 30130-100, Brasil.
Email address: heloisa@enf.ufmg.br

Resumo:

OBJETIVO: Analisar a qualidade de vida e a existéncia de associacdo com as caracteristicas
sociodemograficas do cuidador familiar de paciente em hemodialise. METODO: Estudo
transversal, realizado com 75 cuidadores familiares de pacientes em hemodialise em dois
centros de dialise no municipio de Belo Horizonte/Minas Gerais, ano de 2020. A qualidade de
vida do cuidador foi medida por meio do instrumento WHOQOL- bref. O teste de Kruskal-
Wallis foi utilizado na avaliacdo da associacdo entre a qualidade de vida e as caracteristicas
sociodemogréaficas (nivel de significancia igual a 5%). RESULTADOS: A maioria dos
cuidadores familiares era mulher (84%), conjuge (41,3%) e filho(a) (38,7%), do lar (38,7%) e
com renda familiar de 1 a 3 salarios-minimos (85,4%). Na avaliacéo da associacao das variaveis
sociodemogréaficas com a qualidade de vida geral e os dominios do WHOQOL-bref, a variavel
trabalhar fora de casa teve influéncia positiva sobre a qualidade de vida geral (p=0,014), assim
como nos dominios psicoldgicos (p=0,009) e rela¢des sociais (p=<0,001). As varidveis do sexo
masculino (p=0,016), auséncia de doencas (p=0,002) e ndo uso de medicamentos (p=0,007)
interferiram positivamente no dominio fisico. A auséncia de ajuda financeira de outras pessoas
e/ou familiares também influenciou de forma negativa nos dominios das relacbes sociais
(p=0,050) e meio ambiente (p=0,001). CONCLUSAO: As caracteristicas sociodemograficas
podem influenciar na percepc¢éo da qualidade de vida dos cuidadores familiares.

Descritores: Qualidade de Vida; Cuidador Familiar; Hemodiélise.

! Artigo extraido da dissertagdo de mestrado “Associagdo entre as caracteristicas sociodemogréficas e a qualidade
de vida do cuidador familiar de paciente em hemodialise”, apresentada a Escola de Enfermagem, Universidade
Federal de Minas Gerais (UFMG), Belo Horizonte, Brasil.
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INTRODUCAO

O crescimento e o envelhecimento da populagdo nos ultimos anos fizeram aumentar o nimero
de pessoas com doencas crénicas, tal como a Doenca Renal Crénica (DRC) terminal, que requer
tratamento dialitico e atinge 10% da populacdo mundial, considerado um sério problema de
salde publica (SESSO et al., 2017). Estima-se que mais de 120 mil pessoas estdo em dialise
cronica no Brasil e esse nimero continua a aumentar (BRASIL, 2015; THOME, 2018).

As pessoas que estdo em tratamento dialitico dependem ndo s6 de uma maquina para
sobreviverem, mas da ajuda de seus familiares na conducdo de seu tratamento complexo
(CARGNIN et al., 2018; JAFARI et al., 2018). Esse familiar torna-se o cuidador, que é definido
como aquela pessoa que estd mais envolvida em cuidar do paciente durante o procedimento de
tratamento. O cuidador familiar é visto como a melhor fonte de cuidado e costuma priorizar a
pessoa cuidada em detrimento de sua prépria saude e de atividades de lazer (GAYOMALI et
al., 2008; SAJADI et al., 2017; ABREU et al., 2014).

De forma complementar estudos acrescentam que as frequentes alteragdes clinicas dos
pacientes em hemodialise exigem do cuidador familiar habilidades e capacidade técnica que
aumentam ainda mais sua responsabilidade e, consequentemente, seu estresse (BROUMAND,
2007). Essa associacdo de fatores leva o cuidador familiar a um adoecimento mental com
sintomas de depressdo e ansiedade, alteragdo do sono e problemas psicossociais, podendo
repercutir na sua qualidade de vida (COITINHO et al., 2015; BELASCO et al., 2006; CELIK
etal., 2012).

Nesse estudo, a qualidade de vida (QV) do cuidador familiar é definida como a sua percep¢éo
de sua posicéo na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive e em relacdo
aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes (WHOQOL GROUP, 1995). A
qualidade de vida ndo estd condicionada apenas a fatores como bem-estar fisico, funcional,
emocional e mental, mas a outros componentes que englobam as relagdes sociais, familiares,
trabalho, lazer, projetos de vida e sempre atentando que a percepcéo individual serd sempre
primordial (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Para a avaliacdo da QV, este estudo utilizou o questiondrio WHOQOL-bref que define os
componentes de QV em dominio fisico, dominio psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente.
Estudos apontam que as alteragcdes mais frequentes na QV ocorrem nos dominios relacionados
ao componente fisico e mental. Acredita-se ainda que fatores sociodemograficos possam
interferir de forma negativa ou positiva na qualidade de vida (CELIK et al., 2012; GHANE et
al., 2017; NAGASAWA et al., 2018; ALNAZLY, 2016).
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Diante do que vem sendo apresentado pela literatura, faz-se necessario identificar fatores que
podem interferir na qualidade de vida dos cuidadores familiares dos pacientes em didlise, tais
como alteracdo no estado fisico, espiritual, social e das relacdes interpessoais, assim como
valorizar as suas queixas. que muitas vezes pode se passar por um “paciente oculto”.

Nessa direcdo, este estudo teve como objetivo avaliar a existéncia de associacdo entre as
caracteristicas sociodemogréaficas e a qualidade de vida do cuidador familiar de paciente em

hemodialise.

METODOS

Estudo transversal, realizado com 75 cuidadores familiares entre os meses de outubro a
dezembro de 2020, em dois ambulatérios de hemodialise, no municipio de Belo
Horizonte/Minas Gerais.

Os critérios de inclusdo 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. Foram
excluidos os cuidadores que apresentavam incapacidade de comunicacdo ou dificuldade em
responder ao questionario.

Para a selecdo da amostra, o pesquisador fez contato telefonico com 436 pacientes que faziam
hemodialise nos dois centros. Um roteiro de entrevista foi elaborado para direcionar o contato
com a familia e identificar o paciente que necessitava de um cuidador familiar para auxiliar nas
atividades do dia-a-dia. Caso o cuidador preenchesse os critérios de inclusdo, era feito o convite
para participar do estudo. O roteiro de entrevista foi previamente aplicado via ligacéo telefonica
em 10 cuidadores e/ou pacientes em hemodiélise em um dos ambulatérios como teste piloto.
Apo6s os ajustes, obteve-se a versdo final do roteiro e este foi aplicado aos 426 pacientes
restantes, obtendo-se 75 cuidadores que preenchiam os critérios de inclusdo e compuseram a
amostra inicial do estudo. As perdas da amostra foram devidas a 6bito, recusa a participar da
pesquisa, impossibilidade de contato telefonico.

Foram aplicados dois instrumentos aos participantes. O primeiro instrumento foi utilizado para
a coleta de dados sociodemograficos (varidveis independentes) e se dividia em dois
guestionarios: o primeiro com as variaveis referentes ao perfil de cada paciente em hemodiélise
(idade, sexo, estado civil, ocupacéo, escolaridade, tempo em hemodialise) e o segundo, com
as variaveis referentes ao perfil de cada cuidador (idade, parentesco, sexo, estado civil,
ocupacdo, nivel de escolaridade, renda familiar e dados comportamentais do cuidador frente ao
cuidado prestado (tempo que cuida da pessoa em dialise, quantas horas dedicadas ao cuidar,

quantas vezes por semana a pessoa realiza dialise, se recebe ajuda de outras pessoas e/ou
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familiares, apresenta alguma doenca, faz uso de algum medicamento e quantas vezes procurou
0 médico nos dltimos 12 meses).

A variavel dependente qualidade de vida foi avaliada por meio do instrumento WHOQOL- bref,
que é composto por 26 questdes, sendo duas questbes gerais de qualidade de vida e salde,
respectivamente: “Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?” e “Quao satisfeito(a) vocé esta
com a sua salde?”. As demais 24 questdes representam cada uma das 24 facetas que compde o
instrumento original e estdo assim distribuidas: Dominio Fisico (7 questdes), Dominio
Psicologico (6 questdes), Dominio das Relacdes Sociais (3 questdes) e Dominio do Meio
Ambiente (8 questdes). As opcOes de respostas baseiam-se na escala de Likert de 5 pontos,
incluindo de “muito ruim” [ 1 ] a “muito bom” [ 5 ], de “muito insatisfeito” [ 1 ] a “muito
satisfeito” [ 5 ], de “nem um pouco” [ 1 ] a “muito possivel” [ 5], e de “nunca” [ 1 ] a “para
sempre” [ 5 ]. A pontuacdo das questBes 3, 4 e 26 deve ser invertida, ou seja, a pontuacao mais
baixa foi considerada a melhor resposta. A pontuacao dos dominios varia entre (dominio fisico:
7 a 35 pontos; dominio psicoldgico: 6 a 30 pontos; relagcBes sociais: 3 a 15 pontos; meio
ambiente: 8 a 45 pontos). O total do WHOQOL-bref varia entre 26 e 130 pontos somando 0s
resultados dos dominios com as duas perguntas independentes sobre QV e percepc¢éo geral da
salde. Para as questBes 1 e 2, Percepcédo geral da QV e da saude, respectivamente, a analise dos
resultados foi baseado nos seguintes valores: necessita melhorar (quando for 1 até 2,9); regular
(3 até 3,9); boa (4 até 4,9) e muito boa (5). Uma pontuacdo mais alta indica uma melhor
qualidade de vida. A consisténcia interna foi avaliada pelo coeficiente alfa de Cronbach,

obtendo-se os valores de 0.77 para os dominios e de 0.91 para as 26 questfes. (FLECK, 2000).

Todos os instrumentos foram digitalizados na plataforma do Google Form, sendo aplicados via
ligagdo telefonica, em local reservado e prezando a confidencialidade das respostas do
entrevistado.

No inicio da entrevista, o pesquisador lia o termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
para o0 entrevistado a pedia a autorizacdo para gravar a ligacdo. O aceite era registrado no
questionario. Ao final, o entrevistador solicitava um endereco de e-mail ou outro meio
eletrbnico para envio do TCLE.

Neste estudo, para avaliar a consisténcia interna dos resultados do WHOQOL-bref, utilizou-se
o coeficiente alfa de Cronbach (o). Valores de alfa entre 0,70 e 0,95 indicam consisténcia
interna aceitavel (BLAND; ALTMAN, 1997). Para comparar a qualidade de vida entre grupos,
foi utilizado o teste de Kruskal-Wallis. Para comparagGes multiplas, quando necessérias, foram

utilizados os testes de Tukey ou Dunn. A verificacdo da suposi¢édo de distribuicdo normal para
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os dados de QV foi feita por meio do teste de Shapiro-Wilk. Todas as andlises utilizaram um
nivel de confianca de 95% para as estimativas intervalares e um nivel de significancia de 5%

para os testes de hipoteses.

RESULTADOS

Em relacdo aos pacientes 57,3% eram do sexo masculino, a idade média foi de 61 anos (DP
=17,0), 50,7% eram casados, a maioria era aposentada (73,3%), 66,7% estudaram até o ensino
fundamental, 24,0% fez o ensino médio e 9,3% ndo souberam informar a escolaridade. Mais
da metade (56%) realizava dialise ha mais de 5 anos. Em relacdo a presenca de comorbidades,
dos 75 pacientes entrevistados, 86,7% eram portadores de hipertensédo arterial sistémica, 48%
apresentavam diabetes mellitus, 34,7% relataram ter glomerulonefrite e 48% possuiam alguma
outra comorbidade. Dos portadores de DM2, 37,3% possuiam o diagnostico ha mais de 10 anos
(Tabela 1).

A maioria dos cuidadores era esposa ou filha (41,3% e 38,7%, respectivamente), a idade média
foi de 50 anos (DP=13,7 anos) , 84% eram do sexo feminino, 56% eram casados, 24% e 38,7%
estavam desempregados ou eram do lar, respectivamente, 18,7% estudaram até o quarto ano do
ensino fundamental, 30,7% estudaram de 5 a 8 anos e 36% concluiram ou estavam estudando
0 ensino médio e a renda familiar era de 1 a 2 salarios minimos para 46,7% e 2 a 3 salarios
minimos para 38,7% dos entrevistados (Tabela 1).

Tabela 1: Caracterizacdo sociodemografica dos pacientes e cuidadores
familiares (N= 75)

Varidveis Pacientes Cuidadores
N(75) / % N(75) / %
Idade (anos) média+DP 61,0£17,0 50,0+13,7
Parentesco -
Cobnjuge 31 (41,3%)
Filho(a) > 18 anos - 29 (38,7%
Irmé(&o) - 4 (5,3%)
Neto(a) - 1(1,3%)
Nora/genro - 3 (4,0%)
Pai/mae - 7 (9,3%)
Sexo
Feminino 32 (42,7%) 63 (84,0%)
Masculino 43 (57,3%) 12 (16,0%)
Estado Civil

Casado 38 (50,7%) 42 (56,0%)
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Solteiro 17 (22,7%) 17 (22,7%)
Viivo 14 (18,7%) 2 (2,7%)
Uni#o Estéavel 4 (5,3%) 8 (10,7%)
Divorciado 2.(2,7%) 6 (8,0%)
Ocupacéo
Empregado 0 8 (10,7%)
Desempregado 5 (6,7%) 18 (24,0%)
Aposentado 55 (73,3%) 13 (17,3%)
Do lar 5 (6,7%) 29 (38,7%)
Autdnomo 1(1,3%) 7 (9,3%)
Encostado 6 (8,0%) -
Pensionista 3 (4,0%) -
Escolaridade
Analfabeto 8 (10,7%) 2 (2,7%)
Fundamental 1° a 4° 26 (34,7%) 14 (18,7%)
Fundamental 5° a 8° 16 (21,3%) 23 (30,7%)
Médio 18 (24,0%) 27 (36,0%)
Superior 0 9 (12,0%)
N4o sabe informar 7(9,3%) -
Tempo em dialise
1a2anos 17 (22,7%) -
3a4anos 16 (21,3%) -
Mais de 5 anos 42 (56,0%) -
Tempo de diagnéstico de DM
Até 5 anos 3 (4,0%) -
Entre 5 a 10 anos 5(6,7%) -
Mais de 10 anos 28 (37,3%) -
Sem diagnéstico de DM 39 (52,0%) -
Renda Familiar
Menos de 1 salario-minimo - 2 (2,7%)
1 a 2 salarios-minimos - 35 (46,7%)
2 a 3 salarios-minimos - 29 (38,7%)
3 e 4 salarios-minimos - 6 (8,0%)
Mais de 4 salarios-minimos - 3 (4,0%)

Quanto as caracteristicas comportamentais dos cuidadores frente ao cuidado prestado, foram
encontrados os seguintes dados: 54,7% estavam cuidando ha mais de 5 anos e 22,7% estavam
cuidando ha 3-4 anos, 66,6% dedicavam mais de 8h por dia para cuidar da pessoa em dialise.
A maioria (84%) néo tinha ajuda financeira de outra pessoa ou familiar; 65,3% apresentavam
doenca crbnica e 61,3% faziam uso de algum medicamento e 26,7% tinham procurado o0 medico

nos ultimos 12 meses a0 menos uma vez, a mesma quantidade procurou de 2 a 3 vezes e 22,7%
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procurou o médico 4 vezes ou mais. A grande maioria dos pacientes fazia didlise 3 vezes na

semana e apenas 01 paciente fazia dialise duas vezes na semana (Tabela 2).

Tabela 2: Caracterizacdo dos cuidadores com respeito a varidveis do cuidado
prestado (N=75)

Variaveis N(75) %
Tempo que cuida da pessoa em dialise

3 a11 meses 6 8,0%

1a2anos 11 14,7%

3 a4 anos 17 22,7%

Mais de 5 anos 41 54,7%
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise

<4h 9 12,0%

> 8h 50 66,7%

4 a8h 16 21,3%
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim 12 16,0%

Né&o 63 84,0%
Apresenta alguma doenca

Sim 49 65,3%

Né&o 26 34,7%
Faz uso de medicamento de uso crdnico?

Sim 46 61,3%

Né&o 29 38,7%
Quantas vezes procurou 0 médico no ultimo ano

Nenhuma vez 18 24,0%

1vez 20 26,7%

2 a 3 vezes 20 26,7%

4 ou mais vezes 17 22,7%

O coeficiente alfa de Cronbach para as 26 questfes foi de 0,90 e para os dominios foi de 0,83
para o dominio fisico, 0,71 dominio psicoldgico, 0,64 relacbes sociais e 0,70 meio ambiente
mostrando uma consisténcia interna aceitavel.

A média e desvio padréo da percepcao geral da qualidade de vida e da satde dos cuidadores foi
de 3,3 £ 1 pontos. O escore médio de qualidade de vida no “dominio fisico” foi de 24,5, no
“dominio psicoldgico” foi de 20,6, no “dominio Meio ambiente” foi 25,2 ¢ no “dominio
Relacdes Sociais” foi 10,71.

Para apenas duas variaveis de qualidade de vida a suposicdo de normalidade dos dados pode

ser considerada valida: dominio fisico (p=0,143) e meio ambiente (p=0,509). Portanto, para
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fazer a comparacdo dos escores dessas variaveis entre as categorias das varidveis
sociodemogréficas utilizou-se o teste de Kruskal-Wallis.
O teste de Kruskal-Wallis mostrou uma relagéo positiva e significativa da variavel “trabalhar
fora de casa” com a QV geral dos cuidadores (p=0,014), com o dominio psicoldgico (p=0,009),
com as relagdes sociais (p<0,001). O sexo masculino mostrou influéncia positiva no dominio
fisico (p=0,016). A varidvel “recebe ajuda financeira de outra pessoa/familiar” mostrou relagao
positiva com os dominios das relacdes sociais (p=0,050) e com o meio ambiente (p=0,001). As
variaveis “apresenta doenca” e faz uso de medicamentos” tiveram influéncia negativa e
significativa no dominio fisico com p=0,002 e p=0,007, respectivamente (Tabela 3).
Quanto as varidveis “presenga de diabetes mellitus”, “hipertensdo arterial sist€émica” e
“glomerulonefrite nos pacientes”, ndo foi encontrada associagdo significativa entre essas
variaveis e a percepcao geral de QV e saude nem com os dominios do WHOQOL-bref. (Tabela
4).

As demais variaveis ndo influenciaram nos niveis de qualidade de vida dos

cuidadores.



Tabela 03: Avaliacdo da associacao entre as varidveis sociodemograficas do cuidador familiar e os dominios do
WHOQOL-BREF (N=75)

Dominio fisico

Dominio psicolégico

Relagdes sociais

Meio ambiente

Variaveis/Categorias N Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p Média E.P. Valor-p
Parentesco

Cénjuge 31 25,3 1 20,6 0,7 10,3 0,4 25,5 0,7

Filho(a) > 18 anos 29 24,2 1,1 0,668 20,3 0,7 0,616 10,8 05 0,326 25 1 0,946

Outros 15 23,7 1,3 21,1 1,3 11,3 0,6 25 1,3
Sexo

Feminino 63 239 0,7 20,3 0,5 10,8 0,3 24,9 0,6

Masculino 12 28 13 0.016 22 0,9 0.252 10,2 0,6 0.437 27 0,9 0.153
Idade

18 a 39 anos 16 23,7 11 19,9 0,9 10,7 0,5 22,9 0,9

40 a 60 anos 43 24,9 09 0819 20,7 0,7 0,591 10,6 0,4 0,953 25,6 0,8 0,053

>60 anos 16 24,3 15 20,9 0,9 10,9 0,4 26,4 0,8
Estado Civil

Com companheiro 50 24,6 0,7 20,5 0,6 10,6 0,3 24,8 0,6

Sem companheiro 25 24,5 1,2 0.987 20,8 0,8 0,693 11 0,5 0.151 25.9 1,1 0.267
Ocupacéo

Trabalha fora de casa 15 27,1 1,4 22,9 0,8 12,5 0,4 27,1 1,3

N&o trabalha fora de casa 60 23,9 0,7 0.066 20 0,5 0,009 10,2 0,3 <0,001 24,7 0,6 0.122
Escolaridade

Até ensino fundamental 39 24,9 0,9 21,1 0,7 10,7 0,4 25,6 0,7

Ensino médio e superior 36 24,1 0,9 0.413 20 0,7 0.229 10,7 0,4 0,625 24,8 0,8 0.259
Renda Familiar

Até 2 salarios minimos 37 24,5 0,9 21 0,6 10,5 0,4 24,2 0,8

Mais de 2 salarios minimos 38 24,7 0,9 0,945 20,1 0,7 0.407 10,9 0,4 0.547 26,1 0,6 0,157
Dados comportamentais do cuidador frente ao cuidado prestado
Tempo que cuida da pessoa em didlise

Até 5 anos 34 25,5 0,8 0,206 20,2 08 0,494 10,3 0,4 0,203 25,3 0,7 0,940
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Mais de 5 anos 41 23,8 0,9
Quantas horas dedicadas para cuidar da pessoa em dialise

Até 8h 25 25 1,2

Mais de 8 horas 50 24,3 0,8 0.744
Quantas vezes por semana a pessoa realiza dialise

2 vezes 1 32 -

3 vezes 74 24,5 0,6 0.158
Recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares

Sim 12 26,2 1,2

Né&o 63 24,2 0,7 0.224
Apresenta alguma doenca

Sim 49 23,2 0,7

Né&o 26 27,1 1 0,002
Faz uso de medicamento de uso crénico?

Sim 46 23,3 0,7

Né&o 29 26,6 11 0,007
Quantas vezes procurou o médico no ultimo ano

Até 1 vez _ 38 24,7 0,9 0,857

2 vezes ou mais 37 24,5 0,8

20,9

21,7
20,1

24
20,5

22,3
20,3

20,3
21,2

20,5
20,7

20,2
21

0,6

0,8

0,6

0,5

0,8
05

0,5
0,9

0,6
0,9

0,7
0,6

0,087

0,404

0,126

0,209

0,654

0,473

111

111
10,5

12
10,7

11,8
10,5

10,6
10,9

10,8
10,5

10,4
11

0,3

0,5

0,3

0,3

0,5
0,3

0,3
0,4

0,3
0,5

0,3
0.42

0,245

0,482

0,050

0,488

0,825

0,203

251

255
251

30
251

28,7
24,5

25,6
24,5

25,8
24,2

24,3
26,1

0,8

0,6

0,5

0,7
0,6

0,6
0,9

0,6
0,9

0,7
0,8

0,744

0,187

0,001

0,243

0,131

0,092

*EP: erro padrao
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Tabela 04: Avaliacdo da associacdo entre as varidveis (presenca de DM, HAS e glomerulonefrite) dos pacientes e a QV, percepg¢éo

geral da saude e os dominios do WHOQOL-bref dos cuidadores familiares(N=75)

Qv Saude Dominio fisico Dominio psicolégico Relac@es sociais Meio ambiente

Variaveis/ - Médi oo valor e g Valor e Ep. VAT edia Ep VAT Mgdia Ep. VAT \edia Ep. VAP
Categorias a -p -p - - - -p
Diabetes
com 36 35 02 33 02 241 09 204 07 109 03 262 08
Diabetes

0,33 0,48 0,47 0,62 0,52 0,04
sem 39 32 02 32 02 25 09 207 07 105 04 242 07
Diabetes
Hipertensa
o Arterial
Sistémica
com HAS 65 3,3 0,1 3,3 0,1 24,6 0,7 20,6 0,5 10,8 0,3 25,4 0,6

0,81 0,79 0,78 0,93 0,39 0,39
sem HAS 10 3,3 0,4 3,2 0,4 24,2 1,2 20 1,6 10 0,9 24 1,3
Glomerulo
nefrite
com
Gloumerun 26 3,3 0,2 3,3 0,2 245 11 205 0,7 105 05 253 08
efrite

1 0,8 0,86 0,75 0,55 0,83
sem
Gloumerun 49 3,4 0,1 3,2 0,2 24,6 0,8 20,6 0,6 10,8 0,3 25,1 0,7
efrite

EP: erro padréo
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DISCUSSAO

No presente estudo, os cuidadores familiares de pacientes em hemodiélise apresentaram uma
percepcdo regular da QV. Ademais, foi perceptivel a influéncia de algumas caracteristicas
sociodemograficos e das caracteristicas comportamentais do cuidador frente ao cuidado
prestado na percepcdo do bem estar do individuo frente aos aspectos fisicos, psicoldgicos, das
relagBes sociais e do meio ambiente que estd inserido. Os achados corroboram com muitos
estudos que tem investigado sobre o tema. A literatura evidencia ainda que essas alteracdes na
QV sédo mais frequentes nos dominios que englobam a saude fisica, mental, emocional e social
(NAGARATHNAM et al., 2019; SAJADI et al.,, 2017; GILBERTSON et al., 2019;
ANTONAKI et al., 2016; GHANE et al., 2017).

Nessa perspectiva, ao analisar as caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores familiares,
observou-se que o sexo masculino teve influéncia positiva no dominio fisico conferindo valores
maiores de QV. Um estudo desenvolvido no Ira ndo encontrou influéncia do sexo no nivel de
qualidade de vida dos cuidadores, porém outros autores encontraram o género masculino como
fator relacionado a diminuicdo da saude fisica (FARZI et al., 2019; NAGARATHNAM et al.,
2019).

Os cuidadores que relataram trabalhar fora de casa tiveram, em geral, melhores pontuag6es na
QV geral e nos dominios psicol6gicos e das relagdes sociais. Apesar de alguns trabalhos
apresentarem que a rotina do cuidar afeta os compromissos com o trabalho, ocasionando atraso,
pedidos de folga, mudanca na jornada de trabalho, o resultado positivo para QV do grupo que
trabalha fora de casa encontrado neste estudo pode estar relacionado ao desejo de manter os
objetivos, expectativas e posicao na vida que sao construtos para a QV do individuo (CELIK et
al., 2012; WHOQOL GROUP, 1995). Esta relacdo se torna mais provavel considerando as
facetas que caracterizam os dominios psicologicos e das relagdes sociais tais como sentimentos
positivos, autoestima, relagfes sociais e suporte social que se aproximam ainda mais da

influéncia positiva do fato de trabalhar fora de casa sobre esses dominios (FLECK et al.,2000).

Contrério a esses dados, estudo realizado no Ird encontrou que a pontuacdo média da QV foi
maior nos cuidadores que ndo trabalhavam (p< 0.001). A percepgdo da QV pelo individuo pode
apresentar diferenca significativa conforme suas caracteristicas individuais como sexo, idade,
nivel de escolaridade, ocupacédo e renda (FARZI et al., 2019; RAHIM et al., 2009).

De forma complementar, a variavel “recebe ajuda financeira de outras pessoas e/ou familiares”
teve impacto positivo nos dominios das relagBes sociais € do meio ambiente. Esse resultado

demonstra que toda a rotina imposta ao cuidador familiar, ja descrita nesse estudo, pode ser
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amenizada na presenca de ajuda financeira, afetando positivamente na QV, principalmente, no
dominio do meio ambiente considerando que a seguranca fisica/protecao e recursos financeiros
sdo duas das oito facetas abordadas nesse dominio (FLECK et al., 2006). A situacdo econémica
dos cuidadores familiares pode interferir diretamente na sua qualidade de vida encontrando uma
relacdo direta do nivel de renda com a qualidade de vida (p=0,001 e r=0,21). Outros relatam
que a situacdo econdmica e o desenvolvimento cultural podem influenciar no nivel da qualidade
de vida do cuidador familiar (FARZI et al. 2019; JAFARI et al., 2018).

Em relacdo a condicdo de saude dos cuidadores, esse estudo corrobora com os achados de um
estudo de Belasco e Sesso (2002), que evidenciou que 61% dos cuidadores tinham presenca de
alguma doenca, 49% faziam uso de medicamentos e 63% procuraram o médico pelo menos
uma vez em 12 meses. A Pesquisa Nacional de Salde, realizada periodicamente pelo IBGE,
mostrou que em 2019 76,2% da populacao geral procurou o médico pelo menos uma vez em
doze meses (IBGE, 2020).

A presenca de comorbidades e uso de medicamentos teve influéncia negativa nos niveis de QV
dos cuidadores familiares, mais especificamente no dominio fisico. Os cuidadores que
apresentaram alguma doenca apresentaram escores médios no dominio fisico menores em
relacdo aos cuidadores que ndo apresentaram doencas (p=0,002). O mesmo ocorreu com 0S
cuidadores que faziam uso de medicamentos. Estes apresentaram médias menores de QV no
dominio fisico em relacdo aos cuidadores que ndo faziam uso de medicamentos (p=0,007). O
dominio fisico aborda as seguinte facetas: dor e desconforto, energia e fadiga, sono e repouso,
mobilidade, atividades da vida cotidiana, dependéncias de medicacdo ou de tratamentos e
capacidade de trabalho (FLECK et al.,2000). Por tanto, a presenca de comorbidades e 0 uso de
medicamentos possivelmente causaram influéncia sobre esse dominio considerando as
caracteristicas individuais abordada em suas facetas.

Sdo escassos na literatura estudos que abordem a salde do cuidador de pacientes em
hemodialise e permitam uma comparagdo com os resultados encontrados. Contudo, estudos
detectaram a presenca de sinais de depressao em 30% dos cuidadores de pacientes idosos, além
de estarem mais propensos a ter psicopatologia e realizar consultas médicas com mais
frequéncia e piores condicdes de saide em relacdo a populacdo em geral (BELASCO et al.,
2006).

Nessa mesma direcdo, alguns autores relatam que a condicéo crénica e as comorbidades dos
pacientes também podem afetar a QV dos cuidadores (CANAM; ACORN, 1999). Em destaque,
estéo a hipertensdo arterial sistémica, o diabetes mellitus tipo 2 e a glomerulonefrite por serem

as principais causas da doenga renal terminal dialitica (NEVES et al., 2020). Ao analisar a
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influéncia dessas varidveis com a qualidade de vida do cuidador familiar, ndo foram
encontrados, nesse estudo, dados com relevancia estatistica que pudessem associar a presencga
de tais comorbidades no paciente com o nivel de percep¢do do bem-estar do cuidador familiar.
Entretanto, estudo destaca o desafio encontrado no cuidado ao paciente DM2 dialitico, tais
como, controle dietético, as emogdes e a dependéncia devido a mobilidade dos pacientes que
impactam na satde do cuidador e desafiam o cuidado (LEE et al., 2016).

Esse estudo permitiu ainda analisar os fatores influenciadores do bem estar dos cuidadores
familiares tais como a salde fisica, condi¢fes de trabalho e situacdo financeira que, ao serem
confrontados com os determinantes sociais, evidenciou a vulnerabilidade desses cuidadores
com risco elevado de adoecimento tanto fisico quanto mental (GEIB, 2012).

Alguns estudos mostram a preocupacdo dos especialistas nessa tematica e apresentam a
utilizacdo de modelos de cuidado continuo e uso de suporte e terapia comportamental para
ajustes psicologicos, como estratégias de enfrentamento e, consequentemente, melhora dos
niveis de QV (NAGARATHNAM et al., 2019).

Esse estudo possui algumas limitaces. A diversidade de instrumentos utilizados na avaliacéo
da QV, dificultou a comparacdo dos resultados e uma analise mais assertiva. O tamanho
reduzido da amostra pode ter dificultado o estabelecimento de diferengas estatisticamente
significantes. Porém, os resultados encontrados vao de encontro com o descrito na literatura
podendo ser utilizado para balizar outros estudos. Os fatores influenciadores da QV dos
cuidadores merecem ser mais explorados nas pesquisas para contribuir na melhor conceituacéo

da qualidade de vida desses sujeitos e melhor direcionar as estratégias de enfrentamento.

CONCLUSAO

As caracteristicas sociodemogréficas podem influenciar na percep¢édo da qualidade de vida dos
cuidadores familiares, sendo que os fatores comportamentais do cuidador frente ao cuidado
prestado, tais como a saude fisica, as condi¢des de trabalho e a situacédo financeira, tiveram uma
maior influéncia tanto na qualidade de vida geral quanto na qualidade de vida especifica dos

dominios fisico, psicoldgico, relagdes sociais e meio ambiente.
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ANEXO 1 - Questionério de qualidade de vida-WHOQOL-bref
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1 2 3 4 5
Como vocé avaliaria sua qualidade de muito . nem ruim .
1 . . Ruim boa muito boa
vida? ruim nem boa
1 2 3 4 5
Quao satisfeito(a) vocé esta com a sua muito . e nem satisfeito e . .
2 . . . insatisfeito . e satisfeito | muito satisfeito
saude? insatisfeito nem insatisfeito
1 2 3 4 5
As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas ultimas duas semanas.
muito .
Nada mais ou menos | bastante | extremamente
pouco
Em que medida vocé acha que sua dor
3 | (fisica) impede vocé de fazer o que vocé 1 2 3 4 5
precisa?
O quanto vocé precisa de algum
4 | tratamento médico para levar sua vida 1 2 3 4 5
diaria?
5 | O quanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
6 Em que medlda vocé acha que a sua vida 1 ) 3 4 5
tem sentido?
7 o 1 2 3 4 5
O quanto vocé consegue se concentrar?
3 0 qu:?mto Yf)t.te se sente em seguranga em 1 5 3 4 5
sua vida diaria?
9 |Quaio sauddvel é o seu ambiente fisico 1 2 3 4 5

(clima, barulho, polui¢do, atrativos)?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé tem sentido ou é capaz de fazer certas coisas nestas
ultimas duas semanas.

muito . . completa
Nada médio muito P
pouco mente
10 Voc'e tem energia suficiente para seu dia 1 ) 3 4 5
a dia?
11 V’o_ce é capaz de aceitar sua aparéncia 1 5 3 4 5
fisica?
Vocé tem dinheiro suficiente para
12 | satisfazer suas necessidades? 1 2 3 4 5
13 | Quéo disponiveis para vocé estdo as 1 2 3 4 5
informacdes que precisa no seu dia a dia?
14 | Em que medida vocé tem oportunidades 1 2 3 4 5
de atividade de lazer?
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As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de varios aspectos de sua vida

nas Ultimas duas semanas.

muito . nem ruim nem .
. Ruim boa muito boa
ruim boa
15 Qudo bem vocé é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
muito insatisfeito nem satisfeito satisfeito muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
16 Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 ) 3 4 5
sono?
Qudo satisfeito(a) vocé estd com sua
17 | capacidade de desempenhar as 1 2 3 4 5
atividades do seu dia a dia?
18 Quao 'satlsfelto(a) vocé estd com sua 1 ) 3 4 5
capacidade para o trabalho?
19 Qudo satisfeito(a) vocé esta consigo 1 ) 3 4 5
mesmo?
Quao satisfeito(a) vocé estd com suas
20 | relagBes pessoais (amigos, parentes, 1 2 3 4 5
conhecidos, colegas)?
27 Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida 1 ) 3 4 5
sexual?
22 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o apoio 1 2 3 4 5
que vocé recebe de seus amigos?
23 | Qu3o satisfeito(a) vocé estd com as 1 2 3 4 5
condig¢des do local onde mora?
24 | Quio satisfeito(a) vocé esta com o seu 1 2 3 4 5
acesso aos servicos de saude?
25 Qu:.jo satisfeito(a) vocé estd com o seu 1 ) 3 4 5
meio de transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas coisas nas Ultimas duas

semanas.
algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente
Com que frequéncia vocé tem
sentimentos negativos tais como mau
26 s 1 2 3 4 5

humor, desespero, ansiedade,
depressdo?
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