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RESUMO

O paciente com doenca renal cronica (DRC) apresenta complicacbes em relacéo as
mudancgas de sua rotina e consequentemente necessita de um familiar que o auxilie
nas atividades de vida diaria. Para exercer a funcdo de cuidar o familiar necessita de
habilidade e competéncia. O envolvimento prolongado no cuidado pode ter efeitos
negativos, tais como sobrecarga, ansiedade e depressao, podendo impactar em sua
qualidade de vida. Portanto, o objetivo deste estudo foi de analisar a relacéo entre a
habilidade de cuidado e a percepcédo da qualidade de vida e do nivel de sobrecarga e
de sintomas ansiosos e depressivos de cuidadores familiares de pessoas com DRC
em hemodialise. Trata-se de um estudo descritivo, correlacional, com abordagem
quantitativa, que foi realizado em quatro unidades de terapia renal substitutiva do
interior do Estado de S&o Paulo. Participaram do estudo cuidadores familiares de
pacientes em hemodialise. Apés a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, os participantes foram entrevistados individualmente com a aplica¢do dos
instrumentos: Escala para medir a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de
pessoas com doencga cronica (Escala HCCF-DC); Medical Outcomes Study 36- Item
Short Form Health Survey (SF- 36); Caregiver Burden Scale (CBS); Escala Hospitalar
de Ansiedade e Depressao (HADS). Foram realizadas andlises estatisticas descritivas
e de relacdo entre as variaveis coletadas. Todos o0s preceitos éticos foram
respeitados. Foram avaliados 118 cuidadores familiares de pessoas com DRC, sendo
a maioria mulher (75,4%), com média de idade de 50,97 anos. As dimensdes
“‘Relacdo” e “Mudanca na rotina” da Escala HCCF-DC apresentaram correlacao
negativa, significante, de moderada magnitude, com os dominios “Ansiedade” e
“‘Depressédo” do instrumento HADS e correlacédo fraca, negativa, entre “Atitude” e
“‘Depressédo”; dimensbes “Relacdo” e “Mudanca na rotina” da Escala HCCF-DC
tiveram correlacdo negativa, significante, de fraca a moderada magnitude com a
sobrecarga, em todos os dominios do CBS; correlagéo positiva, significante, entre o
dominio “Relagdo” da HCCF-DC e todos os dominios do SF-36; correlacdo negativa,
significante, moderada entre o dominio “Relacdo” e os dominios da HADS e dominios
da CBS. O dominio “Compreensao” e o dominio “Depressao” (HADS), observou-se
correlagdo negativa, fraca; em relacdo ao SF-36, os dominios “Aspectos Fisicos” e
“Estado Geral de Saude” apresentaram relagao positiva e fraca. Houve correlacéo

negativa, fraca e moderada entre “Mudanca de rotina” e entre HADS e CBS (com



significancia em todos os dominios da HADS, CBS exceto o dominio “Ambiente”);
entretanto, com os dominios da SF-36, houve correlacdo positiva fraca a moderada e
por ultimo, o dominio atitude teve correlagéo negativa e fraca correlacionado ao HADS
e ao CBS. Conclui-se, portanto, que, quanto maior a habilidade para o cuidado,
menores foram os niveis de sintomas depressivos, ansiosos e de sobrecarga do

cuidador, assim como melhor percepcéo de sua qualidade de vida.

Palavras-chave: Doenga CroOnica. Cuidadores. Relagbes Familiares. Qualidade de Vida.
Sobrecarga.



ABSTRACT

The patient with chronic kidney disease (CKD) presents complications in relation to
changes in his routine and consequently needs a family member who assists him/her
in activities of daily living. To perform the function of caring the family member needs
skill and competence. Prolonged involvement in the provision of care can have
negative effects, such as overload, anxiety and depression, and may impact on your
quality of life. Therefore, the aim of this study was to analyze the relationship between
the ability of care and the perception of quality of life and the level of burden and anxiety
and depressive symptoms of family caregivers of people with CKD on hemodialysis.
This is a descriptive, correlational study with a quantitative approach, which was
carried out in four renal replacement therapy units in the interior of the State of Séo
Paulo. Family caregivers of hemodialysis patients participated in the study. After
signing the Free and Informed Consent Form, the participants were interviewed
individually with the application of the following instruments: Scale to measure the care
ability of family caregivers of people with chronic disease (HCCF-DC Scale); Medical
Outcomes Study 36- Item Short Form Health Survey (SF- 36); Caregiver Burden Scale
(CBS); Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS). Descriptive statistical and
relationship analyses were performed between the variables collected. All ethical
precepts have been respected. We evaluated 118 family caregivers and people with
CKD, most of them women (75.4%), with an average of 50.966 (i.e., 50 years and 9
months). The dimensions relationship and change in the routine of the HCCF-DC Scale
showed a negative, significant, moderate correlation with the anxiety and depression
domains of the HADS instrument and weak, negative correlation between attitude and
depression; dimensions relationship and change in the routine of the HCCF-DC Scale
had a negative correlation, significant, of weak to moderate magnitude with overload,
in all domains of the CBS; positive, significant correlation between the "Relationship”
domain of HCCF-DC and all domains of the SF-36; Negative, significant, moderate
correlation between the "Relationship” domain and HADS domains and CBS domains.
The domain "Understanding” and the domain "Depression” (HADS), a negative, weak
correlation was observed; in relation to the SF-36, the domains "Physical Aspects" and
"General Health State" presented a positive and weak relationship. There was a
negative, weak and moderate correlation between "Routine change" and between
HADS and CBS (with significance in all HADS domains, CBS except the domain



"Environment"); however, with the SF-36 domains, there was a weak to moderate
positive correlation, and finally, the attitude domain had a negative and weak
correlation correlated with HADS and CBS. It is concluded, therefore, that the higher
the ability to care, the lower burden the caregiver presentes, and thus, better quality of
lije.

Keywords: Chronic disease. Caregivers. Family relationships. Quality of life.

Overload.
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1 INTRODUCAO

O fendbmeno do envelhecimento populacional ocorre, atualmente, de modo
rapido e os dados apontam que, no ano de 2015, 8,5% das pessoas em todo o mundo
tinham 65 anos ou mais e, segundo projecdes, em 2050, esta porcentagem chegara
a quase 17% da populacdo mundial (BRASIL, 2014). Em decorréncia da transicéo
demografica e crescente expectativa de vida, observa-se crescimento das doencas
cronicas ndo transmissiveis (DCNT), tendo relagdo direta com o envelhecimento e o
aumento da populacdo (TUFIK et al., 2017). Alguns fatores de risco, como niveis
alterados de presséo arterial e diabetes, sdo consequéncias para o desenvolvimento
de patologias cronicas, tais como cardiovasculares, diabetes mellitus e obesidade,
estes fatores, por sua vez, sao fatores relevantes para a progressao da doenca renal
cronica (DRC) (ABREU et al., 2017).

A DRC é caracterizada pela perda crescente e irreversivel das fungdes do rim,
a homeostasia corporal, a mesma se da por alteracdes do rim e/ou alteracdes da taxa
de filtracdo glomerular (TFG), por um periodo de tempo maior que trés meses, com
inferéncias na saude da pessoa (KDIGO, 2012; KIRSZTAJN, et al., 2014).

A classificacdo da DRC ocorre de acordo com a TFG, a qual permite estimar a
perda da funcéo da funcéo renal (tabela 1) (KDIGO, 2012; KIRSZTAJN, et al., 2014).

Tabela 1. Estagios da doenca renal crénica, baseado na TFG e albumindria.

Estagio TFG (ml/ min/1,73m?2) Proteinuria (RA/C)
(mg/g)

1 =90 <30
2 60-89

3A 45-59 30-299

3B 30-44
4 15-29 >300
5 <15

TGF: taxa de filtracdo glomerular; RA/C: relacdo albumina/creatinina

Com relacao as formas de tratamento para pessoas com doenca renal cronica
(DRC) tém-se: tratamento conservador (ndo dialitico), hemodialise (estagio 5), dialise



peritoneal (estagio 5 ) e, por ultimo, transplante renal (Brasil, 2014). Dentre estes o
tipo mais comum é hemodialise (HD), sendo realizada trés vezes por semana e com
duracgdo acima de trés horas a sessé@o (KDIGO 2012). Dessa forma, é perceptivel a
mudanca de rotina, gerando uma dependéncia maior do paciente (Sesso et al, 2016).

As implicacdes na vida do paciente com DRC na maioria das vezes sao
impactantes, uma vez que ocorrem mudancas em sua rotina, ocasionando diminui¢cao
da condicgéo fisica, perda de autonomia, dieta restritiva, impacto social entre outros.
Essas mudancas exigem estratégias para o paciente enfrentar a nova condi¢do de
vida (SANTOS et al, 2017).

A alteracdo dessa rotina € capaz de fomentar vivéncias de medo, ansiedade,
inseguranga, culpa e estresse. Como consequéncia desses sentimentos, ha a
probabilidade de diminuicdo da autoestima e resisténcia em prosseguir o tratamento
adequadamente, prejudicando, deste modo, o quadro clinico (SANTOS, FERREIRA,
2017).

A DRC traz prejuizos para a pessoa acometida e em suas atividades de vida
diaria e, por isso, seu autocuidado fica dificultado (VIERA, 2020). Neste contexto, a
familia assume papel imprescindivel no cuidado e acompanhamento do cotidiano do
paciente (DA CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOCKE, 2016). Por essa razao,
desempenham-se atividades relacionadas ao bem estar psicossocial do familiar
cuidado (VIERA, 2020).

O cuidador, por sua vez, é a pessoa responsavel por prover os cuidados
necessarios a outro individuo e pode ser classificado como cuidador formal ou informal
(HEDLER et al., 2016). O cuidador formal € aquele que apresenta formacao especifica
para exercer o trabalho, enquanto o cuidador informal € a pessoa que ndo apresenta
tal qualificacdo e/ou formacgéo, no entanto cuida de terceiro (pessoa a ser cuidada).
Hedler e colaboradores ainda estimam que, 90% dos cuidadores informais,
geralmente, sdo familiares préximos(HEDLER et al., 2016).

O cuidado, geralmente, € assumido por um membro da familia, o que leva a
uma carga repentina, comprometendo a qualidade dessa assisténcia e alteracbes
fisicas, mentais e emocionais ao cuidador. O ato de cuidar deste familiar altera a
dindmica do cotidiano da familia levando as complicacdes fisicas, mentais e
emocionais ao cuidador, perda da liberdade e/ou sobrecarga dos coénjuges
(RODRIGUES DE LIMA et al., 2017).

Segundo Fernandes (2016), a trajetéria para tornar-se cuidador(a) de uma



pessoa dependente, € um processo dificil e envolve inimeras variaveis. O inicio do
ato de cuidar é visto como um periodo de grande valor, uma vez que o cuidador deve
aprimorar as suas habilidades de cuidado e estar disposto a aprender novas
competéncias, vale ressaltar que tais fatores interferem, de modo direto, na qualidade
do cuidado ofertado e na vida do familiar que cuida (DAMASCENO; ZAZZETTA,
ORLANDI, 2019; SEIBEL et al., 2017).

Entre os cuidadores informais e/ou familiares, um aspecto constantemente
presente é o isolamento social, este pode decorrer por inimeros fatores, sendo eles:
acumulo de tarefas, reducdo das atividades sociais, distirbios comportamentais,
alteracdes no ambito familiar, no entanto, faz-se necessario destacar a relacao que
pode existir entre a baixa socializacao e a sobrecarga emocional, que, por vezes, nao
é exteriorizada pelo cuidador (BERTINI, 2016).

A sobrecarga, por sua vez, possui duas vertentes: objetiva e subjetiva, sendo a
primeira relacionada as consequéncias da presenca de um familiar doente, tais como:
acumulo de tarefas, aumento dos custos financeiros, restricdo das ocupacdes
cotidianas e fragilizagdo dos relacionamentos entre os familiares (BERTINI, 2016).
Além disso, implica efeitos adversos no cuidador, como déficit financeiro, efeitos na
saude e outras consequéncias negativas advindas do ato de cuidar (VIEIRA, 2020). A
vertente subjetiva diz respeito a sua propria percepcado sobre a experiéncia, o que
sente diante das responsabilidades e preocupacdes que abrangem o cuidado ao seu
bem-estar (BERTINI, 2016).

Salienta-se, também, que a sobrecarga causada pelo ato de cuidar Ihe afeta
em varios ambitos, como esgotamento fisico e mental, estresse (afetam diretamente
o desempenho da funcéo de cuidar) (DAMASCENO; ZAZZETTA; ORLANDI, 2019).
Além disso, o fato de ter que conciliar as proprias atividades rotineiras com as do
cuidado, podem levar a uma maior sobrecarga, e, é por este fator, que o apoio social
aos cuidadores € imprescindivel para minimizar a sobrecarga e melhorar o
desempenho do cuidado (VIEIRA, 2020).

O cuidador familiar compartilha a depresséo, a impaciéncia, a agitacdo, as
reclamacdes, a tristeza, a baixa autoestima, as crises préoprias da enfermidade e a
falta de vontade de viver do doente renal cronico (SANTOS; FERRERA, 2017). Tal
fato, revela a necessidade de uma atencdo a QV destas pessoas pelo papel que
exercem em prol do bem estar do individuo do qual cuidam (BERTINI, 2016). Mais do

que isso, sabe-se que, a percepcao da QV depende do modo de reacao frente as



dificuldades e estresse, podendo impactar de forma negativa em situacdes
complicadas no enfrentamento delas e do estresse vivenciado (BERTINI, 2016).

A avaliagdo da qualidade do cuidado, seu entendimento nas condigdes cronicas
severas, o0 autocuidado de pacientes com DRC, modelos educativos para cuidados
em saude e a qualidade de vida do doente determinada pelo nivel de cuidado séo
algumas das inquietacdes da comunidade cientifica. E, no que se refere ao cuidador
de pessoa com DRC, tais inquietacbes carecem de elucidacdo, mensuracédo da
sobrecarga do cuidador, conhecimento dos impactos que o diagndstico da doenca
cronica e tratamento hemodialitico trazem a dinamica familiar, especialmente para o
bem-estar e conforto do cuidador principal (RODRIGUES DE LIMA et al., 2017).

A qualidade de vida da familia, em especial do cuidador familiar, segundo
Rabinovich et al (2018), sofre alteracdes significativas, ou seja, h4 uma reorganizacao
do funcionamento de suas atividades diarias, podendo causar perdas ou mudancas
na perspectiva de vida, insatisfacbes e afastamento da vida social, tal como, a
sobrecarga de trabalho, diminuicdo da renda familiar, ansiedade e outros. Esses
fatores associados podem restringir as possibilidades ao cuidador familiar adquirir
uma melhor qualidade de vida.

Para lidar com alteracdes no estilo de vida, o cuidador precisa ter habilidades
e competéncias, como: a capacidade de coordenar o tratamento e auxiliar no
fortalecimento de vinculo afetivo familiar, e, desenvolver habilidades para cuidar e
prestar, adequadamente, o cuidado (DAMASCENO, ZAZZETTA, ORLANDI, 2019).

Para entender como a habilidade de cuidado afeta este cuidador, compreende-
se sua necessidade de quatro dimensoes: relacdo, compreenséo, modificacdo da vida
e atitude. E de responsabilidade do cuidador prestar assisténcia basica ao familiar,
dar apoio nas atividades de vida diaria, bem como, em decisdes sobre a cuidado da
pessoa cuidada. (DAMASCENO, ZAZZETTA, ORLANDI, 2019).

A habilidade do cuidado é o potencial da pessoa que se responsabiliza pela
funcdo de cuidador, indispensavel, de um familiar, mas, as repercussoées do cuidar e
o estado e vulnerabilidade ao qual este cuidador se expde podem ocasionar diversos
desgastes, como fisicos, psicologicos e sociais, gerando condi¢cdes negativas como
sobrecarga e estresse (BERTINI, 2019).

Por estar exposto a sobrecarga, o cuidador precisa ser o centro no processo
de cuidado, diante as atribuicbes advindas na dependéncia do familiar, o que traz a

necessidade de estratégias de enfrentamento, podendo intervir na aptiddo para o



cuidado e na qualidade de vida do cuidador (BERTINI, 2019).

Como justificativa deste trabalho, percebeu-se a escassez de estudos sobre a
habilidade de cuidado do cuidador familiar de pessoas com a doenca renal crénica e
a relacdo da mesma com outros aspectos. Dessa forma, este estudo buscou e
procurou relacdo entre habilidade de cuidado, percepcédo da qualidade de vida, da
sobrecarga, dos indicios depressivos e ansiosos de cuidadores familiares de pessoas

com doenca renal cronica em HD.

2. OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Analisar a relacdo entre a habilidade de cuidado e a percepcédo da qualidade
de vida, do nivel de sobrecarga, de sintomas ansiosos e depressivos de cuidadores
familiares de pessoas com DRC em HD.

2.20BJETIVOS ESPECIFICOS
e Caracterizar 0s cuidadores familiares, segundo aspectos

sociodemogréficos, de saude e relacionados ao cuidado prestado.

e Mensurar a habilidade de cuidado, a qualidade de vida, a sobrecarga e 0s
sintomas de ansiedade e depresséo dos cuidadores familiares de pessoas
com DRC em HD.

e Relacionar a habilidade de cuidado com a percepcédo da QV e o nivel de
sobrecarga e de sintomas ansiosos e depressivos dos cuidadores familiares

de pessoas com DRC em hemodialise

3. MATERIAIS E METODO

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO
Estudo do tipo descritivo, correlacional, com abordagem quantitativa.



3.2 LOCAL DO ESTUDO
A pesquisa foi desenvolvida em Unidades de Terapia Renal Substitutiva
(UTRS) de quatro cidades do interior do Estado de S&o Paulo.

3.3 POPULACAO E AMOSTRA:

A populacéo do estudo referiu-se aos cuidadores familiares de pacientes com
DRC em tratamento hemodialitico.
Os critérios de incluséo foram:
e Ter 18 anos ou mais;
e Ser cuidadores familiares de pacientes com DRC e em HD em uma das UTRS
supracitadas.

Os critérios de exclusdo do estudo foram:
e Cuidadores que possuissem déficit visual e/ou auditivo grave;

e Pessoas com diagnostico médico de deméncia.

3.4 PROCEDIMENTO DE COLETA DE DADOS

Foi realizada uma visita a Unidade de Terapia Renal Substitutiva (UTRS) onde
a pesquisadora apresentou o estudo aos pacientes e convidou 0S seus respectivos
cuidadores a participar de forma voluntaria e os cuidadores que ja ficam na clinica
aguardando seus familiares. Todos os convites e entrevistas foram realizados em uma
sala da propria UTRS, mantendo a privacidade dos participantes. Todos os
participantes foram esclarecidos do objetivo da pesquisa, da possibilidade de nao
aceitarem e o direito de desisténcia se assim desejarem, em qualquer fase a pesquisa,
sem qualquer penalizacdo. Ressalta-se que foi garantido o sigilo dos participantes.

A coleta de dados procedeu-se apOs assinatura do termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) e contou com a aplicacdo dos seguintes instrumentos:
Questionario de caracterizagdo dos participantes, Escala HCCF-DC, Medical
Outcomes Study 36- Item Short Form Health Survey (SF- 36), Caregiver Burden Scale
(CBS) e Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS).



3.5 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

3.5.1 Questionario de caracterizacdo dos participantes (APENDICE B)

Utilizou-se um questionario (desenvolvido para esta pesquisa) para o
levantamento de informacdes referentes a caracterizacdo do cuidador, com

informacdes sociodemograficas, de saude, relacionadas ao cuidado e suas variaveis.

3.5.2 Escala para medir a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares de
pessoas com doenca crbnica (Escala HCCF-DC) (ANEXO D)

A Escala HCCF-DC foi construida e validada na Colémbia por Barrera 2008 e
validada no Brasil por Damasceno (2018), com cuidadores familiares de pessoas com
DRC em hemodialise. A mesma mensura a habilidade de cuidado do cuidador familiar,
contando com quatro dimensoes, que sao: relacdo (11 itens), compreenséo (14 itens),
mudanca na rotina (4 itens) e atitude (10 itens). Cada dominio apresenta uma variagao

da pontuacéo, sendo que quanto maior o escore obtido, maior a habilidade de cuidado.

3.5.3 Medical Outcomes Study 36- Item Short Form Health Survey (SF- 36)
(ANEXO A)

O SF-36 foi construido por Ware e Sherbourne (1992) e validado no Brasil por
Ciconelli (1999). E um questionario genérico de avaliagdo da qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS), que conta com oito dimensdes, que sao: capacidade
funcional (10), aspectos fisicos (4), dor (2), estado geral de saude (5), vitalidade (4),
aspectos sociais (2), aspectos emocionais (3), saude mental (5) e uma questdo que
pode ser considerada comparativa, pois leva o respondente a refletir sobre seu estado
de saude atual e referente a um ano atras.

A pontuacdo por dimenséo varia de zero a 100, sendo que quanto maior a

pontuacao obtida, melhor a qualidade de vida relacionada a saude.



3.5.4 Caregiver Burden Scale (CBS) (ANEXO C)

A CBS € uma escala que avalia a sobrecarga de cuidadores. Ela foi criada por
Elmstahl et al. (1996) e validada no Brasil por Medeiros et al. (2000).

O instrumento é composto de 22 itens, 0os quais abordam cinco dimensoes, que
sdo: Tensao Geral (8), Isolamento (3), Decepcéo (5), Envolvimento Emocional (3) e
Ambiente (3).

Seu escore € obtido através do calculo da média aritmética dos valores
equivalentes as respostas das questfes especificas de cada dimensdo. O escore
global é obtido por meio do célculo da média aritmética dos valores equivalentes as
respostas das 22 questbes. Para ambos escores, quanto maior a pontuacdo obtida,

maior a percepcao da sobrecarga sentida pelo cuidador.

3.5.5 Escala Hospitalar de Ansiedade e Depressédo (HADS) (ANEXO B)

A HADS foi desenvolvida por Zigmond e Snaith em1983, com o objetivo de
identificar e quantificar sintomas de ansiedade e depressdo. Um ponto importante que
distingue a HADS das demais escalas é que para prevenir a interferéncia dos
disturbios somaticos na pontuacao da escala foram excluidos todos os sintomas de
ansiedade ou de depresséo relacionados com doencas fisicas.

A HADS possui 14 sec¢des, dos quais sete sdo voltados para a avaliacdo da
ansiedade (HADS-A) e sete para a depresséo (HADS-D). As sec¢des sao divididas em:
sintomas somaticos, fadiga, concentracdo, alteracdes do sono, irritabilidade,
preocupagfes com o funcionamento corporal, depressdo, ideias depressivas,
preocupacdes, ansiedade, fobias, panico, compulsdes e obsessdes. Sendo sete
voltados a avaliacdo da ansiedade (HADS-A) e os outros sete voltados para a
avaliacdo da depressao (HADS-D). A avaliacdo dos resultados € feita através de
escores, sendo “Ansiedade”, com questdes 1, 3, 5, 9, 10, 13 e “Depressao”, com
questdes 2, 4, 6, 8, 10, 12, 14. Sua pontuacao €: 0-7 pontos € improvavel), 8-11 pontos
€ possivel (questionavel ou duvidosa) e, 12-21 pontos € provavel, para ambos
sintomas. (BOTEGA, 1995)



3.6 ANALISE DOS DADOS

Apés a coleta, os dados foram incluidos em uma planilha previamente
formulada no programa da Microsoft Office Excel 2010. Os dados foram armazenados
e salvos com identificadores dos individuos por meio de atribuicdo numérica. O
tratamento e a analise dos dados foram feitos pelo programa estatistico (SPSS),
versao 22.0.

Os dados foram analisados por meio de estatistica descritiva, incluindo-se
medidas de frequéncia absoluta, tendéncia central e de disperséo. Verificou auséncia
de distribuicdo normal adotando-se, portanto, testes ndo paramétricos.

Também se verificou os coeficientes de correlacdo de Spearman entre os
instrumentos: Escala HCCFDC, SF-36, CBS e HADS.

Para comparacédo do escore médio da Escala HCCF-DC, segundo a presenca
de sintomas de ansiedade e depressao e de sobrecarga no cuidado, foi realizado o
Teste de Mann-Whitney.

O nivel de significAncia adotado para os testes estatisticos foi de 5% (p < 0,05).

3.7 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFSCar, sob o
Parecer n° 1.997.093 e respeitou integralmente a Resolugéo n°. 466/12 do Conselho

Nacional de Saude sobre pesquisas com seres humanos (BRASIL, 2012).

4. RESULTADOS

A amostra foi composta por 118 cuidadores familiares de pessoas com DRC, a
maioria dos participantes eram do sexo feminino (n=89), casados/uniao estavel (n=69)
e ndo exerciam atividade remunerada (n=65) (Tabela 2). A idade dos cuidadores

variou de 21 a 75 anos.

Tabela 2 — Distribuicdo dos cuidadores familiares de pessoas com DRC, segundo
variaveis sociodemografica e de salude (n=118). Quatro cidades do interior do Estado
de Séo Paulo (Araraquara, Sdo Carlos, Sdo Jodo da Boa Vista e Sao José do Rio
Pardo) 2019.



Caracteristica Categoria Frequéncia %

Sexo Feminino 89 75,4
Masculino 29 24,6

Estado civil Solteiro 15 12,7
Casado/Uniao estavel 69 58,5

Viavo 13 11,0

Divorciado 21 17,8

Exerce atividade Sim 42 35,6
remunerada* N&o 65 55,1
Despesas do cuidado Sim 59 50,0
N&o 52 441

Ausentes 7 5,9

Reside com o familiar Sim 98 83,1
cuidado* N&o 6 51
Ausentes 14 11,8

Grau de parentesco entre o Coénjuge 44 37,3
cuidador e o familiar Filho 21 17,8
cuidado* Pais 21 17,8
Irméo 10 8,5

Outro 10 8,5

Doenca autorrelatada pelo Sim 58 49,2
cuidador* N&o 47 39,8
Doencas mais prevalentes Hipertenséo arterial 33 28,0
Diabetes 15 12,7

Hipotiroidismo 10 8,5

*nimero reduzido de respondentes

Vale ainda destacar que 49,2% dos participantes possuem alguma doenca
autorrelatada e a doenca mais prevalente nos cuidadores familiares foi a hipertensao
arterial representando 28% dos respondentes.

Verifica-se na tabela 3 as principais atividades executadas pelo cuidador para
auxiliar seu familiar, sendo mais frequente o auxilio na alimentacdo (44,9%), o

acompanhamento de consultas (41,5%) e o auxilio no uso das medicacdes (39,8%).



Tabela 3 - Atividades executadas pelo cuidador para auxilio do familiar cuidado (n-

118). Quatro cidades do interior do Estado de Sdo Paulo, (Araraquara, Sdo Carlos,

Sao Jodo da Boa Vista e Sao José do Rio Pardo) 20109.

Atividades Frequéncia %

Auxilio na alimentacao 53 44,9
Consultas 49 41,5
Medicacoes 47 39,8
Higiene corporal 44 37,3
Cuidados com a pele 42 35,6
Higiene oral 26 22,0
Auxilio em atividade fisica 24 20,3
Sono e repouso 20 16,9
Eliminacdes 19 16,1
Lazer 13 11,0

Na tabela 3 foi possivel observar a estatistica descritiva de todos os

instrumentos, no entanto salienta-se que na Escala HCCF-DC a dimensdo com média

foi “Compreensao” e com média foi “Mudanga da rotina”, respectivamente: 43,33 (com
DP 6,60) e 10,73 (com DP 3,43)

Tabela 4 - Estatistica descritiva dos escores. Quatro cidades do interior do Estado de

Sao Paulo (Araraquara, Sao Carlos, Sdo Jodo da Boa Vista e S&o José do Rio Pardo)

20109.
Variavel Dimensbes Média Mediana Dp Minimo - Pontuacéao
Maximo possivel
Escala Relagéo 34,38 35,00 5,58 10-34 11 - 44
HCCF-DC Compreensdao 43,33 43,00 6,60 26-56 14 — 56
Mudancada 10,73 10,50 3,43 4-16 4-16
Rotina
Atitude 35,33 36,00 6,28 17 - 40 10-40
HADS Ansiedade 6,64 6,00 5,15 0-21 0-21
Depresséo 4,34 3,00 5,05 0-18 0-21
CBS TG 1,86 1,37 1,04 1-4 8-32



Isolamento 1,62 1,33 1,16 1-4 3-12

Decepcéo 1,52 1,40 0,95 1-4 5-20
EE 1,21 1,00 0,88 1-4 3-12
Ambiente 1,48 1,67 0,87 1-4 3-12
SF-36 CF 66,60 90,00 46,81 5-100 10-60
AF 42,05 50,00 64,66 0-100 424
Dor 65,13 62,00 25,73 0-100 2-12
EGS 61,36 72,00 30,44 25-100 5-30

Vv 56,82 60,00 28,97 10-100 424

AS 66,58 75,00 38,69 0-100 2-12
AE 43,92 66,66 65,81 0-100 3-18
SM 62,57 68,00 29,05 8-0 5-30

TG:Tensado Geral; EE: Envolvimento Emocional; CF: Capacidade Funcional; AF: Aspectos Fisicos;
EGS: Estado Geral de Saude; V: Vitalidade; AS: Aspectos Sociais; AE: Aspectos Emocionais; SM:
Saude Mental; Dp: Desvio Padrao.

Ainda na tabela 4, em relagdo aos sintomas ansiosos e depressivos, nota-se
gue os escores médios obtidos (6,64 e 4,34 respectivamente) foram inferiores a nota
de corte (<9) demonstrando indices de sintomas ansiosos e depressivos entre 0S
cuidadores.

Quanto a sobrecarga percebida pelos cuidadores, as dimensdes “Tenséao
Geral” e “Envolvimento Emocional” tiveram média 1,86 e 1,21, respectivamente,
indicando sobrecarga deste cuidador, por conta de uma tensdo gerada a partir do
cuidado. Em relacdo a percepcao da QV relacionada a saude, verificou-se DP 64,66
em “Aspectos Fisicos”. De forma geral, os escores médios obtidos no SF-36 foram
baixos, obtendo-se as maiores pontuagdes em “Capacidade Funcional” (média 66,60)
e “Aspectos Sociais” (média 66,58). (Tabela 4).

Quanto a relacdo entre a habilidade de cuidado do cuidador e as variaveis de
interesse analisadas do CBS, verifica-se, na tabela 3, que as dimensdes “Relagao” e
‘Mudangca na rotina” da Escala HCCF-DC apresentaram correlagdo negativa,
significante, de moderada magnitude, com os dominios da HADS “Ansiedade” (-0,415
com o dominio “Relagao”) e “Depressao” (-0,415 com o dominio “Mudanga de rotina”).
Além disso, observou-se correlagado fraca, negativa e significante entre “Atitude” e
“Depressao” (-0,189).



Tabela 5 - Correlacdo entre os dominios da Escala HCCF-DC e as dimensfes do
CBS, HADS e SF-36. Quatro cidades do interior do Estado de Séao Paulo (Araraquara,
Séo Carlos, Séo Joao da Boa Vista e Sdo José do Rio Pardo) 20109.

Escala HCCF-DC

Instrumento Dominio Relacdo Compreensdo Mudanca Atitude
na rotina
HADS Ansiedade r -0,415 -0,088 -0,415 -0,068
p-valor  <0,001 0,344 <0,001 0,464
Depressao r -0,418 -0,025 -0,492 -0,189
p-valor  <0,001 0,790 <0,001 0,040
CBS TG r -0,474 -0,054 0,468 -0,141
p-valor  <0,001 0,565 <0,001 0,127
Isolamento r -0,373 -0,057 -0,388 -0,011
p-valor  <0,001 0,541 <0,001 0,909
Decepcao r -0,436 -0,094 -0,407 -0,096
p-valor  <0,001 0,310 <0,001 0,303
EE r -0,357 -0,159 -0,300 -0,130
p-valor  <0,001 0,085 <0,001 0,159
Ambiente r -0,340 0,088 -0,257 -0,010
p-valor  <0,001 0,346 0,005 0,914
SF-36 CF r 0,351 0,070 0,444 0,264
p-valor  <0,001 0,478 <0,001 0,006
AF r 0,459 0,022 0,416 0,252
p-valor  <0,001 0,819 <0,001 0,009
Dor r 0,376 0,076 0,220 0,150
p-valor  <0,001 0,437 0,024 0,124
EGS r 0,391 0,011 0,344 0,232
p-valor  <0,001 0,910 <0,001 0,017
\Y r 0,479 0,094 0,446 0,245
p-valor  <0,001 0,336 <0,001 0,011
AS r 0,544 0,102 0,309 0,257
p-valor  <0,001 0,296 <0,001 0,008

AE r 0,438 0,048 0,332 0,158



p-valor  <0,001 0,625 0,001 0,106
SM r 0,478 0,185 0,388 0,308
p-valor  <0,001 0,058 <0,001 0,001

TG=Tensado geral; EE=Envolvimento Emocional; CF=Capacidade funcional, AF= Atividade fisica;
EGS= Estado geral de salde; V= Vitalidade; AS= Aspectos sociais. AE= Aspectos emocionais; SM=
Saude mental

Na analise da relacéo entre a habilidade de cuidado e a sobrecarga percebida
pelo cuidador, verifica-se que as dimensdes “Relacdo” e “Mudancga na rotina” da
Escala HCCF-DC tiveram correlacdo negativa, significante, de fraca a moderada
magnitude, com todos os dominios do CBS (Tabela 5), indicando que quanto maior a
sobrecarga, menor a habilidade para o cuidado.

Observa-se ainda na tabela 5, correlacdo positiva, significante, entre o dominio
“‘Relagcao” da HCCF-DC e todos os dominios do SF-36. Os dominios “Atividade Fisica”
e “Estado Geral de Saude” apresentaram relacdo positiva e fraca, quando
correlacionados a dimensao “Compreensao” da Escala HCCF-DC (Aspectos Fisicos
r=0,022; Estado Geral de Saude r=0,011).

Houve correlacado negativa, fraca e moderada, entre a dimensao “Mudanca de
rotina” e entre HAD e CBS (com significancia em todos os dominios da HADS, CBS)
exceto o dominio “Ambiente” (r=-0,257); entretanto, com os dominios da SF-36, houve
correlacdo positiva, fraca a moderada (Tabela 5).

Por ultimo, o dominio “Atitude” teve correlacdo negativa e fraca correlacionado
ao HAD e ao CBS; mas, quando correlacionado ao SF-36, observou-se correlacéo
positiva, fraca a moderada (Tabela 5).

5. DISCUSSAO

O presente estudo foi composto por uma amostra de 118 cuidadores familiares
de pessoas com DRC, houve predominio de 89 mulheres, 69 eram casadas ou
mantinham unido estavel. Dessa amostra, 98 responderam morar com o familiar, e,
69 responderam ndo realizar trabalho remunerado. Com base na literatura
internacional e nacional (ALVES et al., 2019; JESUS; ORLANDI; ZAZZETTA, 2018;
MACHADO et al., 2018; SILVA GUERRA et al., 2017), este é o perfil sociodemografico
dos cuidadores familiares, e, forte presenca feminina, € concluida pela feminizacéo da

velhice, onde a mulher, geralmente conjuge, assume o papel de cuidadora.



Estudos trazem relatos sobre as principais atividades relacionadas ao cuidado,
como: auxilio a locomocéao e afazeres domésticos (COPPETTI et al., 2018; SANTOS
DO MONTE et al., 2020; SCHNEPPER et al., 2018) e ainda descrevem um pouco
sobre a pressdo e angustia excessiva relacionada ao cuidado, tais como atividades
basicas de vida diaria (ABVD) e atividades instrumentais de vida diaria (AIVD). A
presente pesquisa também analisou as principais atividades executadas pelo cuidador
(auxilio ao seu familiar cuidado), sendo as trés principais: auxilio na alimentacéo,
consultas e medicacgao.

Tendo em vista as alteracdes na rotina do cuidador em funcéo do cuidado, &
necessario que ele tenha habilidades para cuidado. A habilidade de cuidado é
caracterizada pelas competéncias e habilidades do cuidador, como sua capacidade
para cuidar e sua experiéncia para isso (BARRERA, 2008). Dessa forma, a habilidade
de cuidado possui quatro dimensdes que a caracterizam: relacdo, compreensao,
modificacdo da vida e atitude (DAMASCENO; ZAZZETTA; ORLANDI, 2019).

Quando o cuidador excede no cuidado, ndo possui a capacitacdo e € unico
cuidador, sua a rotina o sobrecarrega, tornando-se uma tarefa complexa, devido ao
envolvimento prolongado por conta de efeitos negativos, como sobrecarga, problemas
fisicos e sintomas depressivos (ALMEIDA, 2020; CHAVES, 2019; GARCIA, 2020;
SHIMABUKURO et al., 2020; JESUS et al., 2018; SILVA GUERRA et al., 2017).

Em 2018, Coppetti e colaboradores analisaram a unido entre a habilidade de
cuidado de cuidadores familiares de individuos em tratamento oncologico e do
cuidado prestado pelos mesmos. Como resultados, discorreu sobre a habilidade do
cuidado como o potencial da pessoa que assumiu o papel de cuidador principal de um
familiar, suas repercussdes e o0 estado de vulnerabilidade devido sua exposigao.
Como consequéncia disso, o desenvolvimento de desgastes fisicos, psicolégicos,
sociais, e, condicdes negativas como sobrecarga e estresse. Como concluséo,
mostram a importancia do olhar assistencial para o cuidador, porque a falta de
estratégias interfere na habilidade de cuidado e na qualidade de vida do cuidador
(COPPETTI et al., 2018).

Comparando a habilidade de cuidado e a sobrecarga, Machado e
colaboradores (2018) caracterizaram as condutas de enfrentamento dos cuidadores,
no cotidiano, e, identificaram a percepcdo que elaboram sobre si mesmo. Como
modos de enfrentamentos, o estudo traz a percepcdo negativa, justificada por

alteracbes da vida ocupacional; e a percepcdo positiva por conta das vivéncias



positivos resultantes dos cuidados, como maior socializacdo e partilha das
experiéncias. (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018). Os autores concluiram a
pesquisa destacando o quanto confronto dos cuidadores de familiares com DCNT é
complexo, exigindo o desenvolvimento de habilidades para lidar com cuidado
(MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018).

Comparando a habilidade de cuidado com qualidade de vida, o ato cuidar de
um familiar adoecido, em um cotidiano complexo, envolve angustias e sofrimento para
o cuidador (MACHADO; DAHDAH; KEBBE, 2018). E de suma importancia estudar e
conhecer este perfil, e entender que a atividade de cuidar causa consequéncias
negativas nessas pessoas. Além disso, o cuidado concentrado em um Unico cuidador
(cuidador principal) traz prejuizos a QV (SANTOS DO MONTE et al., 2020).

A presente pesquisa obteve dados estatisticos que destacam percepcao
negativa quanto a sobrecarga do cuidador, onde, no instrumento CBS, o dominio
“Tensao Geral” obteve DP 1,37 e o dominio “Envolvimento Emocional” com DP 0,88,
0 gue significa efeitos negativos causados pela sobrecarga.

Ja a percepcdo dos familiares frente ao cuidado é limitada devido a rotina

(RODRIGUES DE LIMA, 2017), esse ponto de vista € evidenciado, do presente
estudo, dos testes estatisticos quanto ao questionario HCCF-DC, onde os resultados
conseguidos foram: o dominio “Compreensao” com média 43,33 e o dominio
“‘Mudanga de Rotina” com média 10,73. Conclui-se que uma maior habilidade para
cuidar do familiar, traz adaptacdo a nova condi¢do, o cuidador adquire conhecimentos
durante o periodo de cuidar, o que facilita na tomada de decisbes e melhora nas
atividades executadas pelo cuidador para auxilio do familiar cuidado.
Rezende (2016) estudou que a falta de preparo para exercer atividades relacionadas
ao cuidado, cria dificuldades e necessidades especificas, pois cuidadores se privam
de sua vida pessoal, como tempo de lazer, tempo para trabalho, tarefas, férias,
viagens, e, passam a viver questdes como angustia (quando relacionada ao
diagndstico e tratamento), consequentemente, desenvolvem com sintomas ansiosos,
medo e lidam com as incertezas relacionadas ao familiar doente.

Relacionando, no presente estudo, a Escala HCCF-DC e dimensdes do CBS e
SF-26, os resultados encontrados foram Tensdo Geral e Envolvimento Emocional
(dimensdes do CBS), Capacidade Funcional e Aspectos Fisicos (dimensdes do SF-
36) com meédias que chamaram mais atencédo. Pode-se concluir que, se o cuidador

possui habilidade para o cuidado, ele conseguira manejar sua sobrecarga e possuir



melhor qualidade de vida.

O ato de cuidar desencadeia prejuizos em ambito fisico, emocional, social e
espiritual, sendo assim, alguns recursos séo buscados, como as praticas religiosas e
de fé intrinsecos e extrinsecos, apoio social e construcao/elaboracdo de significados
frente a morte (REZENDE, 2016). Felizmente, o apoio social alivia a sobrecarga,
podendo diminuir a evolugcao dos sintomas depressivos em cuidadores (SANTOS DO
MONTE et al., 2020). O presente estudo, apresentou dados dos cuidadores com
“Aspectos Sociais” (média 66,58) e “Aspectos Fisicos” (média 42,05).

Para analisar relacdo entre a habilidade de cuidado e a QV, estudos mostram
reflexdes acerca da QV das familias de pessoas com DRC, trazendo dinamismo e
complexidades, durante sua rotina, podendo desencadear comportamentos de
promocao/prevencao ou risco a saude de seus membros e familiar doente (ALMEIDA,
2020; RABINOVICH, 2018; SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017; SHDAIFAT et al.,
2012). Dessa forma, a QV pode ser comprometida frente ao adoecimento crdénico, das
complicagbes geradas pela doencga, tratamento e suas demandas de cuidado.

Rabinovich e colaboradores (2018) consideraram que os familiares da pessoa
em dialise vivenciam situacdes estressantes, como medo da morte, limitacbes nas
relacbes de lazer e sociais, além de cansaco fisico, sobrecarga financeira. Esses
fatores associados podem restringir as possibilidades ao cuidador familiar atingir uma
melhor qualidade de vida.

Como pontos fortes do estudo desenvolvido, tem-se o conhecimento sobre a
percepcdo da habilidade de cuidado, do nivel de manifestacbes depressivas e
ansiosas, da sobrecarga e da qualidade de vida dos cuidadores de pessoas com DRC
em hemodialise. Este estudo € um potencial para fundamentar intervencdes na
assisténcia basica e primaria pois podem ajudar na compreensao do que este familiar
vivencia e, possivelmente, como treinamentos para esse perfil sdo importantes. Além
disso, confirmou-se a existéncia de relacdo da habilidade de cuidado com as variaveis
supracitadas. Sendo assim, o0s profissionais que assistem aos pacientes
hemodialisados, precisam estar atentos aos familiares cuidadores, ampliando seu
olhar assistencial.

O gerontélogo € o profissional que pode auxiliar nessas intervencdes pelo seu
conhecimento das diversas atuacfes de atencéo basica e manejo de como aplicar de

forma eficaz ao cuidador, de forma com a familia possa conviver com a doenga do



paciente e entender o que deve ser feito para que todos consigam manter a sanidade
mental e ndo ficarem sobrecarregados.

Como limitagcdes do estudo tem-se a impossibilidade de previsédo de relagcéo
causal, ja que o delineamento do estudo é transversal. Também se inclui o limitado
namero de participantes pois com tratamento hemodialitico e as demandas dos

cuidadores, o numero foi afetado.

6 CONCLUSOES

Com base nos objetivos apresentados e nos resultados atingidos, conclui-se
gue ha relacéo entre a habilidade de cuidado dos cuidadores familiares e as variaveis
sintomas ansiosos e depressivos, sobrecarga e qualidade de vida, confirmando-se
que os cuidadores que possuiam melhores habilidades para o cuidado, apresentaram
melhor percepcdo QV e menores niveis de sintomas ansiosos, depressivos e de

sobrecarga.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO(TCLE)

O(a) Senhor(a) esta sendo convidado(a) para participar da pesquisa “Relagdo entre a habilidade de cuidado e a
sobrecarga, ansiedade, depresséo e qualidade de vida de cuidadores familiares de pessoas com doenca renal crénica
em hemodialise”. Este trabalho podera contribuir na ampliagdo de conhecimentos sobre os conhecimentos e
habilidades nos cuidados prestados pelos cuidadores familiares de pessoas com doenca renal crénica em
hemodialise.

O objetivo deste estudo é analisar a relacdo entre a habilidade de cuidado e a percepcdo da qualidade de vida e do
nivel de sobrecarga e de sintomas ansiosos e depressivos de cuidadores familiares de pessoas com DRC em
hemodidlise, para o contexto brasileiro. O(a) Senhor(a) foi selecionado por ter 18 anos ou mais, ser cuidador
consanguineo de um individuo com doenca renal crénica, que esta em tratamento de hemodialise na Santa Casa
de Misericordia de Sao Carlos, sua participacdo ndo € obrigatoria.

A coleta de dados sera composta primeiramente por uma caracterizagdo dos participantes (cuidador e familiar em
tratamento) com informacdes pessoais e dados relacionados a doenga e tratamento. Posteriormente serdo aplicados
sete questionarios, sendo que o primeiro e segundo esta relacionado as atividades que a pessoa cuidada consegue
realizar, o terceiro e o quarto relaciona-se com a habilidade de cuidado, o quinto verifica a qualidade de vida, sexto
sobrecarga e 0 sétimo sdo sintomas de ansiedade e depressdo. Cada individuo devera responder a todos 0s
questionarios e tera que dispor de em média 40 minutos para participar da pesquisa.

O preenchimento destes questionarios ndo oferece risco imediato ao(a) senhor(a), porém considera-se a
possibilidade de um risco subjetivo, pois algumas perguntas remetem a lembranca relacionada a sua habilidade
para o cuidado, porém sempre que necessario sera realizado encaminhamento para apoio psicologo do servigo da
Santa Casa de Misericérdia de Sdo Carlos.

A qualquer momento o(a) senhor(a) pode desistir de participar e retirar seu consentimento. Sua recusa ndo trara
nenhum prejuizo em sua relagdo com a pesquisadora ou com a clinica onde é atendido(a). A realizagdo desta
pesquisa trara como beneficio ao participante a avaliagdo de sua habilidade para o cuidado de seu familiar com
doenga cronica e permitira que uma escala de avaliacéo da habilidade para o cuidado seja validada para o contexto


https://bdtd.unifal-mg.edu.br:8443/handle/tede/1576

brasileiro.

As informacdes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o sigilo sobre a sua participacao.
Asseguramos que o(a) senhor(a) ndo sera identificado(a). As informacdes que o(a) senhor(a) nos der serdo
guardadas no Laboratoério da Universidade Federal de Sdo Carlos.

O(a) senhor(a) recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e o0 enderego da pesquisadora responsavel,
podendo tirar suas dividas sobre o projeto e sua participacdo, agora ou a qualquer momento. No momento em que
a pesquisa estiver pronta, os resultados serdo apresentados em eventos e publicados em revistas cientificas.

Fabiana de Souza Orlandi
Rodovia Washington Luis, Km 235, Caixa Postal 676
CEP: 13565-905 — Sao Carlos, SP Fone (16) 3306-6673

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participacdo na pesquisa e concordo em participar.
O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa em Seres Humanos da
UFSCar que funciona na Pré-Reitoria de Pesquisa da Universidade Federal de Sdo Carlos, localizada na Rodovia
Washington Luiz, Km. 235 - Caixa Postal 676 - CEP 13.565-905 - S&o Carlos — SP — Brasil. Fone (16) 3351-8028.

Assinatura do sujeito da pesquisa
APENDICE B - Questionario e Caracterizac&o do Cuidador e Paciente

Data: N° da entrevista:
Cuidador
Nome:
Endereco: Telefone:
Celular: Idade: Data nascimento:
Sexo: (1) Fem / ( 2) Masc Estado Civil: ( 1)Solt (2)Casado/Unido Est (3)Viuvo (4) Divorc/ Separado
Escolaridade: ()2°compl ()1°incompl ()2°compl ()2°incompl ( )Sup Comp.( )Sup Inc.
Exerce atividade remunerada:(1)Sim(2)Néao Qual: Renda mensal:

O Sr(a) utilizada da sua renda prépria no cuidado: (1)Sim (2)N&o

Reside com outras pessoas: (1)Sim/(2)Nao Qtas pessoas: _ Renda Mensal familiar:

Reside ¢/ fam. cuidado:(1)Sim/(2)Ndo Ha gto tempo cuida do familiar (meses/anos):

Grau de parentesco:(1)Filho (2)Conjuge (3)Irmdo (4)Pais (5)Outro
O Sr(a) tem alguma doenca diagnosticada: (1)Sim (2)Ndo Quais:
O Sr(a) faz algum tratamento médico: (1)Sim (2)N&o Quais:
Faz uso de medicamentos: (1)Sim (2)N&o Quais:
Realiza alguma ativ. de lazer? (1)Sim(2)Nédo Qual: Qtas vezes por semana:
O Sr(a) costuma frequentar redes sociais de apoio: (1)Sim ( 2)N&o Quais: ()lIgreja ()Grupo de
apoio/ ONG ()Grupo de cuidadores ( )Clubes ()Outros Quais ativ. Desenvolvidas:

Pratica alguma ativ. fisica: (1)Sim/(2)Nédo Quais: Qtas vezes por semana:
Recebe ajuda no cuidado: (1)Sim/(2)N&o Quem:( )Familiares ( )Cuidaddor Formal ( )Amigos
Quantas horas por dia se dedica no cuidado:
Quais atividades o Sr(a) exerce para o familiar cuidado: ( )Higiene corporal ( )Higiene Oral ()
EliminacBes ( )Cuidados com a pele ( )Alimentacdo ( )Medicacao ( )Sono/ Repouso () Consultas
()Outros




Familiar
Sexo: (1) Feminino / (2) Masculino Idade: Data de nascimento:
Realiza hemodiélise a quanto tempo: O familiar possui: cateter () ou fistula ()
O familiar ja realizou transplante renal? (1) Sim (2) Ndo Quantas vezes:

Esta nafila para transplante renal? (1) Sim (2 ) Néo

O familiar faz mais algum trat. médico: Faz uso diario de medic.? (1)Sim (2)Néo
Renda mensal do familiar cuidado: Fonte de renda:
Alguma pessoa ajuda financeiramente no cuidado: (1)Sim/(2)Ndo Quem:
Como o Sr (a) classifica o estado de saude do familiar: (1) Muito ruim (2) Ruim (3) Regular (4)
Bom (5) Muito bom O familiar foi hospit. nos Gltimos 12 meses: (1)Sim (2)N&o Por qto
tempo: O familiar sofreu queda nos Gltimos 12 meses: (1) Sim (2) Ndo Qtas:

ANEXO A — Questionario Genérico de Avaliacado de Qualidade de Vida
SF-36 (BRASIL SF-36)

SF-36 PESQUISA EM SAUDE / ESCORE

Instrugdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas informagdes nos manterdo
informados de como vocé se sente e qudo bem vocé é capaz de fazer suas atividades de vida diaria.
Responda cada questdo marcando a resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro em como

responder, por favor tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

B Cel= 1= 0 (ORI UPPEPPR 1
B LT (o 3 o o - VPSP SRPR 2
=10 L= PSP PP PRPPPPPIN 3
U o PR SPPRPPERR 4
Y LU T (o 10 Ty R SSPPERR 5

2. Comparando a um ano atras, como vocé classificaria sua saiude em geral, agora?

.Muito melhor agora do qUE @ UM N0 AtFAS. ......cccuuiriiiieeiieiiiieie e e e e e et e e e s s e e e e e e s esiaraeeaeeeaanae 1

.Um pouco melhor agora do qUe @ UM @N0 ALIAS. .........ccoieiurriirieeeiiiiiiiireeeesesiiirereeeesesssrrereeaeesssnens 2



.Quase a mesma CoISa A€ UM @N0 AIIAS. ....cceeeeiiiiiiiieee e e ittt er e e e e s eeitrr e e e e e e s e saraereeaeeessstbaeeeaeeeaannees 3

.Um pouco pior agora do que N& UM @n0 AIFAS. ..........ceeieiiiiiiiiiiiieeeiiiiiiiere e e e essiree e e e e e e s sarnreeeeeeseeans 4

.Muito pior agora do qUE h& UM @N0 AITAS. .......eeiiuiiiiieiiee ettt ne e 5

3. Os seguintes itens séo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia

comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso,

guanto?

Atividades Sim. Sim. Dificulta | N&o. Nio
Dificulta um pouco dificulta  de
muito modo algum

a.Atividades vigorosas,que exigem muito esforco, tais como| 1 2 3

correr, levantar objetos pesados, participar de esportes

arduos

b.Atividades moderadas, tais como mover uma mesa, passar| 1 2 3

aspirador de p6, jogar bola, varrer casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3

d. Subir varios lances de escada 1 2 3

e. Subir um lance de escada 1 2 3

f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3

g. Andar mais de um quilometro 1 2 3

h. Andar varios quarteirdes 1 2 3

i. Andar um quarteirdo 1 2 3

j- Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho

ou com alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de sua saude fisica?

Sim Nao
a.Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?
b. Realizou menos tarefas do que gostaria? 1
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em suas atividades? 1
d. Teve dificuldades de fazer seu trabalho ou outras atividades (p.ex: necessitou de um| 1

esforco extra)?

5. Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho

ou outra atividade regular diaria, (como consequéncia se algum problema emocional) como

sentir-se deprimido e ansioso)?

Sim




a. Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu trabalho ou a outras 1 2
atividades?

b. Realizou menos tarefas do que gostaria?

c. Ndo trabalhou ou ndo fez qualquer das atividades com tanto cuidado como
geralmente faz?

6. Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionas

interferiram nas suas atividades sociais normais, em relagdo a familia, vizinhos, amigos ou em

grupo?
D€ fOrMA NENNUMA. ...ttt ettt 1
Lo =Tl 2= 1a LT oL T T PR P PP PPPPPPTRN 2
Y (ol [T = To FoT g 4= o (= T TP PP P PP PP PP OPPPPPTI 3
BaASTANTE ...t e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e s 4
AV ettt e oot e e e et e e et e e et e e e e e e et e e e e e r e e e e e e e n e e e eeeaan 5
YU (o T = 1Y S TP PP PP PP PP PRI 6

7. Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?

=T 00 4= O T TP P P PP PPPPPPTRI 1
AMUIEO TV ..ottt e e bt e ekt e e et e e s b e e e e b bt e e et e e e nreee s 2
BV ettt e e e e et e e e e e e — e e e e e e e e e et e e e e e e et e e e e n e s 3
Y ol [T 7= To b= W TP PP PP TP PP 4
LT\ PP TP PPPPPPRTT 5
Y UL (o T = 1Y P ST P TP PP PP PP PP PPPIN 6

8. Durante as Ultimas 4 semanas, quanta dor no corpo interferiu com seu trabalho normal

(incluindo tanto trabalho, fora de casa e dentro de casa)?

D& MANEGIFA AIJUMA ...ttt e ettt e e e e e e ettt e e e e e e e e s anbb b e e e e e e e e nnneeeeeas 1
LU POUCO s 2
1Y (oo (=T = o F=T 01T o | (= TP USTT R 3
BTN ... s 4
LEXETEIMAMENTE ... s 5

9. Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com vocé durante
as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta que mais aproxime da

maneira como vocé se sente. Em realago as Ultimas 4 semanas.




Todo A Uma boa | Alguma Uma Nunca
tempo maior parte do | parte do|peque na
parte do | tempo tempo parte do
tempo tempo
a. Quanto tempo vocé tem se sentido cheio de vigor, 1 2 3 4 5 6
cheio de vontade, cheio de for¢a?
b. Quanto tempo vocé tem se sentido uma pessoa 1 2 3 4 5 6
muito nervosa?
c. Quanto tempo vocé tem se sentido tdo deprimido 1 2 3 4 5 6
que nada pode anima-lo?
d. Quanto tempo vocé tem se sentido calmo e 1 2 3 4 5 6
tranqiiilo?
e. Quanto tempo vocé tem se sentido com muita 1 2 3 4 5 6
energia?
f.  Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido desanimado e abatido?
g.Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido esgotado?
h.Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido uma pessoa feliz?
i.Quanto tempo vocé tem se 1 2 3 4 5 6
sentido cansado?
10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes, etc.)?
B oo (o oI (= 101 o Lo JA T PP PR PP U PP PR PP PPPRPON 1
BN 4P U g o F= T (3o [0 I (=101 o T JA PSP PPTTRPR 2
LAIGUMEA PArTE 0O TEIMPO. ..eiiiieiiiie ettt e e e s st e e s e e et e e e s anb e e nnn e e s e s 3
.Uma pequena Parte 00 TEIMPO. .......uiiiiiieee ittt e e e e bbbt e e e e e s bbb e e e e e e e e e anbbeeeeaeas 4
NeNhUMa PATE O tEMPO. ....eoiiiiieiiiiee ettt e e bb e e e abb e e e nbre e e s naneee s 5
11. O quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
A
Definitivame | A Mmaioria | N&o sei | maioria das | Definiti-
nte das vezes vezes vamente
verdadeiro | verdadeiro falsa falsa
a. Eu costumo adoecer mais facilmente que as| 1 2 3 4 5
outras pessoas
b. Eu sou tdo saudavel quanto qualquer pessoa que| 1 2 3 4 5
eu conheco




c. Eu acho que a minha saude vais piorar 1 2 3 4

d. Minha saude é excelente 1 2 3 4

ANEXO B - Escala Hospitalar de Ansiedade e Depresséo (HADS)




A. Escala de Ansicdade ¢ Depressio (HAD)

Objetivo: avaliar a depressio e a ansiedade sem recorrer a sintomas vegetativos. Foi desenvolvida por Zigmond &
Snaith em 1983 ¢ validada no Brasil por Botega et al. (1995),

Avaliagdo dos resultados:
Escore Ansiedade: _____ pontos (questoes 1,3,5,7,9, 11, 13)
Escore Depressio: _____ pontos (questdes 2,4, 6,8, 10,12 ¢ 14)
Escore:  0-7 pontos: improvivel
8-11 pontos: possivel - (questiondvel ou duvidosa)
12-21 pontos: provivel
Referéncias

Boteca, N.]J.; Bio, M. R;; ZomioNani, M. A;; Garcia, J. R. C.; Pereira, W. A. B. Transtornos do humor em

enfermaria de clinica médica e validagio de escala de medida (HAD) de ansiedade e depressio. Revista de Satide
Publica,v.29,n.5, p. 355-363, 1995.

ZicmonD, A. S,; SnarTH, R. P. The Hospital Anxicty and Depression Scale. Acta Psychiatrica Scandinavica, v. 67,
p- 361-370, 1983.

Leia todas as frases. Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé estd se
sentindo na Gltima semana.

1. Eu me sinto tenso e contraido:
A maior parte do tempo [3]
Boa parte do tempo [2]

De vez em quando [1]
Nunca [0]

1) U

2. Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:

= Sim, do mesmo jeito que era antes [0]

Nio tanto quanto antes [1]
S6 um pouco [2]

—

J4 nio sinto mais prazer em nada [3]

E

3. Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim fosse acontecer:
O Sim, e de um jeito muito forte [3]
O Sim, mas nio tio forte [2]

T Um pouco, mas isso nio me preocupa [1]
T Nio sinto nada disso [1]



4, Dou risada e me divirto quando vejo coisas engragadas:
0 Do mesmo jeito que antes [0]

J Atualmente um pouco menos [1]

7 Atualmente bem menos [2]

0 Nio consigo mais [3]

5. Estou com a cabega cheia de preocupagoes:
2 A maior parte do tempo [3]

Boa parte do tempo [2]

J De vez em quando [1]

* 3 Raramente [0]

)

6. Eu me sinto alegre:

O Nunca [3]

3 Poucas vezes [2]

3 Mouitas vezes [1]

J A maior parte do tempo [0]

7. Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
O Sim, quase sempre [0]

7] Muitas vezes [1]

0 Poucas vezes [2]

3 Nunca [3]

8. Estou lento para pensar e fazer algumas coisas:
1 Quase sempre [3]

0O Muitas vezes [2]

0 Poucas vezes [1]

0 Nunca [0]

9. Eu tenho uma sensagdo ruim de medo como um frio na barriga ou um aperto no estomago:

0 Nunca [0]

J De vez em quando [1]
5 Muitas vezes [2]

0 Quase sempre [3]

10. Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:

0 Completamente [3]
7] Nio estou mais me cuidando como deveria [2]



~ Talvez nio tanto quanto antes [1]
Z Cuido-me do mesmo jeito que antes [0]

11. Sinto-me inquicto(a) como se ndo pudesse ficar parado(a) em lugar nenhum:
Z Sim, demais (3]

~ Bastante [2]

~ Um pouco [1]

~ Nio me sinto assim [0]

12. Fico esperando animado(a) as coisas boas que estio por vir:
~ Do mesmo jeito que antes [0]

~ Um pouco menos que antes [1]

~ Bem menos do que antes [2]

~ Quase nunca [3]

13. De repente, tenho a sensagio de entrar em pénico:
Z A quase todo momento [3]

— Virias vezes [2]

~ De vez em quando [1]

~ Nio sinto isso [0]

14. Consigo sentir prazer quando assisto 2 um bom programa de televisio, de ridio, ou quando leio
alguma coisa: '

~ Quase sempre [0]

~ Virias vezes [1]

~ Poucas vezes [2]

~ Quase nunca [3]



ANEXO C - Caregiver Burden Scale (CBS)

I. Tensao geral:

1. Cuidando de seu parente, vocé acha que esta enfrentando problemas, dificeis de resolver?

2. Vocé acha que esta assumindo responsabilidades demais para o bem-estar do seu parente?

3. Vocé, as vezes, se sente com vontade de fugir de toda esta situacdo em que se encontra?

4. De um modo geral, vocé se sente cansado e esgotado?

5. Vocé se sente preso pelo problema do seu parente?

6. Vocé acha que é emocionalmente muito cansativo cuidar de seu parente?

7.Vocé acha que, a sua propria saide, tem sido prejudicada pelo fato de estar cuidando de seu
parente?

8. Vocé acha que, passa tanto tempo cuidando do seu parente, que ndo sobra tempo para vocé?

II. Isolamento:

9. Voceé evita convidar amigos e conhecidos na sua casa, por causa do problema do seu parente?

10. O tempo para sua vida social, por exemplo, com a familia e os amigos, diminuiu?

11. O problema do seu parente impediu vocé de fazer o que havia planejado nesta fase da sua
vida?

III. Decepgao:

12. Vocé acha que a vida tem sido injusta com vocé?

13. Vocé esperava que a vida, na sua idade, fosse diferente do que é?

14. Vocé se sente sozinho e isolado por causa do problema do seu parente?

15. Vocé acha que é cansativo cuidar de seu parente?

16. Vocé tem tido dificuldades financeiras por estar cuidando do seu parente?

IV. Envolvimento emocional:

17. Vocé sente, as vezes, vergonha do comportamento do seu parente?

18. Vocg, alguma vez, ja se sentiu ofendido e com raiva do seu parente?

19. O comportamento do seu parente deixa vocé sem graca?

V. Ambiente:

20.0 ambiente se sua casa, torna dificil para vocé cuidar do seu parente?

21. Voceé se preocupa em nio estar cuidando do seu parente?

22. Existe algo no bairro onde mora seu parente que dificulta vocé cuidar dele (p. e.: dificuldade
em pegar transportes, dificil acesso a farmacias e/ou servicos médicos, problemas com
vizinhanga)?

RESPOSTAS: 1= De modo algum; 2= Raramente; 3= Algumas vezes; 4= Frequentemente.
SCORE TOTAL: Média aritmética dos valores equivalentes as respostas das 22 questbes.
SCORE INDIVIDUAL: Média aritmética dos valores equivalentes as respostas das

guestdes especificas de cada indice (tensdo geral, isolamento, decep¢do, envolvimento
emocional, ambiente).



ANEXO D — ESCALA PARA MENSURAR A CAPACIDADE DE CUIDAR DO
CUIDADOR FAMILIAR DE PESSOAS COM DOENCA CRONICA

‘ “ESCALA PARA MENSURAR A CAPACIDADE DE CUIDAR DO CUIDADOR
FAMILIAR DE PESSOAS COM DOENCA CRONICA”

Nome do cuidador: Telefone: E-mail:

NUnca Poucas Com

vezes | frequéncia

Sempre

1 Eu recebo a informag&o necessaria sobre a doenca e o tratamento do
meu familiar, para cuidar dele adequadamente.

Eu consigo resolver as situa¢des de cuidado, sem medo de errar.

Eu me preocupo em nao poder atender as expectativas do meu familiar.

Eu me sinto valorizado e reconhecido pelo meu trabalho de cuidador.

Eu me sinto capaz de resolver os problemas de cuidado do meu

forailioy

Eu procuro aprender com a experiéncia de outros cuidadores.

~N| o gl A Wl N

A experiéncia de outras pessoas tem sido Util para melhorar o cuidado
que ofere¢o ao meu familiar.

[ee]

Eu consegui experiéncias Uteis com outros cuidadores.

9 Eu sinto cansaco fisico pelas responsabilidades de cuidado que assumo.

10 Eu sinto que cuidar do meu familiar € muita responsabilidade para mim.

11 Eu percebo que o dinheiro destinado ao cuidado do meu familiar é
insuficiente.

12 Eu sinto que n&o posso assumir o cuidado do meu familiar.

13 Eu tenho limitagdes para oferecer um bom cuidado ao meu familiar.

14 Eu peco ajuda de outra pessoa para cuidar do meu familiar.

15 E dificil para eu realizar outras atividades, que ndo sejam as de cuidar
do meu familiar

16 Eu procuro pessoas que me ajudam a cuidar bem do meu familiar.

17 Minha saude tem ficado em segundo plano, perante a saude do meu
familiar

18 Eu busco apoio de outras pessoas para melhorar o cuidado oferecido ao
meu familiar.

19 Eu procuro ajuda dos profissionais de satde para melhorar o cuidado
que ofere¢o a meu familiar.

20 Eu compreendo o processo da doenga que afeta o meu familiar.

21 O tratamento e as recomendagdes indicados ao meu familiar estao
claros para mim.

22 Eu me sinto tranquilo com a ajuda oferecida por pessoas préximas
para cuidar do meu familiar.

23 Eu me sinto satisfeito da forma como cuido do meu familiar.

24 Eu compartilho com outras pessoas o que sinto sobre meu trabalho de
cuidador.

25 Eu consigo organizar os meus afazeres e compromissos diarios para
cuidar de meu familiar.




26

Eu conto com o apoio de outras pessoas para organizar os cuidados
que o meu familiar necessita.

27 Eu compreendo que devo estar presente nos momentos em que meu
familiar precisar de mim.

28 Eu tenho clareza do que farei com a minha vida quando penso na morte
do meu familiar.

29 Eu penso e reflito sobre como me cuidar, enquanto cuido do meu familiar.

30 Eu tenho paciéncia necessaria para cuidar do meu familiar.

31 Eu valorizo a importancia da vida devido a experiéncia adquirida com
o cuidado do meu familiar.

32 Eu me sinto agradecido pela ajuda que recebo para cuidar do meu
familiar

33 Eu me sinto com a forga necesséria para continuar cuidando do meu
familiar.

34 Eu sinto que o cuidado que oferego ao meu familiar é adequado.

35 Eu recebo agradecimentos dos meus entes queridos pelo cuidado que
ofereco.

36 Eu me sinto tranquilo quando penso que cumpro com o dever de cuidar do
meu familiar.

37 Eu me sinto capaz de ajudar outros cuidadores familiares.

38 Eu deixo de visitar 0s meus amigos e entes queridos por ter que cuidar
do meu familiar.

39 Eu ensino para outros cuidadores o que aprendi do cuidado do meu

familiar.




