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Resumo

AVALIACAO DO APOIO SOCIAL PERCEBIDO POR PACIENTES COM DOENCA
RENAL CRONICA EM HEMODIALISE E CUIDADORES FAMILIARES

AUTOR: Tarzie Hibner da Cruz
ORIENTADORA: Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini
CO-ORIENTADORA: Margrid Beuter

A Doenca Renal Croénica (DRC) esté entre os agravos a salde que mais crescem no mundo. Por
ser uma doenca silenciosa, por vezes, pode passar despercebida pela pessoa, o que pode leva-
la a ter que iniciar o tratamento dialitico. O objetivo deste estudo é avaliar o apoio social
presente no cotidiano e no cuidado de pacientes renais cronicos em hemodialise e cuidadores
familiares. Trata-se de uma pesquisa com abordagem quantitativa, transversal. Foram incluidos
220 pacientes portadores de doenca renal crénica em hemodialise e 16 cuidadores familiares,
atendidos em uma clinica renal no periodo de coleta de dados (julho a outubro de 2016), com
idade superior a 18 anos, em tratamento hemodialitico a pelo menos gquatro meses, e sem
alteragOes auto e alo psiquicas. Os cuidadores tinham mais de 18 anos, deveriam estar presentes
no dia de aplicacdo dos instrumentos, ser cuidador de paciente em tratamento por hemodialise.
Foi aplicado um instrumento sociodemografico e clinico e a escala do Medical Outcomes Study
para pacientes e cuidadores. Os dados coletados foram digitados em uma planilha por meio de
dupla digitacdo independente. Para o processamento e confec¢do do banco de dados utilizou-se
o Microsoft Office Excel. Na analise estatistica utilizou-se o software SPSS (Statistical Package
For Social Sciences) versdo 15.0. Empregou-se o teste de normalidade Shapiro-Wilk e o critério
de determinacdo de significancia adotado foi o nivel de 5%. Também aplicou-se o teste t de
Student, Anova e o teste de correlacdo de Pearson. Os preceitos éticos foram baseados na
Resolugdo n° 466/12. O projeto foi submetido & apreciacdo de Comité de Etica de Pesquisa,
sendo aprovado sob parecer n® 1.610.996. Na amostra estudada 55,5% eram do sexo masculino
e 44,5 do sexo feminino. A média geral de idade encontrada foi de no minimo 23,35 anos e
maximo de 89,41 anos. Na avaliacdo do apoio social identificou-se que pacientes com maior
escolaridade, casados, que sabem ler, que trabalham, com residéncia urbana ou rural, com
atividades de lazer, possuem um maior apoio social. A amostra de cuidadores foi composta por
16 cuidadores familiares que acompanhavam os pacientes durante as sessdes de hemodidlise,
A maioria dos cuidadores eram do sexo feminino (93,8%), com média de idade de 45,07
(x12,71) anos, minimo 22 anos e maximo de 64 anos. Apenas um dos entrevistados era do sexo
masculino, com idade de 37 anos. Observou-se significancia estatistica entre o escore médio
do fator material e a variavel escolaridade, escore afetivo e a variavel estado civil e lazer, escore
emocional e a variavel estado civil e trabalho, escore de informacdo e a variavel tipo de
residéncia e escore de interacdo social em relacéo a variavel estado civil, tipo de residéncia e
lazer. Assim, acOes na enfermagem fazem-se necessarias a esta populacdo que apresenta
menores escores de apoio social,

Palavras chave: Doenca renal cronica; enfermagem; dialise renal; apoio social; cuidadores
familiares.



Abstract

EVALUATION OF SOCIAL SUPPORT FOR THE PERSON WITH CHRONIC
RENAL FAILURE ON HEMODILYSIS AND FOR THE FAMILY CARGIVERS

AUTHOR: TARZIE HUBNER DA CRUZ
ADVISOR: NARA MARILENE OLIVEIRA GIRARDON PERLINI
CO-ADVISOR: MARGRID BEUTER

Chronic kidney disease (CKD) is among the fastest growing health problems in the world.
Because it is a silent disease, it can sometimes go unnoticed by person, which can lead to
starting of dialysis treatment. So, offering support to these people is relevant, because treatment
can trigger diverse needs. The objective of this study is evaluate the social support present in
daily life and in the care of renal patients on hemodialysis and family caregiver. It is research
with a quantitative, transversal approach. The study was attended by 220patients with chronic
renal failure in hemodialysis and 16 family caregivers attended at a renal clinic during the data
collection period (July to October, 2016), aged over 18 years, on hemodialysis treatment, at
least , 4 months, and patients without octo and allo psychic alterations. Caregivers were more
than years old, should be present the day of application of the instrument be caregiver of patient
under treatment by hemodialysis. A sociodemographic and clinical instrument and the scale of
the Medical Outcomes Study were applied to patient and caregivers. The data collected was
typed into a spreadsheet by means of double independent typing. For the processing and
confection of the database was used Microsoft Excel. The Statistical Package for Social
Sciences (SPSS) software version 15.0. The Shapiro Wilk normality test was used and the
significance criterion adapted was the 5%level. Student’s t test was also applied. Anova and
Pearson correlation test. Ethical precepts were based on Resolution number 466/12. The sample
studied was composed of 220 patients with chronical renal failure in hemodialysis, 55, 5% were
male and 44, 5% female. The overall mean aged was found to be at least 23, 35 years and a
maximum of 89, 41 years. In the evaluation of social support, it was found that patient with
higher education, married, who know how to read, who work, with leisure activities, have grater
social support. The sample of caregivers who accompany patients with renal chronic failure
during the hemodialysis sessions. The majority of caregivers were female (93,8%) mean age
45.07 ((x 12,71) years, minimum. Only one of the interviewees was male, aged 37 years.
Statistical significance was observed between the mean score of the material factor and the
educational variable, affective score and the variable material status and leisure emotional score
and the variable material status and work information score and the variable residence type and
score social interaction in relation to the variable material status, type of residence and leisure.
Nursing actions are necessary for this population that present lower scores of social support.

Keywords: Chronic Renal Disease; Nursing; Renal dialysis; Social Support; Family
Caregivers.
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1 INTRODUCAO

Mundialmente, mais de dois milhdes de pessoas necessitam de Terapia Renal Substitutiva
(TRS), sendo que a maioria esta nos Estados Unidos da América (EUA), com uma populacao
de 201,03 milhdes de habitantes. Segundo o Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(IBGE, 2015), o Brasil possui uma populacdo aproximadamente de 100.397 pacientes que
necessitam de terapia de substituicdo renal, segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia
(SBN, 2013). Ainda, segundo a SBN, os dados mostram que 70% dos pacientes que realizam
dialise, descobrem a doenca renal tardiamente.

A doenca renal crénica (DRC) pode ser definida como uma lesdo do parénquima renal
que tem como consequéncia diminui¢do da funcao dos rins por um periodo igual ou superior a
trés meses. A reducdo da taxa de filtracdo glomerular pode ser de até 50% em relacdo ao seu
normal, assim, o diagnostico pode ser baseado na identificacdo dos pacientes em grupos de
risco pela presenca de microalbumindria, proteinuria, hematuria e na redugdo do ritmo de
filtracdo glomerular, avaliado por um teste laboratorial chamado clearence de creatinina sérica
(FRAZAO et al., 2014).

Quando esta taxa de filtracdo glomerular atinge o limite, que geralmente € de 15 ml/min,
estabelece-se 0 estagio mais avancado de perda funcional observado na insuficiéncia renal
cronica (IRC), sendo necesséria a introducdo de uma terapia renal substitutiva (TRS). Contudo,
0s primeiros sintomas da IRC podem demorar varios anos para aparecer. Assim, as pessoas ndo
percebem de imediato que podem apresentar sinais de perda da funcédo renal. No entanto, com
um diagndstico precoce da doenca e tratamento adequado, a progressdo natural e algumas
complicacdes da doenga poderiam ser evitadas (RIBEIRO et al., 2009).

A DRC é desencadeada pela perda irreversivel de um grande nimero de néfrons. Esta
perda pode ocorrer de forma rapida ou de forma lenta e progressiva, dependendo do grau de
comprometimento renal, o paciente pode necessitar de terapia de substituicdo renal ou
tratamento que permita o restabelecimento de suas fungdes renais (MANIVA e FREITAS,
2010).

As principais causas de IRC e doenca renal terminal (DRT) sdo o diabetes mellitus,
hipertensdo arterial, glomerulonefrites e infeccOes repetidas do trato urinario. Destaca-se que a
IRC &, muitas vezes, decorrente destas doencas crénicas nao transmissiveis (DCNT), e que

quando néo tratada adequadamente pode a vir a causar a morte destes pacientes. Nesse sentido,
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destaca-se que as doencas cardiovasculares sdo uma das principais causas de morte dos
portadores de diabetes mellitus durante o tratamento por hemodiélise (LENARDT et al., 2008)

Individuos com IRC necessitam submeter-se a um tratamento diferenciado, uma vez
que, nestes casos, ja ocorreu a faléncia da funcdo renal e os sintomas da doenca sao visiveis e
sentidos pelo paciente. O acumulo de metabdlitos leva a sintomas de perda do apetite, nauseas,
vomito, mal-estar, problemas de coagulacdo, sonoléncia e até coma. O tratamento consiste
basicamente na utilizacdo de terapias como hemodialise (HD), dialise peritoneal (DP) ou
transplante renal (TR) (BARATA, 2015).

A hemodiélise é um tratamento cuja circulacdo sanguinea ocorre de modo
extracorpOreo, por meio de uma maquina que permite 0 sangue penetrar em uma membrana
semipermeavel artificial, em que uma solucdo eletrolitica filtra as toxinas do sangue por
diferenca de concentracdo e a perda de liquidos por pressao exercida no sistema extracorporeo.
Entre as terapias substitutivas renais, a hemodiélise constitui-se em uma modalidade de alta
complexidade, substituindo parcialmente a funcdo dos rins e possibilitando ao paciente em
terapia, uma melhor qualidade de vida. Também, com o avango das tecnologias na saude,
observa-se que os pacientes com DRC possuem uma expectativa de vida maior por meio da
realizacdo da hemodialise (ABREU e SANTOS, 2013). Na minha vivéncia como enfermeiro
especialista em nefrologia e atuante na area pude observar, ao longo dos anos que, houve uma
mudanca significativa na qualidade de vida da populacdo que realiza hemodialise. E também
pode-se observar que as maquinas e equipamentos utilizados para esse processo cada vez mais
passam por rigida inspecdo de seguranca pelos 6rgaos de inspecdo vigentes em hospitais e
clinicas, a fim de garantir tratamento adequado e de qualidade ao paciente renal.

No que tange a efetivacéo do procedimento, para realizar a HD é necessario obter acesso
a circulacdo do paciente, e, para isto deve-se propor ao paciente ou seu familiar responsavel
métodos definitivos para que este procedimento ocorra com seguranca. O método mais usado
é a fistula arteriovenosa (FAV), e os temporarios sdo os cateteres de triplo (CTL) ou duplo
limen (CDL). (MENDONCA et al., 2013). Sem estes acessos seria impossivel realizar tal
procedimento, os quais requerem tempo e habilidades especificas na area de nefrologia.

A realizagdo da HD ocorre em um servico especializado, ao qual a pessoa com DRC
necessitara deslocar-se regularmente em uma frequéncia estabelecida de acordo com suas
particularidades para permanecer por um periodo de trés a quatro horas conectadas a maquina
para que o processo de depuragdo sanguinea ocorra. Embora o processo dialitico em si esteja
centrado na pessoa doente e, de certo modo, venha a interferir na autonomia e independéncia

do paciente, a depender das caracteristicas sociodemograficas, das condigdes clinicas da pessoa
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e do comprometimento da doenga, as situacOes de dependéncia e de necessidade de apoio social,
podem se fazer presentes ao longo do tratamento.

Assim, a pessoa com IRC necessita de apoio das mais diversas formas possiveis, e 0
apoio social se estabelece através de redes sociais com objetivos semelhantes. Define-se apoio
social como os recursos postos a disposi¢do por outras pessoas em situacfes de necessidade e
pode ser medido por meio da percepcéo individual do grau com que relacGes interpessoais
correspondem a determinadas fungdes. (GRIEP et al., 2005). Apoio social também pode ser
definido como um conjunto de relagdes formais e informais, nas quais 0s pacientes renais
recebem apoio para enfrentar os desafios da doenca cronica e, posteriormente, a hemodialise
(GRIEP et al., 2005).

O apoio social inadequado pode causar prejuizos tanto para quem cuida como para quem
¢ cuidado e aumentar o risco e susceptibilidade a outras doencgas. Assim, 0 apoio social deve
ser entendido como uma experiéncia pessoal Unica e ndo como conjunto de interacdes e trocas,
0 que evidencia a intensidade com que a pessoa sente-se respeitado (MOURA et al., 2010).

A definicdo de rede social abrange um grupo de pessoas com as quais 0 paciente mantém
algum contato com vinculo social, que podem oferecer ajuda em algum momento de suas vidas
ou ndo (GRIEP et al., 2005). Também, pode ser entendida como apoio estrutural, incluindo-se
as informacGes relacionadas a quantidade das relacGes sociais e 0 quantitativo de pessoas que
auxiliam o paciente quando necessario.

Autores destacam que o apoio social é considerado um constructo multidimensional,
porque pode ser percebido por diversas esferas de atuacdo da pessoa. Também, apontam que a
avaliacdo do apoio social é subjetiva, pois depende da percep¢do do individuo e do apoio
ofertado. Assim, a avaliagdo do suporte social tem sido realizado em bases estruturais e
funcionais. Entende-se por estruturais a avaliacdo da rede social com analise e caracteristicas
guantitativas, relacionadas ao numero de pessoas percebidas como suportivas e, por
consequéncia, a mensuracao de amplitude de rede social e como funcionais as caracteristicas
qualitativas, onde busca-se avaliar o acolhimento e a percepcao do apoio social, por meio de
suas possiveis fontes de suporte. (CARDOSO e BAPTISTA, 2014)

O apoio social percebido pelo paciente é importante para sua recuperagdo, uma vez que
quando o paciente percebe-se receber o apoio, ele adota uma postura de comportamentos
positivos, como iniciar ou manter agdes que promovam a saude. 1sso coloca a familia como
parte integrante da rede de apoio social do paciente renal crénico, principalmente seu cuidador
principal, o que inclui, por vez, os profissionais de salde como parte integrante da rede de apoio

social, sendo necessario prestar informacdes sobre a doenca e cuidados com o tratamento do
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doente, bem como capacitar o cuidador principal desta familia para gerir o cuidado no domicilio
(KOLANKIEWICZ et al., 2014).

Para conhecer o estado da arte relacionada ao apoio social de pessoas com doencas
crénicas, foi realizada uma busca bibliografica nas bases de dados Literatura Latino-Americana
e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Medical Literature Analysis and Retrieval
System Online (MEDLINE) onde identificou-se escassez de producdes relacionado ao apoio
social a pacientes renais cronicos em hemodialise e seus cuidadores. Os estudos selecionados
durante a busca estavam em sua maioria ligados a outras doencas crénicas como o cancer ou
hipertensdo. Também observou-se que quando estes estudos estavam relacionados aos
pacientes em hemodialise, ndo abordavam ou estendiam-se aos cuidadores destes pacientes.

Na hemodialise os pacientes, muitas vezes, podem apresentar uma maior dificuldade de
entendimento a respeito de sua doenca e sdo carentes de informac@es, o que pode estar ligado
a baixa escolaridade ou a uma condicdo social menos privilegiada para a maioria destes
pacientes em tratamento renal (HOLANDA e ABREU 2014). O tratamento hemodialitico pode
ser desgastante para os pacientes, tanto fisica quanto psicologicamente, sendo que alguns
pacientes necessitam de maior apoio da equipe multiprofissional, o que pode predispor a
necessidade de um apoio social estruturado, para 0s pacientes e seus cuidadores. Isto porque,
muitas vezes, observa-se que existe desconhecimento a respeito do tratamento proposto por
parte dos cuidadores, além da escassez de estudos com cuidadores de pacientes em hemodidlise,
deste modo justifica-se o presente estudo.

Como questdo norteadora do estudo procurou-se responder a seguinte pergunta: Qual o
nivel do apoio social presente no cotidiano e no cuidado de pacientes renais crénicos em
hemodialise e seu cuidador familiar? E para poder responder esta questdo desenvolveu-se o
seguinte objetivo geral: Avaliar o apoio social presente no cotidiano e no cuidado de pacientes
renais cronicos em hemodialise e cuidadores familiares.

E como objetivos especificos:

Identificar o perfil sociodemogréafico, econdmico e clinico de paciente em tratamento
hemodialitico.

Conhecer o perfil sociodemogréafico e clinico dos cuidadores familiares.

Identificar os niveis de apoio social de pacientes renais cronicos, segundo o Medical Outcomes
Study (MOS).

Identificar os niveis de apoio social de cuidadores familiares de pacientes renais crénicos.
Correlacionar as condigdes sociodemograficas, econdmicas e clinicas com as dimensfes da

escala de apoio social (MOS) dos pacientes.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Para fundamentar e direcionar esta pesquisa por meio da literatura, este capitulo aborda trés
aspectos principais: a doenga renal cronica, o apoio social e o cuidador familiar.

2.1 A DOENCA RENAL CRONICA

O envelhecimento populacional é um fendmeno mundial natural e irreversivel, e a
populacgéo brasileira também esta envelhecendo rapidamente. Em 2025, cerca de 32 milhdes de
pessoas terdo 60 anos ou mais, colocando o Brasil no sexto lugar em nimero de idosos. Em
contrapartida, houve mudancas no perfil de morbidade e mortalidade, elevando os niveis das
DCNT, dentre elas a DRC. Outro aspecto importante, é o fato de que dados demogréficos e
socioeconémicos, sdo de extrema relevancia na manutencdo da vida de pacientes com DRC em
hemodialise. Caso estas condi¢cfes sejam desfavoraveis, os pacientes podem ter um tratamento
pouco eficaz e agravar o quadro clinico. A garantia de acesso e atendimento adequado é de vital
importancia para uma melhor qualidade de vida e de tratamento, tornando-se essencial a
identificacdo e a correcao dos principais complicadores apresentados pelos pacientes (TELLES
etal., 2014).

Muitas pessoas sdo acometidas por problemas renais no Brasil. O comprometimento
renal de um individuo pode resultar na necessidade de realizacdo de um tratamento que
substitua, a0 menos em parte, as suas fungdes renais, o que caracteriza a IRC. A IRC acontece
guando ha perda irreversivel de grande nimero de néfrons funcionantes. Esta perda pode
ocorrer de forma rapida ou de forma lenta e progressiva, 0 que impde ao paciente uma nova
condicdo no estilo de vida, e traz consigo alteracbes que precisam ser observadas em
decorréncia de seu novo estado de saude. (MANIVA E FREITAS, 2010).

A DRC é uma das DCNT, o que consiste na perda progressiva e geralmente irreversivel
das funcGes dos rins, o que, em sua fase avancada chama-se terminal ou estagio cinco. Estas
doencas definidas como doencas crénicas ndo transmissiveis apresentam como caracteristicas
etiologia incerta, e multiplos fatores de risco, curso prolongado, deficiéncias e incapacidades
funcionais no ser humano. Esta doenga pode manifestar-se na vida de qualquer pessoa em
qualquer idade, causando problemas fisicos, psicoldgicos, sociais e econémicos (SCHWARTZ
et al., 2009).

A IRC resulta de varios sinais e sintomas decorrentes da incapacidade dos rins de manter

a homeostasia interna do organismo, e as principais causas sdo o0 diabetes, hipertensao,
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glomerulonefrites, dentre outras, que podem causar danos irreversiveis aos néfrons. Assim a
IRC é diagnosticada em estagio cinco quando a taxa de filtragdo glomerular atinge o limiar de
10 a15%. (ABREU E SANTOS, 2013).

"0 tratamento ideal da DRC ¢ baseado em trés pilares de apoio: 1) diagnostico precoce
da doenga, 2) encaminhamento imediato para tratamento nefroldgico e 3) implementacdo de
medidas para preservar a fungao renal” (BASTOS E KIRSZTAJN 2011, p. 95).

Para que 0 paciente possa manter-se bem durante o tratamento é necessario o
acompanhamento regular por uma equipe capacitada e que seja realizado, periodicamente, 0
estadiamento da reducéo das taxas de filtracdo glomerular. O tratamento geralmente proposto
é o conservador, que tem por objetivo manter a funcéo renal, proporcionando melhoramento
clinico, patoldgico e social. Este tratamento também ajuda no controle da pressdo arterial, da
glicemia, correcdo da anemia, estimulos para desisténcias do habito de fumar e o controle dos
medicamentos (ROSO et al., 2013). A seguir descreve-se o0 estadiamento da DRC, bem como
a taxa de filtrag&o glomerular.

Os estagios da DRC e seu estadiamento, proposto pelo KDOQI e atualizado pelo
National Collaborating Centre For Chronic Condition, sdo Uteis e, uma vez que o padroniza,
evita a ambiguidade na terminologia. Para tanto, pacientes com taxa de filtracdo glomerular
(TFG) >90 ml/min/1.73m2 e proteintria presente pertencem ao estagio 1, pacientes com TFG
60-89 ml/min/1.73m2 e com proteinuria presente estagio 2, pacientes com TFG entre 45-59
ml/min/1.73m2 com proteinuria presente ou ausente pertencem ao estagio 3A, pacientes com
TFG entre 30-44 ml/min/1.73m2 com proteindria presente ou ausente estagio 3B, pacientes
com TFG entre 15-29 ml/min/1.73m2 com proteindria presente ou ausente estagio 4 e pacientes
com TFG < 15 ml/min/1.73m2 com proteinQria presente ou ausente estdo em estagio 5
(BASTOS E KIRSZTAIN, 2011).

A doenca renal crénica é multicausal, tratdvel de varias maneiras, controlavel, mas
incuravel, progressiva e tem elevada morbidade e letalidade. Estd associada a muitos custos
pessoais, familiares, sociais e financeiros. Como a incidéncia de insuficiéncia renal crénica vem
aumentando no mundo todo, e a mortalidade em dialise vem diminuindo, a prevaléncia de
pacientes em terapia renal substitutiva é progressivamente maior. A saida terapéutica mais
eficiente e custo-efetivo € o transplante renal, mas a taxa de transplante ndo consegue
acompanhar a entrada de novos pacientes em diélise (BARROS et al., 2006, p. 381).

Uma modalidade de tratamento que pode ser utilizada pelo paciente com insuficiéncia
renal cronica é a HD. A hemodialise é um processo complexo e especializado realizado para

auxiliar os individuos no desenvolvimento de suas funcdes renais. O tratamento hemodialitico
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demanda a adequacdo de materiais e equipamentos, a competéncia técnico-cientifica dos
profissionais que nele atuam e o preparo adequado do paciente (RIELLA, 2010).

Na HD, o sangue é desviado do paciente por meio da fistula arteriovenosa (FAV), onde
sdo inseridas as agulhas de grande calibre, sendo encaminhadas por uma bomba de sangue da
maquina hemodialisadora na qual, através de um dialisador, ocorre a filtracdo extracorpérea.
“A remogdo do excesso de liquidos e a depuragdo do sangue com a retirada de ureia, fosforo,
acido urico e moléculas médias, ocorre através dos processos de difusdo, ultra filtracdo e
conveccdo” (MANIVA; FREITAS, 2010, p. 153).

Quando o individuo é encaminhado para o tratamento por meio da hemodialise,
normalmente é realizada uma explicacdo prévia ao paciente e seus familiares a respeito da
forma como sera desenvolvido o tratamento, ao qual o paciente se submetera. Contudo, por ser
a hemodialise complexa em suas rotinas, na visdo do paciente e da familia, a educacao e
cotidiano de funcionamento sdo entendidas pelos mesmos apenas no decorrer das dialises e do
tratamento.

Cabe, assim, reforcar que o enfermeiro deve estar presente durante as sessdes de
hemodialise, coordenando a equipe e identificando as principais necessidades particulares de
cada paciente, educando a familia e o paciente sobre a doenga e suas complica¢es, fornecendo
orientaces sobre o plano de enfermagem bem como seguindo os aspectos éticos (FRAZAO et
al., 2014).

Destaca-se também que, ser portador de uma doenca cronica é um grande desafio aos
doentes, por envolver mudancas de habitos de vida que estdo relacionadas com a dieta e
atividades fisicas, uso continuo de medicamentos e a dependéncia de pessoas e aparelhos para
adaptar-se a um novo modo de viver (BARBOSA E VALADARES, 2009). Assim, para que
este novo cotidiano seja bem entendido o paciente dever adaptar-se a0 maximo a esta nova
realidade. Pois, o tratamento hemodialitico depende diretamente da presenca de um acesso
vascular eficiente (RIELLA, 2010; BRUNNER; SUDDARTH, 2015; NEVES JUNIOR et al.,
2011; MARINOVICH et al., 2014). A fistula arteriovenosa (FAV) é considerada o acesso ideal
para o tratamento hemodialitico (NEVES JUNIOR et al., 2011; POVEDA et al., 2014). A
técnica da FAV foi desenvolvida por James Cimino em 1964 (MCBRIDE, 1990). Este
procedimento revolucionou o tratamento da hemodiélise (RIELLA, 2010).

A FAV ¢ o tipo de acesso venoso mais utilizado no tratamento de pacientes submetidos
a hemodidlise, uma vez que esta proporciona um bom fluxo sanguineo, apresentando um tempo
maior de utilizacdo e geralmente tem um baixo indice de complicagdes para o paciente que

possui insuficiéncia renal cronica (MANIVA; FREITAS, 2010). Uma boa fistula arteriovenosa
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para hemodialise tem que respeitar duas regras basicas para permitir um tratamento adequado:
ter didmetro compativel com o calibre das agulhas e ter volume de fluxo adequado
(TOREGEANI et al., 2008).

A fistula arteriovenosa € implantada no paciente renal cronico a partir de um
procedimento cirdrgico. O sucesso da cirurgia que permitird o uso da FAV como acesso venoso
permanente para a realizacdo da hemodialise depende de um conjunto de fatores que envolvem
desde os cuidados imediatos prestados pela equipe de profissionais, que atuam no periodo
transoperatdrio e pds-operatorio, os cuidados desenvolvidos pela equipe de enfermagem que
puncionam a fistula durante as se¢des de hemodialise, bem como o cuidado ao paciente renal
no contexto familiar.

Assim, a sobrevivéncia dos pacientes em HD esta diretamente associada com a idade,
comorbidades, inflamacéo e outros fatores ndo modificaveis como as doencas de base. Busca-
se entdo fatores psicossociais modificaveis, como o apoio social, para ser um possivel mediador
na busca de uma maior sobrevivéncia destes pacientes em hemodialise. Também observa-se
que, ter 0 acesso ao suporte social, seja qual for, pode estar associado a melhores resultados de
salide para os pacientes com doengas crénicas e em especial a doenca renal crénica (THONG
et al., 2007).

Considerar a hemodialise como apenas um procedimento pode ser danoso aos pacientes,
uma vez que estes sobrevivem enquanto exista um acesso venoso capaz de assegurar com
eficiéncia o procedimento hemodialitico. Assim, o enfermeiro deve estar atento a sinais e
sintomas apresentados pelos pacientes quando do ndo funcionamento por parte da FAV ou do

sistema extracorporeo.

2.2 O APOIO SOCIAL

O apoio social pode ser qualquer informacdo, falada ou ndo, auxilio material fornecido
por grupos ou por individuos que se conhecem, e que resultem em efeitos emocionais ou
comportamentos positivos. E, por ser um processo reciproco, deve gerar efeitos positivos para
quem oferece e para quem recebe. Para tanto, as redes de suporte social caracterizam-se por ser
um conjunto de pessoas que mantém relagdes sociais entre si, incluindo a familia, possibilitando
uma melhor qualidade de vida. No Brasil, estas redes ainda sao frageis, ndo existindo politicas
sociais organizadas a este fim, que poderiam dar suporte ao cuidador familiar (NARDI E
OLIVEIRA, 2008).
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Cuidar de uma pessoa em condicBes cronicas pode gerar acimulo de atividades e
suscitar novas demandas para a familia, assim torna-se relevante propor estratégias de cuidado
para que ndo haja a sobrecarga de um sé membro familiar, e a compreensdo do apoio social
como processo de interacao entre grupos de pessoas que estabelecem relacdo de colaboragéo e
ajuda entre si, contribuindo para um bem-estar reciproco. O apoio social evidencia o papel que
as pessoas podem desempenhar em situa¢Ges da vida diaria e em momentos de crise, podendo
recorrer ao apoio de instituicdes de saude, aos familiares, a religido e a outras familias que
estejam na mesma condicao, aos vizinhos e ajuda financeira buscando apoio essencial para
superacéo das adversidades (NOBREGA et al., 2010).

Em estudo realizado com pacientes e suas familias, com o objetivo de conhecer a rede
apoiadora utilizada pelo cliente e sua familia no enfrentamento da doenca renal crénica,
evidenciou que que existem dificuldades no enfrentamento da DRC pelos familiares, e que a
rede apoiadora é composta por familiares, vizinhos e amigos. Observou-se, também, que as
familias buscam apoio na espiritualidade e no servico de hemodiélise, onde o paciente mantém
um forte vinculo. O estudo concluiu que existem dificuldades no enfrentamento da doenca renal
e gque a principal rede apoiadora dos pacientes e suas familias sdo compostas por familiares,
amigos e vizinhos. (SCHWARTZ et al., 2009).

Em uma pesquisa que buscou investigar a fragilidade da rede social de familias de
criancas com doengas cronicas os resultados obtidos apontaram que o apoio social foi
significativo. Porém, este apoio nem sempre é continuo e nem sempre vem ao encontro das
necessidades das familias, sendo necessario um fortalecimento dos integrantes da rede social
para que o apoio ofertado fosse adequado as suas demandas. Assim, quando diante de um
problema, a familia aciona mecanismos préprios de enfrentamento, como o entendimento da
doenca de seus filhos, construidos em sua trajetdria familiar, e com algumas variacdes na oferta
e disponibilidade de recursos (ARAUJO et al., 2013).

Em outro estudo que objetivou identificar o apoio social como possibilidade de
sobrevivéncia na percepcdo de cuidadores familiares de uma comunidade remanescente de
quilombos, o apoio social foi percebido como inerente as relagdes entre as pessoas, isto porque
0 apoio so existe, segundo os cuidadores, porque ha uma relagdo entre os moradores, vizinhos
e familiares. O autor relata também que na comunidade existe uma aproximacdo, uma relacdo
de apoio, uma vez que as pessoas amparam-se umas nas outras, tornando assim uma maneira
de compartilhar alegrias, noticias, bens materiais e o cuidado (SILVEIRA et al., 2011).

Em relagdo ao apoio social percebido por doentes oncoldgicos e sua relacdo com

caracteristicas sociodemogréficas, estudo realizado mostrou que todas as dimensdes da escala
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do apoio social (material, afetiva, emocional, informacdo e interacédo), estdo correlacionadas
entre si de forma positiva, mas quando foram avaliadas as variaveis sociodemogréficas,
identificou-se maior apoio social entre 0 sexo masculino, (material, emocional e informacéao),
e de etnia parda (afetivo, emocional e informacéo). Também identificou que a renda familiar
apresentou associagdo positiva com o apoio social afetivo e interagdo (KOLANKIEWICZ et
al., 2014).

A ruptura de lacos sociais, na perspectiva de Griep et al. (2005) poderia afetar o sistema
imunolodgico das pessoas de tal maneira que estas poderiam tornar-se suscetiveis a doencas.
Uma vez que estes lagos sociais influenciariam na manutencdo da saude, favorecendo
adaptacdes nas situacdes estressantes

Nessa perspectiva, Mesquita et al. (2012), destaca que a rede de apoio social deve ser
sempre estimulada, principalmente pelos profissionais de salde, e que estes devem fazer parte
da rede. Sendo que, a grande responsabilidade esta nas méos destas pessoas que promovem a
salde, uma vez que sdo estes profissionais com que os pacientes irdo contar para obter
informacdes, conselhos para assim poderem melhorar seu estado de saude.

Ainda assim, destaca-se que 0 apoio recebido pelos doentes é variavel, pois a
experiéncia da familia com as redes sociais enfrenta momentos de instabilidade de apoio, diante
da incerteza com que a rede interpreta as limitagdes do doente. E que, muitas vezes, com 0
passar do tempo o apoio que é recebido sofre uma reducdo (MESQUITA et al., 2012).

Contudo, oferecer o apoio social aos doente renais em hemodialise é de extrema
importancia, pois possibilita aos profissionais envolvidos neste processo de cuidado o meio de

interagdo social necessario.

2.3 CUIDADOR FAMILIAR

Cuidar de alguém com doencas crénicas requer cuidado constante e conhecimento da
doencga, pode-se observar que, geralmente, os cuidadores que ndo recebem suficientemente
orientacOes por parte da equipe de saude para gerenciar o cuidado domiciliar ao doente podem
adoecer junto com o ele, causando assim mais transtornos aos familiares.

Em um estudo que buscou identificar e descrever as atividades do familiar que cuida de
pessoas incapacitadas por AVC no domicilio, as autoras trazem que cuidar em casa mostra-se
uma realidade, feita por familiares de pacientes geralmente em situacGes de cronicidade, e sem

0 uso de tecnologia no cuidado. Enfatizam que € neste contexto que o enfermeiro deve
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comprometer-se a desenvolver a¢Ges que preparem o paciente e os familiares para a alta
hospitalar, inserindo a familia a frente deste cuidados que geralmente sdo de enfermagem e
diretos ao paciente. (PERLINI; FARO, 2005).

O cuidador familiar geralmente € a pessoa com quem a equipe de salde pode contar
para dar prosseguimento ao tratamento e aos cuidados no domicilio, mas deve-se observar que
estas pessoas que cuidam podem adoecer rapidamente com o acumulo de afazeres e carga de
trabalho acima de sua capacidade de cuidar. Observa-se que os cuidadores com melhor
escolaridade e melhor percepcdo da sobrecarga de cuidado, com companheiro ou cénjuge,
quando podem contar com alguém para poder relaxar e realizar coisas agradaveis, estes vivem
melhor. (YAMASHITA etal., 2013).

Um estudo investigou o apoio social ao cuidador familiar e mostrou que os cuidadores
ndo receberam qualquer tipo de ajuda advinda do apoio formal, apoio este que poderia ser da
Estratégia de Saude da Familia (ESF), ou Unidades de Pronto Atendimento (UPA), o que
pressupde uma preocupacgéo por parte dos cuidadores, devido a intervencdo destes no apoio e
qualidade de vida do cuidador e qualidade de vida da pessoa cuidada. O mesmo estudo
evidencia que deveria existir uma periodicidade nas visitas de médicos e enfermeiros aos lares
de pessoas que necessitam de cuidados devido ao cuidador ser o elo entre a equipe de salde e
o0 cuidado e na capacidade de administrar este cuidado (NARDI E OLIVEIRA, 2008).

Em estudo que investigou a rede social de cuidadores de familiares de pacientes com
incapacidades e deméncia, resultados obtidos revelaram que a rede de apoio social, a maior
parte dos cuidadores familiares era composta pelos familiares e que os cuidadores participavam
muito pouco de atividades extradomiciliares. Ainda mostrou que é importante reconhecer quem
sd0 as pessoas que o cuidador pode confiar e sentir-se bem, pois deve-se incentiva-Ilas a fornecer
0 apoio necessario, para que estas ndo passem a viver a vida da pessoa que recebe o cuidado
(YAMASHITA et al.,2013).

Em muitos casos, o apoio social aos doentes ndo advém somente de cuidadores
consanguineos, ele pode provir de demais membros da rede social, tais como: amigos, vizinhos
e demais familiares. Mas a familia seria parte essencial para a condugdo dos cuidados prestados
aos doentes. Compartilhando o cuidado com outros familiares, o cuidador familiar pode sentir-
se mais amparado em dar um sentido a sua vida como cuidador. (SILVEIRA et al., 2011).

Assim, para que exista a continuidade do cuidado aos cuidadores é preciso que
especialmente o enfermeiro fique atento a possiveis sinais e sintomas que possam Vvir a ser
apresentados pelo cuidador familiar devido a cobranga imposta a eles no cuidado pode-se levar

a sentimento de revolta. Embora ndo se deva rotular um padrdo como os cuidadores devam
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seguir é preciso, acima de tudo, orientar da melhor forma possivel, sem fazer quaisquer
distingdes aos processos de cuidar corroborando para que o cuidador familiar possa desenvolver
suas atividades da melhor forma possivel (OLIVEIRA e CALDANA, 2012).

Em um estudo que buscou investigar o impacto da doenga crénica na vida do familiar
cuidador do paciente cronico, este trabalho mostra que a doenca cronica tem efeitos importantes
no cuidador familiar, positivos e negativos. Também mostra, que os sentimentos, muitas vezes,
sdo negligenciados pela pratica clinica, mas deve-se conhecer e ampliar 0s aspectos positivos e
as vivéncias decorrentes do contato com a doenca, o que constitui a possibilidade de cuidar,
pois cada cuidador € Unico, com suas crencas e valores (FERREIRA et al., 2012).

Para um estudo com o objetivo de apreender como os familiares compreendem seu papel
no tratamento dos pacientes submetidos a hemodialise e, enquanto sujeitos, visualizam sua
participacdo social, mostra que os familiares tem que reorganizarem suas vidas, e que um
familiar que acompanha este paciente as sessdes de hemodidlise, torna-se o cuidador familiar e
deve atender as demandas e incapacitacdes que a hemodialise traz. O trabalho traz também que
durante a espera as sessdes de hemodialise estes cuidadores estabelecem relagdes informais de
solidariedade uns com os outros para enfrentar as dificuldades que a doenca traz, mas os autores
ressaltam que estes vinculos ndo séo o suficiente para enfrentarem as circunstancias enquanto
aguardam o procedimento da hemodialise. Também, é importante destacar que o estudo coloca
que os familiares vem a equipe de tratamento como um dos componentes do apoio social
(MORENO 2008).

Portanto, ser cuidador de alguém em tratamento hemodialitico a considerar o tratamento
por meio da hemodidlise e suas complicacdes, deve ser muito bem monitorado e assistido pelos
profissionais de saude, principalmente pelos enfermeiros, pois estes cuidadores também

necessitam de atencéo e cuidados voltados a sua salde e bem estar.
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3 METODOLOGIA

Este capitulo aborda a metodologia utilizada na pesquisa organizando-se nos seguintes
topicos: delineamento do estudo, local da pesquisa, variaveis do estudo, populacdo e amostra,
critérios de selegdo, coleta de dados, anélise dos dados, aspectos éticos e divulgacdo dos
resultados.

3.1 DELINEAMENTO DO ESTUDO

Este estudo trata-se de uma pesquisa de campo, com abordagem quantitativa,
transversal. A pesquisa de campo caracteriza-se pela busca de informacdes diretamente com a
populacdo pesquisada. O pesquisador vai ao espaco aonde o fendmeno observado ocorre,
buscando coletar informagcfes que lhe permitam inferir sobre o contexto observado
(GONSALVES, 2003).

Também pode ser caracterizada com abordagem quantitativa, quando utilizam-se
objetivos na busca da explicacdo dos fenébmenos, énfase numérica, maior aplicacdo na area da
salde. E transversal, quando descreve caracteristicas das populagdes, em determinadas
variaveis e em um determinado momento, designado pelo investigador (PEREIRA, 1995, p.
298).

3.2 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa de campo foi realizada em uma clinica localizada no municipio de Santa
Maria/RS, denominada Clinica Renal de Santa Maria Ltda, onde, semanalmente, s&o atendidos
pacientes em hemodialise. A Clinica oferece a populacdo o tratamento por meio de dialise
peritoneal automatizada (DPA), dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD), hemodialise
para pacientes crénicos e agudos e tratamento conservador, que é 0 momento de tratamento do
paciente renal crénico que ainda ndo atingiu o clearence de creatinina em valores para iniciar a
dialise.

A clinica renal atende a pacientes de diversos municipios da regifo. E considerada uma
clinica de referéncia regional no tratamento a pacientes portadores de insuficiéncia renal desde
0 ano de 1986. Atualmente, a clinica possui nove nefrologistas, oito enfermeiros, destes, cinco

com especializacdo em nefrologia, e 49 técnicos em enfermagem.
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3.3 POPULACAO E AMOSTRA

A populacdo  do estudo foi composta por 294 pacientes com diagndstico de
insuficiéncia renal crénica que, durante o periodo destinado a coleta de dados, realizavam
hemodidlise na Clinica Renal e 19 cuidadores familiares.

Da populacéo de pacientes, 21 recusaram-se a participar do estudo, 28 foram excluidos
por ndo atenderem aos critérios propostos pelo estudo, dois eram menores de 18 anos de idade
e 23 estavam em tratamento hemodialitico hd menos de quatro meses. Assim, comp&e a amostra
da investigagéo 220 pacientes.

Durante a coleta dos dados, os 19 cuidadores familiares que acompanhavam os pacientes
durante as sessdes de hemodialise e atenderam aos critérios de inclusdo foram convidados a
participar do estudo, sendo que trés recusaram. Assim, 16 cuidadores familiares que estavam

presentes na sala de espera da Clinica Renal integram a amostra do estudo.

3.4 CRITERIOS DE SELECAO

3.4.1 Critério de incluséo para os pacientes

o Estar em tratamento dialitico ha pelo menos quatro meses, visto que, o inicio do
tratamento exige readaptacao familiar e tempo para definir como a rede de apoio se apresenta,
bem como para definir o cuidador familiar, se for o caso. Existe a possibilidade também de
este paciente estar em processo de maturacdo da fistula arteriovenosa, e impossibilitar assim
um bom entendimento de seu estado de salde.

. Ter 18 anos de idade ou mais.

3.4.2 Critérios de exclusdo para os pacientes
o Pacientes com alteracao auto e alo psiquica como: deméncia senil, deméncia (ndo saber

dizer seu nome, ndo saber onde esta no momento), que os impeca de responder ao instrumento.

3.4.3 Critérios de inclusdo para os cuidadores
o Estar presente no dia de aplicacdo dos instrumentos de pesquisa na sala de hemodidlise
ou em sala de espera.

° Ter 18 anos de idade ou mais.
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o Considerar-se cuidador familiar de paciente em hemodialise.
3.4.4 Critérios de exclusdo para os cuidadores

o Familiares que acompanhem o paciente esporadicamente.

3.5 COLETA DE DADOS

Para a coleta de dados, primeiramente, foi realizado contato, via telefone com a
coordenadora de enfermagem da instituicdo onde se pretendia realizar a pesquisa, e agendado
um horério para expor de forma clara os objetivos a serem desenvolvidos nesta pesquisa. Na
oportunidade foi entregue uma copia do projeto de pesquisa. Apds a autorizacao para realizacdo
da coleta de dados pela Clinica Renal de Santa Maria, foi encaminhado o projeto de pesquisa,
via Plataforma Brasil, ao Comité de Etica e Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Santa
Maria (UFSM).

Apos a aprovacédo do projeto no CEP, para inicio da coleta de dados, foi solicitado, a
coordenadora de enfermagem da instituicdo, uma lista com a relacdo de pacientes que estavam
em tratamento hemodialitico no momento, para que se pudesse estimar a populacdo com
potencial para compor os participantes do estudo. Antes da entrada no campo, para o inicio das
coletas, foi realizada a capacitagdo dos coletadores, com a explanagdo dos objetivos da
pesquisa, apresentacdo dos instrumentos a serem utilizados e de orientacdes para padronizacao
das condutas a serem seguidas durante a obtencdo dos dados. Também foi realizada a leitura e
explicacdo aos coletadores do TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido), bem como
do termo de confidencialidade.

Os coletadores eram dois graduandos do curso de enfermagem da UFSM e integrantes
do grupo de pesquisa do qual os autores fazem parte. Para favorecer o entendimento, esclarecer
duvidas e orientar os procedimentos na coleta, durante a primeira semana o autor deste estudo
esteve presente na unidade de hemodiéalise, considerando esta medida importante para garantir
0 bom andamento na obtencdo dos dados e prevenir eventuais discrepancias nas perguntas
elaboradas.

A coleta dos dados foi realizada no periodo de maio a outubro de 2016. Os dados foram
coletados durante as sessdes de hemodialise, para os pacientes e com o0s cuidadores presentes
na sala de espera ou em salas de hemodialise que respondessem aos critérios de inclusdo.
Inicialmente, abordou-se o paciente em hemodialise perguntando se este aceitava conversar
sobre uma pesquisa que estdvamos propondo. Em caso do aceite era lido o termo de

consentimento livre e esclarecido ao paciente, o qual, posteriormente, era assinado e, entéo,
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iniciado a entrevista sempre pelo questionario socioeconémico, deixando a escala do Medical
Outcomes Study para o final.

3.6 INSTRUMENTOS DE COLETA DE DADOS

As variaveis sociodemograficas, econémicas e clinicas foram coletadas por meio de
entrevistas realizadas com pacientes e cuidadores, sendo que, 0 questionario para os pacientes
encontra-se no (APENDICE A), e para cuidadores (APENDICE B). Para avaliacdo do apoio
social utilizou-se a escala do Medical Outcomes Study (APENDICE C).

Com a inexisténcia de instrumentos desenvolvidos no Brasil, especificamente para
avaliar e medir apoio social, optou-se por utilizar a escala, adaptada e validada, do Medical
Outcomes Study (MOS), a qual foi desenvolvida por Sherbourne e Stewart durante um estudo
longitudinal realizado no periodo de dois anos em 1991, com usuarios de servigo de salde de
Boston, Chicago e Los Angeles totalizando uma amostra de 2.987 entrevistados, com idades
entre 18 e 98 anos de idade, que apresentavam uma ou mais doencas cronicas. Este estudo deu
origem a escala de apoio social que € composta por 19 dominios, agrupados em cinco dimensdes
que seguem: Material (quatro dominios), Afetivo (trés dominios), Informacdo (quatro
dominios), Emocional (quatro dominios), e Interacdo Social Positiva (quatro dominios), com o
objetivo de mensurar a frequéncia com que cada tipo de apoio é percebido pelo doente.
(SHERBOURNE e STEWART, 1991). Este instrumento foi validado no Brasil em 1999,
quando foi realizado um estudo de coorte de trabalhadores de uma universidade pablica no Rio
de Janeiro - Estudo Prd-Salde — por meio da avaliacdo de sua validade de constructo através da
analise fatorial confirmatério (GRIEP et al., 2005).

A escala do Medical Outcomes Study na versao brasileira também é composta por 19
itens, respondidos por meio de uma escala do tipo likert de cinco pontos, e divididos em cinco
dimens0es: interacdo social composta por quatro itens, apoio emocional com quatro itens, de
informagdo com quatro itens, apoio material com quatro itens e afetivo com trés itens
(CARDOSO e BAPTISTA, 2014). Para cada dominio existem cinco opg¢Ges de respostas,
graduadas da seguinte forma: 1= Nunca, 2= Raramente, 3= As Vezes, 4= Quase Sempre e 5=
Sempre, sendo que o respondente deve optar por uma Unica alternativa. Todos estes itens séo
precedidos da seguinte expressdo: “Se vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém...”.
(CHOR et al., 2003). No processo de validagdo da escala o nivel de confiabilidade e

consisténcia interna foi elevado, sendo que a média dos escores de cada dimenséo foi de 83,3
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para dimensdo de interacdo social positiva/apoio afetivo; 78,6 para a dimensdo
emocional/informac&o e 80,8 para a dimensdo apoio material. A média das escalas foi 80,8.

3.7 ANALISE DOS DADOS

Os dados coletados foram digitados em uma planilha por meio de dupla digitacéo
independente. Posteriormente, procedeu-se a andlise descritiva das variaveis do estudo em
relagdo ao perfil e as dimensdes da escala. Para a descri¢do das variaveis foram empregados 0s
procedimentos descritivos de frequéncia absoluta e frequéncia relativa (percentual) para as
variaveis categdricas, e as medidas de tendéncia central média e desvio-padrao para as variaveis
numéricas. Para o processamento de confeccdo do banco de dados utilizou-se o Microsoft
Office Excel. Na analise estatistica utilizou-se o software SPSS (Statistical Package For Social
Sciences) versédo 15.0.

Os resultados da comparacdo dos escores das dimensdes da escala em relacdo as
variaveis sociodemograficas, sdo avaliadas de acordo com a distribuicdo dos dados. Para cada
analise estatistica realizada foram aplicados testes de normalidade, para verificar se as varidveis
apresentaram distribuicdo normal (Gaussiana), levando em consideracéo a disperséo dos dados,
a falta de simetria da distribuicdo, a rejeicdo da hipdtese de normalidade e/ou ao tamanho
pequeno da amostra. Empregou-se o teste de normalidade Shapiro-Wilk e o critério de
determinacédo de significancia adotado foi o nivel de 5%. Para avaliacdo da comparacao das
variaveis do perfil com apenas duas categorias (sexo, se trabalha, com auxilio doenca, se tem
filhos, classificacdo da idade dos filhos, zona de residéncia, se a procedéncia é de Santa Maria,
se possui atividades de lazer e Fav prot cateter) em relacao aos escores das dimensdes, aplicou-
se o teste t de Student, pois todas as variaveis apresentaram distribuicdo normal, enquanto que
para avaliar as variaveis classificadas com mais de duas classes (faixa etéria, raca, estado civil,
escolaridade, profissdo, ocupacdo atual e quantas pessoas residem na casa, foi utilizado a
Anova, visto que todas as variaveis demonstraram normalidade nos dados.

O teste de correlacdo de Pearson foi utilizado para avaliar a relagdo entre as variaveis
numéricas (idade, numero de filhos, renda, nUmero de pessoas que dependem da renda, tempo

de HD e tempo de diagnostico) e os escores das dimensdes da escala.
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3.8 ASPECTOS ETICOS

Para a realizacdo da pesquisa, foram observados os principios éticos descritos na
Resolugdo n° 466/12 do Conselho Nacional de Satde do Ministério de Saude, que regulamenta
a pesquisa envolvendo seres humanos (BRASIL, 2012). A participagdo dos sujeitos foi
voluntaria.

Com o objetivo de atender aos aspectos éticos, a identidade e a privacidade dos pacientes
e familiares foram respeitadas, sendo assegurado aos mesmos seu anonimato e que os dados
obtidos seriam utilizados exclusivamente para fins cientificos. Importante ressaltar que todos
os pacientes e familiares cuidadores convidados a participar do estudo, foram esclarecidos em
relacdo aos objetivos e finalidades da pesquisa, e que os pesquisadores se dispunham a
esclarecer duvidas que eventualmente pudessem surgir no transcorrer da pesquisa, o que incluia
o0 periodo apos a coleta. Foi salientado que os participantes tinham total possibilidade de escolha
entre aceitar ou ndo participar da pesquisa, como também interromper ou suspender a entrevista
a qualquer momento de sua execucdo, sem qualquer prejuizo a si ou ao seu tratamento. O
mesmo foi enfatizado aos familiares, sendo informado que a ndo participagdo néo representaria
qualquer tipo de prejuizo ao tratamento hemodialitico do seu familiar.

Foi esclarecido que a participacdo na pesquisa consistia em responder um questionario
e que a participacdo era voluntéria, ndo envolvendo qualquer tipo de custo ou recompensa
financeira. Como beneficio, advindo dos resultados do estudo, destacou-se o conhecimento
acerca dos diferentes tipos de apoio e de quem apoia as pessoas que realizam hemodidlise e
seus cuidadores familiares. Foi explicado que esse conhecimento poderia repercutir na melhoria
do processo de cuidado aos doentes e aos cuidadores familiares, pois serviria para orientar a
equipe de enfermagem a acionar, interagir e fortalecer as redes de apoio dos doentes em
hemodidlise e do seu familiar.

Destacou-se que a participacdo no estudo ndo representava qualquer risco de ordem
fisica ou psicologica. Porém, as questdes das entrevistas poderiam mobilizar sentimentos ou
desconforto emocional, além de cansaco, sono e ansiedade em decorréncia do tempo dispendido
nas respostas. Se houvesse algum desgaste fisico ou emocional, a entrevista poderia ser
suspensa, se 0 participante assim o desejasse. Caso a opgdo escolhida fosse cessa-la, as
informacdes fornecidas ndo fariam parte do estudo, sendo inutilizadas e, nesse momento,

oferecido conforto e possibilidade de escuta, sem fins cientificos, visando ao seu bem-estar.
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Cabe destacar que ndo houve nenhuma situacdo em que fosse necessario interromper a
entrevista.

Os pacientes e os cuidadores familiares que aceitaram participar do estudo assinaram o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE APENDICE D), juntamente com 0s
pesquisadores, em duas vias, ficando uma em poder do participante e outra do pesquisador.
Com a finalizacdo da pesquisa, os instrumentos e os TCLEs serdo arquivados e mantidas em
seguranca pelo periodo de cinco anos, de acordo com a Resolucao 466/12, sob responsabilidade
do pesquisador responsavel, sendo, apds incinerados. Como forma de assumir 0 compromisso
de guarda dos dados e preservacdo do anonimato das informacgdes obtidas no estudo, os
pesquisadores assinaram o Termo de Confidencialidade.

Como o compromisso ético desta pesquisa ainda implica no pesquisador retornar 0s
resultados ao servico divulgando-os aos profissionais, pacientes em atendimento e aos
familiares cuidadores, convém informar que ao final desta pesquisa, seré realizada a devolugéo
dos resultados em forma de posters que serdo expostos nas salas de hemodiélise. A
Coordenacdo de Enfermagem e Direcdo Técnica da Clinica Renal sera entregue uma copia do
relatorio da pesquisa, ou seja, da Dissertacdo produzida.

Os resultados desta pesquisa serdo divulgados em forma de artigos em revistas

cientificas e em eventos.
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4 RESULTADOS

4.1 RESULTADO PARA PACIENTES

A amostra estudada é composta de 220 pacientes com Insuficiéncia Renal Crbnica em
hemodialise, onde 55,5% eram do sexo masculino, com média de idade de 58,68 (x14,32) anos,
minimo 23,35 anos e maximo de 89,41 anos. Dentre os homens, a média de idade encontrada
foi de 57,18(+14,83), com minimo de 20,34 e maximo de 84,46 anos. Os resultados do estudo
serdo apresentados em forma de artigo. E intitula-se O apoio social aos portadores de
insuficiéncia renal crénica em hemodidlise e foi organizado de acordo com a formatacgdo e

normas da Revista Acta Paulista de Enfermagem (Qualis Enfermagem A2).

4.2 RESULTADO PARA CUIDADORES

A amostra de cuidadores foi composta de 16 cuidadores familiares de pacientes com
IRC, sendo que esta amostra permeou a totalidade, onde a maioria dos entrevistados eram do
sexo feminino (93,8%), com média de idade de 45,07 (+12,71) anos, minimo 22 anos e maximo
de 64 anos. Os resultados do estudo para os cuidadores também seré apresentada em forma de
artigo que intitula-se O apoio social aos cuidadores familiares de pacientes renais cronicos
em hemodialise, foi organizado conforme as normas da Revista Mineira de Enfermagem
(Qualis Enfermagem B1)

Destaca-se a diferenga do tamanho da amostra entre pacientes e cuidadores devido aos
pacientes que vem até a Clinica Renal para seu tratamento serem de outras cidades, onde o
transporte € realizado por meio das prefeituras, e 0 motorista acaba por realizar o desembarque
e transporte até dentro da Clinica. Também observou-se que a maioria dos pacientes do turno
da noite sdo pacientes que exercem alguma atividade de trabalho ndo necessitando assim de

cuidadores.
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Resumo

Objetivo: Analisar os fatores associados ao apoio social de pacientes em hemodialise com 0s
escores da escala do Medical Outcomes Study.

Meétodos: Estudo transversal, realizado com 220 pacientes com doenca renal crénica em
hemodialise. Para coleta de dados utilizou-se um questionario sociodemografico e clinico e a
escala do Medical Outcomes Study. Foram realizados testes estatisticos para analise das
variaveis categoricas e numéricas.

Resultados: Os fatores sociodemograficos e clinicos associados ao apoio social foram: estado
civil, escolaridade, lazer, trabalho e o local de residéncia.

Concluséo: Estes fatores sdo importantes para a melhoria da assisténcia de enfermagem aos
pacientes renais crénicos em hemodialise, possibilitando assim, aos profissionais de salde
direcionar seu foco de atencéo.

Descritores: Doenca renal cronica; enfermagem; dialise renal; apoio social.

Abstract

Objective: To analyze the factors associated with the social support of patients on hemodialysis
with the scale scores of the Medical Outcomes Study.

Methods: A cross-sectional study was conducted with 220 patients with chronic kidney disease
on hemodialysis. For data collection, we used an economic and clinical socio-demographic
questionnaire and the scale of the Medical Outcomes Study. Statistical tests were performed to
analyze the categorical and numerical variables.

Results: The sociodemographic and clinical factors associated with social support were marital
status, schooling, leisure, work and place of residence.

Conclusion: These factors are important for the improvement of nursing care to chronic renal
patients on hemodialysis, thus enabling health professionals to focus their attention.

Keywords: Chronic kidney disease; nursing; renal dialysis; social support.



35

Introducéo

A insuficiéncia renal cronica (IRC) ocorre pela diminui¢do e perda irreversivel da
funcdo dos rins em filtrar e depurar o sangue. Caracteriza-se, principalmente, pela reducéo na
taxa de filtragdo glomerular a qual compromete 0 organismo e ocasiona uremia e azotemia. As
principais causas da doenga renal cronica (DRC) s&o hipertensdo arterial, diabetes e
glomerulopatias, que, muitas vezes, passam desapercebidas, pois sdo doencas silenciosas, que
0 paciente percebe quando os primeiros sintomas séo sentidos ou observados e a doenca ja esta
instalada®?.

No tratamento da IRC um dos metodos utilizados é a hemodialise (HD), realizada em
sessOes semanais de até quatro horas. O processo hemodialitico ocorre em maquina
hemodialisadora, que, por meio de um capilar (rim artificial), realiza as funcbes renais
perdidas®™. Através de um conjunto de materiais, como circuitos de linhas, o sangue arterial e
venoso entra e sai do organismo com a ajuda de uma bomba propulsora de sangue. Este processo
se da de forma continua durante o tempo estipulado pelo médico nefrologista e depende das
particularidades de cada paciente @.

Embora o processo dialitico em si esteja centrado na pessoa doente, caracteristicas
sociodemogréficas, condi¢bes clinicas e comprometimento do individuo por situacdo de
dependéncia pode ocasionar maior necessidade de apoio social ao longo do tratamento.

Apoio social pode ser definido como recursos postos a disposicdo por outras pessoas
ante situacOes de necessidade e medido por meio da percepcdo individual do grau com que
relagdes interpessoais correspondem a determinadas funcdes®#. Trata-se de um conjunto de
relacdes formais e informais® das quais os pacientes com IRC recebem apoio para enfrentar os
desafios da doenca cronica e, posteriormente, da hemodialise. O apoio social advém da rede
social, definida como o grupo de pessoas com as quais o individuo mantém contato ou alguma
forma de vinculo social que podem ou nédo oferecer ajuda em diversas situacdes ao longo da
vida®.

O apoio social também é considerado um constructo multidimensional, percebido por
diversas esferas de atuacdo da pessoa. Pode-se dizer que a avaliacdo do apoio social é subjetiva,
pois a percepcao do apoio ofertado difere entre as pessoas®®).

Sentir-se apoiado é importante para a recuperacao da pessoa, uma vez que contribui
para uma postura e comportamentos positivos, como iniciar ou manter agcdes que promovam a
saude. A familia é parte integrante da rede de apoio social do paciente com DRC,

particularmente seu cuidador principal, assim como os profissionais de saude, ao prestar
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informacdes sobre a doenca e os cuidados com o tratamento e ao capacitar o cuidador principal
para gerir o cuidado no domicilio®.

A literatura sobre apoio social compreende estudos relacionados a pacientes com
doencas oncolégica®?, idosos®, cuidadores familiares®, puérperas®, transplantes®V. Os
mesmos evidenciam que o apoio social contribui para melhorar a adesdo e manutencdo de
tratamentos, influencia na qualidade de vida e nos sentimentos de autoestima. Observa-se
lacunas no conhecimento quanto a tematica apoio social e pessoas com doenca renal crénica
em hemodialise. No interior do Estado de Sao Paulo, Brasil, um estudo que abordou o tema,
demonstrou elevado apoio social, em especial proveniente da familia*?. A fim de comparar,
validar e ampliar esses resultados, considera-se importante a realizagédo de estudos que avaliem
0 apoio social nesse e em outros contextos relativos a populacoes de pessoas com doenca renal
em tratamento hemodialitico.

A partir do exposto, tem-se como objetivo da presente investigacdo analisar a relagéo
entre dados sociodemograficos e clinicos de pacientes em hemodialise com as dimensfes da

escala do Medical Outcomes Study.

Metodologia

Trata-se de um estudo transversal™®, realizado com 294 pacientes em hemodiélise em
uma clinica renal do interior do Rio Grande do Sul, Brasil. Esta clinica atende toda a regido
central do estado, sendo considerada a maior instituicdo em nimero de pacientes atendidos em
servigos dessa natureza.

A populacéo do estudo foi composta por 220 pacientes renais cronicos em hemodialise
que corresponderam critérios de inclusdo elencados, estar em tratamento ha pelo menos quatro
meses, como forma de evitar prejuizos ao paciente, visto que, o inicio do tratamento
hemodialitico € um periodo de adaptacdo e muitas informacdes sdo fornecidas pela equipe
multiprofissional, o que pode ser estressante, ter 18 anos de idade ou mais. Foram excluidos os
pacientes com alteragdes auto e alo psiquica que os impedisse de responder ao instrumento
como: deméncia senil, deméncia, ndo saber dizer seu nome, ndo saber onde estavam no
momento, ou com alguma destas situa¢des atestada em prontuario médico, e 0s pacientes com
menos de 18 anos. Do total de 294 pacientes convidados a participar do estudo, 21 recusaram-
se e 53 ndo atenderam aos critérios de inclusdo.

Para a coleta de dados foi utilizado um questionario sociodemogréafico e clinico e escala

do Medical Outcomes Study na verséo brasileira que & composta por 19 itens, respondidos por
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meio de uma escala tipo likert de cinco pontos, e divididos em quatro fatores (interacéo social,
composta por quatro itens; apoio emocional/de informacdo, oito itens; apoio material, quatro
itens e, afetivo, trés itens. Para cada dominio existe cinco opcOes de respostas, graduada da
seguinte forma: 1= Nunca, 2= Raramente, 3= As Vezes, 4= Quase Sempre e 5= Sempre, 0
respondente deve optar por uma unica alternativa. Todos itens sdo precedidos da expressdo: “Se
vocé precisar, com que frequéncia conta com alguém...”. Os dados foram coletados no periodo
de maio a outubro de 2016, durante as sessGes de hemodidlise. Para isso, inicialmente abordou-
se 0 paciente e Ihes foi, apresentado os propdésitos do estudo e feito o convite para participar.
No caso do aceite era lido o termo de consentimento livre e esclarecido, que posteriormente,
era assinado em duas vias. A coleta dos dados comecava com o questionario sociodemografico
e clinico e posterior a escala do Medical Outcomes Study.

Os dados coletados foram organizados em uma planilha no Microsoft Office Excel com
dupla digitacdo independente. Apés a verificacdo de erros e inconsisténcias na digitacdo, 0s
dados foram analisados com uso do software SPSS (Statistical Package For Social Sciences)
verséo 15.0.

Para analisar as variaveis relacionadas ao perfil dos pacientes, efetuou-se a analise
descritiva apresentando-as em frequéncia absoluta (N) e frequéncia relativa (%), para as
variaveis categoricas, medidas de tendéncia central média e desvio-padrdo para as variaveis
numeéricas.

A confiabilidade do instrumento foi testada a partir da analise da consisténcia interna
das atitudes, utilizando-se o Coeficiente Alfa de Cronbach, valores >0,70 foram considerados
indicativos de consisténcia interna®.

Os resultados da comparagdo dos escores das dimensdes da escala em relacdo as
variaveis sociodemogréaficas foram avaliadas de acordo com a distribuicdo dos dados. Para cada
analise estatistica realizada, foram aplicados testes de normalidade, com vistas a verificar
distribuicdo normal (Gaussiana), a dispersdo dos dados, simetria da distribuicdo, rejeicdo da
hipdtese de normalidade e/ou ao tamanho pequeno da amostra. Empregou-se o teste de
normalidade Shapiro-Wilk e o critério de determinag&o de significAncia adotado foi o nivel de
5%. Para avaliacdo da comparagdo das variaveis do perfil com apenas duas categorias (sexo,
trabalho, auxilio doenga, filhos, classificacdo da idade dos filhos, zona de residéncia,
procedéncia de Santa Maria, atividades de lazer e fistula arteriovenosa, proteses ou cateter) em
relacdo aos escores das dimensdes, aplicou-se o teste t de Student, pois todas as variaveis
apresentaram distribuicdo normal, enquanto que para avaliar as variaveis classificadas com

mais de duas classes (faixa etaria, raga, estado civil, escolaridade, profisséo, ocupacéo atual e
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pessoas que residem na casa) foi utilizado a Anova, visto que todas as variaveis demostraram
normalidade nos dados.

O teste de correlagdo de Pearson foi utilizado para avaliar a relacdo entre as variaveis
numéricas (idade, numero de filhos, renda, nUmero de pessoas que dependem da renda, tempo
de HD e tempo de diagndstico) e os escores das dimensdes da escala.

Os preceitos éticos observados no estudo, estdo em conformidade com a Resolucéo do
Conselho Nacional de Satde n° 466 de 12 de dezembro de 20124, O projeto foi submetido a
apreciacdo do Comité de Etica de Pesquisa, aprovado sob parecer n° 1.610.996. Todos 0s
participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, tendo

uma via ficado com os pesquisadores e outra com o participante.

Resultados

A amostra foi composta por 220 pacientes com insuficiéncia renal cronica em
tratamento hemodialitico. Na amostra, 55,5% dos participantes da pesquisa eram do sexo
masculino, com idade média de 58,68 (+14,32) anos, minimo 23,35 anos e maximo de
89,41anos. Dentre os homens, a idade média foi de 57,18 (+14,83), com minimo de 20,34 e
maximo de 84,46 anos. Em relacdo a cor da pele 68,3% eram brancos, quanto ao estado civil
51,1% casados 40,02% cursaram ensino fundamental incompleto e 64,8% informou ter
emprego formal anteriormente ao problema de satde mas atualmente, 71,9% estao aposentados.
No que concerne qual atividade laboral, 91,1% nao exerce nenhuma atividade laboral e 67,6%
ndo possuem auxilio doenga. Quanto a estrutura familiar, 82,6% referiram ter filhos e dentre
esses a maioria tem filhos acima de 19 anos. A residéncia urbana é mais prevalente (84,5%) e
a procedéncia de Santa Maria (66,9%). Quanto ao numero de pessoas residentes na casa, a
maioria reside com duas ou menos pessoas (45,2% %). Cerca de 71% realizam alguma atividade
de lazer. Em relacdo ao uso de fistula, cateter ou protese, a maioria utiliza fistula, (90,3%).

A tabela 1 apresenta a associacdo entre as medias dos resultados da escala do apoio
social nas dimensdes material e afetivo em relacdo as varidveis sociodemograficas estado civil,

escolaridade, residéncia e lazer.

Tabela 1. Comparagéo entre escores médios das dimensdes Material e Afetivo e
caracteristicas sociodemograficas dos participantes. Santa Maria, RS, 2017.

Variaveis Total Material P-valor Afetivo P-valor

n % Escore médio (dp) Escore médio (dp)
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Estado civil
Casado (a)Unido 126 (51,1) 92,42 (x¥12,79) 93,54 (+11,65)
Solteiro (a) 41 (18,7) 86,46 (+22,26) 88,45 (+£18,80)
0,496 0,005*
Vildvo 29 (13,3) 85,00 (+22,60) 85,98 (£17,03)
Separado 23 (6,4) 88,26 (+15,86) 82,90 (+20,87)
Escolaridade
N&o alfabetizado 15 (6,8) 91,33 (+16,31) 90,22 (+12,31)
EFI/EFC/EMI 129 (58,9) 88,37 (£18,04) 89,41 (x17,43)
0,025* 0,451
EMCI/ESI 50 (22,8) 89,40 (+£16,56) 92,13 (x11,79)
ESC 25 (11,5) 97,00 (£9,79) 94,40,0 (x£10,66)
Residéncia
Urbana 181 (84,6) 89,53 (+17,11) 90,20 (£15,53)
0,116 0,058
Rural 33 (15,4) 95,15 (£10,64) 95,35 (+£10,34)
Lazer
Sim 156 (71,2) 91,12 (+15,80) 92,48 (x13,04)
0,146 0,012*
N&o 63 (28,8) 86,267 (+19,22) 85,50 (£19,47)

EFI- Ensino Fundamenta Incompleto, EFC - Ensino Fundamenta Completo
EMI - Ensino Médio Incompleto, EMC - Ensino Médio Completo, ESI - Ensino
Superior Incompleto, ESC - Ensino Superior Completo.
Utilizado o teste estatistico t de Student e Anova.

Como pode-se verificar na Tabela 01 o escore médio obtido na dimensdo material da
escala do apoio social, apresentou diferenca estatisticamente significativa (p=0,025) em relagdo
a escolaridade. Essa diferenca esta entre o grupo de pessoas com ensino superior completo, que
tem o maior escore médio material, em relacdo ao grupo de pessoas que possui ensino
fundamental incompleto ou completo e ensino médio incompleto. Na avaliacdo da dimensdo
afetiva da escala de apoio social, pode-se verificar diferenca estatisticamente significativa com
as variaveis estado civil (p=0,005) e lazer (p=0,012). Os participantes que informaram ser

casados/unidos apresentaram maior percepcdo de apoio afetivo recebido. O grupo de
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participantes que relataram ter atividades de lazer apresentaram um escore médio afetivo maior
que as pessoas que nédo citaram nenhum tipo de atividade de lazer.

Na tabela 2 apresenta-se a associagdo entre as médias dos resultados da escala do apoio
social nas dimensdes emocional, informacdo e interacdo social em relacdo as variaveis

sociodemogréficas estado civil, escolaridade, residéncia e lazer.

Tabela 2. Comparacéo entre os escores médios Emocional, Informacao, Interacao Social e
caracteristicas sociodemograficas dos participantes. Santa Maria, RS, 2017.

Variaveis Emocional P- Informacao P- Interacdo social P-valor
Escore médio valor Escore médio valor Escore médio
(dp) (dp) (dp)
Estado civil
Casado 85,44
(a2)/unido (x21,29) 80,49 (£23,91) 81,28 (£24,27)
Solteiro (a) 82,44
(x17,47) 81,10 (£21,98) 79,35 (£24,93)
0,002~ 0,195 0,019*
Viavo 72,59
(£27,50) 69,65(+27,15) 67,41(+29,69)
Separado 68,62
(£27,82) 76,30 (+25,68) 67,61 (+27,83)
Escolaridade
Analfabeto 77,00
(x25,27) 79,67 (£24,82) 73,33 (£32,77)
EFI/EFC/EMI 81,12
(£22,57) 78,93 (+25,02) 74,81 (+27,81)
0,299 0,989 0,343
EMC/ESI 80,07
(£25,61) 78,20 (+24,13) 81,39 (+22,25)
ESC 89,20
(x16,50) 79,80 (£22,24) 85,00 (£19,26)
Residéncia
Urbana 81,21
(£22,73) 78,02 (+24,16) 75,54 (x27,07)
0,155 0,027* 0,025*
Rural 87,723
(£18,92) 87,42 (+x20,43) 87,88 (+18,33)
Lazer
Sim 83,35
(£21,95) 79,91 (+23,66) 82,31 (+22,94)
0,070 0,258 <0,001*
Nao 76,35
(£24,74) 75,79 (£25,91) 64,84 (+£29,74)
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Trabalha
Sim 19 89,47 (20,61)
0,042*
Nao 195 80,86 (22,72)

EFI - Ensino Fundamenta Incompleto, EFC - Ensino Fundamenta Completo

EMI - Ensino Médio Incompleto, EMC - Ensino Médio Completo, ESI - Ensino Superior
Incompleto, ESC - Ensino Superior Completo

Utilizado o teste estatistico t de Student e Anova.

Na tabela 2, verifica-se que o escore médio do apoio emocional, apresenta diferenca
estatisticamente significativa em relacdo as varidveis estado civil (p=0,002) e trabalhar
(p=0,042). Individuos casados apresentam escore médio maior, em relacdo aos vilvos ou
separados. Em relacdo ao trabalho, as pessoas que trabalham tem um escore médio emocional
maior que as pessoas que ndo trabalham, ou seja, percebem maior apoio social na dimenséo
emocional. As demais variaveis ndo apresentaram associagdo estatistica.

Na avaliagdo do escore médio da dimensdo informacdo verifica-se diferenca
estatisticamente significativa apenas para a variavel local de residéncia (p=0,027), no qual 0s
sujeitos que moram na zona rural apresentam um escore médio de informagdo maior aos que
moram na zona urbana. Para as demais varidveis ndo identificou-se diferenca
significativamente estatistica.

Quanto ao escore médio da dimensao interacdo social, verifica-se associacdo estatistica
para as variaveis estado civil (p=0,019), local de residéncia (p=0,025) e atividades de lazer
(p=0,001). Em relacéo ao estado civil, verificou-se que casados apresentaram maior percepcao
de apoio de interacdo social que as pessoas vilvas ou separadas, assim como as pessoas que
residem na zona rural e as pessoas que relataram ter atividades de lazer. Para as demais variaveis
ndo houve diferenga entre os escores meédios de interacdo social.

Salienta-se que o alfa da escala do Medical Outcomes Study estd estatisticamente
satisfatorio em todas as dimensfes, e a maior média identificada (90,52) esta na dimensao

afetiva, que foi melhor percebida pelos pacientes.

Discussao

Nesta investigacdo, ao se considerar as caracteristicas sociodemograficas da amostra
estudada, estas podem ser descritas como composta por pessoas predominantemente do sexo
masculino, adultos e idosos, casadas/unidas, com instrucdo equivalente ao ensino fundamental
e gue ndo mais exercem atividade laboral, o que se assemelha ao perfil de pessoas com DRC

que realizam hemodialise descritas na literaturat>16),
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O apoio social percebido na dimensdo material, que se refere a ajuda recebida quando a
pessoa necessita permanecer na cama ou ir ao médico, no preparo das refeicdes e tarefas diarias,
caso ndo possa realiza-las, foi maior entre os participantes que tinham maior escolaridade, o
que pode estar relacionado, também, com a renda, embora a comparagdo com esta variavel ndo
tenha demonstrado significancia estatistica. Contudo, estes resultados vdo ao encontro de
estudo que objetivou compreender, na perspectiva dos pacientes, os fatores que favorecem a
adesdo ao tratamento da insuficiéncia renal crénica e perceberam que o apoio recebido contribui
para a continuidade do tratamento e os fortalece, ao levar em conta que a hemodialise é geradora
de uma série de mudancas no que tange a vida e cotidiano deste pacientes e familiares "

Na dimensdo afetiva, relacionada a percepgdo de ter a quem amar, quem demonstre
amor e afeto, abrace e faca sentir-se querido, os resultados foram estatisticamente significativos,
guando relacionados ao estado civil e o lazer, Ambas varidveis evidenciam que ser casado ou
ter um relacionamento estavel possibilita a seguranca de ter alguém com quem contar, de
manifestar e receber afeto e carinho e, também, de realizar atividades de diverséo e lazer. Estudo
com o objetivo de avaliar o suporte social, instrumental e emocional de pacientes renais
crénicos em tratamento hemodialitico, mas que utilizou outro instrumento que avalia o suporte
social com duas dimensdes, instrumental e emocional, obteve como resultado que os pacientes
com doenga renal crénica apresentam elevado apoio social, nessas dimensdes, e que a principal
fonte de apoio é a familia & 19,

Na dimensdo emocional, que inclui ter alguém para escutar, confiar, falar de problemas
e compartilhar preocupacdes, a relacdo com o estado civil mostrou-se estatisticamente
significativo, e traz consigo a variavel trabalhar. Estes dados vdo ao encontro de estudo com
pacientes renais cronicos em hemodialise cujo o objetivo foi mensurar a sintomatologia
depressiva em pacientes renais cronicos e seus cuidadores/familiares e relaciona-la as variaveis
biossociodemogréaficas. O estudo aponta que em pacientes com cénjuge ou casados os indices
de depresséo sdo menores do que nos pacientes solteiros 23,

Outro estudo com o objetivo de comparar a capacidade preditiva dos sintomas
somaticos auto relatados e do humor (depressdo e ansiedade) na qualidade de vida relacionada
a salide em pacientes com doenga renal crénica, mostrou que o humor é um importante preditor
de qualidade de vida destes pacientes, 0 que pode estar relacionado ao presente estudo no que
tange a dimensdo emocional dos pacientes renais crénicos em hemodiélise(??),

Referente a dimensao de informacéo, relativa a ter quem dé bons conselhos, sugestdes
para lidar com problemas e ajude com informacgdes, e a dimensao interacdo social positiva, que

compreende ter com quem se divertir, distrair, relaxar e fazer coisas agradaveis, os resultados


http://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/somatic-anxiety
http://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/somatic-anxiety
http://www.sciencedirect.com/topics/medicine-and-dentistry/chronic-kidney-disease
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mostram a associagcdo com o local de residéncia (rural ou urbana). O fato de residir na area rural
e viver em um contexto singular parece favorecer a percepcdo e reconhecimento do apoio
recebido nestas dimensdes. Também, pode concorrer para essa associacao, a realidade vivida
por esses pacientes, 0s quais precisam deslocar-se até os centros de dialise, e algumas vezes
necessitam hemodialisar com urgéncia, por ndo conseguirem chegar até os centros de diélise,
por falta de transporte, transporte ineficiente o que favorece o reconhecimento ao fazé-lo.

Em um estudo que objetivou determinar a prevaléncia dos transtornos mentais comuns
e sua associacdo com o apoio social em uma comunidade da Zona da Mata de Pernambuco,
Brasil, mostra que a prevaléncia dos transtornos mentais comuns foi de 36,0%, proxima a
apresentada para areas urbanas 0 que nos leva a pensar que a vida no meio rural ndo é tdo
saudavel quando estdo presentes fatores como pobreza, baixa escolaridade e falta de trabalho.
O estudo ainda evidencia que existem poucas op¢Oes de lazer e ocupacdo, onde as pessoas
vivem sem maiores perspectivas de sucesso profissional e pessoal, caracterizado pelo
isolamento e distanciamento de outras realidades, e que agdes voltadas a criacdo de redes de
apoio social direcionadas a esta populacéo tornam-se necessarias®®.

E possivel observar que os pacientes que vivem em meio rural, como no presente estudo,
também podem e precisam de lazer e interacdo com outras pessoas, uma vez que 0 convivio em
comunidade favorece o apoio percebido e mostra associacao estatistica significativa destoando
assim do artigo mencionado acima.

Para a dimensdo interacdo social positiva que demonstrou associagdo com as variaveis
estado civil e lazer, traz que, os casados/unidos e os que referiram ter atividades de lazer
apresentaram escores mais elevados de percepc¢édo de apoio nesta dimensdo. Assim, um estudo
com o objetivo de conhecer a percepcdo de pacientes renais crénicos submetidos a hemodialise
sobre a doenca e elencar as expectativas, modificacOes e relagcdes sociais apds o estabelecimento
do diagndstico evidenciou que quando o paciente esta nesta situacdo, que requer a hemodialise,
existe um sentimento de negacdo, mudancas em seu estilo de vida e principalmente de
configuracdo de sua autoimagem frente as outras pessoas, pois seu corpo muda devido ao
tratamento. Diante disso, o lazer por vezes ¢é deixado de lado, e pode estar ligado a negacédo de
viver em sociedade ou, retracdo, o que, € um obstaculo para receber apoio social de sua familia,
amigos ou parentes proximos®+2),

Cabe destacar que os baixos escores apresentados pelos residentes em areas urbanas
podem ser atribuidos a dificuldade nas rela¢cbes humanas, a vida agitada, a pouca interacao,

inclusive com o0s vizinhos e a comunidade onde se vive.
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Em um estudo que objetivou avaliar a resposta de como dar apoio aos outros pode ser
bom para os seres humanos trouxe como principal achado que ofertar apoio aos outros pode
reduzir a resposta a agentes estressores e, em particular, a resposta relacionada com simpatia.
O estudo também aponta que ¢é benéfico para o bem-estar oferecer o apoio social, e que este ato
pode levar a melhores resultados de satide®®),

Diante das evidéncias deste estudo, verifica-se a importancia de identificar os fatores
associados ao apoio social dos pacientes renais cronicos em hemodialise, com intuito de tracar
estratégias de organizacdo da assisténcia de enfermagem a estes pacientes e suas familias.
Destaca-se que todas as dimensfes da escala do Medical Outcomes Study tiveram dados

significativos.

Concluséao

Com base nos resultados desse estudo, conclui-se que pelas caracteristicas
sociodemogréaficas influenciam na percepc¢édo do apoio social pelos pacientes em hemodialise.
A média dos escores nas dimensdes material, afetivo, emocional, informacéo e interacao social,
associaram-se com as variaveis, escolaridade, estado civil, trabalho, local de residéncia e
atividade de lazer

Pacientes com baixa escolaridade, sem conjuge ou parceiro, sem atividades de lazer e
ndo alfabetizados, percebem menos apoio social, o que evidencia a vulnerabilidade desses ao
adoecimento. Assim, novas pesquisas com intuito de analisar o apoio social e a rede de apoio
de pacientes renais cronicos em hemodialise com menor percepcao de apoio social tornam-se
necessarias possibilitando aos profissionais de enfermagem uma assisténcia diferenciada e
integral.

O estudo limita-se pela falta de evidéncias sobre a tematica, o que dificultou a discusséo,

assim, sugere-se que novos estudos sejam realizados com essa populagéo.
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4.2 Artigo 2

Apoio social percebido por cuidadores familiares de pacientes renais cronicos em

hemodialise
Social support of Family caregivers of chronic renal patients on hemodialysis
Apoio social aos cuidadores familiares de pacientes renales crénicos en hemodialisis
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Resumo: O objetivo deste estudo foi descrever o perfil dos cuidadores familiares, de pacientes renais crénicos em
hemodialise; e analisar o apoio social percebido. Trata-se de um estudo transversal, descritivo e analitico, com
amostragem por conveniéncia. Aplicou-se um questiondrio sociodemogréafico e clinico e a escala do Medical
Outcomes Study, a 16 cuidadores de pacientes com doenca renal crénica em hemodialise. Os resultados mostraram
que 93,8% dos cuidadores sdo do sexo feminino, com média de idade de 45,7 anos. Verificou-se que a dimensao
da escala com a maior média entre os cuidadores foi a afetiva, seguido da dimensdo material. A pior avaliagdo
refere-se a dimensdo emocional. Identificou-se que a rede de apoio social dos cuidadores é composta basicamente
de mulheres ou filhas, casadas, que convivem com dor, mesmo assim ndo se sentem sobrecarregadas em cuidar de
seus familiares, a maioria possui algum problema de salde que estd em tratamento. Conclui-se que as ac¢les de

enfermagem devem-se voltar a esta populagéo de cuidadores familiares com menor apoio social percebido.

Keyword: Family caregivers; renal dialysis; social support, nursing.
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Abstract: The objective of this study was to describe the profile of family caregivers, of chronic renal patients on
hemodialysis; and analyze perceived social support. This a cross-sectional, descriptive and analytical study with
coexistent sample. A sociodemographic and clinical questionnaire and the scale of the Medical Outcomes were
applied to 16 caregivers of patients with chronic kidney disease on hemodialysis. The results showed that 93,8%
of the caregivers are female, with a mean age of 45.7 years, being only one male caregivers. It was verified that
the dimension of the scale with the highest average among the caregivers was the affective, followed by the
material dimension. It was identified that the social support network of the caregivers is composed of women or
daughters, married and living with pain. We conclude that new studies they are necessary in order to study this

vulnerable population within the household, introducing the multiprofessional team in the care of these people.

Resumen: Cuidadores familiares; hemodidlisis, apoyo social, enfermeria.

Resumen: El objetivo de este estudio fue describir el perfil de los cuidadores familiares, de pacientes renales
cronicos en hemodidlisis; y analizar el apoyo social percibido. Se trata de un estudio transversal, descriptivo y
analitico, con muestreo por conveniencia. Se aplicé un cuestionario sociodemogréafico y clinico y la escala del
Medical Outcomes Study, a 16 cuidadores de pacientes con enfermedad renal crénica en hemodialisis. Los
resultados mostraron que el 93,8% de los cuidadores son del sexo femenino, con una media de edad de 45,7 afios,
siendo s6lo un cuidador del sexo masculino. Se verificéd que la dimension de la escala con la mayor media entre
los cuidadores fue la afectiva, seguida de la dimensién material. La peor evaluacién se refiere a la dimension
emocional. Se identificé que la red de apoyo social de los cuidadores estd compuesta basicamente de mujeres o
hijas, casadas y que conviven con dolor y aun asi no se sienten sobrecargadas en cuidar de sus familiares y que en
su mayoria poseen algln problema de salud en tratamiento. Se concluye que nuevos estudios se hacen necesarios
para estudiar a esta poblacién vulnerable dentro del domicilio, introduciendo al equipo multiprofessional en el
cuidado a estas personas.

Introducéo

No Brasil evidencia-se um aumento expressivo do numero de pessoas com diagndstico
de Insuficiéncia Renal Crénica, (IRC), o qual atinge cerca de 10% da populagdo mundial.
Geralmente, na fase terminal da doenca as pessoas com Doenga Renal Crbnica (DRC),
necessitam realizar hemodialise. A hemodialise é um procedimento em que 0 sangue, por meio
de uma méquina hemodialisadora € filtrado ficando livre das impurezas provocadas pela doenga
renal. As causas principais de IRC sdo a hipertensdo, diabetes, doencas hereditarias,
glomerulopatias, dentre outras.?

A hemodidlise é um procedimento que impacta na vida das pessoas, pode trazer diversas
repercussoes, entre essas dificuldades e incapacidades para auto cuidar-se ou realizar suas
atividades da vida diaria sozinhas, necessitando de uma pessoa que as ajude em suas rotinas™ *.

Essa funcéo € assumida por um cuidador que, quase sempre, € um membro da familia, seja que
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advindo da familia nuclear, que é aquela formada por conjuges, pais e filhos ou da expandida é
aquela formada por parentes proximos com 0s quais a pessoa convive e mantém vinculos de
afinidade. Assim, familia extensa abrange as relacdes, por exemplo, entre avds com netos e tios
com sobrinhos, desde que apresentem os lagos de afinidade e afetividade.®

Quando o cuidado é ofertado por alguém da familia, estudos mostram que este cuidador
geralmente é do sexo feminino, filha ou filho do doente, ou ainda nora ou genro. O cuidar traz
consigo uma gama de acGes que se fazem necessarias, pois 0 apoio social inadequado pode
gerar complicacBes a mais para pessoa cuidada e também para o cuidador, e colocar assim todo
planejamento de tratamento em risco de falhas.®

O apoio social é considerado como os recursos colocados a disposicdo por outras
pessoas em situacdes de necessidade e pode ser mensurado por meio da percepcdo individual
de cada pessoa com 0 grau com que as relac@es interpessoais correspondem as determinadas
funcoes.’

A familia é parte integrante da rede de apoio social do paciente renal cronico,
principalmente seu cuidador principal, o que inclui, por vez, os profissionais de salde como
parte integrante da rede de apoio social, sendo necessario prestar informac6es sobre a doenca e
cuidados com o tratamento do doente, bem como capacitar o cuidador principal desta familia
para gerir o cuidado no domicilio.?

Em uma busca bibliogréfica nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do
Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Medical Literature Analysis and Retrieval System
Online (MEDLINE), identificou-se uma escassez de producdes relacionadas ao apoio social a
pacientes renais crénicos em hemodialise e seus cuidadores. Os estudos sobre apoio social
estavam, em sua maioria, relacionados a outras doencas cronicas como o cancer® ou
hipertensdo.'® Também se observou que quando estes estudos estavam relacionados aos
paciente em hemodialise!! ndo abordavam ou estendiam-se aos cuidadores destes pacientes.

No decorrer do tratamento hemodialitico e com a progressdo da DRC, o0s pacientes
podem apresentar diferentes niveis de dependéncia. Quanto maior for a dependéncia do
paciente maior seré a necessidade de cuidados e também do envolvimento e da disponibilidade
do cuidador.

Desta forma acredita-se que oferecer apoio social ao cuidador familiar em um momento
de vulnerabilidade e a forma como é ofertado este apoio torna-se relevante, principalmente aos
cuidadores de paciente em hemodialise, uma vez que na literatura brasileira existem poucos
estudos sobre a tematica. Assim o objetivo deste estudo é descrever o perfil dos cuidadores

familiares de pacientes renais cronicos em hemodialise e mensurar o apoio social percebido.
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Metodologia

Trata-se de um estudo transversal descritivo®?, realizado com 16 cuidadores familiares
de pacientes que realizam hemodialise em uma clinica renal do interior do Rio Grande do Sul,
Brasil. Esta clinica atende a toda uma regido central do estado. Os cuidadores selecionados para
0 estudo deveriam ser cuidador familiar de paciente em hemodidlise, estar presente no dia da
aplicacdo dos instrumentos de pesquisa na sala de hemodialise ou na sala de espera, ter 18 anos
de idade ou mais.

Para o procedimento de coleta de dados foi utilizado um questionario sociodemografico
econdmico e clinico, a escala do Medical Outcomes Study (MOS), na versdo brasileira que é
composta por 19 itens, respondidos por meio de uma escala do tipo likert de cinco pontos, e
divididos em quatro fatores (interacdo social, composta por quatro itens; apoio emocional/de
informacao, oito itens; apoio material, quatro itens e afetivo, com trés itens). Para cada dominio
existem cinco opg¢des de respostas, graduada da seguinte forma: 1= nunca, 2= raramente, 3= as
vezes, 4= quase sempre e 5= sempre, sendo que o respondente deveria optar por uma Unica
alternativa. Todos estes itens eram precedidos da seguinte expressdo: “Se vocé precisar, com
que frequéncia conta com alguém...”. Os dados foram coletados durante as sessdes de
hemodialise. Inicialmente abordou-se o cuidador, apresentando os propoésitos do estudo e
convidando-o a participar. No caso do aceite era lido o termo de consentimento livre e
esclarecido, o qual era, posteriormente, assinado em duas vias, sendo iniciada a coleta dos dados
pelo questionario sociodemografico e clinico, e, apos, a escala do Medical Outcomes Study.

Para o processamento de confeccdo do banco de dados utilizou-se o Microsoft Office
Excel com dupla digitacdo independente. Apds a verificagdo de erros e inconsisténcias na
digitacdo, para a analise dos dados utilizou-se o software SPSS (Statistical Package For Social
Sciences) versédo 15.0.

Para descrever as variaveis, efetuou-se a analise descritiva das mesmas, frequéncia
absoluta (N) e frequéncia relativa (%) para as varidveis categoricas, e medidas de tendéncia
central média e desvio-padrdo para as variaveis numericas.

Os resultados da comparacdo dos escores das dimensdes da escala em relagdo as
variaveis sociodemogréaficas econdmicas e clinicas séo avaliadas de acordo com a distribuicao
dos dados. Para cada andlise estatistica realizada foram aplicados testes de normalidade, para
verificar se as varidveis apresentaram distribuicdo normal (Gaussiana), levando em
consideracdo a dispersdo dos dados, a falta de simetria da distribuicdo, a rejeicdo da hipdtese
de normalidade e/ou ao tamanho pequeno da amostra. Empregou-se o teste de normalidade

Shapiro-Wilk e o critério de determinacéo de significancia adotado foi o nivel de 5%.
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Os preceitos éticos foram observados conforme a Resolucdo do Conselho Nacional de
Satide n° 466 de 12 de dezembro de 2012.2® O presente estudo foi submetido a apreciacio de
Comité de Etica de Pesquisa da Universidade Federal de Santa Maria (CEP/UFSM), sob parecer
n° 1.610.996 e Certificado de Apresentacdo para Apreciacio FEtica (CAAE) n°
56202416.0.0000.5346.

Resultados

A amostra estudada foi composta de 16 cuidadores familiares de pacientes com IRC. Na
amostra, a grande maioria dos entrevistados eram do sexo feminino (93,8%), com média de
idade de 45,07 (£12,71) anos, minimo 22 anos e maximo de 64 anos. Na tabela 1, apresenta-se
a distribuicdo das caracteristicas dos cuidadores familiares de pacientes em hemodiélise

participantes deste estudo.

Tabela 01: Distribuicdo das caracteristicas dos cuidadores familiares de pacientes em
hemodidlise. Santa Maria, RS, 2017. (N=16)

VARIAVEIS Frequéncia Percentual
Sexo
Feminino 15 93,8
Masculino 1 6,2
Estado civil
Casado 9 56,4
Solteiro 5 31,2
Separado/divorciado 2 12,4
Grau de parentesco
Filho (a) 4 25,0
Marido/esposa 4 25,0
Pai/mée 3 18,8
Irmdo/irma 2 12,4
Outros 3 18,8
Religido
Catolica 10 62,4
Evangélico/protestante 4 25,0
Umbandista 1 6,3
Sem religido 1 6,3
Escolaridade
EFI 4 25,0
EFC 5 31,2
EMI 1 6,3
EMC 5 31,2
PGC 1 6,3

Saber ler?




Nao
Sim

Sabe escrever?
Nao
S6 0 nome
Sim

8
8

0
1
15

50,0
50,0

0,0
6,3
93,7

EFI: Ensino Fundamenta Incompleto, EFC: Ensino Fundamenta Completo

EMI: Ensino Médio Incompleto, EMC: Ensino Médio Completo, PGC: P6s Graduacéao

Completa.
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Para os resultados apresentados na Tabela 01, verifica-se que o perfil dos cuidadores

familiares de pacientes em hemodialise sdo, na sua maioria, sexo feminino, casadas, esposa ou

filhos, de religido catdlica, com ensino fundamental completo, sabem ler e escrever.

Tabela 02: Distribuicdo das caracteristicas dos cuidadores familiares de pacientes em

hemodialise. Santa Maria, RS, 2017. (N=16)

VARIAVEIS Frequéncia Percentual

Exerce trabalho remunerado atualmente
Sim, exercendo atividade 5 31,2
Né&o, desempregado 3 18,8
Né&o, dona de casa 5 31,2
Outro 3 18,8

Principal ocupag&o remunerada
Acompanhante 1 6,3
Cuidadora 1 6,3
Servicos domesticos 3 18,5
Técnico de enfermagem 1 6,3
Vendedor comercial 2 12,6
Sem ocupacao atual 8 50,0

Ocupacdo em que trabalhou a maior parte

da sua vida profissional
Agricultora 1 6,3
Cuidadora 1 6,3
Servicos domesticos 7 43,9
Servicos hospitalares 1 6,3
Professora 1 6,3
Técnico de Enfermagem 1 6,3
Vendedor comercial 1 6,3
Sem ocupacao 3 18,3

Vinculo trabalhista
Empregado assalariado 6 37,5
Empregado que so recebe por comissao 1 6,3
Autbnomo 2 12,5
Nao se aplica 7 43,8
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Na Tabela 02, evidencia-se que a maioria dos cuidadores exerce atividade remunerada
atualmente ou é dona de casa. Alguns, classificados como “outros” citaram ser aposentados ou
receber bolsa familia. Em relacdo a principal ocupagdo remunerada, os cuidadores citaram:
vendedor comercial, servicos domésticos, técnica de enfermagem e cuidadora. Quando
analisada a ocupagéo que os cuidadores exerceram na maior parte de sua vida, observa-se que
a maioria desenvolvia servicos domésticas (43,9%) e outras variadas profissées como
professora, agricultora, técnica de enfermagem, vendedor comercial, cuidadora. Quanto ao

emprego atual, a maioria citou ser empregado assalariado.

Tabela 03: Distribuicdo das caracteristicas dos cuidadores familiares de pacientes em
hemodialise. Santa Maria, RS, 2017. (N=16)

VARIAVEIS Frequéncia Percentual
Tratamento de saude
Né&o 8 50,0
Sim 8 50,0
Problema de saude
Né&o 5 31,2
Sim 11 68,8
Uso de medicamentos antidepressivos
prescritos
Né&o 13 81,3
Sim 3 18,8
Presenca de dor
Né&o 6 37,5
Sim 10 62,5
Intensidade da dor
Fraca 2 14,2
Moderada 2 14,2
Intensa 2 14,2
Insuportavel 4 28,7
Né&o se aplica 4 28,7
Presenca de sobrecarga
Né&o 11 68,8
Sim 5 31,3
Frequéncia da sobrecarga
Frequentemente 2 40,0
Sempre 3 60,0

Em relacdo aos resultados apresentados na Tabela 03, verifica-se que a metade dos
cuidadores citaram fazer algum tratamento de salde, sendo mencionados a asma cronica,
depressdo, doenga hepética, cancer no rim, hérnia de disco, hipertenséo, diabetes, reumatismo,

artrite e tireoide. Quanto aos problemas de salde a maioria, 68,8% dos cuidadores, disseram
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que ndo tomavam nenhum medicamento para depressdo ou analgésicos. Quanto a sentir dor,
cerca de 63% relataram que sim. Em relagéo ao local onde os cuidadores citam sentir dor, pode-
se relatar: abdémen, articulacdes, pernas, cabeca, coluna, bracos, caimbras, estbmago, artrose,
lombar e nddegas. Quanto a intensidade da dor, dos 10 cuidadores que afirmam ter dor, 4
relataram ser de intensidade insuportavel. Outro item avaliado foi referente a sobrecarga de ser
cuidador, sendo que quase 69% disseram ndo sentir-se sobrecarregados com essa atividade,
dentre os 5 (cinco) que relataram sentirem-se sobrecarregados, 3 (60%) disseram estar

extremamente sobrecarregados com a atividade de cuidador.

Em relacdo aos resultados apresentados, verifica-se que a média geral de idade dos
cuidadores foi de 44,56 (£12,45), a média de tempo de cuidador é de 5,34 anos, sendo que uma
das cuidadores citou estar nesta funcdo, apenas um més e outro ha 20 anos. A média de pessoas

que reside no domicilio € 3,20 e a renda média mensal familiar é cerca de 2.500 reais.

Tabela 04: Andlise descritiva dos escores das dimensdes de apoio social de cuidadores

familiares, de pacientes em hemodialise. Santa Maria, RS, 2017.

Dimenséao Média Desvio Mediana Minimo  Maximo

padréo

Material 82,50 24,08 90 20 100
Afetivo 90,00 19,01 100 26,67 100
Emocional 63,75 30,52 67,5 20 100
Informacéo 65,31 28,43 60 20 100
Interacéo

) 66,56 30,70 67,5 20 100
social

Avaliando os resultados apresentados na Tabela 04, verifica-se que a dimensédo do apoio
social com a maior média entre os cuidadores foi a afetivo, seguido da dimensdo material. A

pior avaliagdo é referente a dimenséo emocional.
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Discussao

Tendo em vista que a amostra envolveu participantes de ambos os sexos, observa-se que
quase a totalidade foi composta por cuidadoras, assalariadas, com problemas de salde, casadas,
filhas, catolicas, com ensino fundamental completo ou ensino médio completo. Quanto ao saber
ler, 50% sabia, e a maioria sabia escrever e sdo donas de casa ou exercem atividades
remuneradas, sem ocupacdo atual, que trabalharam a maior parte da vida como domeésticas e
empregadas assalariadas, com agravos a salde e, em tratamento, sem tomarem antidepressivos,
mas que sentem dores intensas mas ndo sentem-se sobrecarregadas em cuidar. Em relagdo aos
resultados obtidos pela escala do Medical Outcomes Study, pode-se afirmar que a dimenséo
emocional do apoio social foi a pior percebida pelos cuidadores.

Estudo com a doentes renais crénicos, com o objetivo de descrever a vivéncia dos
familiares diante do diagndstico de DRC em um de seus membros e identificar suas expectativas
relacionadas ao tratamento, traz dados semelhantes a pesquisa aqui apresentada como sendo
mulheres, casadas, filhas, o que confirma, assim, os resultados da pesquisa atual. Contudo, o
estudo também descreve sentimentos relatados pelos familiares de angustia, medo do
desconhecido, e que com o passar do tempo a familia pode adaptar-se a esta nova fase da vida.®

Outro resultado relevante diz respeito ao fato de os cuidadores serem em sua maioria
mulheres, filhas ou esposas, assalariadas e desenvolverem outras atividades agregando tarefas.
Para um estudo com objetivo de refletir sobre quem é o cuidador familiar no contexto do
domicilio, os conflitos que vivencia e a necessidade de orientagdo sobre os cuidados realizados,
fala que a mulher € historicamente cuidadora, e que a sociedade culturalmente espera estas
atribuicdes da mulher. 14

Também, chama a atencdo que os participantes sentem dores insuportaveis e ndo se
sentem sobrecarregados, o0 que pode estar ligado ao fato de que estes cuidadores mantém um
forte vinculo familiar com o paciente. Este dado também é comum a um estudo cujo objetivo
foi analisar a associacdo entre as dimensdes de apoio social e o perfil de cuidadores familiares
de pacientes com dependéncia. Neste estudo a presenca de dor ndo € significativamente
estatistica, e a sobrecarga de cuidado corrobora no mesmo sentido, entretanto, os dados
apresentados sdo importantes para que se possa entender como se oferece este apoio social a
esta populagdo.®®

Apesar de os cuidadores serem em sua maioria mulheres, e que apresentam problemas

de saude e em tratamento, é oportuno destacar que o cuidado € visto pelo proprio individuo
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como sendo de dever cumprido, trazendo uma satisfacdo de bem-estar. O que traz uma
qualidade de vida melhor ao cuidador familiar.1® 7

Na presente investigacdo, os cuidadores apresentaram um escore meédio afetivo e
material acima de 82%, o que indica um alto apoio social, sinalizando para uma maior
percepcédo para quem lhe demonstre amor, afeto e que o ajude caso fique acamado e 0 ajude em
suas tarefas diarias da casa. Para as dimensdes emocional, informagdo e interacdo social
positiva foi onde os escores medios ficaram abaixo de 64%, indicando que os cuidadores nestas
avaliaces perceberam um menor apoio social em relacdo a ter alguém com quem conversar
sobre seus problemas, aconselhar e distrair-se.

Para um estudo, que objetivou caracterizar o apoio social ao cuidador familiar do idoso
dependente, traz que o apoio é oriundo de fontes formais como por exemplo a estratégia de
salde da familia e informais, como a familia, o apoio percebido pelos cuidadores foi em relacédo
ao apoio financeiro e emocional, 0 que pode estar relacionado aos escores médio afetivo
direcionado a familia e material relacionado ao financeiro do presente estudo, por tratar de
alguém que o ajude caso seja necessario, segundo a escala do MOS.*®

Na literatura encontram-se diversos estudos relacionados ao oferecer apoio social e
cuidar de pessoas com problemas crénicos de satde. Assim, um estudo com o objetivo de
identificar as dificuldades enfrentadas por cuidadores familiares de pacientes acometidos por
Acidente Vascular Encefalico, observou-se que estas barreiras sdo muitas, como a dificuldade
financeira, a sobrecarga de cuidado e a falta de treinamento dos cuidadores, traz como
conclusdo que os cuidadores em maioria sdo membros da familia. Estes achados vem a favor
de confirmar os resultados da presente investigacdo, confirmando os dados para os cuidadores
familiares®®.

Em um estudo que objetivou avaliar a resposta de como dar apoio aos outros pode ser
bom para nds seres humanos, trouxe como principal achado que, ofertar apoio aos outros pode
reduzir a resposta a agentes estressores e, em particular, a resposta relacionada com simpatia.
O estudo também aponta que é benéfico para o bem-estar oferecer o apoio, e que este ato pode
levar a melhores resultados de sadde?®.

Observa-se que gquando contribui-se para o bem estar de outras pessoas, oferecendo
apoio social, a saude de quem o oferta apresenta sintomas benéficos o que pode ser o ponto-

chave do cuidar em incondicional de seu familiar, e assim facilitar o enfrentamento do cuidar.
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Concluséao

Neste estudo observou-se que o perfil dos cuidadores familiares é composta basicamente
de mulheres ou filhas, casadas e que convivem com dor e mesmo assim ndo sentem-se
sobrecarregadas em cuidar de seus familiares, cuja maioria possui algum problema de salde.
Estes dados contribuem para que a atencdo e o cuidado de enfermagem volte-se a esta
populacéo.

A atencdo a saude do cuidador familiar torna-se oportuna e evidencia o cuidado ao
paciente juntamente com o planejamento das a¢fes dentro do domicilio por parte da equipe
multiprofissional, mas observa-se que quem pde em pratica estes cuidados com o paciente € 0
cuidador familiar. Assim, acOes voltadas a esta populacdo sdo relevantes afim de melhorar a
assisténcia de enfermagem.

Como limitacgdes do estudo destacam-se o tamanho da amostra, 0 que deve ser melhor
avaliado em novos estudos, pois muitos pacientes ndo sdo acompanhados por cuidadores
durante as sessdes de hemodiélise. Sugere-se que novos estudos sejam realizados com tamanho
de amostra superior, e buscar analisar as dimensdes da escala do Medical Outcomes Study com

cuidadores familiares de pacientes em hemodialise.
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5 DISCUSSAO

Ao analisar o apoio social percebido pelos pacientes renais crénicos em hemodialise,
constatou-se que os resultados que mostram diferenca significativamente estatistica sdo a
escolaridade, estado civil, lazer, trabalho, residéncia, porém, cabe ressaltar que estes escores
baixos sdo em relacdo aos pacientes separados (as) ou vilvos(as), que ndo tem trabalho, que
ndo sabem ler, e ndo possuem lazer e com menor escolaridade. Ao descrever o apoio social ao
cuidador familiar de pacientes em hemodidlise, observou-se que a maioria era de cuidadoras,
assalariadas, com problemas de saude, casadas ou filhas, catolicas, com ensino fundamental
completo ou ensino médio completo.

Ao propor a implementacéo de estratégia de enfrentamento a estas populacdes e a busca
de um maior apoio social, o enfermeiro deve ter o conhecimento prévio de suas a¢fes, sem que
haja a exposicdo destes pacientes ja fragilizados.

Estudo com semelhanga, buscou conhecer a rede e o apoio social da pessoa que vivencia
0 processo de adoecimento e o transplante renal, traz que a familia é apontada como suporte
durante o processo da hemodialise e posteriormente o transplante renal, sendo o apoio
emocional e a interacdo social positiva os tipos de apoio mais significativos e valorizados.
(BORGES et al., 2016). Assim, o enfermeiro deve olhar com atencéo a familia destes pacientes
e inseri-los no cuidado, e observar atentamente para que é o cuidador familiar deste paciente e
centrar suas acfes na melhoria e qualidade da assisténcia de enfermagem, e proporcionar um
maior apoio social a esta populacao.

Outro estudo, com as mesmas caracteristicas com o objetivo de apreender as
representacdes sociais elaboradas por pacientes nefrol6gicos em tratamento da hemodialise e
por seus familiares acerca da depressdo e da insuficiéncia renal cronica. Observou-se que a IRC
foi ancorada no suporte familiar e espiritual, nas restricbes hidricas e alimentares, sendo
associada ao completo desconhecimento da hemodiélise. Ainda pode-se destacar que 0s
cuidadores familiares, deste estudo sentem as mesmas situacfes vivenciadas pelos pacientes,
provocar limitagdes tanto para quem cuida quanto para quem é cuidado (COUTINHO, 2015).

Pode-se observar que os resultados dos estudos no que diz respeito ao suporte familiar,
deveria estar melhor estruturado para poder suportar todos os acometimentos que a IRC e a HD
trazem aos pacientes e cuidadores familiares, com o objetivo de melhorar os escores de
avaliacdo de apoio social.

Em outro artigo que objetivou apreender as representacfes sociais acerca da
insuficiéncia renal cronica elaboradas por pacientes com e sem depressdo no contexto da

hemodialise, apontam para que o0s pacientes com depressao permeiam sentimentos de medo de
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morrer e dificuldade e recusa em iniciar o tratamento de HD. Ja, nos pacientes sem depressao,
observou-se que estes eram apoiados pela familia, e com sentimentos de enfrentamento positivo
(COSTA, 2014).

Assim, observa-se dois sentimentos diferentes de encarar a hemodialise, pode-se
destacar no trabalho atual é que estes sentimentos também estdo presentes no escore médio
afetivo, que foi melhor percebido e avaliado pelos pacientes, 0 que entende-se que estes
pacientes recebem apoio social. Ja para os cuidadores observa-se que na dimensdo emocional
obteve 0 escore mais baixo, 0 que permite identificar que estes cuidadores ndo recebem o apoio
social necessario.

Foi encontrado um estudo que buscou conhecer as estratégias de enfrentamento
utilizadas por pacientes renais crénicos submetidos ao tratamento hemodialitico, frente as
dificuldades inerentes a doenca. Este estudo traz como resultados em suas categorias de
discussao o apoio familiar, e descreve que este apoio é importante durante o tratamento da HD,
e revela que a familia gerou um suporte psicossocial necessario para que estes pacientes
pudessem superar e avangar no tratamento proposto (SILVA, 2016).

Pode-se observar que, notoriamente, os estudos encontrados e mencionados néo
trazem o paciente em hemodialise e o cuidador familiar deste paciente em foco simultaneo, o
que para a congruéncia dos dados desta pesquisa a discussdo simultanea seria de extrema valia,
pois nos permitiria tragar metas de cuidado de enfermagem e objetivos, e buscar o apoio social

tanto para os pacientes quanto para os cuidadores familiares.
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6 CONCLUSAO

Em relagdo ao apoio social, observa-se que os pacientes em hemodialise com maior
escolaridade, casados, que possuem trabalho ou sdo aposentados e com renda superior a média,
possuem lazer, estes recebem um maior apoio social, nos escores médio material, afetivo,
emocional, de informacéo e interacdo social. Pode-se dizer que em todas as dimens6es da escala
do Medical Outcomes Study houve dados estatisticamente e significantes. Para os cuidadores
familiares observou-se que a maioria séo filhas, casadas, que convivem com dor e ndo se sentem
sobrecarregadas em cuidar.

Contudo, tem-se como limitacdo do estudo, o numero de participantes cuidadores
familiares que embora pequeno representam a populacdo presente durante o tratamento
hemodialitico. Infere-se que devido os pacientes utilizarem como meio de transporte os carros
das prefeituras, estes restringem o numero de passageiros, suprimindo o acompanhante/
cuidador. A escassa literatura sobre o apoio social aos pacientes em hemodialise e aos
cuidadores familiares limitou a possibilidade de comparar resultados com outras realidades.

Sugere-se a realizacdo de outros estudos com cuidadores familiares utilizando-se os
mesmos instrumentos de coleta de dados, porém com uma amostra maior de cuidadores. A
guisa de recomendacdo destaca-se a importancia de maiores orientagcdes aos pacientes a respeito
de sua doenca e do tratamento proposto, bem como aos cuidadores familiares, desde o inicio
do tratamento, para que néo haja a desinformacéo, e que a cultura da informacéo seja alcangada

pela populacdo em estudo.
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APENDICE A - INSTRUMENTO DE CONDICOES SOCIODEMOGRAFICAS E
CLINICAS DO PACIENTE

Nome do entrevistador:

1) Data da entrevista: / /

2) Numero do Registro:

3) Data de nascimento: / /

4) Género: (1) feminino (2) masculino (3) auto definicéo:

5) Raca (auto referida)

(0) Branca (1) Preta (2) Amarela (3) Parda  (4) Outro

6) Estado civil:

(0) Casado (1) Solteiro (2) Viavo (3) Concubinato (4) Separado ou Divorciado
7) Filhos: ( )sim () néo

8) Quantos filhos:
9) Idade dos filhos:
10) Trabalha atualmente: (1) Sim (2) N&o
11) Profiss&o:

12) Ocupacéo Atual:

13) Quantas pessoas residem na sua casa?

14) Residéncia: ( ) urbana ( ) rural

15) Renda familiar em salarios minimos:

16) Vocé recebe auxilio doenga: ( ) sim ( ) néo
17) Quantas pessoas dependem dessa renda incluindo vocé?
18) Escolaridade:

() Analfabeto ( ) Ensino Fundamental Incompleto ( ) Ensino Fundamental Completo

() Ensino Médio Incompleto () Ensino Médio Completo
() Superior Incompleto () Superior Completo

19) Ha quanto tempo vocé faz hemodialise?

20) Vocé possui fistula arteriovenosa, cateter ou protese?
() Sim, possuo fistula () Sim, possuo protese () Sim, possuo cateter
21) Ha quanto tempo ocorreu o diagnostico de doenga renal cronica?

22) Qual foi a causa da doenca renal cronica?




23) Vocé realiza alguma atividade de lazer?

qual

(

) sim

(

) néo

(

70

)

24) Como voceé se desloca até a Clinica Renal:
( ) Carro préprio sem motorista

( ) Carro préprio com motorista

( ) Onibus

( ) Carona

( ) Transporte municipal

( ) Ambulancia
( ) Outro Qual:




71

APENDICE B - INSTRUMENTO DE CONDICOES SOCIODEMOGRAFICAS E
CLINICAS DO CUIDADOR

Nome do entrevistador:

1. Nome do cuidador:

2. ldade:

3. Sexo
( ) Feminino () Masculino

4. Estado civil:

( ) Casado / unido consensual
() Viavo

() Separado / divorciado

() Solteiro

. Grau de parentesco em relagéo ao paciente:
) Filho (a)

) Marido/esposa

) Pai/mae

) Irméo/irméo

) Tioltia

) Neto/neta

) Sobrinho/sobrinha
) Outros

5
(
(
(
(
(
(
(
(

6. Ha quanto tempo € cuidador?
meses

. Qual a sua religidao?
) Catdlico

) Evangélico / Protestante
) Espirita

) Outra Qual?
) N&o tem

.
(
(
(
(
(

8. Grau de escolaridade:

8a. Sabe ler?
() Nao
() Sim

8b. Sabe escrever?
( ) Nada

() So 0 nome
()S
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c. Escolaridade:

) Ensino fundamental incompleto
) Ensino fundamental completo

) Ensino médio incompleto

) Ensino médio completo

) Ensino Superior incompleto

) Ensino Superior completo

) Pos-graduacgdo incompleta

) Pos-graduacdo completa

xerce trabalho remunerado atualmente?

Sim, exercendo atividade

Sim, afastado por doenca ha mais de quinze dias
Né&o, aposentado ou pensionista da previdéncia
Né&o, desempregado

Né&o, estudante

Né&o, dona de casa
Na&o, outro. Qual?

10. Qual a sua principal ocupagédo remunerada atual?
( ) Néo se aplica

11. Em que ocupacdo vocé trabalhou a maior parte da sua vida profissional?
( ) Néo se aplica

12. No seu trabalho remunerado principal vocé é:

( ) Empregado assalariado

( ) Empregado que s6 recebe por comissdo, producédo de servico, pecas, tarefas

( ) Empregado que presta servigo militar obrigatdrio, assistencial ou religioso com
alguma remuneragdo

( ) Empregador

( ) Profissional liberal autbnomo

( ) Trabalhador por conta-prépria ou autbnomo que trabalha exclusivamente para
firmas ou empresas

() Nao se aplica

13. Faz algum tratamento de satde?
() Nao
() Sim Qual?

14. Tem algum problema de saude?
() Nao
() Sim

15. Toma algum remédio para depressao ou calmantes, prescrito pelo medico?
( ) Néo
() Sim
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16. Sente dor?
( ) Néo
() Sim Onde?

17. Qual a intensidade?
() Fraca

( ) Moderada

( ) Intensa

( ) Insuportavel

( ) Néo se aplica

18. Contando com vocé, quantas pessoas moram neste domicilio, no total?
pessoas

19. Qual foi a renda familiar total no Ultimo més?

20. Renda per capita:

21. Sente-se sobrecarregado (a) por cuidar de ...?
( ) Néo
() Sim

22. De uma maneira geral, 0 quanto o vocé se sente sobrecarregado (a) por cuidar de
n?

( ) Um pouco

( ) Algumas vezes

( ) Frequentemente

() Sempre
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APENDICE C - ESCALA DE APOIO SOCIAL DO MEDICAL OUTCOMES STUDY

Se vocé precisar... Nunca Raramente As Quase Sempre
vezes sempre

01. Com que frequéncia conta com alguém que o
ajude, se ficar na cama?

02. Com que frequéncia conta com alguém para
leva-lo (a) ao médico?

03. Com que frequéncia conta com alguém para
preparar suas refeicoes, se voceé ficar doente?

04. Com que frequéncia conta com alguém para
ajuda-lo nas tarefas diarias, se vocé ficar doente?

05. Com que frequéncia conta com alguém que
Ihe demonstre amor e afeto?

06. Com que frequéncia conta com alguém que
Ihe dé um abrago?

07. Com que frequéncia conta com alguém que
VOCé ame e que faga se sentir querido?

08. Com que frequéncia conta com alguém para
Ihe ouvir, quando vocé precisar?

09. Com que frequéncia conta com alguém em
quem confiar ou para falar de vocé ou sobre os
seus problemas?

10. Com que frequéncia conta com alguém para
compartilhar suas preocupacbes e medos mais
intimos?

11. Com que frequéncia conta com alguém que
compreenda seus problemas?

12. Com que frequéncia conta com alguém para
Ihe dar bons conselhos em uma situacao de crise?

13. Com que frequéncia conta com alguém para
Ihe dar informacédo que o (a) ajude a compreender
uma determinada situa¢éo?

14. Com que frequéncia conta com alguém de
quem voceé realmente quer conselhos?

15. Com que frequéncia conta com alguém para
dar sugestdes sobre como lidar com um problema
pessoal?

16. Com que frequéncia conta com alguém para
se divertir junto?

17. Com que frequéncia conta com alguém com
guem relaxar?

18. Com que frequéncia conta com alguém com
quem distrair a cabega?

19. Com que frequéncia conta com alguém com
quem fazer coisas agradaveis?
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APENDICE D - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
Pesquisador responsavel: Profa. Enf. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini

Titulo do Projeto: Avaliagdo do Apoio Social aos Portadores de Insuficiéncia Renal Cronica
em Hemodiélise e ao cuidador familiar.
Eu, RG :

confirmo que recebi as informacBes necessarias para atender porqué e como este estudo esta
sendo realizado. Compreendi que:

- Seu objeto consiste em: Conhecer o apoio social ao doente renal crénico em hemodialise e seu
cuidador familiar;

- ndo sou obrigado (a) a participar da pesquisa. Depois de minha autorizacao, se quiser desistir
a minha vontade (liberdade) sera respeitada, em qualquer momento da pesquisa, sem quaisquer
represalias atuais ou futuras. A minha decisdo em ndo participar ou desistir da pesquisa a
qualquer momento sera respeitada sem nenhum tipo de penalizacéo ou prejuizo;

- serd aplicado um questionario contendo dois instrumentos de avaliacdo, que serdo guardados
por cinco anos em armario de uso exclusivo da pesquisadora responsavel, na sala 1339 do
Centro de Ciéncia da Saude da UFSM, e ap0s este periodo os dados serdo destruidos;

- a pesquisa ndo apresenta nenhum risco fisico, porem as questdes do questionario podem
mobilizar sentimentos ou desconfortos como cansaco, sono, vontade de chorar e ansiedade. Os
pesquisadores estdo disponiveis para prestar esclarecimentos ou fazer os encaminhamentos aos
profissionais da Clinica Renal que forem necessarios;

- 0s beneficios desta pesquisa estdo relacionados a melhorias no processo de cuidado aos
doentes que realizam a hemodialise, bem como o cuidador familiar, e servirdo para orientar a
equipe de enfermagem e as redes de apoio aos doentes cronicos em hemodialise.

- ao fim desta pesquisa, os resultados serdo divulgados e publicados. Terei acesso a essas
informagdes, mas sei que na divulgacdo dos resultados, meu nome ndo aparecera, pois receberei
um numero (por exemplo, 1,2, 8,33...). Assim, ninguém descobrird quem eu sou 0 que me
protege, a mim e minha privacidade bem como minha identidade.

- este estudo podera contribuir para novas investigagdes acerca de avaliacGes aos doentes renais
crénicos em hemodialise e do cuidador familiar;

- compreendi que a pesquisa ndo acarretara em custo adicional ou beneficio financeiro;
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- caso ocorra algum dano decorrente da minha participacdo no estudo, serei devidamente
indenizado, conforme determina a lei;

- se eu tiver davidas sobre a pesquisa poderei telefonar para a pesquisadora responsavel,
professora Nara Marilene Oliveira Girardon Perlini (55) 3220-8263;

- ao final desta pesquisa, com os dados em maos sera realizada a devolugdo dos resultados
encontrados aos participantes em forma de cartazes explicativos nas salas de hemodialise em
forma de tabelas, facilitando assim a compreensdo dos pacientes. E a Coordenacdo de
Enfermagem e Direcdo Técnica da Clinica Renal sera entregue uma cépia da pesquisa.

Nesses termos considero-me livre e esclarecido (a), consinto em participar da pesquisa
proposta, resguardando a autora principal do projeto a propriedade intelectual das informagdes
geradas e expressando a concordancia com a divulgacdo publica dos resultados. Este
documento foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEP), da Universidade Federal de Santa Maria.

Santa Maria/RS , de 2016.

Nome do participante:

Assinatura:

Assinatura do responsavel pela pesquisa:

1 Se voce tiver alguma considerag&o ou divida sobre a ética da pesquisa, entre em contato: Comité de Etica em
Pesquisa — UFSM - Cidade Universitaria - Bairro Camobi, Av. Roraima, n°1000 - CEP: 97.105.900 Santa Maria
— RS. Telefone: (55) 3220-9362 — Fax: (55)3220-8009 Email: comiteeticapesquisa@smail.ufsm.br. Web:



