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RESUMO

Objetivos: analisar a sobrecarga e o apoio social de cuidadores informais de pessoas em didlise
renal. Métodos: estudo misto, fundamentado na Teoria de Estresse e da Sobrecarga, com
instrumentos de caracterizacdo sociodemogréfica, escala de apoio social do Medical Outcomes
Study, Escala de Sobrecarga de Zarit e questdes norteadoras. Analise dos dados por inferéncia
estatistica e tematica. Resultados: avaliaram-se 55 cuidadores, maioria do sexo feminino,
idade de 31 a 50 anos, casados e com tempo de dedicagao ao cuidado superior a trés anos.
Observou-se alto nivel de apoio afetivo e material e ligeira sobrecarga do cuidador. Construiu-se
como tema central dos discursos: “Vivéncias do cuidador: entre o peso da responsabilidade e
abusca por sentido”. Conclusées: evidenciou-se ligeira sobrecarga entre os participantes, alta
mediana nas dimensdes de apoio afetivo e emocional, relagéo entre interagdo social positiva e
sobrecarga dos cuidadores, além da dualidade entre a responsabilidade e o sentido do cuidar.
Descritores: Apoio Social; Cuidadores; Dialise Renal; Enfermagem; Insuficiéncia Renal Cronica.

ABSTRACT

Objectives: to analyze the burden and the social support of the informal caregivers of people
undergoing kidney dialysis. Methods: mixed study, based on the Theory of Stress and Overload,
using instruments of sociodemographic characterization, the Social Support Survey from the
Medical Outcomes Study, Zarit's Burden Scale, and guiding questions. Analysis of data used
statistical and thematic inferences. Results: 55 caregivers were evaluated, most were women,
from 31 to 50 years old, married, and having worked in care for more than three years. A high
level of affective and material support was observed, with a light overload on the caregiver.
The central theme of the discourses was: “Experiences of the caregiver: between the burden
of responsibility and the search for meaning”. Conclusions: a small overload was found in
the participants, with a high median in the dimensions of affective and emotional support,
in the relations between positive social interactions and the burden of the caregivers, in
addition to the duality or responsibility and the meaning of care.

Descriptors: Social Support, Caregivers; Renal Dialysis; Nursing; Renal Insufficiency Chronic.

RESUMEN

Objetivos: analizar sobrecarga y apoyo social de cuidadores informales de personas en
didlisis renal. Métodos: estudio misto, fundamentado en Teoria de Estrés y de la Sobrecarga,
con instrumentos de caracterizacion sociodemogréfica, escala de apoyo social del Medical
Outcomes Study, Escala de Zarit y cuestiones orientadoras. Analisis de datos por inferencia
estadistica y tematica. Resultados: evaluaron 55 cuidadores, mayoria del sexo femenino,
edad de 31 a 50 afos, casados y con tiempo de dedicacién al cuidado superior a tres
anos. Observado alto nivel de apoyo afectivo y material y ligera sobrecarga del cuidador.
Construido como tema central de los discursos: “Experiencias del cuidador: entre el peso de
la responsabilidad y la busqueda por sentido”. Conclusiones: evidenciado ligera sobrecarga
entre participantes, alta mediana en dimensiones de apoyo afectivo y emocional, relacién
entre interaccidn social positiva y sobrecarga de los cuidadores, ademas de la dualidad entre
la responsabilidad y el sentido del cuidar.

Descriptores: Apoyo Social; Cuidadores; Dialisis Renal; Enfermeria; Enfermedad Renal Crénica.
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INTRODUCAO

A insuficiéncia renal cronica (IRC) e a hemodidlise trazem
repercussdes que comprometem as dimensoes fisica, social,
cultural, econémica e espiritual da pessoa adoecida, tendo
em vista a complexidade da doenca e do tratamento, que
também afetam a esfera familiar e o cuidador. Nesse sentido,
o cuidador e a equipe de saude constituem importantes
elementos da rede de apoio e contribuem para estimular
o estilo de vida saudavel, a manutencdo da autonomia e o
autocuidado bem-sucedido™.

Entende-se por cuidador informal aquele que desempenha o
cuidado nao profissional e exerce seu papel sem receber nenhuma
remuneracao®?. Assumir esse papel é um desafio, uma vez que
as demandas de cuidado impactam as condi¢des econdmicas e
modificam a organizacado das atividades da familia, exigindo estra-
tégias para enfrentamento da situacdo®, o que pode influenciar
negativamente a vida do cuidador e ocasionar a sua sobrecarga,
sendo que o apoio social pode ser uma das estratégias de alivio
dessa sobrecarga.

O apoio social é definido como um sistema formado por
relagdes formais e informais por meio do qual uma pessoa
recebe ajuda emocional, cognitiva e material para enfrentar
situacoes geradoras de estressel®. Apesar de estudos acerca
da sobrecarga e apoio social de cuidadores informais serem
escassos na literatura, principalmente no mundo ocidental®,
assim como estudos mistos na enfermagem®, constata-se a
importancia da investigacao para o fortalecimento da rede de
apoio com vistas ao enfrentamento da doenca renal cronica,
tanto para a pessoa adoecida quanto para o cuidador. Essa rede
pode auxiliar no compartilhamento da responsabilidade do
cuidar e resultar em maiores beneficios a saude fisica e mental
das pessoas adoecidas e seus cuidadores”®,

Para tanto, sdo necessarios estudos que permitam a analise
das relacdes entre a sobrecarga do cuidador da pessoa com IRC
em hemodialise e o apoio social, com o uso de métodos que
potencializem, também, a vivéncia do préprio cuidador. Nesse
sentido, o presente trabalho propde-se a responder os seguintes
questionamentos: Qual a relagéo entre a sobrecarga do cuidador
da pessoa com IRC em hemodidlise e o apoio social? Como o
cuidador percebe seu papel, as mudancas em sua vida e sua rede
de apoio nessa dinamica?

OBJETIVOS

Analisar a sobrecarga e o apoio social de cuidadores informais
de pessoas com insuficiéncia renal crénica em hemodialise.

METODOS
Aspectos éticos

Estudo aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa com Seres
Humanos da UNIFAL-MG, conforme a Resolucdo n° 466/12 do
Conselho Nacional de Saude (CNS). Para garantir o anonimato,
os participantes foram identificados pela letra E seguida de um
numero cardinal, representando a ordem da entrevista.
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Desenho de estudo

Estudo de método misto, transversal, estratégia explanatdria
sequencial, sendo a etapa quantitativa (QUANTI), primeira e prio-
ritaria; e a qualitativa, realizada na sequéncia, recebendo menor
peso (QUALI). A andlise dos dados coletados da etapa QUANTI
direcionou a coleta dos dados da etapa QUALI, fundamentada
nos referenciais do Apoio Social® e da Sobrecarga™. Os dados
foram comparados para estabelecer convergéncias, diferencas e
combinagdes'. Utilizaram-se os instrumentos STROBE (Strength-
ening the Reporting of Observational Studies in Epidemiology)"? e
COREQ (Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research)!'
para nortear a metodologia.

Participantes e local do estudo

Participaram do estudo 55 cuidadores informais de pessoas
em tratamento hemodialitico em uma unidade de nefrologia de
uma instituicao filantrépica localizada em um municipio do sul
de Minas Gerais. A amostra foi do tipo nédo probabilistica, por
conveniéncia, composta por todos os cuidadores informais de
pessoas que estavam em terapia renal substitutiva no periodo
de agosto de 2018 a marc¢o de 2019 e aceitaram participar do
estudo. Foram adotados como critérios de incluséo: ter idade
igual ou superior a 18 anos; ser o(a) cuidador(a) informal (familiar
ou ndo) da pessoa em tratamento de didlise renal; e exercer o
papel de cuidador ha pelo menos trés meses, tempo necessario
para apropriacao das orientacdes e para exercer a atividade de
cuidar. Foram excluidos os cuidadores ausentes na sessao de
didlise renal, no horario de coleta de dados.

Coleta e organizacao dos dados

A coleta de dados foi efetuada pela pesquisadora principal com
agendamento prévio, em espaco privado, apenas com o cuidador,
sendo o primeiro contato com os participantes. Desenvolveu-se
em duas etapas: a primeira objetivava obter informagbes socio-
demogrdficas e relativas ao apoio social e a sobrecarga, tendo
sido realizada por meio de um questionario de caracterizacdo
sociodemogréfica, da Escala de Sobrecarga de Zarit e da Escala
de Apoio Social do Medical Outcomes Study — MOS.

O questionario de caracterizagdo sociodemografica con-
templava as seguintes variaveis: sexo, idade, estado civil, nivel
educacional, numero de filhos, crenca religiosa, presenca ou
nado de parentesco com a pessoa em hemodialise e se vivem
juntos, tempo de cuidado, habitos de vida, atividade trabalhista
e atividades do cuidador informal.

A Escala de Apoio Social, do MOS, foi desenvolvida para a
realizacdo de um estudo com adultos que apresentavam algumas
patologias cronicas e validada no Brasil'®, composta por 19 itens
que avaliam 5 dimensdes funcionais de apoio social: material,
afetiva, emocional, interacao social positiva e informacao. Para
cada questao, as opgdes de resposta sao: nunca (1), raramente
(2), as vezes (3), quase sempre (4), ou sempre (5) — sendo que as
dimensdes de apoio social sdo analisadas separadamente. Para
cada dimenséo, foi feita a soma dos escores de cada pergunta,
dividida pelo valor maximo do escore da dimenséo (15 ou 20),
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cujo resultado foi multiplicado por 100. Com a obtencédo do escore
transformado, verifica-se a mediana de cada dimensao de todos
os participantes: valores inferiores a mediana correspondem
a baixo apoio social, e valores iguais ou superiores a mediana
correspondem a alto apoio social®.

Ja a Escala de Sobrecarga de Zarit é um instrumento que
avalia a sobrecarga de cuidadores de pessoas com alguma en-
fermidade, validado no Brasil"”, composto por 22 itens. A analise
é operacionalizada pelo célculo dos pontos do instrumento, em
que cada item é pontuado de 0 a 4, sendo: nunca (0), raramente
(1), algumas vezes (2), frequentemente (3), sempre (4). A excegao
foi para o ultimo item da escala, que se refere a pergunta “De
uma maneira geral, quanto vocé se sente sobrecarregado(a) por
cuidar de S (pessoa cuidada)?”, e as respostas indicam quanto o
cuidador se sente sobrecarregado devido ao seu papel, sendo:
nem um pouco (0), um pouco (1), moderadamente (2), muito
(3), extremamente (4). Para analise, obedeceu-se a classificacdo:
inferior ou igual a 21 pontos (sem sobrecarga), 22 a 40 pontos
(ligeira sobrecarga), 41 a 60 (sobrecarga moderada) e igual ou
superior a 61 pontos (sobrecarga severa)!'®,

Utilizou-se a técnica de entrevista para facilitar a compreensao
do participante, e contou-se com auxilio de um cone de cores
como facilitador visual que auxiliou os participantes nas respostas
as perguntas de teste do tipo Likert.

A segunda etapa ocorreu imediatamente apds a primeira e
visava obter os relatos dos cuidadores a respeito de seu papel,
suas vivéncias e sua rede de apoio. Todos os 55 participantes foram
convidados para a participacdo, no entanto 25 nao puderam dar
continuidade, pois dependiam do transporte para retorno as suas
cidades ou ndo estavam presentes no dia da coleta, de modo
que 30 pessoas anuiram em continuar com a entrevista gravada.

Utilizou-se a técnica de entrevista semiestruturada, registrada
em gravador de voz de smartphone, com duracdo média de dez
minutos cada, contendo as questdes: “Como é para vocé cuidar de
S?Vocé conta com mais alguém para ajudar a cuidar de S? Além
vocé, com quem mais S pode contar com ajuda? Em casa, quais
os cuidados que vocé tem com S?Vocé busca algum tipo de ajuda
para cuidar de S? Qual? Além de cuidar de S, o que mais vocé faz
no seu dia a dia? Vocé acha que S depende de vocé? Cuidar de S
sobrecarrega vocé? Ao dedicar cuidados a S, vocé considera que
nao sobra tempo para vocé? Vocé se sente cansado(a)? Se sim,
0 que vocé faz para descansar?” Os dados foram transcritos pela
pesquisadora principal imediatamente apds a coleta.

Analise dos dados

Os dados quantitativos foram inseridos em planilhas eletréni-
cas do programa Microsoft Excel, utilizando-se dupla digitacao.
A andlise estatistica foi realizada mediante o software Statistical
Package for the Social Sciences (SPSS 20.0)". Os dados sociode-
mograficos foram apresentados por meio de estatistica descritiva.
Empregaram-se os testes ndo paramétricos, conforme avaliacdo
das suposicoes dos testes paramétricos usando o teste de Sha-
piro-Wilk. O coeficiente de correlacdo de Spearman e o teste de
Mann-Whitney foram aplicados para avaliar o grau de associacao
entre os escores finais da Escala de Sobrecarga de Zarit, dimensdes
de apoio social e as varidveis sociodemogréficas. A confiabilidade

Vieira IFO, Garcia ACM, Brito TRP, Lima RS, Nogueira DA, Rezende EG, et al.

dos instrumentos utilizados no estudo foi verificada por meio do
alfa de Cronbach (a).

A andlise dos dados qualitativos foi realizada por quatro
pesquisadores, de forma colaborativa, e cumpriram-se as seis
fases da Anadlise Tematica®®: 1) familiarizagao com os dados:
realizou-se a transcricdo das entrevistas, leitura e releitura dos
dados, obtendo-se 109 paginas editadas. Procedeu-se também
aanotacdo de ideias sobre o que sugeriam os dados; 2) geracdo
de cédigos iniciais: empreendeu-se a busca por palavras e frases
relacionadas com as questdes da pesquisa, identificando-se os
codigos com cores distintas por meio da ferramenta “Revisao”
do programa Word; 3) elaboracdo dos temas: organizaram-se
os codigos de acordo com a sua similitude, considerando-se
os referenciais do Apoio Social® e da Sobrecarga‘?; 4) revisao
dos temas: releitura dos temas e das entrevistas para analise
da homogeneidade interna do tema e heterogeneidade entre
os temas; 5) definicdo e nomeacdo dos temas: atribuicao de
um titulo para expressar o contetddo da interpretacéo; 6) pro-
ducéo do relatdrio: redacdo do artigo, articulando falas que
representavam os temas.

RESULTADOS

Quanto a caracterizagcao sociodemografica dos cuidadores,
constatou-se que 41 (74,5%) eram do sexo feminino, 24 (43,7%)
tinham idade entre 31 e 50 anos, 32 (58,2%) eram casados, 23
(41,8%) possuiam de um a dois filhos, 32 (58,2%) tinham ensino
fundamental, 26 (47,3%) referiram renda de um a dois salarios
minimos, e 38 (69,1%) se declararam catolicos.

Habitos de vida dos cuidadores: 47 (85,5%) nao eram tabagistas,
40 (72,7%) nao faziam uso de bebida alcodlica, 40 (72,7%) nao
praticavam atividade fisica, 30 (54,5%) nao tinham atividades
de lazer, 35 (63,6%) ndo possuiam doencas crénicas, 31 (56,4%)
nao exerciam atividade trabalhista. Dos 24 (43,6%) cuidadores
que exerciam atividade trabalhista, 12 (50%) trabalhavam até
20 horas semanais.

Parentesco: 24 (43,7%) eram filhos, 28 (50,9%) nao moravam
com a pessoa cuidada, 28 (50,9%) exerciam o cuidado hd trés ou
mais anos, sendo que 24 (43,7%) exerciam o cuidado entre 16 e
24 horas didrias. Os resultados referentes a sobrecarga e ao apoio
social dos participantes do estudo estdo apresentados naTabela 1.

Tabela 1 - Escore da Escala de Sobrecarga de Zarit e medianas das dimen-
sOes da Escala de Apoio Social, Alfenas, Minas Gerais, Brasil, 2019, (N = 55)

f Mediana %

Sobrecarga

Escore
Sem sobrecarga 18 32,7
Ligeira sobrecarga 26 47,3
Sobrecarga moderada 11 20
Sobrecarga severa 0 0

Apoio Social

Dimensao
Material 75
Afetiva 100
Emocional 80
Informacao 75
Interagédo Social Positiva 75
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Tabela 2 - Caracteristicas sociodemograficas dos cuidadores segundo sobrecarga, apoio material, afetivo, interacdo social positiva, informacao e apoio

emocional, Alfenas, Minas Gerais, Brasil, 2019

b Apoio Social
Variaveis Sobrecarga . . . - Interacao social
. . Material Emocional Afetiva Informacao i
sociodemograficas positiva
m dp md p m dp md p m dp md p m dp md p m dp md p m dp md p
Sexo 0,185 0,005* 0,626 0,083 0,146 0,03*
Masculino 232 16,1 20 869 17 95 773 206 80 93,3 10,5 100 80,7 164 80 834 171 90
Feminino 283 13,7 285 672 244 65 72,1 23,6 77,5 81,7 24 933 709 22,2725 705 224 725
Mora com cuidador 0,099 0,725 0,255 0,158 0,696 0,155
Nao 241 12 255 725 229 775 794 155 80 892 18 100 753 16,9 75 79 169 80
Sim 30,1 154 30 72 259 75 672 275 65 80 24,7 866 714 251 80 684 25 70
Filhos 0,262 0,967 0,274 0,175 0,102 0,162
Nao 29,7 134 325 732 224 75 68,5 252 77,5 80,4 23,8 86,6 689 22,8 62,5 696 24,7 70
Sim 26 142 27 718 251 75 752 21,9 80 86,3 21,2 100 751 206 80 754 206 80
Estado civil 0,827 0,864 0,387 0,100 0,695 0,224
Solteiro 24 138 24 805 18 875 65 21,8 65 753 226 80 735 184 77,5 69,5 204 70
Casado 286 13,7 29 686 25 70 74,3 23,5 80 85 23 100 70,3 23,7 75 75 22,1 80
Viavo 276 173 28 77 249 90 75 21,7 80 88 20,2 100 78 20,1 65 61 194 70
Divorciado 256 162 28 74,1 31,6 85 80 252 925 933 16,3 100 833 14,7 82,5 81,6 229 92,5

Nota: m — média, dp - desvio-padrao, md — mediana; * significante a 5% (p < 0,05).

Tabela 3 - Associacdo entre sobrecarga e dimensdes de apoio social com as varidveis numéricas dos cuidadores de pessoas em hemodidlise, Alfenas,

Minas Gerais, Brasil, 2019

Sobrecarga Dimensoes
Variaveis Material Emocional Afetiva Informacéo Interaga?o_ social
positiva
r p r p r p r p r P r p
Idade 0,207 0,129 0051 0,722 0,210 0,128 0,278 0,042* 0,161 0,242 0,040 0,770
Tempo de cuidado 0,095 0492 0,961 0255 0,121 0384 0,179 0,195 0,134 0329 0,123 0,371
Renda 0,352 0,009 0,076 0598 0,147 0293 -0,021 0882 0,026 0851 0,022 0876
Escolaridade -0,079 0,567 -0,052 0,713 -0,141 0,309 -0,440 0,001* -0,227 0,098 -0,274 0,043*
Carga horiria diaria de cuidados -0,069 0,755 -0,070 0,756 060 0,792 0,117 059 -0,075 0,733 0,189 0,388

Nota: r - coeficiente de correlagdo de Spearman; * significante a 5% (p < 0,05).

De acordo com o teste de Spearman, houve correlagao negativa
estatisticamente significante apenas entre a dimensao “Interagao
social positiva”e“Sobrecarga do cuidador” (r =-0,272; p = 0,045).

AsTabelas 2 e 3 apresentam as caracteristicas sociodemogra-
ficas e referentes ao cuidado, segundo a sobrecarga do cuidador
e as dimensdes de apoio social.

Observou-se a correlagao positiva entre sobrecarga do cui-
dador e renda, bem como entre apoio afetivo e idade, além de
correlagdo negativa entre interagao social positiva e escolaridade.
Ja em relacédo ao sexo, observou-se diferenca estatisticamente
significante nas medianas de homens e mulheres quanto a inte-
ragdo social positiva e ao apoio material, sendo que os maiores
escores foram referidos pelos homens.

A andlise dos dados qualitativos possibilitou a elaboracao do
tema central, intitulado “As vivéncias do cuidador informal da pessoa
em hemodidlise: entre o peso da responsabilidade e a busca por
sentido’, com seus subtemas, conforme apresentado no Quadro 1.

A elaboracdo do tema central e subtemas permitiu observar
que os cuidadores informais reconhecem o cuidado como uma
atividade que exige muita responsabilidade e que é no seu fazer
cotidiano que aprendem a realiza-la. Essa vivéncia é marcada

pela dualidade: por um lado, reportaram modificages na vida
com base nas restri¢cdes existenciais que Ihe sdo impostas pelas
demandas de cuidado; por outro, as significacdes atribuidas as
acoes de cuidado — designando-o como obrigacao, afeto, de-
signo divino, aprendizado e responsabilidade — influenciaram
a percepcao de apoio e, inclusive, da sobrecarga, permitindo
que os cuidadores ndo se sentissem sobrecarregados mesmo
quando verbalizavam que desempenhavam multiplas atividades
ou reportavam auséncia de tempo para lazer e atividades fisicas.
Esse aspecto dos dados qualitativos, que traduzem as percepgoes
sobre o cuidado, relacionam-se com os achados da escala de
Sobrecarga de Zarit, que indicaram ligeira sobrecarga. A percep-
¢do do apoio social dos participantes, por sua vez, centrou-se
predominantemente nas relagdes estabelecidas com as pessoas
e com as instituicoes, e esses elementos despontaram-se como
possibilidades de auxilio para o desempenho melhor do cuidado.

Uma percepgao positiva das relagdes pessoais na rede social
dos participantes tem ligacao com os mais altos escores de apoio
atribuidos ao apoio afetivo, na Escala de Apoio Social. Ndo obs-
tante, observou-se também relatos indicando que nem sempre
0 apoio tem sido recebido.
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Quadro 1 - Analise dos dados qualitativos
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Tema: As Entdo... ¢ complicado. Porque Subtema 1: [...] ah, eu acho que é uma obrigagdo de cada um cuidar do outro
vivéncias alguma coisa tem que ser deixada Os significados de quando precisa. (E10)
do cuidador delado..] E[..] a gente ndo tem cuidar da pessoa com
informal da mais aquele tempo vago que a IRC em hemodialise [..] Cuidar dele para mim tem sido [...] assim [...] um aprendizado a cada
pessoa em gente tinha antes, sabe? Mas eu dia[..] é um teste de paciéncia, né? (E18)
hemodialise: falo assim, eu agradego por todas [..] Ah, eu acho que é uma obrigagéo de cada um cuidar do outro
entre o peso da as situagées, porque uniu mais a quando precisa. Porque a gente vive neste mundo € para servir|...]. (E10)
responsabilidade | gente. (E26)
e a busca por [..] e também como eu sou catdlica | Subtema 2: [...] Ah[..] é um esfor¢o, a gente cansa [...] mas s6 que [...] € normal,
sentido e acredito em Deus [..] Ele pode até | O dia a diado cuidador | do ser humano, né?
estar me testando para ver como e a dualidade no
eu vou reagir. Porque se Ele me deu, | reconhecimento da [...] A gente cansa um pouquinho, mas eu nunca falei com ele “Ah, G.,
vamos dizer, essa cruz, é para levar | sobrecarga eu estou cansada de levar vocé para a hemodidlise.” (E7)
até o final da minha vida, para
provar que eu tenho condicées de Subtema 3: [..] Assim, sempre [...] alguma coisa que necessita, né, no postinho. Tem
cumprir isso. (E9) Os encontros e as meninas que passam em casd, né? Mas, em caso contrdrio, € aqui ou
desencontros na 0 médico e mais nada, s6 nés mesmo para resolver. E assim. (E21)
[..]em outro caso, eu nédo assumiria | busca pelo apoio
tanta responsabilidade, mas, num social [...] Eles passam medicamento aqui, e vocé vai Id no posto de satde
ponto, eu fico meio com o coracéo [...] ndo tem, na farmacinha do posto de satide, e ndo tem. Eles ndo
partido de deixar porque néo podem ficar esperando 10 dias, 15 dias [...] SUS é uma porcaria [...] ai
tem ninguém [...] mas a gente vai 0 que que acontece, eu tenho que enfiar a méo no bolso, né? Pagar
levando, né [...] até onde der. (E31) [..]. (E28)
DISCUSSAO As percepg¢oes dos cuidadores mostram que, ao assumir o cuidado

O fato de os cuidadores serem em sua maioria mulheres,
casadas e filhas corrobora o perfil encontrado em estudos que
investigaram a sobrecarga e os fatores associados as condicoes
de vida de cuidadores de pessoas com doengas crénicas®?'2?,

O perfil de ser casada (58,2%), com um a dois filhos (41,8%)
e nao residir com a pessoa cuidada (50,9%) comumente se rela-
ciona com o acumulo de tarefas atribuidas as cuidadoras, o que
poderia resultar em sobrecarga de atividades e, com isso, em
exposicao a multiplos fatores que contribuem para o desgaste
decorrente das maiores cargas de trabalho fisico, emocional e
social®, Apesar disso, observou-se ligeira sobrecarga, achado
este corroborado pelas falas dos participantes.

O exercicio de uma carga horaria didria de cuidados de 8 a 24
horas (61,9 %) e com tempo de cuidados de trés a mais de cinco
anos (50,9%), a semelhanca de outro estudo®”, permite inferir
que esses cuidadores vivenciavam uma sobrecarga severa de
atividades, denotando uma contradicao quando se compara essa
conclusao com as respostas a Escala de Sobrecarga de Zarit, que
apontaram ligeira sobrecarga (47,3%).

Constatou-se que a vida era marcada por restri¢cées e alguns ndo
mais dispunham de tempo para praticar atividade fisica, de lazer,
de se cuidar e de exercerem atividade trabalhista, embora (43,7%)
estivessem em uma faixa etaria considerada produtiva, entre 31 e 50
anos. O cuidado continuo e por longos periodos pode impor restricdes
a varios aspectos da vida, desencadear riscos a saude e redugao da
percepcdo de qualidade de vida®** bem como comprometer as
interagoes sociais positivas, tal qual encontrado em outro estudo®.

Ademais, a baixa renda dos participantes também pode gerar
dificuldades na prestacao de cuidados, tanto quanto a baixa
escolaridade, que implica dificuldades de acesso ao sistema de
saude, na compreensdo das informacdes e no desenvolvimento
do cuidado®. Nesse aspecto, pode-se apontar que grande parte
dos cuidadores do estudo aprende a lidar com a pessoa adoecida
no decorrer de suas vivéncias no cotidiano.

da pessoa com IRC em tratamento hemodialitico, a vida foi radical-
mente transformada, contudo coexiste a percepcdo de que essa
atividade enobrece e atribui sentido ao novo papel, permeando as
vivéncias com afetos positivos. Tal aspecto pode ter contribuido para
gue os resultados da escala de Zarit indicassem ligeira sobrecarga.

Sabe-se que viver com uma pessoa com doenca renal crénica
em estagio terminal pode ser oneroso para o paciente e seu cui-
dador, porimpor exigéncias que podem colaborar para afadiga e
exaustao, causando problemas sociais, fisicos, financeiros e psico-
I6gicos, assim como sobrecarga, condi¢cdes que concorrem para
ansiedade, depressao e diminuicao de sua qualidade de vida??®,

Ademais, essas exigéncias de cuidado sdo complexas, por
acometerem pessoas adultas e idosas, pelas comorbidades as-
sociadas, pelas manifestacdes clinicas, pelos efeitos da terapia®,
condicdes que comprometem o bem-estar e as atividades de vida
diaria®, Essa realidade imp0e ao cuidador a dedicagao ao cuidado,
o que contribui para a sobrecarga e necessidade de apoio social.

No entanto, observa-se que a dinamica da interagdo entre
o cuidador e a pessoa assistida é singular e tem relacao com a
subjetividade das pessoas envolvidas. E necessario que a equipe
identifique as particularidades de cada cuidador para auxiliar na
superacao das adversidades. Embora os resultados do presente
estudo tenham apontado o alto apoio social percebido, muitas
vezes 0s participantes relataram a falta de apoio para si e para
atender as demandas da pessoa cuidada. Em média, a rede social
é constituida de dois familiares e de dois amigos. Observou-se
que os apoios da religido, da espiritualidade®®", da familia, de
outros cuidadores e dos profissionais contribuem para reduzir
a sobrecarga.

Os mais altos escores de apoio foram atribuidos ao apoio afetivo,
com demonstracao de ter alguém quando necessitam de carinho
e afeto; e ao apoio emocional, pelo fato de contar com alguém
para amar. Quando comparadas as dimensdes de apoio afetivo e
emocional, constatou-se que as dimensdes “material’,“informagao”
e “interacdo social positiva” obtiveram menores escores.
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Apesar dos escores acima da mediana em todas as dimensdes,
61,8% dos participantes afirmavam nao receber ajuda para exercer
o cuidado. Infere-se que a compreensao de ajuda atribuida pelos
participantes pode estar relacionada com os recursos financeiros,
materiais e ajuda no préprio cuidado, fornecida por outras pes-
soas ou instituicoes®. Soma-se a essa situagao a baixa renda que
dificulta o acesso aos recursos materiais para atender a demanda
do cuidador e da pessoa sob os seus cuidados.

Quanto a relacdo entre as dimensbes de apoio social e a sobre-
carga do cuidador, constatou-se que, quanto menor a percepcdo
de sobrecarga, maior a interagao social positiva dos participantes
(r=-0,272; p=0,045); esse fato ajuda a compreender que, quanto
mais fortalecida estiver a rede de apoio, menor serd a sobrecarga
percebida pelo cuidador. Esse resultado ratifica estudo® no qual
se evidenciou que a percepc¢ao dos cuidadores em poder contar
com alguém para compartilhar experiéncias melhora a percep-
¢ao de apoio social e, assim, o alivio da sobrecarga enfrentada.

Arelacdo entre a percepcéo de alto apoio social na dimenséao
afetiva e a idade estdo diretamente relacionadas (r = 0,278; p
= 0,042), e isso permite inferir que as pessoas tém buscado a
sociabilidade, principalmente em suas redes sociais, em pro-
cessos seletivos e otimizados de relacdo com pessoas que lhes
proporcionem conforto emocional®.

No concernente ao sexo, observou-se que as mulheres referiram
menor escore de apoio material e interacao social positiva do que
os homens. Tais achados podem estar relacionados com o fato de
as mulheres assumirem o papel de cuidadoras e realizarem essa
tarefa, na maior parte das vezes, sem auxilio de outro membro
familiar®, comprometendo grande parte de seu tempo, o que
Ihes dificulta estabelecer intera¢bes sociais.

Constatou-se que a renda se relaciona de forma direta com a
percepcdo de sobrecarga (r = 0,352, p = 0,009), resultados contra-
ditdrios aos encontrados em estudo®" no qual se apontou que o
baixo rendimento acarreta maiores dificuldades na prestacdo de
cuidados, podendo resultar em uma percepgao de maior sobre-
carga, pois as atividades cotidianas e sua liberdade financeira
podem ser afetadas. Embora tenham uma baixa renda, eles se
sentem satisfeitos em cuidar e percebem alto apoio social, o que
colabora para amenizar a sobrecarga.

Apreende-se uma relagdo inversa da escolaridade com o
“apoio afetivo” (r =-0,440, p = 0,001) e “interacéo social positiva”
(r =-0,274, p = 0,043). Esse resultado pode ser compreendido
pela percepcdo de ajuda de familiares, amigos, servico de he-
modialise e outros cuidadores, em que a troca de informacgdes
e o estabelecimento de vinculos foram efetivos. Achados seme-
Ihantes foram encontrados em estudo sobre a sobrecarga, rede

Vieira IFO, Garcia ACM, Brito TRP, Lima RS, Nogueira DA, Rezende EG, et al.

de apoio social e estresse emocional do cuidador do idoso, no
qual cuidadores com baixa escolaridade apresentaram melhor
pontuagao no dominio “aspecto social”?,

Limitacoes do estudo

A amostragem por conveniéncia, o numero reduzido de cuida-
dores nos horarios da coleta de dados e a nao avaliacdao do grau
de dependéncia da pessoa cuidada podem ser consideradas as
limitagdes do estudo.

Contribuicdes para a Area

Os resultados reiteram a relevancia do enfermeiro do servico de
nefrologia, cuja atuacao deve ir além das estratégias de orientagdo
convencional oferecida aos cuidadores de pessoas com IRC. O estudo
trouxe a importancia da relacdo cuidador-cuidado prestado, que
deve ser particularizada e oportunizar aos cuidadores espaco para
verbalizar as necessidades, em especial durante o tempo de didlise,
intervalo importante para o cuidador cuidar de si e dos seus afazeres
e dividir com a equipe a responsabilidade pelo cuidado, além de
ser um momento favoravel para promocéo a satide do cuidador.

CONCLUSOES

Evidenciou-se ligeira sobrecarga entre os participantes e
alta mediana nas dimensdes de apoio social afetivo e emocio-
nal. Ademais, houve relacdo entre a interacdo social positiva e
sobrecarga entre as seguintes varidveis: sexo e apoio material;
sexo e interacgao social positiva; idade e apoio afetivo; renda e
sobrecarga; escolaridade e apoio afetivo e interacdo social positiva.

Ao dar voz aos participantes, foi possivel acessar sentimentos,
vivéncias e significados construidos na relagdo entre o cuidador e a
pessoa com IRC que apontam uma ambiguidade entre assumir o papel
do cuidador e a sobrecarga, bem como a percepcédo do apoio social.

Diante da escassez de estudos com abordagem mista que
relacionam sobrecarga e apoio social de cuidadores de pessoas
em hemodidlise, e considerando a relevancia deste estudo para
a area da enfermagem, sugerem-se investigagdes em outras
realidades e com cuidadores de pessoas em outras condi¢des
cronicas, a fim de que se possa contribuir para o avango da ciéncia
e para a melhoria da prestacao de cuidados.
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