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APRESENTACAO

A colecéo “Prevencdo e Promocdo de Saude” é uma obra composta de
onze volumes que apresenta de forma multidisciplinar artigos e trabalhos
desenvolvidos em todo o territério nacional estruturados de forma a oferecer ao leitor
conhecimentos nos diversos campos da prevencédo como educacgao, epidemiologia
e novas tecnologias, assim como no aspecto da promog¢édo a saude girando em
torno da saude fisica e mental, das pesquisas basicas e das areas fundamentais
da promocgao tais como a medicina, enfermagem dentre outras.

Sabemos que fatores genéticos, sociais, ambientais e condi¢cdes derivadas
de exposi¢cdo microbiologica, toxica etc., determinam diretamente a ocorréncia e
distribuicdo dos processos de saude-doenca. Deste modo averiguar a distribuicéo
das doencas e seus determinantes é um processo chave para a prevencao e
promocéao da saude.

Nesse terceiro volume o leitor podera observar estudos como da avaliacdo da
frequéncia ou distribuicdo das enfermidades, assim como os fatores que explicam
tal distribuicdo, assim tanto aspectos epidemiologicos descritivos quanto analiticos
serao abordados como eixo central dos trabalhos aqui apresentados.

Deste modo, a colecao “Prevencao e Promoc¢ao de Saude” apresentaumateoria
bem fundamentada seja nas revisdes, estudos de caso ou nos resultados praticos
obtidos pelos pesquisadores, técnicos, docentes e discentes que desenvolveram
seus trabalhos aqui apresentados. Ressaltamos mais uma vez o quéo importante
€ a divulgacéo cientifica para o avanco da educacéo, e a Atena Editora torna esse
processo acessivel oferecendo uma plataforma consolidada e confiavel para que
diversos pesquisadores exponham e divulguem seus resultados.

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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CAPITULO 18

PERSPECTIVA DO PACIENTE RENAL CRONICO EM
HEMODIALISE SOBRE SEU CUIDADOR
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RESUMO: O
muda toda a dindmica de vida dos doentes

tratamento hemodialitico

e familiares envolvidos. As limitagbes e
dependéncia do individuo doente determinam a
necessidade de assisténcia e cuidado. Foram
entrevistados 24 pacientes com insuficiéncia
renal crbnica em programa de hemodialise
no Centro de Didlise e Transplante Renal do
Hospital Santa Lucinda em Sorocaba com
intuito de identificar quem €& o paciente e que
€ 0 cuidador sob a 6tica do prdprio paciente e
compreender as relagOes estabelecidas entre

Prevencdo e Promocéo de Saude 3

eles. Perfil geral dos pacientes entrevistados
foi tracado com as seguintes caracteristicas:
género masculino, idade entre 50-69 anos e
em hemodidlise a mais de um ano. Acredita
que cuidar € providenciar os cuidados como
higiene, alimentacdo e controle da medicacao
e, também, oferecer amor e carinho, preocupar-
se e estar junto em todos os momentos. Porém,
0 paciente ndo vé necessidade de que sua
cuidadora participe de terapia ou grupos de
apoio que auxiliariam no cuidado. Perfil geral
dos cuidadores sob a ética do paciente: género
feminino, idade entre 30-69 anos, esposa do
paciente, cuida do paciente a mais de cinco
anos. Cuidar do paciente é uma tarefa que a
deixa sobrecarregada e estressada/ansiosa.
Concluiu-se que a construg¢ao da relagao entre o
paciente e cuidador ndo passa por um processo
de educacéo e manejo adequado com a saude,
tampouco ha capacitagao para prover o cuidado
€ 0 proprio paciente ndo enxerga a necessidade
disso, podendo acarretar problemas de saude e
emocionais ao cuidador, inclusive abandono do
emprego ou da vida social.

PALAVRAS-CHAVE:
cronica; qualidade de vida; cuidador.

insuficiéncia renal

PERSPECTIVE OF CHRONIC RENAL
PATIENT IN HEMODIALYSIS ABOUT HIS
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CAREGIVER

ABSTRACT: Hemodialysis changes the life dynamics of patients and their families. The
limitations and dependence of the sick individual determine the need for assistance and
care. Twenty-four patients with chronic kidney disease in hemodialysis were interviewed
at the Santa Lucinda Hospital Dialysis and Kidney Transplant Center in order to identify
who is the patient and who is the caregiver from the patient’s perspective and to
understand the relationship established between them. General profile of the interviewed
patients was drawn with the following characteristics: male gender, 50-69 years-old and
on hemodialysis for more than one year. The caregiver believes that taking care means
to provide hygiene, help feeding and medication control, and also offering love and
affection, worrying and being together at all times. However, the patient sees no need
for their caregiver to participate in therapy or support groups that would assist in care.
General profile of caregivers from the patient’s perspective: female gender, age range
between 30-69, usually patient’s wife and has been providing care for over five years.
Caring for the patient is a task that makes the caregiver overwhelmed and stressed and
anxious. It was concluded that the construction of the relationship between the patient
and his caregiver does not go through a process of education and proper management
with health, nor is there training to provide care and the patient himself does not see the
need for it, which may lead to health and emotional problems to the caregiver, including
abandonment of employment or social life.

KEYWORDS: chronic kidney disease; quality of life; caregiver

11 INTRODUCAO

A Kidney Disease Improving Global Outcomes (KDIGO) define doenca
renal crénica (DRC) como anormalidades da estrutura ou funcao renal, presente
por 43 meses, com implicagcées para saude (KDIGO, 2013). A DRC é causada,
principalmente, por Diabetes Mellitus e Hipertensdo Arterial, podendo, também,
ser causado por glomerulonefrite, doenca renal policistica e outras. Tem caréater
irreversivel, progressivo e assintomatico nos estagios iniciais.

Parafeitos clinicos, o paciente com DRC € qualquerindividuo que, independente
da causa, apresente por pelo menos trés meses consecutivos uma taxa de filtracao
glomerular (TFG) < 60ml/min/1,73m2 (ROMAO JR., 2004). Quando a TFG< 15 ml/
min/1,73m2 a doenca € classificada em estagio 5 ou dialitico. Nesse estagio ha
indicacao do paciente iniciar alguma alternativa dialitica.

As limitacGes e a dependéncia do individuo doente determinam a necessidade
de assisténcia e cuidado. De acordo com o tipo de morbidade, idade do paciente
o grau de dependéncia pode haver niveis diversos de cuidado, sendo ele integral,
temporario, para algumas atividades ou totalmente dependente até mesmo para
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atividades mais basicas (SANTOS, 2016).

A Classificacédo Brasileira de Ocupag¢bées — CBO sob o cbddigo 5162, que
define o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por
instituices especializadas ou responsaveis diretos, zelando pelo bem-estar, saude,
alimentacéo, higiene pessoal, educacao, cultura, recreagcdo e lazer da pessoa
assistida”.

Ser cuidador significa uma experiéncia complexa, sofrida, solitaria e repleta de
imprevistos, incertezas e descobertas; um processo desafiador, com lutas solitarias,
diarias e sem fim (BALTOR et al., 2013). A sobrecarga fisica e o desgaste emocional
sofridos pelo cuidador informal podem torna-lo mais vulneravel, especialmente
quando passa a responsabilizar-se por um familiar préximo em situacdo de
fragilidade (DEL DUCA et al., 2012).

E crescente 0o nimero de estudos sobre qualidade de vida de pacientes e
cuidadores no ambito da Insuficiéncia Renal Cronica. Segundo Ajiptal et al. (2011),
nota-se baixa qualidade de vida de ambos paciente renal crénico e cuidador. O
detrimento na qualidade de vida do cuidador tem sido associado principalmente a
sobrecarga dos cuidadores (SURI et al., 2011). No entanto, qual seria a percepc¢éao
do paciente sobre a qualidade de vida do seu cuidador?

Um desequilibrio na relacdo do binGbmio paciente-cuidador pode prejudicar a
adeséao e continuidade do tratamento, assim como a piora do quadro do paciente
(BRASIL, 2012). O presente estudo visou identificar quem é o paciente e que é
o cuidador sob a 6tica do paciente e expandir o conhecimento sobre as relagdes
estabelecidas entre eles.

2| METODOLOGIA

Trata-se de um estudo qualitativo realizado por meio de entrevista semi-
dirigida pela equipe de pesquisa. As entrevistas foram gravadas e posteriormente
registradas em documento digital para analise.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado a
todos que se voluntariaram e assinado o termo foram incluidos no estudo. Essa
pesquisa foi apresentada ao Comité de Etica em Pesquisa da PUC/SP e aprovada
sob o numero 67665817.7.0000.5373.

3| RESULTADOS

Abaixo seguem os dados demograficos dos pacientes (Tabela 1).
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Género

Feminino 11 45.8%
Masculino 13 54.2%
Faixa Etaria
18-49 anos 6 25.0%
50-69 anos 14 58.4%
>70 anos 4 16.7%
Grupo Etnico
Branco 12 50.0%
Negro 2 8.3%
Mestico 9 37.5%
Oriental 1 4.2%
Estado Civil
Solteiro 1 4.2%
Casado 14 58.3%
Divorciado 8 33.3%
Viavo 1 4.2%

Tabela 1. Dados demograficos dos pacientes.

Mais da metade dos pacientes vive com o cOnjuge (54,2%) e 37,5% com 0s
filhos. Houve ainda um paciente que considerou seu animal de estimacao como
parte da familia com que vive. Apenas 8.3% dos pacientes vive sozinho.

Somente 25% dos pacientes entrevistados nédo possuia cuidador e aqueles
gue possuiam consideraram como cuidador principal o esposo ou a esposa (61%),
filhos (36%) e os pais (16%).

Abaixo seguem os dados demograficos dos cuidadores informados pelos seus
respectivos pacientes (Tabela 2).

Género
Feminino 12 66.7%
Masculino 6 33.3%
Faixa etaria
18-49 anos 9 50.0%
50-69 anos 9 50.0%

Tabela 2. Dados demograficos dos cuidadores.

Dezessete pacientes do presente estudo estavam em hemodialise ha mais
de um ano, sendo que 37,5% ha mais de 5 anos e mais de 70% dos entrevistados
considerarem receber cuidados de seus cuidadores ha mais de cinco anos e, muito
citado, antes mesmo de iniciarem a hemodialise.

Com relacao a mobilidade do paciente, 66,7% consegue andar (ou movimentar
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a cadeira de rodas) dentro ou fora de casa e nao tem dificuldade em subir escadas
ou usar elevador, enquanto um quarto deles anda dentro de casa, mas nao longas
distancias nem sobe escadas. Arespeito da autonomia nas atividades de vida diarias,
70,8% se considera auto-suficiente para se alimentar, lavar-se, fazer a toalete e se
vestir, usar transporte publico ou dirigir, 16,7% precisa de ajuda (de outra pessoa ou
equipamento especial) para as atividades de vida diaria e transporte, mas consegue
fazer tarefas leves e 12,5% nao consegue dar conta de cuidados pessoais e nem de
tarefas leves, ndo saindo de casa ou do hospital.

Perfil do paciente

Género masculino (54,2%), etnia branca (50%) e na faixa etéaria entre 50-
69 anos, casado (58,3%), média de 2 a 3 filhos, vive com esposa, aposentado
(62,5%) e em hemodialise acima de um ano. E um paciente que consegue andar
(ou movimentar a cadeira de rodas) dentro ou fora de casa e ndo tem dificuldade em
subir escadas ou usar elevador (66,7%) e auto-suficiente para se alimentar, lavar-
se, fazer a toalete e se vestir, usar transporte publico ou dirigir (70,8%).

Acredita que cuidar €& providenciar os cuidados diarios, como higiene,
alimentacédo e controle da medicacédo, mas também é oferecer amor e carinho,
preocupar-se e estar junto em todos os momentos. Para desempenhar o cuidado
0 paciente diz ser preciso ter as seguintes habilidades: paciéncia, amor, carinho
e atencdo. Experiéncia de vida, cursos, saude e boa vontade também sé&o
necessarios para que tais habilidades de desenvolvam. Entretanto, o paciente néo
vé necessidade de que sua cuidadora participe de algum tipo de terapia ou grupos
de apoio que auxiliariam no cuidado (61,1%).

Perfil do cuidador sob a ética do paciente

Cuidador do género feminino (66,7%), faixa etaria entre 30-69 anos, esposa do
paciente (61,1%), cuida do paciente a mais de 5 anos. Aos olhos do paciente, tornou-
se cuidadora principalmente por ser casada com o paciente e por ama-lo/gostar
dele e, também, porque cuidar dele é sua obrigacdo e responsabilidade (83,3%). A
cuidadora mudou a vida do paciente, em especial, contribuiu para melhoria de sua
saude (61,1%).

A cuidadora nao participa/participou de algum tipo de terapia ou grupos de
apoio (83,3%) e nado tem contato com outros cuidadores (66,7%) que possa ajuda-
la, mas, por outro lado, teve apoio da equipe do CDTR (55,6%). E considerada
extremamente capaz de cuidar do paciente (94,4%), porém, sente-se ftriste e
preocupada e sofre em relacdo a condicao do paciente doente. Cuidar do paciente
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€ uma tarefa que a deixa sobrecarregada (55,6% de notas acima de 7 em escala de
0-10) e estressada/ansiosa (44,4% de notas acima de 7 em escala de 0-10).

4 |1 DISCUSSAO

O Dicionério Aurélio (2014, p.212) define cuidar como: (...) 5. Tratar de; zelar
por; ter cuidado. 6. Ser responsavel pelo bem-estar, pela subsisténcia. 7. Tomar conta
de. 8. Responsabilizar-se (por algo). E cuidado: 1. Desvelo. 2. Responsabilidade. 3.
Atencéo, cautela. Os pacientes foram indagados sobre 0 que € cuidar e a definicao
subjetiva expressada por eles contemplou ambas as definicbes do dicionéario e
ainda pode-se dizer que os entrevistados dicotomizaram o cuidar em cuidado diario
e cuidado emocional. O cuidado emocional compreendeu, de maneira geral, fazer o
bem, demonstrar carinho e amor. O cuidado diario, por sua vez, abrangeu o ate de
prestar atencao, zelar, cuidados com alimentacao, higiene e medicacéao.

A definicdo de cuidado que mais se aproxima da descricdo dos pacientes é o
“Cuidado em Saude” explanado pela Rede Humaniza SUS (2015): cuidado em saude
significa dar atencéo, tratar, respeitar, acolher o ser humano. O cuidado em saude é
uma dimensao da integralidade em saude que deve permear as praticas de saude.
As pessoas querem se sentir cuidadas, acolhidas em suas necessidades de saude.
Porém, a definicdo mais completa de cuidados € do glosséario da OMS (2004), ainda
que seja especificado como cuidado crénico: o fornecimento continuo de servigos
médicos, funcionais, psicologicos, sociais, ambientais e espirituais que permitem as
pessoas com saude e / ou condi¢bes mentais graves e persistentes otimizarem sua
independéncia funcional e bem-estar, desde o inicio do problema até o problema
resolucdo ou morte. As condi¢cbes de cuidados crdnicos sao multidimensionais,
interdependentes, complexas e continuas.

Cuidador é a pessoa que fornece apoio e assisténcia, formal ou informal, com
véarias atividades a pessoas com deficiéncia, condigdes crdnicas ou a idosos. Essa
pessoa pode fornecer apoio emocional ou financeiro, bem como ajuda pratica em
tarefas diferentes (OMS, 2004). Além disso, a funcdo do cuidador é acompanhar e
auxiliar a pessoa a se cuidar, fazendo pela pessoa somente as atividades que ela
nao consiga fazer sozinha (BRASIL, 2008).

Para desempenhar tais funcbes é preciso apresentar e/ou desenvolver
determinadas habilidades. Para os entrevistados, as principais habilidades que
um cuidador deve ter foram: primeiramente paciéncia, seguido de amor, atencao,
carinho e saber cuidar da alimentag¢ao. Provavelmente esse ultimo item foi levantado
em especial para o paciente renal crénico uma vez que as mudancas no habito

alimentar e nas atividades de toda a vida resultam em angustia e sofrimento e
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interferem na sua relacéo cotidiana de vida (PEREIRA & GUEDES, 2009). Para que
as habilidades dos cuidadores se fortalecam, os pacientes entrevistados apontaram
que aquisicao de conhecimento, ser instruido por alguém ou cursos poderiam
favorece-lo nessa jornada, assim com saude, boa vontade e experiéncia também
sdo necessarias. Mesmo que a maior parte dos cuidadores dos pacientes, se nao
todos, ndo tenham participado de cursos de capacitacao para cuidadores, 94,4%
dos entrevistados julgaram seus cuidadores capazes para cuidar.

A escolha do cuidador muitas vezes é encarada sob a logica das relacdes
sociais: para o sexo feminino cuidar é algo cultural; para o cénjuge, uma resposta
a promessa de cuidar um do outro feita no matriménio; para os pais algo natural,
pois como genitores sao responsaveis por aquela vida independente da idade que
possua o filho (FERREIRA et al.,, 2012).Como observado no perfil do cuidador,
66,7% sao do género feminino 61,1% séo esposas. O papel familiar evidenciou-se,
uma vez que todos os cuidadores dos pacientes deste estudo eram membros da
familia.

Os principais motivos pelos quais essas pessoas se tornaram cuidadores,
aos olhos dos entrevistados, foram porque vivem juntos/sdao casados e porque
amam aquele de quem cuidam. Alguns ainda citaram: “porque € da familia”;
“por preocupacado”; “por obrigacdo”. Quando questionados se era obrigagdo ou
responsabilidade do cuidador cuidar do entrevistado, 83,3% dos pacientes alegaram
gue sim, mas muitos vincularam a obrigacao ao fato de ser da familia.

“E obrigacao de todos da familia e eu também tenho que me cuidar”.

Quando o cuidador é um dos cbénjuges, percebe-se uma relacéo de obrigacao.
Porém, nessa situacéao, trata-se da obrigacdo matrimonial, pois ha um projeto de
vida comum assumido pelo casamento e 0 compromisso de estar junto na saude e
na doenca (TOUN, et al. 2015).

A escolha de um cuidador principal implica num processo que envolve o
sistema familiar inteiro, movimentando todo o ndcleo, culminado por influenciar a
decisao de quem vai cuidar (BRASIL, 2012).

Os cuidados por parte da familia surgem como um recurso para a
desospitalizacao, esperando-se que as pessoas sem preparacao prévia executem
cuidados que seriam remunerados e da responsabilidade dos profissionais em meio
hospitalar ou comunitario (FERNANDES & ANGELO, 2016).

Assumir o papel de cuidador implica em passar a frequentar locais novos e que
antes eram vistos como temidos - como hospitais, clinicas, consultorios, postos de
saude —com bastante regularidade (GARCIA et. Al., 2012). Além de frequentar novos
lugares, entrar em contato com outros pacientes em situacdes mais graves ou em

fase de melhora do quadro é muito comum. Do lado de fora da sala de hemodialise
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ficam os cuidadores e acompanhantes, que eventualmente trocam informacgdes e
experiéncias entre si. Porém, a realidade no CDTR mostrou-se um pouco diferente:
apenas 11,2% dos cuidadores dos pacientes entrevistados tinham contato com
os demais cuidadores. Por outro lado, 55,6% dos cuidadores receberam apoio da
equipe do CDTR, fornecendo informacgdes e esclarecendo duvidas.

“No comeco muito, porque vocé dispensatudo e ndo sabe nada sobre alimentacéo.
Me mostraram como era e me explicaram tudo”.

O tratamento hemodialitico muda toda a dinamica de vida dos doentes
e familiares envolvidos. Entretanto, tenta-se construir, ao entrar na instituicao
hospitalar, estratégias de enfrentamento com os doentes, formas de integrar a equipe
multiprofissional, mas esquece-se daqueles que os acompanham diariamente e que
mudam suas rotinas em funcéo do doente (RAMOS, 2012).

Apesar do constante contato do cuidador com os profissionais da saude, o
cuidador nédo estéa incluso na composicao da equipe de saude especializadas em
DRC descrita na portaria n® 389 de 13 de maco de 2014, dando a alus&o de que nao
€ considerado parte do cuidado.

Ainda na mesma portaria, a familia ou os cuidadores sao citados em apenas
dois momentos (no Artigo 13), no entanto, ndo ha nada que cite qualquer suporte
a familia e/ou ao cuidador do portador de DRC, a fim de diminuir a sobrecarga e
promover bem-estar e qualidade de vida. De fato, 83,3% dos cuidadores nunca
participaram de algum tipo de terapia ou grupos de apoio que o ajudasse a cuidar
do paciente. Entretanto, nem mesmo o paciente sentiu que havia necessidade
para tal: 61,1% dos pacientes entrevistados ndo acreditaram que haveria algum
beneficio para o cuidado. Alguns, inclusive, alegaram que o apoio psicoldgico seria
mais proveitoso se voltado aos pacientes em hemodialise.

“N&o, o maior problema é a parte psicoldgica e nao é ela entrando em um grupo
que vai ajudar. Seria eu entrar num grupo por causa da minha parte psicolégica.
Para ela ndo tem muito sentido”.

O cuidado é um dos causadores de estresse na dindmica cotidiana da familia
levando a complicagdes fisicas, mentais e emocionais ao cuidador, perda da
liberdade e/ou sobrecarga dos conjuges (PINTO; NATIONS, 2012). Em relagdo
as doencas crénicas néo transmissiveis, a sobrecarga de cuidadores com DRC é
maior do que entre cuidadores de individuos com outras doencgas crbnicas, como
o acidente vascular enceféalico ou a artrite reumatoide (BELASCO et al., 2006). Por
se tratar de cuidar de pessoas com enfermidades sem cura, onde a assisténcia se
dara a longo prazo e em muitos casos pelo resto da vida, os cuidadores precisam
equilibrar o cuidado ao outro e o cuidado a si mesmo, preservando também pelo
seu bem-estar e qualidade de vida (SANTOS, 2016).

Conforme Dias (2011), existe inter-relacdo entre o sofrimento do familiar
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cuidador e o do paciente, com consequéncias desfavoraveis para ambos, dessa
forma, se a familia é afetada pela depresséao, as reacdes familiares também afetam o
paciente. Percebe-se, portanto, que o processo de cuidar é complexo, influenciando
e sendo influenciado pelo adoecer (COSTA & COUTINHO, 2016).

Oresultado de uma parte consideravel das respostas dos pacientes (61,1%) nao
verem a necessidade o apoio psicologico de seus cuidadores se torna contraditério
qguando se observa a pontuacgao indicada pelos entrevistados a respeito do grau de
sobrecarga, ansiedade e estresse do cuidador gerado pelo cuidado ao paciente.
Nove dos dezoito pacientes que possuiam cuidador indicaram notas acima de 7 de
uma escala de 0 a 10 para a sobrecarga do cuidador e oito deles deram notas acima
de 7 para ansiedade e estresse. Quando interrogados sobre o que acreditam que
o cuidador sente em relagao a sua condi¢cao, a maioria alega preocupacao, tristeza

e sofrimento.

», o«

“Dez elefantes em cima das costas dela”; "“Muito estressada e muito ansiosa, nota
117,

O estresse pessoal e emocional do cuidador imediato é enorme. Esse cuidador
necessita manter sua integridade fisica e emocional para planejar maneiras de
convivéncia. Entender os préprios sentimentos e aceita-los, como um processo
normal de crescimento psicolégico, talvez seja o primeiro passo para a manuteng¢ao
de uma boa qualidade de vida (BRASIL, 2008).

Em comparacdo a populacdo geral, cuidadores de portadores de doenca
cronica apresentam significantemente mais sintomas de disturbios do humor como
ansiedade e depressao. Esse novo modo de viver traz consequéncias para a vida
desses sujeitos, despertando aspectos psicoldgicos relacionados a doenca e a sua
vivéncia (FERREIRA H.; MARTINS L.; BRAGA A.; GARCIA M., 2012).

Por outro lado, o impacto do cuidado na vida do paciente se mostra
significativamente positivo, pois muita coisa muda na vida dessas pessoas. Mais da
metade, isto €, 61,1% dos pacientes alegam que a saude esta melhor depois que
comecgaram a receber os cuidados de seus cuidadores.

“Passou a ser conselheira, me dar forca e carinho para ndo desanimar; agora
nds estamos mais unidos”; “Minha saude esta melhor, ndo me sinto desprezado”

Nota-se que o cuidado se torna imprescindivel. A dependéncia ndo € um fator
presente somente frente a limitagdes fisicas (no andar, no vestir ou no cuidado
com a higiene pessoal), mas também esta presente nas pessoas que, apesar da
DRC mantém preservadas as habilidades para gerir sua propria vida (SIVA, 2014).
Quando indagados sobre o que fariam se o atual cuidador ndo pudesse mais cuidar,
alguns entrevistados ficaram sem respostas e disseram que se sentiriam perdidos.

Outros recorreriam a alguém, um filho, um outro familiar ou pagariam alguém. Por
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fim, quando questionados se contratariam alguém para realizar os cuidados no
lugar do cuidador atual, 62,5% dos entrevistados relataram que sim, principalmente
para tirar a sobrecarga de seu conjuge ou do ente querido que realiza os cuidados.

“Sim, dai tira essa responsabilidade das costas dele”; “Sim, porque tem que ter

», «

alguém”; “Sim, para ela descansar/néo se sobrecarregar”

O cuidador e a pessoa a ser cuidada podem apresentar sentimentos diversos
e contraditorios, tais como: raiva, culpa, medo, angustia, confusdo, cansaco,
estresse, tristeza, nervosismo, irritagdo, choro, medo da morte e da invalidez.
Esses sentimentos podem aparecer juntos ha mesma pessoa, o que € bastante
normal nessa situagdo. Por isso precisam ser compreendidos, pois fazem parte da
relacdo do cuidador com a pessoa cuidada. E importante que o cuidador perceba as
reacoes e 0s sentimentos que afloram, para que possa cuidar da pessoa da melhor
maneira possivel (BRASIL, 2008).

Em geral, os pacientes acreditam gerar maior sobrecarga do que a considerada
pelo proprio cuidador. Ainda assim, o indice de sobrecarga € alto: 6 pacientes e 5
cuidadores cuidador indicaram notas acima de 7 de uma escala de 0 a 10 para a
sobrecarga do cuidador. Suri et al. (2011) sugere que 0s pacientes se preocupam
mais com a sobrecarga de seus cuidadores do que com o0s aspectos financeiros,
sentem-se culpados por esse acumulo de atividades que geram nos outros, porém
colocam para os cuidadores grande parcela da responsabilidade sobre os cuidados
com sua saude, o que revela uma discrepancia de sentimentos e gera uma alta
sobrecarga nos cuidadores.

Tristeza foi sentimento que os pacientes mais citaram quando questionados
a respeito de como seus cuidadores se sentiam com relagdo a sua condicéo.
Ainda que tristeza ndo seja um sentimento patognoménico de depressao, entre as
comorbidades mais frequentes a depresséo causa extremo impacto, pois pacientes
deixam de se cuidar, nao veem sentido na recuperacao, mesmo que parcial, e
esforcos dos cuidadores parecem em vao. A partir dai, a relagdo paciente e cuidador
adoece ainda mais, e deve-se tomar cuidado para a equipe de saude nao se afastar,
ao néo reconhecer que muitos casos de ma aderéncia podem estar associados a
qguadros depressivos (BRASIL, 2012).

51 CONCLUSAO

Este estudo delineou o paciente e seu cuidador — com frequéncia seu familiar,
principalmente esposa — em uma relagcao complexa que surge frente a necessidade
de hemodialise do paciente renal cronico. Essa relagcdo é construida ao longo do
tempo e por meio de improviso, sendo que o paciente e seu cuidador nao passam
por um processo de educacao sobre cuidados adequados com a saude, tampouco
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seu cuidador é preparado e capacitado para prover o cuidado, o que pode acarretar
problemas de saude e emocionais ao cuidador, inclusive abandono do emprego ou
da vida social. O paciente acredita que o cuidar € um ato inerente a relacao familiar
e se considera como uma sobrecarga, mas nao entende a necessidade de instrugcéo
do cuidador assim como do apoio psicologico.
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