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RESUMO

Introducio: As complicagdes da doenca renal cronica e do proprio processo de dialise sdo
condi¢des que aumentam o grau de dependéncia nesses pacientes e podem gerar um maior nivel
de sobrecarga em seus cuidadores. Objetivo: Comparar os niveis de sobrecarga, qualidade de
vida, ansiedade e depressdo de cuidadores familiares de pacientes dependentes de hemodialise
submetidos a um programa de exercicios com os cuidadores de pacientes submetidos ao
tratamento usual de hemodidlise sem exercicio. Métodos: Foram estudados cuidadores
familiares de pacientes em hemodidlise da Clinica Pro-Renal-Barbacena-MG que participavam
regularmente de um programa de exercicios durante as sessdes de hemodialise e cuidadores
familiares de pacientes da Clinica RenalClin-Sao Joao Del Rey-MG submetidos ao tratamento
de hemodialise usual. Inicialmente, 60 pacientes foram recrutados em cada clinica para avaliar
o grau de dependéncia pela escala de Lawton e Brody. Quando foram classificados como
dependentes, 30 pacientes foram selecionados aleatoriamente em cada clinica e seus cuidadores
familiares foram avaliados. Os cuidadores foram submetidos a uma entrevista para avaliar a
sobrecarga dos cuidadores (CB escala), qualidade de vida e niveis de ansiedade e depressao. O
projeto foi aprovado pelo Comité de Etica e Pesquisa da FHEMIG-MG (CAEE n°
62917516.7.0000.5119). Os dados foram expressos como média = desvio padrdo ou mediana
(intervalo interquartil), quando apropriado. Resultados: O escore geral [1,2 (0,2) vs. 1,9 (0,7)]
e todas as dimensdes da escala de sobrecarga de cuidadores foram significativamente menores
nos cuidadores do grupo exercicio quando comparados aos do grupo tratamento usual (p<0,05),
exceto a dimensdo envolvimento emocional. Os cuidadores do grupo exercicio, quando
comparados aos do grupo tratamento usual, apresentaram maiores escores do questionario de
qualidade de vida nos dominios capacidade funcional [100,0 (11,3) vs. 85,0 (30,0)], limitagao
por aspectos fisicos [100,0 (31,3) vs. 62,5 (75,0)], dor [72,0 (32,0) vs. 61,5 (41,3)], estado geral
de saude (77,3 £16,9 vs. 63,9 + 19,0), vitalidade (75,4 £ 15,1 vs. 58,5 &+ 23,0), aspectos sociais
[100,0 (25,0) vs. 62,5 (37,5)], limitagdo por aspectos emocionais [100,0 (33,3) vs. 33,3 (100,0)]
e saude mental [80,0 (26,0) vs. 66,0 (41,0)], respectivamente, € menores indices de ansiedade
e depressdo (p<0,05). Conclusdao: Os familiares cuidadores de pacientes em hemodiélise
submetidos a um programa de exercicios apresentaram menor sobrecarga do cuidador, melhor
qualidade de vida e menores niveis de ansiedade e depressio quando comparados aos
cuidadores do grupo de tratamento usual.

Palavras-chave: exercicio, hemodialise, cuidadores, qualidade de vida.



ABSTRACT

Introduction: The complications of chronic kidney disease and the dialysis process itself are
conditions that increase the level of dependence in these patients and may generate greater
overload in their caregivers. Objective: Compare the burden, quality of life, anxiety and
depression levels of family caregivers of dependent hemodialysis patients submitted to an
exercise program with the caregivers of patients undergoing usual hemodialysis treatment
without exercise. Methods: We studied family caregivers of patients undergoing hemodialysis
at the Pro-Renal-Barbacena-MG Clinic who regularly participated in an exercise program
during hemodialysis sessions and family caregivers of patients at the RenalClin-Sao Joao Del
Rey-MG Clinic receiving hemodialysis treatment usual. Initially, 60 patients were recruited at
each clinic to assess the degree of dependence by the Lawton and Brody scale. When they were
classified as dependents, 30 patients were randomly selected at each clinic and their family
caregivers were evaluated. Caregivers were submitted to an interview to assess the overload in
caregivers (CB scale), quality of life and levels of anxiety and depression. The project was
approved by the FEthics and Research Committee of FHEMIG-MG (CAEE no
62917516.7.0000.5119). Data were expressed as mean # standard deviation or median
(interquartile range), where appropriate. Results: The global score [1.2 (0.2) vs. 1.9 (0.7)] and
all dimensions of the CBS were significantly lower in caregivers from the exercise group in
relation to those in the usual treatment group (p<0.05), except for the emotional involvement
dimension. When compared to caregivers from the usual treatment group, those from the
exercise group exhibited higher scores in the quality of life questionnaire for the domains
physical functioning [100.0 (11.3) vs. 85.0 (30.0)], role physical [100.0 (31.3) vs. 62.5 (75.0)],
pain [72.0 (32.0) vs. 61.5 (41.3)], general health (77.3 £ 16.9 vs. 63.9 £ 19.0), vitality (75.4 +
15.1 vs. 58.5 £ 23.0), social functioning [100.0 (25.0) vs. 62.5 (37.5)], role emotional [100.0
(33.3) vs. 33.3 (100.0)] and mental health [80.0 (26.0) vs. 66.0 (41.0)], respectively, in addition
to lower anxiety and depression levels (p<0.05). Conclusion: The family caregivers of
hemodialysis patients submitted to an exercise program showed less caregiver burden, better
quality of life and lower levels of anxiety and depression when compared to caregivers from
the usual treatment group.

Key-words: exercise; hemodialysis; caregivers; quality of life.
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1 INTRODUCAO

1.1 DOENCA RENAL CRONICA

Os rins s3o oOrgdos essenciais & homeostase do corpo humano exercendo fungdes
excretora, regulatéria e enddcrina. Desta forma, a perda de funcdo renal leva a um
comprometimento de essencialmente todo organismo, ocasionando uma série de complicagdes
como a reten¢ao de volume, a elevagdo das escorias nitrogenadas, a anemia, a hipertensao
arterial, entre outras (RIELLA, 2003).

A doenga renal cronica (DRC) ¢ definida como perda lenta, progressiva e irreversivel
das fungdes renais que compromete a homeostasia corporal. Segundo as diretrizes de pratica
clinica, a DRC esta associada a anormalidades da estrutura ou fun¢do renal, presente por um
periodo maior de trés meses, sendo confirmada por exames de imagem, marcadores de lesdao
renal na urina como a microalbuminiria e anormalidades detectadas pela bidpsia renal
(KDIGO, 2012). A DRC ¢ classificada em diferentes estagios de acordo com a taxa de filtragao
glomerular (TFG), que permite a estimativa da perda da funcao renal (tabela 1) (KDIGO, 2012;
KIRSZTAJN et al., 2014; LEVEY etal., 2011).

Tabela 1 — Probabilidade para doenca renal cronica, baseada na causa, na taxa de filtragdo
glomerular e na albumintria.

Estagio TFG (mL/min/ 1.73m2) Proteinuria (RA/C) (mg/g)
1 >90 <30
2 60-89
3A 45-59 30-299
3B 30-44
4 15-29 >300
5 <15

TGF: taxa de filtragao glomerular; RA/C: relagdo albumina/creatinina

O nuamero de pacientes com DRC em todo o mundo tem aumentado em proporc¢des
significativas. Dados americanos mostram prevaléncia de DRC em adultos de 13,2%
atualmente, sendo que existe uma estimativa que este nimero eleve para 14,4% em 2020 e

16,7% em 2030 (HOERGER et al., 2015).
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No Brasil, os dados mais precisos sdo obtidos em censos realizados nas clinicas de
dialise que avaliam o ntimero de pacientes em hemodialise (HD) e dialise peritoneal. Dados do
censo da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) de 2016 mostram que o nimero total
estimado de pacientes em dialise foi de 122.825. Comparando com os dados do censo de 2000,
no qual o nimero de pacientes em diélise foi 42.695, observa-se aumento significativo ao longo
dos anos. As estimativas brasileiras das taxas de prevaléncia e de incidéncia de tratamento
dialitico foram de 596 e 180 pacientes por milhdo da populagdo, respectivamente (SESSO et
al., 2017). Segundo este mesmo censo, as principais causas da DRC foram hipertensdo arterial
(HA) (34%) e diabetes mellitus (DM) (30%), seguidos por glomerulonefrite cronica (9%) e rins
policisticos (4%). Além da HA e do DM, a historia familiar de doenca renal, as doengas
autoimunes, as infecgdes sist€émicas e do trato urindrio, a toxidade de drogas também
representam outras importantes etiologias da DRC (LEVEY et al., 2003; RIELLA, 2003;
ROMAO JUNIOR, 2004).

Varios fatores estdo envolvidos na progressao da DRC, como a falta de controle dos
niveis pressoricos e glicémicos, a obesidade, o uso de fAirmacos nefrotoxicos, entre outros.
Sendo assim, torna-se fundamental a identifica¢do ¢ o monitoramento destes fatores, bem como
o monitoramento da TFG e do nivel de albuminuria e medidas de combate ao tabagismo,
etilismo, dislipidemia e sedentarismo (KIRSZTAJN et al., 2014; CHAWLA et al., 2014; YANG
et al., 2014).

Apesar do conhecimento destes fatores, muitos pacientes ndo adotam as medidas de
prevencdo da progressao renal e como resultado do maior comprometimento das fun¢des destes
orgdos, eles comegam a apresentar sintomatologia compativel com a sindrome urémica
(RIELLA, 2003; CABRERA et al., 2017). Nesta sindrome, que representa uma fase avancada
da DRC, os sintomas apresentados pelos pacientes sdo secundarios ao dano de essencialmente
todo o organismo, sendo indicado o inicio da terapia renal substitutiva que engloba a HD, a

dialise peritoneal ou o transplante renal. Isso ocorre frequentemente, mas nao de forma

invariavel, com TFG entre 5 ¢ 10 mL/min/1,73 mz. (KDIGO, 2012; KIRSZTAIJN et al., 2014;
RIELLA, 2003).

Atualmente, a modalidade de terapia renal substitutiva mais empregada ¢ a HD,
representando 92% dos pacientes segundo o censo de 2016 (SESSO et al., 2017). Apesar de
melhorar a sobrevida dos pacientes, os pacientes em terapia renal substitutiva ainda apresentam

varias complicacdes inerentes a DRC.
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1.2 COMPLICACOES DA DOENCA RENAL CRONICA

A despeito dos avangos no tratamento de pacientes com DRC, especialmente para os
pacientes em dialise, as taxas de mortalidade ainda permanecem elevadas. No Brasil foi
observada uma taxa anual de mortalidade de 19%, sendo a principal causa as DCV (SESSO et
al., 2017). Dentre as DCV, destacam-se a HA, a doenga coronariana, a insuficiéncia cardiaca e
as arritmias que afetam muitos pacientes em didlise (CRAVO et al., 2011).

Neste sentido, Carrero et al. (2011) conduziram um estudo prospectivo em paises
europeus no qual os pacientes foram acompanhados por cincos anos por meio do banco de
dados European general population (EUROSTAT). As DCV representaram a principal causa
de mortalidade, sendo que 40,5% dos casos de dbitos nos pacientes em HD foram atribuidas a
essas doencas. As principais causas de mortalidade cardiovascular foram associadas a isquemia
miocardica, a insuficiéncia cardiaca ou a morte subita.

Segundo o Sistema de Dados Renais dos Estados Unidos, a mortalidade atribuida ao
infarto agudo do miocardio apresentou redu¢do ao longo dos anos nos pacientes em terapia
renal substitutiva, sendo que a insuficiéncia cardiaca e a morte subita apresentaram elevacao
(COLLINS et al., 2015; GROSS e RITZ, 2008; LONDON, 2003).

A alta mortalidade por DCV na DRC esta associada ao conjunto de fatores de risco
apresentados pelos pacientes que podem ser divididos em fatores de risco tradicionais que
acometem a populagdo geral, como HA, DM, sedentarismo, idade avangada, hipertrofia
ventricular esquerda, tabagismo, dislipidemia e os ndo tradicionais, que sdo mais especificos
dos pacientes com DRC. Dentre os fatores de risco nao tradicionais destacam-se a anemia, o
hiperparatireoidismo, o estresse oxidativo, a calcificagdo vascular, a hipoalbunemia, a
inflamagdo cronica, os fatores protromboticos, o tempo de didlise e o metabolismo mineral
anormal (COVIC et al., 2010; KDIGO, 2012; LEVIN, 2003; RIELLA, 2003).

Além de impactarem negativamente na mortalidade, as DCV estdo associadas a baixa
capacidade funcional nestes pacientes (BANSAL et al., 2017; MORISHITA, TSUBAKI e
SHIRAI 2017). Em um estudo classico, Painter et al. (1986) observaram que pacientes em
didlise apresentam diminui¢do significativa na capacidade funcional que atinge 60% do
consumo maximo de oxigénio quando comparado aos individuos sauddveis e da mesma faixa
etaria. Entretanto, a redu¢do da capacidade funcional ja pode ser evidenciada nas fases mais
precoces da DRC e tende a evoluir com a progressdao da doenca. Em um estudo realizado no

nosso centro, foi observado que pacientes com DRC pré-dialitica apresentam reducdo da
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tolerancia ao exercicio, sendo que a capacidade funcional apresentou correlagdo significativa
com a TFG (FARIA et al., 2013).

A reducao da capacidade funcional nestes pacientes esta associada com a uremia, a
anemia, a fraqueza muscular, ao sedentarismo, a desnutricao, entre outros (KOUIDI et al., 1998;
MEDEIROS, PINENT ¢ MEYER, 2002; PAINTER et al., 1986; PAINTER et al., 2002;
SIETSEMA et al., 2002; SIETSEMA et al., 2004; TEODOSIU et al., 2002; FASSBINDER et
al., 2015). Neste sentido, em estudo recente realizado por nosso grupo, avaliamos os fatores
associados com a capacidade funcional, mensurada pelo teste de caminhada de seis minutos,
em pacientes submetidos a HD. Apos regressdo linear multipla, foi observado que o nivel
educacional, a taxa de hemoglobina, a for¢a muscular periférica de membros superiores e
inferiores e os niveis de depressdo apresentaram associagdo significativa com a distancia
percorrida no teste de caminhada de seis minutos (GARCIA et al., 2017).

Dentre estes fatores, destaca-se o comprometimento muscular, que além de apresentar
forte associagdo com a baixa tolerdncia ao exercicio, também tem impacto negativo na
mortalidade de pacientes com DRC (KALANTAR-ZADEH et al., 2013; ISOYAMA et al.,
2014). O comprometimento muscular nestes pacientes foi estudado por Johansen et al. (2003)
que avaliaram o trofismo muscular pela ressonancia magnética e observaram que pacientes em
didlise apresentaram menor area contratil do musculo tibial anterior em comparagdo com um
grupo de individuos sedentarios. Alguns mecanismos estdo associados com a fraqueza muscular
nestes pacientes, como a queda na sintese de proteinas musculares, redu¢do do niimero de
mitocondrias, diminui¢ao nas enzimas oxidativas musculares e condi¢des catabolicas (ADEY
etal., 2000; WANG e WILLIAM, 2014). Este comprometimento muscular vem sendo definido
como sarcopenia urémica, pela patogénese semelhante a sarcopenia presente na populagao
idosa.

Paralelamente as alteragdes musculares apresentadas por estes pacientes, a
osteodistrofia renal representa outra consequéncia muito grave associada a DRC. Esta condicao
¢ caracterizada por desordens esqueléticas secundarias as alteragdes de calcio e fosforo, assim
como disturbios da remodelagdo Ossea. A osteodistrofia manifesta-se com alteragdes
bioquimicas e hormonais envolvendo o paratormdnio, metabolismo ativo de vitamina D
(Calcitriol) e o metabolismo de calcio e fosforo (TORRES et al., 1995; RIELLA, 2003).

Neste contexto, os pacientes com DRC devem ser submetidos a medidas preventivas e
avaliados quanto a presenca de sarcopenia e osteodistrofia renal em estadgios mais precoces da

doenga para a institui¢do de medidas terapéuticas (FAHAL, 2013; SOUZA et al., 2015). Uma
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das medidas terapéuticas mais eficazes para o comprometimento muscular nestes pacientes € a

realizacdo de exercicios.

1.3 PROGRAMAS DE EXERCiCIOS PARA OS PACIENTES EM HEMODIALISE

Atualmente, a realiza¢dao de exercicios tem sido preconizada para pacientes em dialise
por ser uma pratica segura e acompanhada de varios beneficios. Em estudos prévios conduzidos
por nosso grupo, observamos que trés meses de exercicio aerobico, realizado durante as sessoes
de HD, promoveu aumento da capacidade funcional, reducdo da pressao arterial, melhora da
anemia, ganho na qualidade de vida e melhora do metabolismo oxidativo muscular
(REBOREDO et al., 2010; REBOREDO et al., 2011; REBOREDO et al., 2015). Apesar destes
beneficios, em outro estudo no qual aplicamos um protocolo de treinamento resistido durante
as sessoes de HD, trés meses de exercicio ndo foi acompanhado de melhora no nivel de
atividade fisica diaria destes pacientes (VALLE et al., 2017).

Em uma meta-analise recente, os autores observaram que o exercicio intradialitico ¢
considerado seguro e promoveu melhora no indice de eficiéncia da didlise, aumento do pico de
consumo de oxigénio e ganho na qualidade de vida (SHENG et al., 2014). Adicionalmente, em
outra meta-analise que avaliou os efeitos de um programa de exercicios para pacientes em
dialise, foi observado aumento da forca e fun¢ao muscular, da func¢ao cardiaca, da variabilidade
da frequéncia cardiaca e da tolerancia ao exercicio (HEIWE e JACOBSON, 2014).

Em relacdo a modalidade dos exercicios, a maioria dos protocolos aplicou exercicio
aerobico, quando comparado ao treinamento resistido, sendo que na maior parte dos estudos foi
aplicado um programa durante as sessdes de HD (GOMES et al., 2018; HEIWE e JACOBSON,
2014; MCGUIRE et al., 2018; SEGURA-ORTI, 2010; SHENG et al., 2014). A realiza¢do dos
exercicios durante as sessoes de HD, além de aumentar a aderéncia ao tratamento, esta
associada com reducdo da monotonia das sessdes e principalmente ao ganho na eficicia da
dialise (CHAN e CHEEMA, 2016; LIU et al., 2015; PAINTER, 2005).

Independente da modalidade de treinamento, ainda existem barreiras que dificultam a
implementagdo de exercicios para os pacientes renais cronicos em HD (CHUNG, YEH e LIU,
2017; QIU et al., 2017). As principais barreiras para a pratica de atividade fisica encontradas
foram a pouca capacitacdo da equipe, a falta de motivacdo dos pacientes e a caréncia de
equipamentos e investimentos nestes programas (ABDULNASSIR et al., 2017). Neste sentido,

as diretrizes da National Kidney Foundation, Kidney Disease QOutcomes Quality Initiative
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(KDOQI) ressaltarem a importancia da implementacdo de exercicios regulares para aumentar
o nivel de atividade fisica dos pacientes com DRC em HD, poucos centros de tratamento atuam
efetivamente neste contexto (NATIONAL KIDNEY, 2002).

Apesar das recomendagdes e dos beneficios ja comprovados de um programa de
exercicio para estes pacientes, o sedentarismo ainda ¢ altamente prevalente nesta populacao
(COBO et al., 2015). Em outro estudo conduzido em nosso centro, observamos que pacientes
em HD apresentam redugdo do nivel de atividade fisica diaria, avaliada por um acelerémetro
triaxial, quando comparado com individuos saudaveis e sedentarios. Os pacientes em HD
apresentaram reducdo significativa do tempo ativo, do tempo de pé e caminhando. Estes
resultados foram mais significativos nos dias de didlise, em relacdo ao periodo interdialitico
(GOMES et al., 2015). O sedentarismo nesta populagdo, além de influenciar na mortalidade,
esta associado com a reducao da capacidade funcional e com a dificuldade na realizagao das
atividades instrumentais de vida didria (AIVDs), o que pode aumentar o grau de dependéncia

destes pacientes (BOWLING et al., 2011; COOK e JASSAL, 2008).

1.4 NIVEL DE DEPENDENCIA NOS PACIENTES EM HEMODIALISE

A dependéncia representa a dificuldade ou necessidade de ajuda para o individuo
executar tarefas de vida diaria, sendo que o cuidador atua na realizacdo das atividades de
cuidado e as responsabilidades que eles trazem (BASTAWROUS, 2013; CHOU, 2000
PINQUART e SORENSEN, 2011).

Alguns instrumentos sdo usualmente utilizados para avaliar o nivel de dependéncia dos
individuos. Estes instrumentos t€ém o objetivo de mensurar a capacidade fisica para o
desempenho das AIVDs, como as tarefas relacionadas ao autocuidado, usar o telefone,
realizagdo de viagens, compras, preparo de refeicoes, trabalho doméstico, uso de medicagdes e
manuseio do seu proprio dinheiro. Além disso, os instrumentos também podem avaliar as
atividades instrumentais da vida didria que estdo relacionadas com a capacidade do individuo
em ter uma vida independente dentro da comunidade, incluindo o controle de suas necessidades
financeiras, a capacidade de gerenciar documentos, a capacidade de entendimento de jornais e
revistas, a participagdo em eventos, a lembranga de seus compromissos € a utilizagdo de meios
de transporte (SANTOS e VIRTUOSO JUNIOR, 2008; SANCHEZ, CORREA ¢ LOURENCO,

2011). Dentre os instrumentos utilizados para avaliar a dependéncia destacam-se o questionario



18

de Lawton e Brody, o questionario de Peffer, a medida de independéncia funcional, a escala de
Katz e o Indice de Barthel (PAIXAO JUNIOR e REICHENHEIM, 2005).

Varios autores tém demonstrado que a DRC tem um impacto negativo na funcionalidade
desta populacao, acarretando aumento do nivel de dependéncia (COOK e JASSAL, 2008;
OLLER et al., 2012; JASSAL et al., 2016; ULUTAS et al., 2016). No estudo conduzido por
Oller et al. (2012) foram avaliados os fatores relacionados com o nivel de dependéncia em
pacientes renais cronicos, utilizando o questionario de medida de independéncia funcional.
Foram avaliados 214 pacientes em HD e os resultados mostraram que a idade, as complicagdes
relacionadas a HD e a presenca de comorbidades apresentaram correlagdo negativa com o nivel
de independéncia funcional. As atividades mais afetadas foram a de locomocao e a de subir e
descer escadas. Da mesma forma, Aladrén et al. (1999) verificaram que pacientes com mais de
65 anos em HD apresentaram maior grau de dependéncia em comparacdo aos pacientes mais
jovens.

Em um estudo recente, Jassal et al. (2016) avaliaram a relagdo da dependéncia funcional
com a mortalidade em 7.226 pacientes em dialise de 12 paises do estudo internacional Dialysis
QOutcomes and Practice Patterns Study (DOPPS). Os autores observaram alta dependéncia
funcional dos pacientes em todas as faixas etdrias nos paises avaliados. O resultado mais
importante foi que a dependéncia funcional representou um forte preditor de mortalidade nestes
pacientes apos o ajuste por alguns fatores como idade, tipo de acesso vascular e caquexia. Em
outro estudo, Kurella et al. (2009) compararam a dependéncia funcional de pacientes com DRC
idosos antes e ap0s o inicio do tratamento dialitico. Estes autores concluiram que os pacientes
com DRC sob tratamento conservador apresentaram menor comprometimento da dependéncia
funcional quando comparados aos pacientes em regime de didlise.

Pelo exposto, pacientes em didlise apresentam alto grau de dependéncia funcional, o
que pode acarretar maior nivel de cuidado e, consequentemente, aumento da sobrecarga do

cuidador.

1.5 CUIDADORES DE PACIENTES EM HEMODIALISE

O cuidador de pacientes com DRC em HD, que representa o principal responsével pelos

cuidados, pode apresentar maior nivel de sobrecarga. A carga de trabalho gerada nos cuidados

de pacientes em HD impacta significativamente a vida dos cuidadores que na maioria das vezes
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¢ composta de familiares (AVSAR et al., 2015; BELASCO e SESSO, 2002; CANTEKIN,
KAVURMACI e TAN, 2016; CELIK et al., 2012; LOW et al., 2008; SURI et al., 2011).

A escala “Caregiver Burden Scale” (CB Scale) tem sido utilizada como instrumento
para a avaliagcdo da sobrecarga nos cuidadores. Os itens desta escala incluem areas como a saude
do cuidador, o sentimento de bem-estar psicoldgico, as relagdes, a carga de trabalho fisico, a
interagdo social e os aspectos ambientais (ELMSTAHL, MALMBERG e ANNERSTEDT,
1996). Em um estudo brasileiro, Belasco e Sesso (2002) aplicaram esta escala em 100
cuidadores de pacientes em HD e observaram alto nivel de sobrecarga, sendo que o escore
global desta escala apresentou associacdo com dominios da qualidade de vida, principalmente
0s emocionais.

No estudo conduzido por Avsar et al. (2015) foi observado que os cuidadores de
pacientes em HD apresentavam maior sobrecarga, pior qualidade do sono e maiores niveis de
ansiedade e depressdo quando comparados com os cuidadores de pacientes transplantados.
Portanto, o proprio tratamento dialitico gera maior sobrecarga fisica e mental nos cuidadores.
Em concordancia, uma revisao sistematica recente confirmou que a qualidade de vida entre
cuidadores de pacientes em HD é comprometida quando comparada com os dados da populagao
geral. Como esperado, também foi demonstrada relacdo entre os niveis de qualidade de vida
dos pacientes com a de seus cuidadores (SAJADI, EBADI e MORADIAN, 2017). O tipo de
terapia dialitica parece influenciar na sobrecarga dos cuidadores. Os cuidadores de pacientes
em dialise peritoneal relatam maiores niveis de sobrecarga quando comparados com aqueles de
pacientes em HD (CANTEKIN, KAVURMACI e TAN, 2016). Uma miriade de fatores se
relaciona com a sobrecarga nos cuidadores de pacientes com DRC em HD. Dentre estes fatores
destacam-se a falta de informagdo dos cuidadores sobre a propria doenga renal e suas
complicacdes, pouco conhecimento sobre a dieta preconizada para estes pacientes e também os
cuidados com a fistula arteriovenosa e cateteres (WILSON-GENDERSON, PRUCHNO e
CARTWRIGHT, 2009; MOLLAOGLU, KAYATAS e YURUGEN, 2013; PEREIRA et al.,
2017). Além disso, na maioria das vezes as necessidades dos cuidadores sdo negligenciadas e
pouco priorizadas (TONG, SAINSBURY e CRAIG, 2008).

Apesar dos elevados niveis de sobrecarga, poucos trabalhos foram conduzidos para
avaliar o efeito de intervengdes na sobrecarga destes cuidadores (CAGAN et al., 2018;
MOLLAOGLU, KAYATAS e YURUGEN, 2013; TONG, SAINSBURY e CRAIG, 2008). No
estudo conduzido por Mollaoglu, Kayatas e Yiirtigen (2013), os autores avaliaram o impacto
de um programa educacional na sobrecarga de cuidadores de pacientes em HD e didlise

peritoneal por meio da Zarit Caregiver Burden Scale. O programa foi individualizado e
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constituido de orientacdes sobre nutri¢ao, higiene, controle de peso, pressao arterial, cuidados
com a fistula ou cateter, além de informagdes sobre a DRC e o processo de dialise. Apos o
periodo do programa educacional, foi observado reducdo significativa da sobrecarga dos
cuidadores.

Pelo exposto, os cuidadores de pacientes em HD apresentam alto nivel de sobrecarga,
comprometimento da qualidade de vida e maiores indices de ansiedade e depressao.
Considerando que um programa de exercicios estd associado a varios beneficios para estes
pacientes, os cuidadores de pacientes que realizam atividade fisica podem apresentar menor
sobrecarga. Entretanto, ndo foi encontrado nenhum estudo que avaliasse a relagdo entre a

pratica de exercicios com a sobrecarga de cuidadores de pacientes em HD.
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2 HIPOTESE

A hipotese do presente estudo € que cuidadores familiares de pacientes em HD
submetidos a um programa de exercicios apresentam menor sobrecarga, melhor qualidade de
vida e menores niveis de ansiedade e depressdo quando comparados com cuidadores de

pacientes em tratamento usual.
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Comparar a sobrecarga nos cuidadores familiares de pacientes em HD dependentes
submetidos a um programa de exercicios com cuidadores de pacientes em tratamento

hemodialitico usual.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Comparar os cuidadores familiares de pacientes em HD dependentes submetidos a um
programa de exercicios com cuidadores de pacientes em tratamento hemodialitico usual nos
seguintes aspectos: sobrecarga nos cuidados dos pacientes, qualidade de vida e niveis de
ansiedade e depressao.

Avaliar os fatores associados com o nivel de sobrecarga de cuidadores familiares de

pacientes em HD.
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4 METODOS

4.1 DELINEAMENTOS DO ESTUDO E ASPECTOS ETICOS

Trata-se de um estudo transversal, realizado na Clinica de Hemodialise Pr6-Renal, na
cidade de Barbacena — MG, ¢ na Clinica de Hemodialise RenalClin, na cidade de Sao Jodo Del
Rey — MG, no periodo de dezembro de 2016 a dezembro de 2017. Este estudo foi aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Fundagio Hospitalar do Estado de Minas Gerais -
FHEMIG (CAEE no 62917516.7.0000.5119). Apds esclarecimentos quanto aos objetivos e
procedimentos, foram incluidos no estudo aqueles pacientes e cuidadores que concordaram em

participar por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

4.2 AMOSTRA

A amostra do presente estudo foi selecionada aleatoriamente e composta por cuidadores
familiares de pacientes em HD da Clinica Pr6-Renal de Barbacena que participavam
regularmente de um programa de exercicio durante as sessdes de didlise por pelo menos trés
meses e cuidadores familiares de pacientes da Clinica RenalClin de Sao Jodo Del Rey que
recebiam tratamento hemodialitico usual, ou seja, sem a pratica de exercicios durante a didlise.

Foram incluidos cuidadores familiares adultos, de ambos os sexos, de pacientes
classificados como dependentes pela escala de Lawton e Brody. O cuidador familiar no presente
estudo foi definido como a pessoa principal responsavel por cuidar do paciente durante o curso
da doenga sem o recebimento de remuneracao, por um periodo minimo de trés meses. Foram
excluidos individuos com deficiéncia auditiva e de fala, e os cuidadores de pacientes com
limitacdo fisica que impedissem a realizagdo de exercicios (distirbios neurologicos, musculo-
esqueléticos e osteoarticulares incapacitantes). Além disso, os pacientes com limitagdo para

responder a avaliacao de dependéncia (déficit cognitivo e visual) também foram excluidos.
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4.3 PROTOCOLO AVALIACAO

Inicialmente, foram selecionados aleatoriamente 60 pacientes em cada clinica
participante, sendo que na Clinica Pro-Renal em Barbacena foram incluidos pacientes que
realizam um programa regular de exercicios durante a HD e na Clinica RenalClin em Sao Joao
Del Rey foram incluidos pacientes em tratamento usual. Estes pacientes foram submetidos a
uma avaliagdo do grau de dependéncia pela escala de Lawton e Brody. Quando os pacientes
foram classificados como dependentes, foram selecionados aleatoriamente 30 pacientes em
cada clinica participante e seus cuidadores familiares foram avaliados. Os cuidadores foram
submetidos a uma entrevista, por um entrevistador treinado por um manual operacional de
procedimento padrio, para a coleta de dados demograficos e presenga comorbidades e foram
aplicados os questiondrios para avaliacao da sobrecarga, da qualidade de vida e dos niveis de
ansiedade e depressdo. Os dados clinicos e demograficos dos pacientes também foram

coletados.

4.4 AVALIACOES

4.4.1 Grau de dependéncia dos pacientes

A dependéncia funcional dos pacientes foi avaliada pela versao brasileira da escala
Lawton Instrumental Activities of Daily Living (BRASIL, 2006; SANTOS e VIRTUOSO
JUNIOR, 2008), com bons indices de reprodutibilidade (Ricc= 0,89) e objetividade (Ricc=
0,80). Esta escala ¢ capaz de mensurar a limitagao individual para a realizagao de atividades do
cotidiano nas seguintes tarefas: capacidade de usar o telefone, meio de transporte, compras,
preparo de alimentos, limpeza, responsabilidade medicacao propria e capacidade de lidar com
financas. Cada tarefa ¢ pontuada de 1 a 3 e a pontuagdo final ¢ 7 (dependéncia total), 8-20

(dependéncia parcial) e 21 (independéncia) (ANEXO II).



25

4.4.2 Nivel de sobrecarga dos cuidadores

Para a avalia¢do da sobrecarga nos cuidadores foi utilizado o questionario “Caregiver
Burden Scale”, validado no Brasil por Medeiros, Ferraz ¢ Quaresma (1998), que avalia o
impacto subjetivo produzido pelo cuidado prestado a pacientes com doencas cronicas. O
instrumento ¢ constituido por 22 questdes divididas em cinco dimensdes: tensdo geral (8
questdes), isolamento (3 questdes), decepcdo (5 questdes), envolvimento emocional (3
questdes) e ambiente (3 questdes). As pontuacdes para cada pergunta variam de 1 a 4 (nunca,
raramente, as vezes, ¢ frequentemente). A pontuagao total varia de 1 (o menor efeito) a 4 (o

maior efeito) (ANEXO III).

4.4.3 Qualidade de vida dos cuidadores

Para a avaliagdo da qualidade de vida dos cuidadores foi aplicado o questionario de
qualidade de vida SF-36 (Medical Outcomes Study 36), versao validada para o Brasil (Anexo
IIT) (CICONELLI et al., 1999).

O questionario de qualidade de vida SF-36 ¢ composto por 36 itens que avaliam as
seguintes dimensdes: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado geral de saude,
vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais € saude mental. Para cada uma das oito
dimensdes obtém-se um escore com valores de 0 (mais comprometido) a 100 (nenhum

comprometimento) (ANEXO IV).

4.4.4 Nivel de ansiedade e depressao dos cuidadores

Para a avaliacdo da ansiedade e depressdao dos cuidadores foi aplicada a Escala
Hospitalar de Ansiedade e Depressao (HADS), versao validada para o Brasil. Botega et al.
(1995) observaram que a sensibilidade e a especificidade desta escala foram 93,7% e 72,6%,
para ansiedade, e 84,6% e 90,3%, para depressao, respectivamente (Anexo V).

Esta escala é composta por 14 itens, sendo sete voltados para a avaliacdo da ansiedade

(HADS-A) e sete voltados para a avaliacdo da depressao (HADS-D). Para cada item pode-se
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pontuar de 0 a 3, sendo a pontuagdo maxima igual a 21 pontos para cada escala (BOTEGA et
al., 1995) (ANEXO V).

4.4.5 Dados clinicos e demograficos dos cuidadores e pacientes

Nos cuidadores familiares foram coletados idade, sexo, escolaridade, presenga de
comorbidades, tempo que exerce a fungdo de cuidador e tempo semanal dedicado ao cuidado
dos pacientes. As seguintes comorbidades foram avaliadas: HA, DM, distarbios de sono,
doengas ortopédicas e respiratorias.

Foram coletados dos pacientes os dados referentes a etiologia da DRC, tempo de
hemodialise, idade, sexo, peso seco, altura, renda familiar, escolaridade, tipo de comorbidades
presente, além de alguns dados laboratoriais como hemoglobina, albumina, potassio, calcio,

fosforo, uréia, creatinina, paratorménio (PTH) e Kt/V.

4.5 PROGRAMA DE EXERCICIOS

O programa de exercicios, conduzido na Clinica Pro-Renal, € realizado duas vezes por
semana em grupo de no maximo oito pacientes ou de forma individual, de acordo com a
indicagdo de cada paciente. O treinamento foi composto de trés etapas: aquecimento,
treinamento resistido e exercicio aerdbico. Todas as etapas foram realizadas na préopria cadeira
de HD nas duas horas iniciais das sessoes.

No aquecimento foram realizados exercicios de alongamentos de membros inferiores
direcionados para os seguintes musculos: isquiotibiais, adutores de quadril, abdutores de
quadril, tibial anterior e triceps sural. Os alongamentos foram realizados em uma série de 30

segundos para cada grupo muscular (Figura 1).
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Figura 1- Alongamentos de membros inferiores durante a hemodidlise.

O treinamento resistido € composto de exercicios para o membro superior contralateral
a fistula arteriovenosa ou em ambos os membros superiores no caso do cateter de longa
permanéncia (Figura 2) e para os membros inferiores (Figura 3). Os exercicios foram focados
para fortalecimento dos seguintes musculos: ileopsoas, quadriceps femoral, sartorio, adutores
de quadril, abdutores de quadril, tibial anterior, biceps braquial, triceps braquial, deltoide e
peitorais. Todos os exercicios foram realizados com o paciente sentado ou deitado. Durante a
primeira semana de treinamento foram realizadas trés séries de 15 repetigdes, e a partir da
segunda semana de treinamento foram realizados trés a quatro séries de 15 repeti¢des. Foram
utilizadas caneleiras (Nylon Punch, Brasil) de um a seis kilogramas e halteres (Polimet, Brasil)
com carga de um a seis kilogramas. O peso utilizado durante o treinamento foi o que faz o
paciente relatar um esfor¢o na escala de Borg modificada, de pouco intensa a intensa ou seja,
sempre que o paciente relatou um esfor¢o durante o exercicio abaixo de moderado, o peso foi
acrescido, e sempre que o paciente relatou que o esforco durante o exercicio estava acima de

forte, o peso foi diminuido (BORG,1990).
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Figura 3 — Treinamento resistido de membros inferiores durante a sessdo de hemodialise.

O exercicio aerobico foi realizado apds o treinamento resistido sendo que a carga
também foi definida pela escala de Borg modificada. A zona alvo de treinamento ficou definida
entre pouco intensa a intensa e o paciente foi orientado a realizar o exercicio aerdbico por 35
minutos de forma continua. Foi utilizado um cicloergdmetro (Acte Sports, Brasil) posicionado

na frente da cadeira de didlise (Figura 4).
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Figura 4 — Cicloergometro utilizado para o exercicio aerdbico durante as sessoes de

hemodialise.

4.6 ANALISE ESTATISTICA

Para um poder de 85% e alfa de 5% no calculo amostral, foram incluidos 30 cuidadores
por grupo, considerando a média global da escala Caregiver Burden Scale em cuidadores de
pacientes adultos em HD brasileiros de 2,11 com desvio-padrao de 0,54 (BELASCO e SESSO,
2006) e um tamanho de efeito de 0,42 (20% de redugdo) (MOLLAOGLU, KAYATAS e
YURUGEN, 2013). O calculo amostral foi realizado no site OpenEpi.

Os dados foram expressos em valor absoluto (porcentagem), média + desvio-padrao ou
mediana (intervalo interquartil), quando apropriado. Para verificar se os dados apresentaram
padrao de normalidade foi utilizado o teste de Shapiro-Wilk. As comparagdes dos dados entre
os dois grupos de cuidadores e pacientes foram realizadas pelo teste t de Student ndo pareado
ou o teste de Mann-Whitney, para os dados paramétricos e ndo paramétricos, respectivamente.

O teste qui-quadrado foi utilizado para a comparacao de proporcdes entre 0s grupos.
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Para avaliar a correlagdo do escore global da escala sobrecarga com as outras varidveis
dos cuidadores e pacientes foi utilizado o teste de Spearman. Quando foi observada correlagao
estatisticamente significativa, foi construido um modelo de regressdo linear multipla para
determinar os fatores associados com o escore de sobrecarga com as variaveis independentes.

A diferenga foi considerada estatisticamente significante quando o valor de p foi menor
do que 0,05. Todas as analises foram realizadas no programa SPSS 17.0 for Windows (SPSS
Inc, Chicago, EUA).
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e a discussdo serao apresentados sob a forma de artigo.
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Abstract

Background: We compared the burden, quality of life (QoL), anxiety and depression levels of
family caregivers of hemodialysis patients submitted to an exercise program with the caregivers
of patients undergoing usual hemodialysis treatment without exercise.

Methods: In this cross-sectional study, sixty caregivers of hemodialysis patients were recruited,
30 who cared for patients that regularly participated in an exercise program during dialysis
sessions and 30 who looked after patients undergoing usual hemodialysis treatment. The
caregivers were submitted to the Caregiver Burden Scale (CBS) and their QoL (SF-36), anxiety
and depression levels were assessed.

Results: The global score [1.2 (0.2) vs. 1.9 (0.7)] and all dimensions of the CBS were
significantly lower in caregivers from the exercise group in relation to those in the usual
treatment group (p<0.05), except for the emotional involvement dimension. When compared to
caregivers from the usual treatment group, those from the exercise group exhibited higher
scores in the QoL questionnaire for the domains physical functioning [100.0 (11.3) vs. 85.0
(30.0)], role physical [100.0 (31.3) vs. 62.5 (75.0)], pain [72.0 (32.0) vs. 61.5 (41.3)], general
health (77.3 = 16.9 vs. 63.9 £ 19.0), vitality (75.4 + 15.1 vs. 58.5 + 23.0), social functioning
[100.0 (25.0) vs. 62.5 (37.5)], role emotional [100.0 (33.3) vs. 33.3 (100.0)] and mental health
[80.0 (26.0) vs. 66.0 (41.0)], respectively, in addition to lower anxiety and depression levels
(p<0.05).

Conclusions: The family caregivers of hemodialysis patients submitted to an exercise program

showed less caregiver burden, better QoL and lower levels of anxiety and depression.

Keywords: caregiver burden, hemodialysis, exercise, quality of life.
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Introduction

End-stage renal disease patients display high levels of dependence due to the
complications of the disease as well as associated side effects and cumulative burden of the
dialysis treatment itself (1-3). Multiple prescription medications, functional impairment and
educational level are associated with the dependence of hemodialysis patients (3). In addition,
functional dependency is related to difficulty in performing activities of daily living, higher
mortality rates, and may also generate a greater workload and emotional burden for the
caregivers of these patients (1).

The workload involved in caring for hemodialysis patients has a significant impact on
the lives of caregivers, who are often family members (4). In this context, several studies
conducted to evaluate caregivers of hemodialysis patients have confirmed high rates of
caregiver burden, impaired quality of life, high depression and anxiety levels, and poor sleep
quality (4-8). Given the relationship between the quality of life of patients and their caregivers,
interventions applied to patients can directly affect the physical or psychosocial well-being of
caregivers (9-11).

Exercise programs have been recommended for hemodialysis patients as a safe practice
that offers a variety of beneficial outcomes. Previous studies have shown that exercises
performed during dialysis decreased blood pressure levels, improved quality of life and
increased functional capacity (12-13). Other positive results of intradialytic exercise have also
been confirmed in meta-analyses in end stage renal disease patients (14-15). However, to the
best of our knowledge, there are no studies that evaluate the relationship between intradialytic
exercise and caregiver burden in hemodialysis patients.

Considering that exercises are associated with a range of benefits for these patients, the
hypothesis of the present study is that the family caregivers of hemodialysis patients submitted
to an exercise program will exhibit less burden, better quality of life and lower anxiety and
depression levels. Therefore, we compared the burden, quality of life, anxiety and depression
levels of family caregivers of hemodialysis patients submitted to intradialytic exercise with

those of patients undergoing usual dialysis treatment without exercise.
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Materials and Methods
Participants

In this cross-sectional study, the sample was recruited from December 2016 to
December 2017 and included family caregivers of hemodialysis patients from two dialysis
units. The patients from the Pro-Renal Center (Barbacena, Minas Gerais state, Brazil) had been
taking part in a regular exercise program during hemodialysis sessions for at least three months,
while those from the RenalClin Center (Sao Jodao Del Rey, Minas Gerais state, Brazil) received
usual hemodialysis treatment without intradialytic exercise.

Participants were adult caregivers of both sexes who agreed to participate in the study.
In the present study, a family caregiver was defined as the person primarily responsible for
caring for the patient without payment, for a period of at least three months. Caregivers of
speech or hearing impaired patients, those with physical limitations that would prevent them
from performing the exercises (neurological, musculoskeletal and osteoarticular diseases) or
unable to complete the dependence assessments were excluded from the study.
The study protocol followed the ethical principles of the Declaration of Helsinki and was
approved by the Hospital Foundation of the State of Minas Gerais Research Ethics Committee
(1.913.856). All patients signed an informed consent.

Study design

Initially, 60 patients were randomly selected by drawing from each dialysis unit for
dependency level assessment. Among those included and classified as any level of dependency
(n=53 at the Pr6-Renal Center and n=56 at RenalClin Center), 30 were randomly selected by
new drawing from each dialysis unit, comprising the exercise group (submitted to the
intradialytic exercise regime) and usual treatment group.

The 30 caregivers from each group were interviewed to collect demographic data and
assess the presence of comorbidities, caregiver burden, quality of life, and anxiety and
depression levels. Clinical and demographic data of the patients were also collected from their

medical records.

Clinical and demographic data of the caregivers and patients

The caregiver data collected were age, sex, educational level, presence of comorbidities,
experience as a caregiver, and amount of time per week spent caring for patients, while patient
information was related to the etiology of end stage renal disease, time on dialysis, age, sex,

weight, height, family income, educational level, comorbidities, and laboratory data such as
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hemoglobin, creatinine, dialysis adequacy (Kt/V), albumin, parathyroid hormone, calcium,

potassium, and phosphorus.

Dependency level

The functional dependency of patients was assessed using the Brazilian Version of
Lawton Instrumental Activities of Daily Living Scale, which measures dependence in the
following tasks: ability to use the telephone, mode of transportation, shopping, food
preparation, housekeeping, responsibility for own medication, and ability to handle finances
(16). Each task is scored from 1 to 3 and the final score is 7 (total dependence), 8-20 (partial

dependence) and 21 (independence).

Level of caregiver burden

The Caregiver Burden Scale (CBS) was applied to evaluate the level of caregiver
burden and consists of 22 questions covering five dimensions: general strain, isolation,
disappointment, emotional involvement and environment (17). Each question is scored from 1
to 4 (never, rarely, sometimes, and frequently), with the global score ranging from 1 (little or

no burden) to 4 (severe burden).

Quality of life

The SF-36 questionnaire was used for the evaluation of quality of life. The SF-36 is
composed of 36 items that evaluate the following dimensions: physical functioning, role
physical, pain, general health, vitality, social functioning, role emotional and mental health. For
each of the eight dimensions a score is obtained with values from 0 (highly compromised) to

100 (no compromise).

Anxiety and depression

The Hospital Anxiety and Depression scale (HADS) was used to evaluate the patients’
mental status. HADS is a 14-item self-report scale developed to assess the state of depression
and anxiety. It has two subscales, namely, HADS-A that measures anxiety (7 items) and HADS-
D that measures depression (7 items). On this scale, a score from 0 to 3 is assigned to each item,

and the total score is computed by the sum of items 1-7 (range: 0 — 21).
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Exercise program

Exercise was carried out twice a week, in the first two hours of dialysis, and consisted
of three phases: warm-up, resistance training and aerobic exercise. The warm-up exercises
involved stretching the lower limbs. Resistance training consisted of strengthening exercises
focus on the leg muscles and arm muscle contralateral to the arteriovenous fistula or both arm
muscles in the case of a long-term dialysis catheter. Ankle weights and dumbbells weighing 1
to 6 kg were used. Aerobic exercise was performed for 35 minutes using a cycle ergometer
positioned in front of the hemodialysis chair. Training intensity was controlled using the Borg

Scale of Perceived Exertion, aiming at moderate to vigorous exertion.

Statistical Analysis

In order to achieve statistical power of 85% and a 5% alpha value in sample size
estimation, 30 caregivers were included in each group, considering an average global CBS score
for adult caregivers of Brazilian hemodialysis patients of 2.11, with standard deviation of 0.54
(7) and effect size of 0.42 (20% reduction) (18). Sample size was calculated on the OpenEpi
website.

Data were expressed as absolute values (percentage), mean + standard deviation or
median (interquartile range), when appropriate. Data normality was verified using the Shapiro-
Wilk test. Differences were calculated between the two groups of caregivers and two groups of
patients by the Student’s t-test and Mann-Whitney test for parametric and nonparametric data,
respectively. The chi-squared test was applied for intergroup comparisons and Spearman’s test
to assess the correlation between the global CBS score and other caregiver and patient variables.
If there were significant correlations, a stepwise multiple linear regression model was
constructed to determine the factors related to the global CBS score among the independent
variables.

Statistical analyses were performed using SPSS 17.0 (SPSS Inc, Chicago, USA). A p-

value <0.05 was considered statistically significant.

Results

Of the 60 patients initially recruited from each dialysis unit, 11 were excluded for being
classified as independent according to the Lawton scale (n = 8, 6.7%) or because their
caregivers declined to participate in the study (n = 3, 2.5%). Then, 30 patients were randomly

selected from each dialysis unit and their caregivers were assessed.
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No statistically significant differences were observed between the two groups of
caregivers for any of the parameters evaluated (Table 1). A comparison of the patients from the
exercise and usual treatment groups showed a statistically significant difference for levels of
dependency and albumin, parathyroid hormone, calcium and phosphorous (Table 2).

Table 3 presents the results of the CBS, quality of life, anxiety and depression levels of
the two caregivers groups. The global score and all dimensions of the CBS were significantly
lower in caregivers from the exercise group when compared to those from the usual treatment
group, except for the emotional involvement dimension. Caregivers from the exercise group
exhibited higher scores in the quality of life questionnaire (p<0.05) and lower anxiety and
depression levels (p<0.05) than those from the usual treatment group.

The global CBS score showed a statistically significant correlation with the following
data: anxiety (p=0.47) and depression scores (p=0.36), the physical functioning (p=-0.35),
vitality (p=-0.53), social functioning (p=-0.57), role emotional (p=-0.37) and mental health
domains (p=-0.50) of the quality of life questionnaire (SF-36), and dependency level of patients
according to the Lawton scale (p=-0.61). Multiple linear regression showed that the physical
functioning and mental health dimensions (SF-36) and dependency level measured by the
Lawton scale were significantly associated with the global CBS score (Table 4). The multiple
correlation coefficient was 0.74 and the adjusted squared multiple correlation coefficient was

0.52.

Discussion

The present study compared the caregiver burden, quality of life, anxiety and depression
levels of family caregivers of hemodialysis patients submitted to intradialytic exercise with the
caregivers of patients undergoing usual dialysis treatment. We found that caregivers of the
intradialytic exercise patients exhibited less caregiver burden, better quality of life and lower
anxiety and depression levels. Additionally, the physical functioning and mental health
dimensions (SF-36) and dependency level (Lawton scale) of the patients were significantly
associated with the global CBS score of their caregivers.

Advances in the hemodialysis treatment of patients with end stage renal disease have
provided significant improvements in their health, quality of life and survival;, however,
interventions targeting their caregivers are often neglected. These caregivers are often family
members and responsible for providing comprehensive care (10,18). Some studies have found

high caregiver burden levels assessed from the perspective of the patient and caregiver (5-7,19).
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In this context, Suri et al. (19) found that patients with worse quality of life and high depression
levels reported a high workload for their caregivers. Similarly, an analysis of caregiver burden
indicated an association with quality of life domains, especially those related to emotional
aspects (6).

Caregiver burden in these carers is linked to assisting in different activities of daily
living, including transportation, handling medication and food preparation, as well as providing
care for the arteriovenous fistula or even basic activities such as bathing and transfer. This
requires caregivers to change their routine and focus less on their own lives, resulting in fewer
social activities, greater workload, negative financial consequences, changes in the patient
relationship, and less times to care for their own health, among others (4). Parallel to the high
demand for assistance with activities of daily living, Avsar et al. (5) demonstrated that dialysis
treatment itself generates a greater burden on caregivers. The authors reported that after kidney
transplantation, caregivers displayed lower burden, anxiety and depression levels and better
sleep quality in relation to the caregivers of hemodialysis patients.

Despite high levels of caregiver burden, few studies have been conducted to evaluate
the effect of interventions on this burden (10,18). Mollaoglu et al. (18) evaluated the impact of
an educational program on the burden of caregivers responsible for patients undergoing
hemodialysis and peritoneal dialysis using the Zarit Caregiver Burden Interview. The program
was customized and provided guidelines on nutrition, hygiene, weight control, blood pressure,
and caring for arteriovenous fistula or catheters, as well as information on chronic kidney
disease and the dialysis process. A significant reduction in caregiver burden was observed after
the educational program. Similarly, the authors of a systematic review reported that the most
commonly applied interventions for caregivers of dialysis patients were educational programs
in the form of manuals and lectures. The programs were effective at improving the knowledge
of caregivers about the disease, its treatment, and patient diet, as well as reducing burden levels
(10-20).

In the present study, the intervention applied to patients was effective at reducing
caregiver burden. The caregivers of patients who participated in a regular exercise program
during dialysis sessions exhibited a lower caregiver burden when compared to those caring for
patients submitted to usual dialysis. The reduction in caregiver burden in the exercise group is
likely associated with the lower dependency levels of these patients, since the global CBS score
was strongly associated with dependency level according to the Lawton scale. In addition to the
correlation with dependency level, factors such as better patient quality of life and physical

capacity may be associated with lower caregiver burden (19-21).
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An exercise program for hemodialysis patients is safety with good adherence that offers
a range of benefits, including improved muscle strength, functional capacity, functionality and
quality of life (14-15). These benefits may have resulted in less dependence in the activities of
daily living of patients submitted to intradialytic exercise, reducing caregiver burden in the
exercise group.

The decline in caregiver burden in the exercise group of the present study was
accompanied by better quality of life and lower anxiety and depression levels in relation to the
usual dialysis group. Furthermore, caregiver burden was associated with the physical
functioning and mental health domains. Quality of life gains and decreased anxiety and
depression in the caregivers of these patients are probably linked to lower stress levels, better
sleep quality, smaller workload, less fatigue and more social interaction (4,5-8).

Although the design of the present study prevented an assessment of causality, the
intergroup difference observed between caregivers indicates that regular intradialytic exercise
sessions may be a beneficial strategy for caregivers. Causality is best investigated in a
prospective randomized controlled trial. Other limitations of this study are that the findings
cannot be generalized to all caregivers of patients with end stage renal disease undergoing
hemodialysis, and the use of a questionnaire with closed questions made it impossible to fully
analyze all the aspects involved in caregiver burden.

In conclusion, the family caregivers of intradialytic exercise patients exhibited less

caregiver burden, better quality of life and lower anxiety and depression levels.

Contflict of Interest Statement: none declared. The results presented in this paper have not

been published previously in whole or part, except in abstract format.
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TABLE 1. Demographic and clinical data of family caregivers of exercise and usual

treatment groups.
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Variables Exercise Usual treatment P
(Caregivers) (Caregivers)
(n=30) (n=30)
Age (years) 42.0+12.9 50.7+17.5 0.077
Male (%) 333 26.7 0.573
Educational level (years) 8.0 (8.0) 5.5(7.0) 0.068
Time as caregivers (years) 3.0(5.0) 5.5(6.5) 0.097
Time per week as caregivers (days) 7.0 (0) 7.0 (0) 0.707
Comorbidities:
Hypertension (%) 23.3 40 0.165
Diabetes (%) 20 10 0.278
Orthopedic diseases (%) 23.3 6.7 0.071
Respiratory diseases (%) 6.7 6.7 -
Sleep disorders (%) 13.3 6.7 0.389




TABLE 2. Demographic, clinical and laboratory data of hemodialysis patients of

exercise and usual treatment groups.

Variables Exercise Usual treatment P
(Patients) (Patients)
(n=30) (n=30)
Age (years) 56.4+14.2 60.2+11.7 0.300
Male (%) 533 533 -

Family income (USD/month)
Educational level (years)
Time on dialysis (years)
Comorbidities:
Cardiovascular diseases (%)
Hypertension (%)
Diabetes (%)
Etiology of end stage renal disease:
Hypertension (%)
Diabetes (%)
Chronic glomerulonephritis (%)
Other (%)
Dry weight (Kg)
Body mass index (kg/m?)
Lawton IADL score
Hemoglobin (g/dL)

Creatinine (mg/dL)

291.0 (291.0)
5.0 (7.0)

3.0 (8.0)

16.7
96.7

233

73.3

10

10

6.7
67.6+12.6
252+44
20.0 (1.3)
10.1 + 1.8

8.5+23

291.0 (291.0)
4.0 (4.0)

4.0 (5.5)

26.7
83.3

26.7

50

20

16.7

13.3
69.6 £15.5
258+4.4
16.0 (4.5)
104+ 1.6

84+19

0.676

0.272

0.887

0.347

0.085

0.766

0.063

0.278

0.448

0.389

0.652

0.641

<0.001

0.442

0.939
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Dialysis adequacy-Kt/V
Albumin (g/dL)

Parathyroid hormone (pg/mL)
Calcium (mg/dL)

Potassium (mEq/L)

Phosphorous (mg/dl)

1.3 (0.5)
3.7 (0.4)
520.5 (561.3)
85+1.0
5.1+0.7

53 2.1)

1.7 (0.7)
4.3(0.5)
183.5 (310.5)
9.4+0.8
53+0.6

43 (1.5)

0.167

<0.001

0.005

<0.001

0.301

0.011

Data are mean £ SD or median (interquartile range) for symmetrically and asymmetrically

distributed data, respectively.

IADL = Instrumental Activities of Daily Living.

TABLE 3. Results of Caregiver Burden scale, quality of life questionnaire and anxiety

and depression scale of family caregivers of exercise and usual treatment groups.

Variables Exercise Usual treatment P
(Caregivers) (Caregivers)
(n=30) (n=30)
Caregiver Burden scale
General strain 1.3(0.4) 2.2 (1.3) <0.001
Isolation 1.0 (0.3) 2.0(1.7) 0.001
Disappointment 1.0 (0.2) 1.6 (0.6) <0.001
Emotional involvement 1.0 (0.3) 1.0 (1.1) 0.089
Environment 1.2 (0.7) 2.0 (1.1) <0.001
Global score 1.2 (0.2) 1.9 (0.7) <0.001
SF-36 quality of life questionnaire
Physical functioning 100.0 (11.3) 85.0 (30.0) 0.005
Role physical 100.0 (31.3) 62.5 (75.0) 0.035
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Pain

General health

Vitality

Social functioning

Role emotional

Mental health
HADS

Anxiety — score

Depression — score

72.0 (32.0)
773 +16.9
75.4 + 15.1
100.0 (25.0)
100.0 (33.3)

80.0 (26.0)

7.2+4.2

3.0 (3.3)

61.5 (41.3)
63.9+19.0
58.5+23.0
62.5 (37.5)
33.3 (100)

66.0 (41.0)

10.8 £4.1

6.0 (5.3)

0.047

0.003

0.003

<0.001

<0.001

0.010

0.001

0.034

Data are mean + SD or median (interquartile range) for symmetrically and asymmetrically

distributed data, respectively.

HADS = Hospital Anxiety and Depression scale.

TABLE 4. Multiple linear regression results with global Caregiver Burden Scale score

as dependent variable.

Independent B Standard B p value 95%CI
Variable

Physical functioning -0.005 -0.20 -2.07 0.043 -0.010, 0
(SF-36)

Mental health (SF-36) -0.008 -0.36 -3.74  <0.001 -0.013,-0.004
Dependency level -0.105 -0.52 -5.71  <0.001 -0.142,-0.068

(Lawton scale)

CI, confidence interval; t, t-statistic.
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CONSIDERACOES FINAIS

O sedentarismo ¢ altamente prevalente nos pacientes com DRC em hemodialise e esta
associado a comprometimento na capacidade funcional, na forca muscular, na qualidade de vida
e, consequentemente, na realizag¢do das atividades de vida diaria. Neste sentido, estes pacientes
apresentam maior nivel de dependéncia e necessitam de auxilio de um cuidador que geralmente
sao os proprios membros da familia. A hemodidlise representa outro fator que pode gerar
sobrecarga nos cuidadores.

Os cuidadores de pacientes em hemodialise apresentam elevado nivel de sobrecarga
com consequente reducdo da qualidade de vida, aumento nos niveis de ansiedade e depressao,
pior qualidade de sono entre outros. Entretanto, poucos estudos foram conduzidos para avaliar
o efeito de intervengdes nestes cuidadores.

O presente estudo comparou a sobrecarga, a qualidade de vida e os niveis de ansiedade
e depressdo nos cuidadores familiares de pacientes em hemodiélise submetidos a um programa
de exercicios com cuidadores familiares de pacientes em tratamento hemodialitico usual. Foi
observado que os cuidadores familiares de pacientes que praticam exercicio apresentam menor
sobrecarga, melhor qualidade de vida e menores niveis de ansiedade e depressao. Além disso,
os dominios capacidade funcional e saude mental do questionario de qualidade de vida e o nivel
de dependéncia pela escala de Lawton associaram com o escore global da escala de sobrecarga.
Apesar do desenho do presente estudo ndo permitir a avaliacdo da causalidade, a diferenca
observada entre os dois grupos de cuidadores mostra que a pratica regular de exercicios durante

as sessoes de hemodialise pode ser uma estratégia benéfica para estes cuidadores.
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O Sr. (a) estd sendo convidado (a) como voluntirio (a) a participar da pesquisa
“SOBRECARGA DOS CUIDADORES DE PACIENTES EM HEMODIALISE
SUBMETIDOS A UM PROGRAMA DE EXERCICIOS COMPARADOS COM PACIENTES
SEDENTARIOS". Nesta pesquisa pretendemos avaliar a sobrecarga de cuidadores de
pacientes em hemodialise submetidos a um programa de exercicios com pacientes em
tratamento usual. O motivo que nos leva a estudar ¢ a auséncia de trabalhos na populacao de
interesse que descrevem sobrecarga de pacientes em hemodialise em seus cuidadores
participantes ou ndo de um programa regular de exercicios. Para esta pesquisa adotaremos os
seguintes procedimentos;

Aplicagao de questionarios para avaliacao do nivel de dependéncia de paciente em hemodialise
e posteriormente questiondrios para avaliacdo da sobrecarga, qualidade de vida e niveis de
ansiedade e depressdao dos cuidadores de pacientes em hemodialise classificados como
dependentes.

A sua participacdo ndo terd nenhum risco, j4 que nosso estudo serd somente uma
pesquisa com aluno de p6s graduagao e havera sigilo e anonimato no ato de preenchimento dos
questionarios. O beneficio de participar deste estudo estara relacionado com cuidadores de
pacientes com doenga renal cronica que realizam um programa de exercicio intradialitico
apresentam menor sobrecarga, melhor qualidade de vida e menores niveis de ansiedade e
depressao quando comparados a cuidadores de pacientes em tratamento usual. A avaliacdo da
presenca da sobrecarga no cuidador, qualidade de vida e niveis de ansiedade e depressdo estiao
relacionados com um grau de dependéncia maior de pacientes que ndo realizam um programa
de exercicios durante o periodo intradialitico. Nao havera custos com transporte, pois os
pacientes ndo se deslocaram de seu ambiente de tratamento.

Para participar deste estudo o Sr (a) ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem
financeira. Terd o esclarecimento sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara livre
para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou interromper a
participagdo a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em participar nao
acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que ¢ atendido pelo pesquisador,
que tratard a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo.

Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢ao quando finalizada. Seu nome ou o material
que indique sua participacao nao sera liberado sem a sua permissao.

O (A) Sr (a) ndo serd identificado em nenhuma publica¢do que possa resultar.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, na Faculdade de Medicina de Barbacena FUNJOBE,
Barbacena, MG e a outra sera fornecida ao senhor. Os dados e instrumentos utilizados na
pesquisa ficardo arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 (cinco) anos,
e apos esse tempo serdo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas
vias, sendo que uma coOpia sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra serd fornecida
ao senhor.

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado (a) dos objetivos da pesquisa
“SOBRECARGA DOS CUIDADORES DE PACIENTES EM HEMODIALISE
SUBMETIDOS A UM PROGRAMA DE EXERCICIOS COMPARADOS COM PACIENTES
SEDENTARIOS” de maneira clara e detalhada e esclareci minhas duvidas. Sei que a qualquer
momento poderei solicitar novas informag¢des e modificar minha decisdo de participar se assim
o desejar.
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Declaro que concordo em participar. Recebi uma cdpia deste termo de consentimento livre e
esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas dividas.

Barbacena, de de 2017.

Nome Assinatura participante Data
Nome Assinatura pesquisador Data
Nome Assinatura testemunha Data

PESQUISADOR RESPONSAVEL: Profa. Dra. Leda Marilia Fonseca Lucinda
ENDERECO: Praca Presidente Anténio Carlos, 08 - Barbacena/MG CEP 36202-336
FONE: (32) 33392981

E-MAIL: ledamarilia@hotmail.com

Em caso de duvidas com respeito aos aspectos éticos deste estudo, vocé podera consultar o
CEP FHEMIG — Comité de Etica em Pesquisa FHEMIG

Alameda Vereador Alvaro Celso, 100

Bairro Santa Efigénia

CEP 30150-260

E-mail: cep@themig.mg.gov.br

Telefone: (31)32399552
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ANEXO I- CARTA DE APROVACAO COMITE ETICA

EETADS OF MINAS GERAIS ESTADO DE MINAS GERAIS -
FHEMIG

FHEMIG  FuNDACAO HOSPITALAR DO gy

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: SOBRECARGA DOS CUIDADORES DE PACIENTES EM HEMODIALISE
SUBMETIDOS A UM PROGRAMA DE EXERCICIOS COMPARADOS COM
Pesquisador: Leda Marilia Fonseca Lucinda
Area Tematica:
Versdo: 2
CAAE: 62917516.7.0000.5119
Instituigdo Proponente: FUNDACAO JOSE BONIFACIO LAFAYETTE DE ANDRADA
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 1.913 856

Apresentagéo do Projeto:
Projeto devidamente encaminhado, contando com introducdo e justificativa consistentes e bem
referenciados.

Trata-se de um estudo transversal. A amostra sera composta por cuidadores de pacientes em hemodialise,
por um periodo minimo de trés meses, da Clinica Pro-renal Barbacena-MG que participam regularmente de
um programa de exercicio durante as sessdes de hemodidlise por pelo menos trés meses e cuidadores de
pacientes da Clinica RenalClin Sdo Jodo Del Rey- MG, que recebem tratamento hemodialitico usual. Serdo
incluidos voluntarios adultos, de ambos os sexos, selecionados aleatoriamente nas clinicas participantes.
Serdo considerados cuidadores aqueles que exercem algum tipo de acompanhamento regular dos
pacientes, que apresentam dependéncia avaliada pela escala de Lawton e Brody, por um periodo minimo
de 3 meses, sendo definido como “a pessoa principal responsavel por cuidar do paciente durante o curso
da doenca".

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo geral

- Comparar a sobrecarga de cuidadores de pacientes em hemodialise submetidos a um programa de
exercicios com pacientes sedentarios.

Enderego: Alameda Veraacor Alvaro Celso, 100

Balrro: Bairro Santa Efigénia CEP: 20 150-260
UF: MG Municiplio: BELO HORIZONTE
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Objetivos especificos

- Comparar os cuidadores de pacientes em hemodialise submetidos a um programa de exercicios com
cuidadores de pacientes sedentarios nos seguintes aspectos: Sobrecarga nos cuidados dos pacientes,
Qualidade de vida, Niveis de ansiedade e depressao.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

- RISCOS: o estudo apresenta baixos riscos, pois se baseia em intervencao ja padronizada e validada na
literatura nacional e internacional.

- BENEFICIOS: beneficios diretos para os envolvidos, para a comunidade cientifica em geral.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

- Projeto: Relevante, pertinente e de valor cientifico;

- Metodologia: Adequada para se alcancar o objetivo proposto;

- Curriculos: Com competéncia reconhecida para a conduco do estudo;

- Cronograma: Adequado;

- Aspectos Eticos: O projeto cumpre a Res.466/2012 do CNS-MS.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatoria:
- Projeto: devidamente descrito.

- TCLE: adequado para o perfil da amostra.

- FR: devidamente preenchida e assinada.

- Parecer GEP: aprovado.

Recomendagoes:
- Enviar semestralmente ao CEP-FHEMIG os relatorios parciais e/ou final da pesquisa via Plataforma Brasil

Conclusodes ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

- O estudo pode ser realizado com base na metodologia € nos documentos apresentados.
Consideragoes Finais a critério do CEP:

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:
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|do Projeto ROJETO 839163.pdf 22:41:55
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado.docx 31012017
Brocht_la 22:39:456
Investigador - —
Brochura Pesquisa | Projeto.docx 31/012017
22:39:32 |
Cronograma Cronograma.docx 310172017
22:33:58
TCLE/Termos de | TCLE.docx 31/012017
Assentimento / 20:45:26
Justificativa de
Auséncia
Outros Concordancia_SJDR pdf 071272016
- _ 22:05:58
Orcamento Orcamento.docx 0711272016
- N 22:03:22
Declaracao de Concordancia_BQ pdf 071272016
Instituicao e 22:02:51
nfraestrutura | _ —
Folha de Rosto Folha_Rosto.pdf 071272016
22:01:22
Situagdo do Parecer:
Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

BELO HORIZONTE, 09 de Fevereiro de 2017

Assinado por:
Vanderson Assis Romualdo
(Coordenador)
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ANEXO IT - ESCALA DE LAWTON E BRODY

A. TELEFONE

B. VIAGENS

C. COMPRAS

1. O (A) senhor (a)
consegue usar o

telefone?

O (A) senhor (a)
consegue  viajar
para locais
distantes sem
necessidade de
acompanhantes?

O (A) senhor (a)
consegue fazer

compras?

Recebe e faz ligagdes sem
assisténcia.

Necessita de assisténcia para
fazer ligagdes telefonicas.

Nao tem o habito ou ¢ incapaz
de usar o telefone.

Realiza viagens sozinho.
Somente viaja sozinho.

Nao tem o habito ou ¢ incapaz

de viajar.

Realiza compras quando ¢
fornecido transporte.

Somente faz compras quando
tem companhia.

Nao tem o habito ou € incapaz

de fazer compras.
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D. PREPARO DE

REFEICOES

E.TRABALHO

DOMESTICO

F. MEDICACAO

G. DINHEIRO

O (A) senhor (a)

consegue preparar

suas

refeigdes?

proprias

O (A) senhor (a)

consegue

a casa?

arrumar

O (A) senhor (a)

consegue

tomar

seus remédios na

dose e

corretos?

horario

Capaz de planejar e cozinhar
refeicdes completas.

Prepara somente refeicdes
pequenas ou quando recebe
ajuda.

Nao tem o habito ou ¢ incapaz
de realizar suas refeigoes.
Realiza tarefas pesadas.
Realiza tarefas leves,
necessitando de ajuda nas
pesadas.

Nao tem o habito ou ¢ incapaz
de realizar trabalhos
domésticos.

Completamente incapaz de
realizar  qualquer trabalho
doméstico.

Faz uso de medicamentos sem
assisténcia.

Necessita de lembretes ou
assisténcia.

Incapaz de controlar sozinho
uso dos medicamentos.
Preenche cheque e paga contas

sem auxilio.
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MAXIMO 21 PONTOS

Necessita de assisténcia para 2
O (A) senhor (a) uso de cheques e contas.
consegue cuidar de Nao tem o habito de lidarcomo 1
suas finangas? dinheiro ou ¢ incapaz de

manusear dinheiro, contas...

TOTAL
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ANEXO III - CAREGIVER BURDEN SCALE (CB SCALE)

De modo
algum

(1)

Raramente Algumas

2

Vezes

3)

Frequen-

temente

“4)

TENSAO GERAL

1. Cuidando do seu parente, vocé
acha que estd enfrentando
problemas dificeis de resolver?
2.Vocé acha que estd assumindo
responsabilidades demais para o

bem-estar do seu parente?

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

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

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

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

7. Vocé acha que a sua propria

saude tem sido prejudicada pelo
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fato de estar cuidando de seu
parente?

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

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

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

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

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

13. Voce esperava que a vida, na sua
idade, fosse diferente do que ¢?

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

15. Vocé acha cansativo cuidar de

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

ENVOLVIMENTO EMOCIONAL
17. Vocé sente, as vezes, vergonha
do comportamento do seu parente?
18. Voce, alguma vez, ja se sentiu
ofendido e com raiva do seu
parente?

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

20. O ambiente de sua casa, torna
dificil para vocé cuidar do seu
parente?

21. Vocé se preocupa em ndo estar
cuidando do seu parente?

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

vizinhanga).

65



66

ANEXO IV - QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA SF-36 (CICONELLI, 1999)

1. Em geral, vocé diria que sua saude é: (circule uma)

— Excelente 1
— Muito boa 2
— Boa 3
— Ruim 4
— Muito ruim 5

2. Comparada a um ano atras, como voc¢ classificaria sua saide em geral, agora?

(Circule uma)

— Muito melhor agora do que ha um ano atrés 1
— Um pouco melhor agora do que hd um ano atrés 2
— Quase a mesma de um ano atras 3
— Um pouco pior agora do que ha um ano atras 4
— Muito pior agora do que ha um ano atras 5

3. Os seguintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante um dia
comum. Devido a sua saude, vocé tem dificuldade para fazer essas atividades? Neste caso,

quanto? (Circule um nimero em cada linha)

Atividades Sim. Sim. Nao. Niao
Dificulta Dificulta um/|dificulta de

Muito pouco modo algum
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a. Atividades vigorosas, que exigem muito | 1 2 3
esforgo, tais como correr, levantar objetos

pesados, participar de esportes.

b. Atividades moderadas, tais como mover | 1 2 3
uma mesa, passar aspirador de po, jogar

bola, varrer a casa.

c. Levantar ou carregar mantimentos. 1 2 3
d. Subir varios lances de escada 1 2 3
e. Subir um lance de escada 1 2 3
f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3
g. Andar mais de 1 quilometro 1 2 3
h. Andar varios quarteirdes 1 2 3
1. Andar um quarteirao 1 2 3
j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

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

ou com alguma atividade diaria regular, como consequéncia de sua saude fisica? (Circule uma

em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava | 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras | 1 2

atividades?




d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras

atividades (p.ex.: necessitou de um esforgo extra)?
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5. Durante as ultimas 4 semanas, vocé€ teve algum dos seguintes problemas com o seu trabalho

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

sentir-se deprimido ou ansioso)?

(Circule uma em cada linha)

Sim Nao
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que se dedicava | 1 2
ao seu trabalho ou a outras atividades?
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Nao trabalhou ou nao fez qualquer das atividades com | 1 2

tanto cuidado como geralmente faz?

6. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas emocionais

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

grupo? (Circule uma)

— De forma nenhuma 1
— Ligeiramente 2
— Moderadamente 3
— Bastante 4

— Extremamente 5
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3

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

(Circule uma)

— Nenhuma 1
—  Muito leve 2
— Leve 3
— Moderada 4
— Grave 5
— Muito grave 6

8. Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal (incluindo

tanto o trabalho fora de casa quanto o dentro de casa)? (Circule uma)

— De maneira alguma 1
— Um pouco 2
— Moderadamente 3
— Bastante 4
— Extremamente 5

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

(Circule um nimero em cada linha)



Todo A maior | Uma Alguma |Uma Nunca
tempo parte do |boa parte do |peque-
tempo parte do |tempo na par-te
tempo do
tempo
a. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6
tem se sentido cheio de
vigor, cheio de vontade,
cheio de forgas?
b. Quanto tempo vocé|1 2 3 4 5 6
tem se sentido uma
pessoa muito nervosa?
¢. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6
tem se sentido tdo
deprimido que nada
pode anima-lo?
d. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6
tem se sentido calmo ou
tranquilo?
e. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6
tem se sentido com
muita energia?
f. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6

tem se sentido

desanimado e abatido?
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g. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6
tem se sentido

esgotado?

h. Quanto tempo vocé|1 2 3 4 5 6

tem se sentido uma

pessoa feliz?

i. Quanto tempo vocé |1 2 3 4 5 6

tem se sentido cansado?

10. Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saide fisica ou problemas

emocionais interferiram com a as suas atividades sociais (como visitar amigos, parentes etc.)?

— Todo o tempo 1
— A maior parte do tempo 2
— Alguma parte do tempo 3
— Uma pequena parte do tempo 4

— Nenhuma parte do tempo 5



11. O quanto verdadeira ou falsa ¢ cada uma das afirmagdes para vocé?

(Circule um nimero em cada linha)

Definitiva- |A maioria|Nao sei | A maioria| Definiti-
mente das vezes das vezes | vamente
verdadeira | verdadeira falsa Falsa

a.  Eu  costumo |l 2 3 4 5

adoecer um pouco

mais facilmente que

as outras pessoas.

b. Eu sou tio|l 2 3 4 5

saudavel quanto

qualquer pessoa que

eu conhecgo.

c. Eu acho que all 2 3 4 5

minha satde vai

piorar.

d. Minha saude ¢]|1 2 3 4 5

excelente.
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ANEXO V - ESCALA HOSPITALAR DE ANSIEDADE E DEPRESSAO

Este questionario ajudara o seu médico a saber como voceé esta se sentindo. Leia todas as frases.
Marque com um “X” a resposta que melhor corresponder a como vocé tem se sentido na

ULTIMA SEMANA.

A 1) Eu me sinto tenso ou contraido:
3 ( ) A maior parte do tempo

2 ( ) Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca

D 2) Eu ainda sinto gosto pelas mesmas coisas de antes:
0 ( ) Sim, do mesmo jeito que antes

1 ( ) Nao tanto quanto antes

2 () S6 um pouco

3 () Ja ndo sinto mais prazer em nada

A 3) Eu sinto uma espécie de medo, como se alguma coisa ruim
fosse acontecer:

3 () Sim, e de um jeito muito forte

2 () Sim, mas nao tao forte

1 ( ) Um pouco, mas isso ndo me preocupa

0 ( ) Nao sinto nada disso



D 4) Dou risada e me divirto quando vejo coisas engracadas:

0 ( ) Do mesmo jeito que antes
1 ( ) Atualmente um pouco menos
2 ( ) Atualmente bem menos

3 ( ) Nao consigo mais

A 5) Estou com a cabega cheia de preocupagdes:
3 ( ) A maior parte do tempo

2 () Boa parte do tempo

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Raramente

D 6) Eu me sinto alegre:
3 ( ) Nunca

2 () Poucas vezes

1 ( ) Muitas vezes

0 ( ) A maior parte do tempo

A7) Consigo ficar sentado a vontade e me sentir relaxado:
0 ( ) Sim, quase sempre

1 ( ) Muitas vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Nunca
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D 8) Eu estou lento para pensar e fazer as coisas:
3 () Quase sempre

2 () Muitas vezes

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nunca

A 9) Eu tenho uma sensag¢ao ruim de medo, como um frio na
barriga ou um aperto no estomago:

0 ( ) Nunca

1 ( ) De vez em quando

2 () Muitas vezes

3 () Quase sempre

D 10) Eu perdi o interesse em cuidar da minha aparéncia:
3 ( ) Completamente

2 () Nao estou mais me cuidando como deveria

1 ( ) Talvez ndo tanto quanto antes

0 ( ) Me cuido do mesmo jeito que antes

A 11) Eu me sinto inquieto, como se eu nao pudesse ficar parado
em lugar nenhum:

3 () Sim, demais

2 ( ) Bastante

1 ( ) Um pouco

0 ( ) Nao me sinto assim
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D 12) Fico esperando animado as coisas boas que estdo por vir:
0 ( ) Do mesmo jeito que antes

1 ( ) Um pouco menos do que antes

2 ( ) Bem menos do que antes

3 () Quase nunca

A 13) De repente, tenho a sensagdo de entrar em panico:
3 ( ) A quase todo momento

2 () Varias vezes

1 ( ) De vez em quando

0 ( ) Nao sinto isso

D 14) Consigo sentir prazer quando assisto a um bom programa
de televisdo, de radio ou quando leio alguma coisa:

0 ( ) Quase sempre

1 ( ) Varias vezes

2 () Poucas vezes

3 ( ) Quase nunca
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