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Certa vez, ao atravessar um rio, Cuidado (Cura) viu um
pedaco de terra argilosa. Ocorreu-lthe entdo a ideia de
molda-lo, dando-lhe forma. Enquanto pensava sobre o
que acabara de criar, interveio Jupter. Cuidado pediu-lhe
que' insuflasse espirito a forma que ele moldara, no que
Jupter o atendeu prontamente. Cuidado quis, entdo, dar
um nome a sua criagdo, mas Jupter se opos, exigindo que
ele, que lhe dera espirito, fosse tambéem quem lhe desse
um nome. Enquanto Cuidado e Jupter (Zeus) disputavam
sobre quem lhe daria o nome, apareceu a Terra que, tendo
cedido parte de seu corpo para o que fora criado, queria
tambem nomea-lo. Diante de tamanha contenda,
decidiram que Saturno seria o juiz da disputa. Saturno
tomou entdo a decisdo equanime, proferindo a sentenca:
“tu, Jupter, por teres dado espirito, deves receber na
morte o espirito de volta; tu, terra (Tellus), que cedeste do
teu corpo, receberas o corpo de volta. Mas como foi
Cuidado quem primeiro o formou, pertencera a ele
enquanto viver. I havendo entre vos disputa insolivel
sobre o seu nome, eu nomeio: chamar-se-a ‘homem’, pois

foi feito de humus (terra fertil).”

Fabula — Mito do Cuidado
(Higinus, 17 d.C.)
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RESUMO

O presente estudo teve como objetivo compreender as repercussoes da doenga
renal cronica e do tratamento de hemodiélise na vida dos cuidadores principais, com o
intuito de elaborar e implementar uma intervencdo psicoeducativa. Foi realizada uma
pesquisa de campo de carater qualitativo, em que se utilizou como técnica a Anéalise de
Conteudo Tematica. Este trabalho compreende trés artigos: um teorico e dois empiricos.
Para o segundo e o terceiro artigo, participaram dez cuidadores familiares dos doentes
renais cronicos. O primeiro artigo fez uma revisdo de literatura sobre o cenario da
doenca renal cronica, enfatizando conceitos, caracteristicas, causas, tratamentos e a
trajetoria historica da hemodialise. A literatura consultada ressalta que apesar de o
tratamento de hemodiélise ter evoluido tecnologicamente ao longo da historia, trazendo
uma melhor qualidade de vida aos pacientes renais cronicos, também trouxe
implicagoes fisicas, emocionais, sociais, econdmicas e culturais para o paciente e para a
sua familia. O segundo artigo fez uma explanagdo acerca do cuidado e de suas
ressonancias na familia, mais especificamente, no cuidador principal. A avaliagao do
material obtido através das entrevistas mostram que a doenca renal cronica e o
tratamento de hemodialise requerem adaptacdes da familia a uma nova rotina e que os
que cuidam tambeém necessitam ser cuidados. No terceiro artigo, descreve-se a
elaboracdo e implementacdao de uma proposta de intervencdo em grupo com estes
familiares. Para avaliar o nivel de estresse dos cuidadores, antes e apos a intervencio,
aplicou-se o Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp. Foi observado o
quanto se faz necessario que a familia do paciente em hemodialise também tenha um
espacgo que a possibilite criar, recriar e/ou fortalecer mecanismos de enfrentamento.
Palavras-chave: Cuidador familiar/principal; doenga renal cronica; hemodialise;

intervengdo psicoeducativa.



ABSTRACT

The present study had the aim to understand repercussions of chronic renal
patient’s illness and hemodialysis treatment in the lives of main caregivers, with the
goal to elaborate and implement a psychological-educational intervention. A qualitative
research was conducted using Thematic Content Analysis technique. This study is
composed by three papers: one theoretical approach and two empirical ones. In order to
carry out the second and third studies, ten relatives of people with chronic renal disease
in hemodialysis treatment were recruited. The first paper refers to a literature review on
Chronic Renal Failure, with focus on its concept, main causes, characteristics, treatment
and the history of hemodialysis. Consulted literature highlights that despite the
technological evolution of hemodialysis treatment, which brought up better quality of
life to chronic renal patients, it also brought up physical, emotional, social, economic
and cultural implications to them and their families. The second paper is on caring and
i1ts repercussions in the family, especially regarding the main caregiver. Data analysis of
the interviews showed that chronic renal disease and hemodialysis treatment require the
family to adapt to a new routine and that caregivers also need caring. In the third paper,
the elaboration and implementation of an intervention proposal for this group of
relatives 1s described. Lipp's Inventory of Stress Symptoms in Adults was used to assess
the level of stress in caregivers before and after the intervention. The need for relatives
of patients in hemodialysis treatment to be assisted in a space that can facilitate the

creation, reinvention and/or strengthening of coping mechanisms was observed.

Keywords: Main/relative caregiver; Chronic Renal Failure; hemodialysis;

psychological-educational intervention.



INTRODUCAO

A motivagdo para a escolha desse tema surgiu a partir do desejo de sistematizar
nossa pratica como psicdloga clinica hospitalar de um servigo em nefrologia, mediante
o trabalho desenvolvido na Clinica do Rim de Vitéria de Santo Antdo, no periodo de
2002 a 2010.

Durante a assisténcia psicoldgica prestada nesses anos, observamos o impacto
que ocorre na familia quando um de seus membros ¢ acometido por uma doenga renal e
necessita iniciar uma terapia renal substitutiva, provocando rea¢des as mais diversas e
mudancas de atitudes que necessitam compreensao € elaboragdo da situagdao vivida.

A Doenga Renal Cronica (DRC) pode ser definida como a faléncia das multiplas
fungdes dos rins. E o resultado final do comprometimento da funco renal por diversas
doengas que acometem os rins, de maneira rdpida ou lenta e progressiva, que tornam o
rim incapaz de realizar as suas fungdes. O ritmo de tal progressao depende da doenca
original e de causas agravantes, como hipertensdo, diabetes, infeccdo urinaria, nefrite,
entre outras (KUSUMOTA; RODRIGUES; MARQUES, 2004).

Para a depuragdo de produtos toxicos do metabolismo do sangue, como a ureia,
creatinina, fosforo e outros, utiliza-se o processo de dialise. Esta Terapia Renal
Substitutiva (TRS) teve inicio em 1854, introduzida pelo Dr. Thomas Graham; no
Brasil, comegou a ser realizada em 1949. Entretanto, somente apds os anos 1970, foi
amplamente difundida como terapia de manutencdo da vida dos pacientes renais
cronicos.

Inicialmente, a DRC ¢ silenciosa, tem riscos elevados de morbimortalidade € um
amplo espectro de complicagdes metabolicas e cardiovasculares. Hipertensdo arterial,
tabagismo, hipercolesterolemia, obesidade e as infec¢Oes urinarias sdo fatores globais de

risco para a saude e estdo fortemente associados. A hipertensdo arterial e o diabetes sdo
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as causas de maior prevaléncia e determinam um aumento expressivo na frequéncia
mundial de doenca renal cronica nos ultimos anos.

Hoje, cerca de 9f0 milhdes de individuos sdo portadores de DRC no mundo,
sendo que sua incidéncia dobrou nos tultimos 15 anos e a previsdo € que venha a
duplicar novamente nos proximos 10 anos.

Muitos individuos portadores de Doenga Renal Cronica Terminal (DRCT)
sofrem, ndo sO da perda de um 6rgdo vital, mas em sua qualidade de vida. Muitas vezes
deparam-se com queda da produtividade fisica e mental. De modo geral, o individuo se
submete a um tratamento que altera sua rotina de vida e de sua familia, com sessdes de
dialise que acontecem em média trés vezes por semana, por um periodo aproximado de
quatro horas. Durante uma sessdo de hemodialise, podem ocorrer varias intercorréncias,
inclusive a morte. Eles sobrevivem habitualmente da ajuda da familia e de beneficios,
como auxilio-doenga ou aposentadoria.

Além da elevada taxa de morbimortalidade, a doenga renal apresenta 1mpacto
psicossocial na vida do paciente, trazendo ressonancias também a vida familiar e ao seu
funcionamento. As repercussdes da doenga e do tratamento de hemodialise evidenciam
o papel da familia na doenga renal cronica, no que concerne a promog¢ao de saude.

Atualmente, existem cerca de meio milhdo de pessoas no mundo acometidas
pela doenga renal; grande parte delas economicamente produtivas. No Brasil, segundo a
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), no ano de 2010, o aumento da doenga renal
cronica tornou-a um problema de saude publica, totalizando 92.091 pacientes em
dialise.

Assim, define-se como um problema de saude publica com 1incidéncia e
prevaléncia crescentes, que atinge tanto os paises periféricos, como os centrais. Sao

necessarios altos investimentos, tanto pessoais, como institucionais, para seu controle,
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pois € incuravel. Dessa forma, € uma situagdo na qual a pessoa luta pela sobrevivéncia e
fica dependente, frequentemente, do sistema de atendimento (MACHADO, 2001).

A doenca renal cronica impOe severas limitagdes a vida diaria do doente,
reforcada por um forte impacto psicossocial e por isso exige cuidados especificos e
apropriados, independentemente do tratamento a que esteja submetido o paciente. A
funcdo de cuidar € prestada, na maioria dos casos, por poucas pessoas ou apenas um
tnico membro da familia, chamado cuidador principal. Seria aquele que se dispoe,
acolhe, acompanha e proporciona a maior parte dos cuidados e apoio ao individuo
doente, pertencendo, na maioria das vezes, ao seu nucleo ou sistema familiar
(SARAIVA, 2007).

O ato de cuidar promove repercussdes na qualidade de vida também de quem
cuida, uma vez que areas, como trabalho, relacionamento conjugal, cuidado pessoal e
relagOes sociais estdo comprometidas, ndo lhe restando tempo para cuidar de si (BECK;
LOPES, 2007).

O presente estudo, entao, teve como objetivo geral compreender as repercussoes
da doenca renal crénica e do tratamento de hemodialise na vida dos cuidadores
principais, com o intuito de elaborar e implementar uma intervencdo psicoeducativa.
Visou, especificamente, conceituar a doenca renal cronica, considerando suas causas,
sintomas, tipos de tratamento e representacgdes; compreender os efeitos da doenca renal
e da hemodiélise na vida do cuidador familiar; elaborar, implementar uma proposta de
intervengdo psicoeducativa junto ao cuidador principal dos doentes renais cronicos em
tratamento de hemodialise; propiciar um espago de reflexdo e discussdo das
experiéncias dos familiares cuidadores ao lidar com os pacientes renais cronicos;

favorecer agdes para que a familia crie estratégias eficazes diante da cronicidade da

doenca renal.
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Para alcancar os objetivos desta pesquisa, foram elaborados trés artigos: o
primeiro faz uma revisdo de literatura sobre o cenario da doenga renal cronica,
enfatizando conceitos, caracteristicas, causas e tratamentos. Apresentamos ainda a
trajetoria historica da hemodialise, terapia renal foco do nosso trabalho. Para tanto,
foram feitas consultas a bases de dados, como Biblioteca Virtual de Satde/Pepsic,

Scielo, Lilacs, bem como a livros, dissertacoes e teses.

No segundo artigo, explanamos acerca do cuidado e de suas ressonancias na
familia, mais especificamente na figura do cuidador principal, bem como os resultados
obtidos com as entrevistas realizadas com eles. No terceiro artigo, descrevemos uma
proposta de intervengdo junto aos cuidadores dos doentes renais, relatando a experiéncia
de elaboracdo e implementacdo de um trabalho grupal. Tanto o segundo como o terceiro
artigos contaram com a colaboragdo de 10 cuidadores familiares de pacientes renais
cronicos em hemodialise.

Esperamos possibilitar reflexoes j_unto aos profissionais de saude de que estes
cuidadores familiares precisam de assisténcia e de ser acolhidos em seu sofrimento,
possibilitando a eles um ambiente que favoreca a aprendizagem saudavel, criativa e

amorosa de conviver com limitacdes e perdas, e a presenca de morte, sem deixar de

ressignificar suas vidas.



1. CONHECENDO O CENARIO DA DOENCA RENAL CRONICA

Tarciana Elias Cavalcante
Cristina Maria de Souza Brito Dias

Universidade Catolica de Pernambuco

Resumo: Este artigo consiste em uma pesquisa baseada na revisao da literatura acerca
da Doenca Renal Cronica, focalizando, especificamente, seu conceito, principais causas,
caracteristicas e tratamentos, abordando mais diretamente a hemodiélise, por ser a mais
conhecida e utilizada terapia renal substitutiva. Para tanto, foi feita consulta a bases de
dados, tais como Biblioteca Virtual de Saude/Pepsic, Scielo, Lilacs, e foram
encontrados artigos com tema da doenca renal crénica, além de livros, dissertacoes e
teses. Como resultado, conclui-se que, embora se caracterizando como um tratamento
de longa duragdo e alta complexidade, tem se aperfeigoado e se tornado cada vez mais
eficaz e seguro ao longo do tempo; a hemodialise impOe varias restricoes ao doente € ao

seu cuidador principal, que necessitam de agdes que contemplem as diversas faces do
cuidar.

Palavras-chave: Doenca cronica; paciente renal; hemodialise.

GETTING TO KNOW THE CONTEXT OF CHRONIC RENAL FAILURE

Abstract: This paper refers to a literature review on Chronic Renal Failure, with focus
on 1ts concept, main causes, characteristics and treatment, specifically regarding
hemodialysis, as it is the most known and used renal replacement therapy. Databases
from the Virtual Health Library/Pepsic, Scielo and Lilacs were consulted, as well as
books, dissertations and thesis, in order to find papers on chronic renal failure. Results
point to the conclusion that, despite being characterized as a high complexity long term
treatment, hemodialysis has been improved and become more effective and safe,
although it still imposes several restrictions to patients and their main caregivers, who
need interventions addressed to multiple care dimensions.

Keywords: Chronic disease; kidney patient; hemodialysis.



No mundo atual, as enfermidades cronicas ndo podem mais ser ignoradas. Elas
estao presentes no cotidiano e tém sido alvo de constantes pesquisas e atuacdes dos
profissionais de saude, tornando-se um dos principais desafios vivenciados pelo homem
na atualidade. Neste sentido, a preocupagdo diante da cronicidade das doencas deve-se &
sua significativa incidéncia e prevaléncia, ndo somente em paises considerados do
Primeiro Mundo, mas também naqueles em desenvolvimento.

Como mostra Melo Filho (1999), o processo de envelhecimento da populacéo,
somado a queda da taxa de mortalidade resultante dos avangos da tecnologia, da
medicina, bem como a melhora nas condicdes de nutricdo e saneamento, vém
modificando fortemente o cenario de distribuicdo de enfermidades no mundo,
configurando a doenga crénica como a principal causa de morbidade e mortalidade do
homem moderno.

Zozaya (1985, apud CAMON, 2001, p. 149) define doenga crénica como
qualquer estado patoldgico que apresente uma ou mais das seguintes caracteristicas: que
seja permanente, que deixe incapacidade residual, que produza alteragOes patoldgicas
nao reversiveis, que requeira reabilitagdo ou que necessite de periodos longos de
observagdo, controle e cuidados. Elas sdo produzidas por processos morbidos de variada
etiologia, que por sua relativa frequéncia e severidade se revestem de singular
importéncia clinica, social, psicolégica e econdmica para a comunidade.

O presente artigo aborda as diversas causas da Doenca Renal Cronica, incluindo
conceito, causas, caracteristicas e tratamento: mais especificamente, o tratamento de

hemodialise, como sendo a forma mais comum de terapia renal substitutiva atualmente.
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1.1.  Doeng¢a Renal Cronica: conceito, causas, caracteristicas e tratamentos

De acordo com Silva (2000), os rins sdo drgdos fundamentais. Filtram e regulam
0 volume de liquidos do organismo, efetuando a excrecdo de substincias tdxicas,
atraves da urina. Se esse processo ndo esta sendo desenvolvido com eficacia, pode se
considerar algum tipo de distirbio. Quando estes orgios param de funcionar
adequadamente, todas essas fungdes ficam comprometidas, levando ao que se chama de
doenca renal.

De acordo com a Sociedade Brasileira de Nefrologia (2011), Doenca Renal pode
ser definida como a perda das fung¢des dos rins ou a incapacidade de os rins filtrarem e
eliminarem substancias toxicas, devido a destruicdo dos néfrons, podendo ser aguda ou
cronica. A Doenga Renal Aguda (DRA) ¢ caracterizada pela perda rapida e temporaria
dessas fung¢des porque os rins podem voltar a funcionar apos algumas semanas. Em
muitas ocasides, o paciente necessita ser mantido com tratamento por dialise até que os
rins voltem a funcionar.

Ja a Doenga Renal Cronica (DRC) é a perda lenta, progressiva e irreversivel das
fungGes renais. Devido a tais caracteristicas, esta perda resulta em processos adaptativos
que, ate certo ponto, mantém o paciente sem sintomas da doenca. Até que tenham
perdido cerca de 50% de sua funco renal, os pacientes permanecem quase sem
sintomas. A partir dai, podem aparecer sintomas e sinais que nem sempre incomodam
muito. Assim, anemia leve, pressdo alta, edema (inchago) dos olhos e pés, mudanca nos
habitos de urinar (levantar diversas vezes i noite para urinar) € do aspecto da urina
(urina muito clara, sangue ou espuma na urina).

Outros sdo mais visiveis e incomodos, como dor ou ardor ao urinar, dor lombar,

fraqueza e desdnimo constantes, nauseas e vOmitos frequentes pela manhi. Deste ponto,
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até que os rins estejam funcionando somente 10 a 12% da fungdo renal normal, pode-se
tratar os pacientes com medicamentos e dieta. Quando a funcdo renal se reduz abaixo
desses valores, torna-se necessario o uso de outros metodos de tratamento da
insuficiéncia renal: dialise ou transplante renal.

Diversas sdo as causas ou doengas que levam a doenca renal cronica. As trés
mais comuns sdo a hipertensdo arterial (35,2%), o diabetes (27,5%) e a glomerulonefrite
(12,6%), segundo censo realizado em 2010 pela Sociedade Brasileira de Nefrologia. Em
se tratando da hipertensdo arterial (pressdo alta), como os rins sdo os responsaveis no
organismo pelo controle da pressdo, quando eles ndo funcionam adequadamente, ha
aumento dela que, por sua vez, leva a piora da funcio renal, fechando assim um ciclo de
agressao aos rins. O controle correto da pressdo arterial é um dos pontos principais na
prevengao da insuficiéncia renal e da necessidade de se fazer dialise.

O diabetes ¢ uma das mais importantes causas de faléncia dos rins, com um
numero crescente de casos. Apos cerca de 15 anos de diabetes diagnosticado, alguns
pacientes comegam a ter problemas renais. As primeiras manifestagdes sdo a perda de
proteinas na urina (proteinuria), o aparecimento de pressdo arterial alta e, mais tarde, o
aumento da ureia e da creatinina no sangue. Uma causa muito frequente de doenca renal
¢ a glomerulonefrite (“nefrite cronica™). Ela resulta de uma inflamac?o crénica dos rins.
Depois de algum tempo, se a inflamagdo néo for curada ou controlada, pode haver perda
total das funcoes dos rins.

Outras causas de insuficiéncia renal sdo: rins policisticos (grandes e numerosos
cistos crescem nos rins, destruindo-os), a pielonefrite (infecgdes urinarias repetidas

devido a presenca de alteragdes no trato urinario, pedras, obstrucdes, etc.) ¢ doencas

congeénitas (“‘de nascenca™).
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Para Riella (1996, apud DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004), sao
definidas quatro fases de instalagdo da doenga:

]2 fase: Diminui¢do da func¢do renal — redugdo de mais ou menos 25% da
filtracio glomerular. Habitualmente ndo ha aumento da ureia plasmatica (azotemia).

22 fase:; Insuficiéncia renal — Ha redugdo de aproximadamente 75% da fungédo
renal. O rim ja ndo tem capacidade de manter a homeostasia interna. Ocorre nicturia,
levando a distirbios na concentracdo da urina, anemia € moderada azotemaia.

3% fase: ocorrem anormalidades mais persistentes no meio interno: azotemia
intensa, anemia, acidose metabodlica, hiperfosfatemia, hipercalcemia e hiponatremia.
Geralmente, a func¢éo renal esta inferior a 20% da sua capacidade.

4* fase ou fase terminal — predominam os sinais e sintomas da uremia (sindrome
urémica), que indicam a necessidade de uma terapia substitutiva na forma de dialise ou
transplante.

Diante do cenario das doencas cronicas, a doen¢a renal constitui, hoje,
importante problema de saude publica. No Brasil, a prevaléncia de pacientes mantidos
em programas assistenciais destinados ao controle e tratamento de Doenga Renal
Cronica (DRC) dobrou nos ultimos anos. Segundo censo realizado pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia (2010), no ano de 2000 existiam 42.695 pacientes em terapia
renal substitutiva e, em 2010, calcula-se que havia 92.091 pacientes renais crénicos no
pais.

A faixa etaria de maior incidéncia € compreendida entre 19 e 64 anos (67,7%),
conforme indicadores epidemioldgicos, afetando a populagdo considerada
economicamente produtiva. Dos doentes renais existentes no pais, 85,8% sao assistidos
pelo Sistema Unico de Satide (SUS). Por isto, o tratamento dialitico foi estendido a

todos os Estados do Brasil, contando-se atualmente com mais de 650 unidades de
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dialise, o que o tornou o maior programa mundial publico de dialise (ROMAO
JUNIOR, 2009). Esses nUmeros ganham maior impacto quando se pensa nas
ressonancias que a doenga provoca também na familia dos pacientes, muitas vezes
representada pela figura do cuidador principal, que acaba por adoecer junto com o
paciente.

Os tratamentos para a doenga renal substituem a fungdo renal, assumindo
importancia na qualidade e sobrevida dos pacientes que tém a fungdo deste orgdo vital
comprometida. Atualmente, as modalidades dialiticas usuais na DRC sdao a dialise
(hemodialise e dialise peritoneal) € o transplante, os quais estdo relacionados a fase na
qual o paciente se encontra. No presente artigo, serd dada maior €nfase a hemodialise.

O transplante ¢ caracterizado como uma tecnica que consiste em enxertar um
rim de outra pessoa no doente, desde que atenda as condi¢des minimas necessarias. Os
grupos sanguineos do doador e receptor devem ser compativeis, tal como sucede
quando se efetua uma transfusdo sanguinea, exceto que nao tem importancia o fator RH.
Também ¢ necessario que os tecidos do doador sejam os mais semelhantes ou
compativeis possivels aos do receptor, para diminuir os riscos de rejeigao.

Apesar da possibilidade de rejeigcdo, o transplante € a terapia renal substitutiva
mais efetiva para reabilitacdo psicossocioecondmica ao paciente urémico, uma vez que
reflete na maioria das vezes uma melhor qualidade de vida. Quando bem-sucedido,
permite o retorno de algumas fun¢des antes comprometidas. No entanto, apesar de se
apresentar para muitos como solucdo definitiva, nao pode ser considerado como cura, e
sim como mais uma modalidade de tratamento das DRCs.

A didlise ¢ outra modalidade de tratamento que substitui as fung¢des dos rins,
tendo como objetivo retirar o excesso de liquidos e substancias que ndo s@o mais

aproveitadas pelo organismo e que deveriam ser eliminadas através da urina. Existem
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duas modalidades de dialise, uma conhecida como Didlise Peritoneal, e outra como
Hemodidlise. A primeira utiliza o revestimento interior do abdomen, chamado
membrana peritoneal, para filtrar o sangue. Sdo trés as modalidades de dialise
peritoneal: a) Diélise Peritoneal Ambulatorial Continua (DPAC); b) Dialise Peritoneal
Intermitente (DPI); ¢) Dialise Peritoneal Automatizada (DPA).

A DPAC ¢ um método que ndo utiliza maquina, podendo ser feita manualmente
pelo proprio paciente ou por seu familiar, que € treinado para realizar os procedimentos
fora do hospital (em casa, no trabalho). O termo continua significa o uso de uma técnica
de diadlise que funciona 24 horas por dia, sete dias por semana. Neste aspecto,
assemelha-se ao rim sadio, ndo permitindo que as toxinas se acumulem por muito tempo
no organismo. Ambulatorial tem o significado de mobilidade, visto que o paciente nao
estd “preso” a maquina. Peritoneal se refere a maneira pela qual € realizada, usando o
proprio organismo (peritonio).

A DPAC ¢ menos artificial, uma vez que ndo utiliza maquina, sendo realizada
através de um cateter fixo no abdémen. Tanto a DPI quanto a DPAC séo realizadas com
o auxilio de uma maquina que vai drenar a solugdo de dialise automaticamente, podendo
ser realizada no hospital e em casa, respectivamente.

Apos esclarecido, o paciente pode escolher, junto com o medico, qual dessas
modalidades mais se ajusta a sua condigdo clinica e psicossocial. Também pode haver
indicacdo desse tipo de dialise para criangas, individuos com doengas cardiovasculares
severas, dificuldades de acesso vascular, pessoas idosas e com problemas de locomogio
para ir a um centro de dialise. Este tratamento pode ser realizado na residéncia do
paciente e termina sendo menos desgastante para ele em termos fisicos e emocionais.

Ja a hemodidlise pode ser considerada um dos exemplos mais completos e

marcantes na historia da ciéncia, por representar uma importante descoberta terapéutica
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de substituicdo renal. Ela apresenta caracteristicas muito particulares, ndo so porque se
trata de um tratamento de longa duragdo, mas por ser um tratamento que estabelece e
impGe algumas limitagdes em todos os dominios da vida do paciente e por vezes de
quem convive com ele, o que reflete um forte impacto psicossocial. No entanto, tambem
possibilita conforto ao paciente na medida em que oferece, a partir do controle clinico e
metabolico, melhora dos sintomas fisicos, o que repercute nos aspectos psicossociais,
podendo favorecer uma adaptacdo satisfatoria, bem como a atuag@o dos profissionais de
modo mais tranquilo.

A hemodidlise ¢ uma modalidade de tratamento, considerada de alta
complexidade, em que os pacientes, pela auséncia do funcionamento renal, sédo
submetidos a uma terapia renal substitutiva. Através dela, o sangue circula por uma
maquina como um rim artificial, e € depurado como os rins saudaveis o fariam. Neste
processo, sdo retiradas do sangue substancias que, quando em excesso, trazem prejuizos
a0 corpo, como a ureia, potassio, sodio e agua. Esta forma de tratamento implica um
procedimento em que o sangue sera transportado para fora do corpo (circulagio
extracorporea), passando por um rim artificial, chamado dialisador (capilar ou filtro),
onde sdo purificados os produtos ou toxinas acumuladas.

Durante a dialise, o sangue ¢ retirado através da linha arterial do dialisador, onde
¢ filtrado e retorna ao paciente pela linha venosa. O dialisador € imerso em um liquido
que contém concentracdo eletrolitica semelhante ao plasma. Em geral, a hemodiélise ¢
feita trés vezes por semana, com duragdo de quatro horas cada sessdo. Podem existir
variacoes neste tempo de acordo com o tamanho, idade do paciente ¢ condigoes clinicas
do momento, como, por exemplo, em uma mulher gravida.

Algumas intercorréncias podem acontecer durante a realizagdo do tratamento,

como caibras e hipotensdo arterial. Estas complicagoes ocorrem, principalmente, em
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consequeéncia das mudancgas rapidas no equilibrio dos liquidos e do s6dio. A hipotensdo
pode fazer com que o paciente sinta fraqueza, tonturas, enjoos ou mesmo vomitos. O
inicio do tratamento dialitico geralmente ¢ mais dificil, pois, nesta fase, o corpo esta se
adaptando a nova forma de terapia substitutiva e as mudancas sdo intensas na vida como
um todo. O paciente passa a depender de dietas, de uma maquina, de um beneficio, de
transportes, de medicamentos, da familia e, muitas vezes, da propria sorte. O impacto de
tantas mudangas, porém, pode ser minimizado a partir do momento em que se seguem
as orientagoes recomendadas pela equipe de satide, como a diminui¢do da ingesta de
liquidos, realizag¢do adequada da dieta e utilizagdo correta das medicacdes.

Atualmente, tem havido um grande progresso em relacdo a seguranca ¢ a
eficacia das méquinas de diélise, tornando o tratamento mais seguro e eficaz, quando
comparado ha alguns anos. Hoje, existem dispositivos e alarmes que indicam qualquer
alteragdo que ocorra no sistema, como detectores de bolhas, alteragiio de temperatura e
do fluxo sanguineo. Pode-se medir a qualidade do tratamento e assim melhorar a diélise,
aumentando ou diminuindo o tempo de tratamento, o ndmero de sessdes semanais, o
fluxo do sangue ou o tamanho do dialisador.

O meédico € quem determina a quantidade de hemodialise de que seu paciente
precisa, de acordo com o estado de atividade de seu corpo, de sua alimentacio e
ngestdo de liquidos. O objetivo do tratamento é que o paciente esteja sempre se
sentindo bem, com alimentag@o adequada, livre de inchagos, com a pressio controlada e
com o0s exames de sangue, mostrando quantidades aceitdveis de potassio, ureia,
creatinina e outras substancias.

Um conceito muito utilizado e importante de se entender na hemodialise e que
pode trazer prejuizos ao paciente, caso ndo se compreenda, é o de peso seco, que € o

peso 1deal, indicado pelo médico através de calculo que se baseia, entre outras, na altura



26

e idade do paciente. E a medida na qual a pessoa em tratamento deve estar se sentindo
bem, sem inchacos, com pressdo arterial normal, com exames de avaliagdo do pulmao e
do coragdo, normais. Este peso deve ser atingido ao término de cada sessdo de
hemodialise.

Quando se ingere muito liquido entre uma sessdao e outra, o peso pode ficar
muito acima do peso seco e, além do inchacgo, o paciente pode sofrer intensa falta de ar,
antes de chegar o momento de uma nova didlise. Para perder todo o excesso de liquido
durante a proxima sessdo, o paciente estara sujeito a cdibras, queda acentuada da
pressdo arterial, nauseas, vomitos e mal-estar geral.

Os pacientes em hemodialise, muitas vezes, necessitam de medicamentos
especiais que requerem cuidados especificos em sua administragdo. Os medicamentos
para o controle da pressdo arterial, chamados anti-hipertensivos, sao frequentemente
utilizados e devem ser tomados diariamente, por pacientes com presséo arterial elevada.
Alguns pacientes, porém, apresentam frequentemente queda da pressdo arterial
(hipotensdo) durante a hemodiélise, e podem ser dispensados do uso dessas medicacoes
no dia do tratamento.

As vias de acesso mais comuns utilizadas na hemodialise sdo o catéter e a
fistula. O Cateter de Duplo Lumen (CDL) é tubo de plastico sintético de facil aceitacio
a0 organismo, que € inserido em uma veia central, como a subcldvia, jugular interna ou
femural, que permite a retirada e a devolugdo do sangue em grande quantidade. E um
acesso temporario, sendo utilizado quando ha necessidade de se iniciar o tratamento de
urgéncia, caso ndo haja tempo para a realizagio da fistula, ou se ndo maturar o
suficiente, ou ainda se houver algum problema com ela.

Um facil acesso a corrente sanguinea ¢ essencial para que o sangue possa

circular até o dialisador e para que retorne ao corpo. A fistula artério-venosa (FAV),
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usada para a dialise, ¢ uma ligacdo entre uma artéria ¢ uma veia, feita através de uma
pequena cirurgia. A alteracdo no fluxo do sangue deixa as veias supertficiais e calibrosas
e com as paredes mais fortes e resistentes, permitindo entdo um fluxo de sangue rapido
e a realizacdo de varias pungoes, sem que a veia "estoure.” Para que a veia da fistula
esteja em boas condigdes de pung¢do, ou “amadurecida,” sdo necessarias algumas
semanas para que esteja pronta a ser puncionada. Os membros superiores,
especificamente o nao dominante, sdo o local mais comum para a confeccio da fistula.
Quando este local ndo pode ser usado, as veias da virilha ou da perna podem ser uma
alternativa.

Em cada sess@o de hemodialise, pode-se dizer que ha o confronto direto com a
morte € com a vida, uma vez que ao mesmo tempo em que a hemodiélise da a
oportunidade aos pacientes de continuarem vivendo, representando uma nova
oportunidade, também pode ser percebido como algo que os mantém intermitentemente
sujeitos a complicagdes severas e até cronicas, decorrentes da perda da funcio renal e
tambem do tratamento. Complicagdes estas que ressoam em sua vida como um todo por
néo mais saber-se saudavel, pela impossibilidade de cura e de escolhas, por vivenciar a
dor de ter um corpo constantemente ferido por procedimentos invasivos e pela

qualidade de vida comprometida, fatores que afetam ao paciente e a sua familia.

1.2 Doenca Renal Cronica e Hemodialise: algumas repercussdes para o paciente

e sua familia

A DRC e o tratamento hemodialitico provocam uma sucessdo de situagdes para
o doente renal cronico que comprometem, além do aspecto fisico, o psicoldgico, com

repercussoes pessoais, familiares e sociais (RESENDE, 2007). Por isso, além do
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acompanhamento médico para prolongar o bom funcionamento do rim, ¢ de
fundamental importancia o atendimento psicologico.

Em se tratando do doente renal cronico, as mudangas permeiam a vida social, o
trabalho, os habitos alimentares e a vida sexual. Acarretam alteragdes na sua integridade
fisica e emocional. A doenga representa prejuizo corporal e limitagdes, pois, em geral,
ha afastamento do paciente de seu grupo social, de seu lazer e, as vezes, da propria
familia. Diante da doen¢a, o individuo sente-se ameacgado, inseguro, por saber que sua
vida vai ser modificada por causa do tratamento, (...) o que traz consequéncias a
qualidade de vida (RAMOS, 2008, p. 73).

Quanto as mudangas corporais, na DRC e no tratamento de hemodialise, o
paciente passa a possuir cicatrizes pelo corpo, geradas pelas confec¢Ges ou implantages
de fistulas, cateteres, exames e cirurgias, pele palida e seca, hematomas. A partir de
Quintana (2006), essas novas caracteristicas corporais, devido ao tratamento e suas
consequéncias, como o acumulo de liquidos provocados pelo medicamento, sdo para os
pacientes provas visiveis de que sao portadores da DRC, diferenciando-os. A anorexia,
presenca de toxinas urémicas, disturbios gastrointestinais e alteracSes metabolicas

podem contribuir para alteracdo do corpo deste paciente.

Autores como Quintana (2006) e Meneze (2007) descrevem a sexualidade como
pensamentos das nossas sensagdes, sentimentos e emog¢des que envolvem a energia
sexual. Sendo esta energia advinda das dimensdes psicologicas, consequentemente
atetando ambos, podendo causar perda da libido, infertilidade, dificuldade hormonal,
circulagdo e sistema nervoso. Meneze (2007) afirma que o homem pode passar a ter
dificuldades na erecdo e a mulher no orgasmo. Muitas vezes, o excesso de

medicamentos provoca essas alteragdes. A propria aparéncia modificada, fistula,
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cicatrizes e cirurgias fazem com que o individuo se sinta diferente em relagdo ao
parceiro.

A dieta prescrita para o paciente hemodialisado €, segundo Riella (2001), um
dos grandes desafios. A dieta especial pode necessitar de mudangas significativas nos
habitos alimentares e no padrdo comportamental do paciente. A ingestdo dos alimentos
favoritos torna-se restrita, substituindo-os por outros ndo tdo agradaveis ao paladar.
Diversas estratégias sdo langadas para melhorar a aderéncia desse paciente & prescrigdo
da dieta recomendada, levando-se em conta a importdncia das razdes e seus efeitos
correspondentes.

Importante também ¢é a observancia por parte dos familiares desse paciente, pois
deverdo seguir as recomendacdes do nutricionista responsavel pela prescrigdo. Para
Thomas (2005) e Cesarino (1998), o sucesso da terapia dialitica depende essencialmente
de uma nutri¢do adequada. Cada paciente necessita de uma avaliacdo nutricional
individualizada, levando em conta a sua bioquimica atual e os sintomas clinicos e
fisicos.

Os pacientes com DRC tém suas atividades fisicas diminuidas € aumentam suas
necessidades de repouso, devido ao tratamento. Para Rudnicki (2007), a diminuigao das
atividades fisicas do individuo ¢ vista como fonte de estresse. Segundo Machado
(2003), poucas sdo as recomendacOes dadas por meédicos, porém os exercicios prescritos
adequadamente aos pacientes renais podem auxiliar no controle da hipertensao arterial,
da capacidade funcional, da fun¢do cardiaca, da for¢a muscular, e, consequentemente,
da qualidade de vida.

Segundo Thomas (2005), Meneze (2007) e Rudnicki (2006), diante da doenca
renal o paciente enfrenta varias mudangas em seu estado emocional, como a diminuigao

da imunidade, ansiedade, inseguranca, perdas, angustia, medo do desconhecido,
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sentimento de inconformismo, entre outros. Podendo ocasionar depressdo ou estado
depressivo, acarretando, juntamente a essas mudancas emocionais, menor aderéncia a
dieta e ao tratamento, fraqueza e inutilidade.

Seid (2001) traz o enfrentamento como processo auxiliador as mudancas do
estado de humor e do estado depressivo. Se o paciente encontra sentido em seu
sofrimento, sua capacidade de enfrentamento da doencga se torna maior, e assim, o
sujeito consegue ressignificar sua vida, apesar das dificuldades (RESENDE, 2007).

De acordo com Rudnicki (2006) e Meneze (2007), a autoimagem, a
autopercep¢ao, a autoestima e o autocoﬁceito podem ser vivenciados de forma negativa,
interferindo nas relagdes afetivas, que, por consequente, interferem na sexualidade, que
podemos perceber através do sentimento de fraqueza e inutilidade, devido ao excesso da
dependéncia, fato que também pode influenciar na relagio conjugal.

Thomas (2005), Meneze (2007) e Quintana (2006) colocam que € importante
que o paciente ndo perca o contato com seu meio social, familiares e amigos, pois estes
fazem parte do suporte social do paciente, auxiliando-o inclusive na adesio ao
tratamento. Os familiares se tornam elos importantes entre a equipe médica e o paciente,
afirmam Cesarino (1998) e Resende (2007).

Verdes Moreiras (1993) afirma que o projeto de vida e o trabalho dependem da
fase do desenvolvimento em que se encontra o paciente renal, Nas criangas, fica dificil
construir um projeto de vida, é sempre preciso pensar nas suas restri¢des quando for
imaginar o futuro. Para os adultos, a questdo do trabalho ¢ sentida como o maior
prejuizo da doenga, pois geralmente eles precisam deixar de trabalhar devido ao
tratamento, comegam a se sentir inuteis e dependentes. Para os idosos, essa questdo ¢

sentida de uma maneira diferente, pois a maioria j4 esta aposentada ¢ seus projetos de

vida sdao outros.
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Para Meneze (2007) e Quintana (2006), a religiosidade ¢ uma forma de dar forca
a0 paciente renal; eles veem a religido como algo divino, um apoio para enfrentar as
mudangas decorrentes da DRC. Com o impacto da doenga, esses sujeitos precisam crer
em algo mais, em busca de apoio e cura.

Além das mudangas referidas, vivenciadas pelos pacientes renais e suas familias
ou cutdadores, também experimentam um pensar na morte a cada dialise a ser realizada
(RESENDE, 2007). Desta forma, ¢ necessario ao doente e a familia elaborar lutos, pelo
COrpo que ndo € mais 0 mesmo, pela autonomia que até entdio dispunha e por todas as
perdas reais e simbolicas decorrentes do adoecer e do tratamento, buscando se ajustarem
criativamente.

As mudangas vivenciadas pela familia sdo um capitulo a parte no universo da
DRC, uma vez que a rotina familiar muda com o tratamento: sessdes de dilise trés
Vezes por semana, constantes visitas ao médico, medicagdes, hospitalizacdes quando
necessario, 0 que termina atingindo todas as pessoas que convivem com o doente,
inclusive o cuidador principal. Se nfo é levada devidamente em conta a familia do
doente, ndo ¢ possivel ajuda-lo com eficacia. Os familiares sio os cuidadores deste
doente e, assim, desempenham papel preponderante. Suas reacSes muito contribuem
para a propria rea¢do do doente (KUBLER-ROSS, 1998).

Geralmente, a familia também vivencia uma situagdo de crise definida pelo
sentimento de impoténcia, do temor a morte, pela dificuldade em entender e elaborar 0
que se passa com o doente, pelo ambiente frio e distante, que ¢ o hospital; enfim, pela
dificuldade de entrar em contato com seus proprios sentimentos.

E esse o principal motivo pelo qual a familia também precisa ser incluida no

tratamento. “O suporte familiar, as competéncias de cada membro da familia, o nivel de
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esclarecimento ¢ a qualidade da comunicagdo com a equipe de saude influenciam
sobremaneira o manejo da doenga pelo paciente” (FERNANDES, 2007, p. 133).

A assisténcia psicologica aos familiares ¢ de extrema importancia na medida em
que a relagdo familia-doenga-doente evidencia a existéncia de um nucleo familiar e ndo
somente de um doente, agravado pelo fato de que, ndo raro, existe a possibilidade de
que somente a familia continue existindo (CARVALHO, 2008). Ou seja, paciente-
familia ¢ um binémio indivisivel, € como tal deve ser abordado a partir de um contexto
sistémico, cujos aspectos a serem considerados s@o as implicagdes emocionais que um
processo de adoecimento e hospitalizagdo provoca no nucleo familiar (ANGERAMI-
CAMON, 2003).

Se para a Psicologia, todo o sintoma além de doer e fazer sofrer carrega em si
uma dimensdo de mensagem, comporta informag¢des sobre a subjetividade da pessoa,
havendo mesmo a nogdo de que o sujeito fala por meio de seus sintomas, ou é falado
por eles. “E a psicologia escuta” (SIMONETTIL 2011, p. 22). O psicologo da Saude
procura estudar e compreender o individuo enquanto um ser que adoece, situaciio esta
permeada de sofrimento fisico, psicoldgico, social e espiritual (ANGERAMI-CAMON,
2003).

Além do acompanhamento psicologico aos pacientes renais em tratamento de
hemodialise, portanto, o psicélogo junto aos profissionais de saude deve estar atento aos
cuidadores durante o periodo de hospitalizagdo e tratamento, uma vez que ¢ possivel
realizar grupos de objetivo informativo ou operativo para buscar e proporcionar espaco
de reflexd@o e expressdo de sentimentos, angustias, medos e fantasias, além de informar e

orientar, minimizando o impacto emocional e o estresse vivenciado pela sobrecarga

(CARVALHO, 2008).
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1.3 Um olhar historico sobre a trajetoria da hemodialise

A histéria da hemodialise tem inicio em 1861, com o escocés Thomas Graham,
criador da dialise e precursor dos avangos alcangados neste campo, hoje repleto de
inovagdes técnico-cientificas (MARQUES, 2005). Em 1913, foi realizado o
desenvolvimento do primeiro rim artificial (testado em animais), seguido pela primeira
dialise em um ser humano, com duragiio de 15 minutos, em 1924. O dialisador de
tambor giratério com celofane foi criado em 1943, apresentando o primeiro
sobrevivente. Em 1945, obteve-se o primeiro dialisador com ultrafiltracdo controlada.

Em 1947, iniciou-se o desenvolvimento das cAnulas arteriovenosas de teflon para as
pungoes dialiticas repetitivas, que viriam a permitir nas décadas de 1950 e 1960 o
primeiro tratamento bem-sucedido de duas pessoas, culminando a descrigdo da técnica
cirurgica de confecgdo da fistula arteriovenosa em 1966. Desde entao, as técnicas vém
sendo aperfeicoadas gradativamente com os progressos na area meédica, alterando a
historia natural das doengas renais (BITTENCOURT, 2003).

Em 19 de maio de 1949, o chamado rim artificial foi utilizado pela primeira vez
no Brasil pelo médico Tito Ribeiro de Almeida, no Hospital das Clinicas de S3o Paulo,
para cuidar de uma usudria de 27 anos de idade com doenca renal. A partir de entdo,
foram realizadas algumas sessdes de hemodialise em outros individuos. Todos, porém,
vieram a falecer dias apds o tratamento. Ainda neste mesmo ano, no comego do més de
dezembro, uma usuaria de 47 anos foi a primeira pessoa a sobreviver ao método da
hemodialise.

Segundo orientagdo do Dr. Tito, a preferéncia para submeter-se & hemodialise
cabia aos usuarios em estado de coma e portadores de doenga renal aguda. Somente na

década de 1960, a hemodialise passou a ser realizada com seguranga para 0s usuarios
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com doenca renal crénica, gracas ao desenvolvimento tecnologico, € entdo, ao longo das
Gltimas seis décadas, o tratamento dialitico apresentou uma expansdo significativa no
pais (ROMAO JUNIOR, 2009).

Em 1956, foram importados dos Estados Unidos os rins artificiais denominados
Kolff-Brigham (“tanque de a¢o”). Os primeiros destinaram-se ao Rio de Janeiro
(implantados em pacientes no Hospital Pedro Ernesto, em 04/01/1956, e no Hospital
dos Servidores do Estado em 05/03/1956) e a Sdo Paulo (utilizados em pacientes do
Hospital das Clinicas, em 01/11/1956).

Ja em 1968, comecaram a ser comercializados no Brasil os rins artificiais
denominados Travenol RSP. Contudo, nesta €poca, apenas usuarios com insuficiéncia
renal aguda podiam usufruir da terapéutica dialitica. Somente em meados dos anos 1960
¢ que a hemodialise passou a ser utilizada para o tratamento de substitui¢do renal da
doenca renal cronica (DRC).

Os trabalhos iniciais foram realizados no Parana pelo Prof.
Adyr Mulinari apés treinamento em Seattle-EUA com o Prof.
Scribner, pioneiro do shunt arteriovenoso. Segue-se o uso de
didlise peritoneal e hemodialise para tratar portadores de DRC
em Sdao Paulo (Prof.Emil Sabbaga, em 1962) ¢ no Rio de
Janeiro (Prof. Francisco Santino Filho, em 1963).
Posteriormente, sdo descritas experiéncias em outros Estados
brasileiros. Estes centros localizavam-se principalmente em
hospitais universitarios € em raros nucleos privados do pais.
Estava 1mplantada a hemodialise como modalidade de

tratamento de portadores de DRC no Brasil (ROMAO
JUNIOR, 2009, p. 7).

O tratamento da doenga renal crénica de longa duragdo foi implantado no Brasil
no inicio dos anos 1970, mas alcangou consolidagdo somente apds 1976, quando o
Governo federal no antigo Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia
Social (INAMPS) passou a reembolsar os servigos prestados. Desde entdo, a didlise

cresceu € passou a atender a populagéo previdenciaria. O acesso foi democratizado com
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a criagio do Servico Unico de Saude (SUS), por meio da Constituicdo Federal

Brasileira de 1988.

A hemodialise, assim como a assisténcia ao usuario com cancer, a cirurgia
cardiovascular, transplantes, procedimentos de neurocirurgia e alguns exames mais
complexos e de cirurgia bariatrica para tratamento cirirgico da obesidade encontram-se
incluidos no grupo de tratamentos de alta complexidade, os quais contemplam varios

procedimentos de tecnologia avangada e de alto custo (BRASIL, 2006). No Brasil, a
doenga renal cronica tem efeitos sociais e econdmicos muito relevantes, pois o

tratamento encontra-se atrelado a procedimentos de alta complexidade.

A prevaléncia de pacientes em Terapia Renal Substitutiva (TRS), mais
que dobrou na ultima década: de 24 mil usuérios em 1994, chegou-se

a 00 mil casos em 2004. Neste mesmo ano, foi gasto
aproximadamente um bilhdo de reais em transferéncias do SUS para
pagamento das TRS/SIA, valor equivalente a 5% do total de
transferéncias do Ministério da Satide para estados e municipios. O

Brasil, por isso mesmo, ocupa hoje o quarto lugar no ranking dos
maiores programas de didlise do mundo, apenas superado pelo Japio,
Estados Unidos e Alemanha. Em relagdo aos transplantes renais, o

Brasil alcangou em 2000 o segundo lugar em numero de transplantes,
ficando atras apenas dos Estados Unidos, com 2.914 transplantes

realizados (CHERCHIGLIA; ANDRADE; BELISARIO, 2006, p. 3).

Nesse contexto, o pais enfrenta o desafio de absorver os custos crescentes dos
sistemas de saude, em que se inclui a Doenga Renal Crénica (DRC), sendo uma das
doengas ndo transmissiveis causadas por diferentes fatores presentes. Assim, o estudo
referente aos determinantes de satide e o avango das tecnologias oferecem suporte para
seu diagnostico, facilitando o tratamento e a prevengio (BASTOS: BASTOS:
TEIXEIRA, 2000).

Em 1970, o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS) foi considerado pega importante para o tratamento dialitico, pois contribuiu

para o fortalecimento do mercado privado, através da prestagio de servicos e da li gacao
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com os fornecedores de recursos vinculados ao tratamento em dialise, como maquinas,
medicamentos € equipamentos especificos. Isso ocorreu mediante a associagdo do
Sistema Nacional de Previdéncia e Assisténcia Social (SINPAS) e do INAMPS que,
conjuntamente, comegaram a remunerar os servi¢os de cunho privado da satde devido
ao aumento significativo da necessidade deste tratamento.

Em fevereiro de 1987, criou-se o Sistema Integrado para o Tratamento do Renal
Cronico e do Transplante Renal (SIRC-Trans) com o apoio do Ministério da Educacéo e
da Previdéncia Social. Este sistema tinha a finalidade de auxiliar o INAMPS quanto aos
casos de doenga renal cronica em estagio terminal, trabalhando a possibilidade de
realizar transplante do rim retirado de um cadaver. Em 1990, o Sistema de Informacdo
de Procedimentos de Alta Complexidade (SIPAC-RIM) passa a gerir o comando do
trabalho realizado pelo Sistema Integrado para o Tratamento do Renal Cronico e do
Transplante Renal.

A Portaria n° 38 do Ministério da Satde, publicada em 03 de marco de 1994,
instituiu regras para o Sistema Integrado de Atengdo ao Renal Cronico, que se

constituiu no esbogo de uma politica integral para as pessoas com doenca renal cronica.

As normas da Portaria n® 38/1994 estabelecem a forma de padronizar e avaliar o sistema
de credenciamento, financiamento e os procedimentos realizados pelos hospitais e
servigos de didlise e transplante, unindo os locais de tratamento com os centros de
transplante renal, mantendo assim o controle das inscricdes dos usuéarios e das
liberages de dialise, através da lista de espera.

Apesar da ampliagdo da oferta dos servigos de diélise, em contrapartida houve
neste periodo um restrito crescimento em relagdo ao transplante renal, resultante da falta

de envolvimento das politicas de satide, pouco investimento na qualificacio técnica e
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operacional dos profissionais e da caréncia de recursos financeiros para a realizagdo dos
procedimentos.

Nesta perspectiva, o avango na ampliagdo do transplante, especificamente o
transplante renal, depende do estabelecimento de politicas publicas que consigam
superar as dificuldades, por intermédio da formulagdo de estratégias de financiamento e
da integracdo do setor publico e dos prestadores de servigos relativos, tanto a dialise,
quanto ao transplante.

O resgate historico sobre as politicas de saude demonstra que em relagdo a
doenca renal, a formulacdo de estratégias ¢ muito recente e requer ainda mais atencéo
para a situacdo atual, exigindo agdes que visem priorizar o atendimento de qualidade ao
usudrio. Cabe ressalvar que tal qualidade ndo diz respeito somente a profissionais
preparados, mas também a um sistema de saude capaz de suplantar as dificuldades
existentes para receber este sujeito ja em situagdao de vulnerabilidade.

A epidemia da doenga renal, portanto, tornou-se uma questdo de saude publica,
pois atinge um grande contingente de pessoas e, por se tratar de uma patologia cronica,
requer altos investimentos para a manuten¢ao do individuo no tratamento. O custo do
tratamento afeta simultanecamente o Estado, a instituicdo que oferece o servico € o
proprio sujeito e de sua familia. Dessa forma, a luta que o individuo trava pela
sobrevivéncia depende totalmente do sistema de satde.

No caso da doenca renal, a cronicidade necessita de tratamento de alta
complexidade, ocupando, no ano 2000, o .60 lugar no ranking de mortalidade em relacéo
as demais doengas cronicas, segundo dados da Secretaria de Assisténcia a Saude,
vinculada ao Ministério da Saude (2004).

No Brasil, ocorreram avangos importantes nas Ultimas décadas, porém a

desigualdade social ainda atinge uma parcela consideravel da populagdo que ndo dispde
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de condigOes basicas e necessarias para uma vida digna, como agua tratada, rede de
esgoto, habitagoes adequadas e, sobretudo, uma alimentacdo que supra suas
necessidades nutricionais. Assim, a logica da saude acaba por ser reparadora em

detrimento da promogéo de saude,

l...] Segundo Noronha e Andrade, as desigualdades sociais
aletam negativamente o estado de satde dos individuos. Assim,
a qualidade de vida ¢ menor nas pessoas com renda mais baixa,
configurando-se a inequidade nas condigdes de vida e de satde,
especialmente dos mais vulneraveis, que se encontram com sua
autonomia reduzida pela ocorréncia de problemas de saude
(GODOY, 2006 apud BAPTISTA; LEITE; OLIVEIRA, 2007,
p. 283).

Nesse contexto, inserem-se os sujeitos com doenga renal crénica que chegaram
ao estagio terminal da doenga e, em alguns casos, pela falta do diagndstico e/ou do
tratamento precoce, que promoveria agdes em nivel preventivo. Desta forma, estipula-se
que atualmente existam cerca de dois milhGes de brasileiros com doenca renal em fase
pre-dialitica e sem diagnostico. Estes dados também sdo apontados por Miguel Riella,
nefrologista e presidente da Fundagdo Pro-Renal, “a doenca crénica dos rins é mais
comum do que se imagina. Pelo menos 10% da populagéo adulta tém o problema. E é

uma doenga que se desenvolve de forma silenciosa. Por isso a importancia dos exames

preventivos” (RIELLA, 2008, p.1).



Consideracoes finais

Os rins, assim como o coragdo e os pulmdes, desempenham papel vital no
organismo e seu ndo funcionamento promove um quadro patolégico denominado
uremia, podendo levar o individuo a morte. Até os anos 1960, pouco se tinha a fazer
em prol do paciente renal cronico. Mas, a partir desta época, surgem duas terapias que
vém contribuir sobremaneira para a manuten¢do da vida desses pacientes, s3o elas: a
dialise e o transplante. Indubitavelmente, esse avango tecnologico da medicina trouxe
consequéncias significativas a vida do paciente, porém, apesar desse sucesso, o
tratamento inclul 1implicagdes fisicas, emocionais, sociais, econdmicas e culturais, tanto
para quem vivencia a patologia, como para a familia e/ou cuidador.

Tomando como referéncia o individuo em tratamento de hemodialise,
modalidade que nos interessa neste estudo, pudemos observar o quanto a doenca ¢ o
tratamento repercutem no seu cotidiano. O caminho que ele percorre desde o
diagnostico até a possivel realizagdo do transplante (Unica expectativa real de “cura”) e
atravessado por uma série de questdes que colocam em evidéncia sua problemética
pessoal, bem como a dindmica familiar, uma vez que ser doente renal cronico é receber
um passaporte irreversivel para o mundo dos doentes.

Por ser uma doenga multifatorial, complexa e geradora de limitacdes
biopsicossociais, promove sentimentos ¢ reagdes diversas pelo seu intenso impacto. Sdo
perdas reais e simbolicas direcionadas a saude, liberdade, mobilidade ¢ autonomia
(relagéo de dependéncia: maquina, beneficio, dietas). A proximidade constante com a
finitude, o contato com a dor fisica e psiquica (corpo ferido que afeta ¢ ¢ atetado), com
0 sofrimento de si e do outro, a impossibilidade de cura, uma vez que a cronicidade

dificulta o reconhecimento e a compreensdo de sua propria dor, fazem parte do
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cotidiano dessas pessoas. Sentimentos de tristeza, raiva, inconformismo, desamparo,
impoténcia se refletem na autoestima e na imagem corporal dos doentes, as quais se
tornam alteradas e desvalorizadas, comprometendo também sua qualidade de vida.

Reagoes de medo também sdo comuns ao longo do tratamento de hemodiélise:
medos de lesdes, morte, pungdes, mudanca de tratamento, intercorréncias em sala de
dialise, perda de acesso venoso, insucesso ou sucesso diante da possibilidade de realizar
um transplante ou da impossibilidade em realiza-lo. Tudo isto leva o paciente renal
cronico, muitas vezes, a vivenciar situagdes de estresse, dificultando uma adaptagdo
eficaz ao tratamento. Esta vem a tona em comportamentos transgressores e, as vezes,
autodestrutivos, como as faltas as dialises, descumprimento a dieta e s orientacdes
médicas, bem como hostilidade com a equipe, entre outros. Ndo raro essas rea¢des
afetam diretamente a pessoa que acompanha e cuida do doente.

Diante do exposto, fica evidente o motivo de a doenca renal crénica ser um
problema de saude publica e quanto o tratamento de hemodidlise é dificil para os
pacientes, assim como o ¢ para a familia e que ambos (paciente ¢ cuidador) necessitam
muito mais do que tém recebido. Qualquer proposta terapéutica, em nivel psicoldgico
ou ndo, deve abranger de forma ética todas as pessoas que lidam diretamente com o
paciente, sejam elas profissionais ou familiares.

Desta forma, deve-se considerar que a atitude de cuidar é imprescindivel no
universo da doenga renal, mas sabendo que ¢ um processo que acarreta desgastes
significativos também a satde do cuidador. Este, se nfio assistido ou considerado, pode
passar de cuidador a pessoa a ser cuidada. Cuidar de quem cuida, portanto, deve fazer

parte de agOes preventivas necessarias no cenario da hemodialise.
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2. CONVIVENDO COM A DOENCA RENAL CRONICA: RESSONANCIAS
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Resumo: O presente artigo visa compreender as ressonancias do adoecimento na
dindmica familiar do doente renal cronico, representado pela figura do cuidador
principal. Trata-se de uma pesquisa qualitativa da qual participaram dez familiares de
pacientes renais cronicos em tratamento de hemodialise. Eles responderam a um roteiro
de entrevista, contendo questdes relacionadas aos objetivos e aos dados
sociodemograficos dos familiares cuidadores. A técnica utilizada para anélise dos dados
fo1 a Analise de Contetdo Tematica. Conclui-se que as principais ressonincias do
adoecimento ¢ do tratamento no contexto familiar ou na vida do cuidador principal
referem-se a algumas mudangas ocorridas na sua rotina, na relagdo com o paciente e no
seu autocuidado. Ressalta-se que essas familias/cuidadores necessitam de assisténcia
profissional que as oriente no sentido de construir agbes e estratégias eficazes que lhes
favoregam lidar com a sobrecarga gerada pelo adoecer e suas consequéncias.

Palavras-chave: Doenga renal; familia; cuidador principal.

LIVING WITH CHRONIC RENAL FAILURE: REPERCUSSIONS IN
THE FAMILY CAREGIVER

Abstract: This paper intends to understand repercussions of chronic renal patient’s
illness in family dynamics, specifically regarding the main caregiver. It is a qualitative
research conducted with ten relatives of people with chronic renal disease in
hemodialysis treatment. They have answered to an interview, with questions related to
the proposed aims and socio-demographic data from family caregivers. Data were
submitted to Thematic Content Analysis. It is concluded that the repercussions of the
illness and its treatment on the life of the main caregiver include changes in their
routines, in their relation with the patient and in their self care. It is highlighted that

such families/caregivers need professional assistance to facilitate the construction of



effective actions and strategies to deal with the overload of chores caused by getting ill
and 1ts consequences.

Keywords: Kidney disease; family; main caregiver.



O conceito de familia vem se modificando nos ultimos anos e, hoje, no que diz
respeito ao referido grupo, existe uma pluralidade de composi¢des que incluem lagos
consanguineos, relagdes ndo formalizadas por parentesco, nucleo doméstico, familias
ndao legitimadas juridicamente.

De acordo com Malerbi (2002), familia é uma institui¢do que varia conforme a
cultura e vem sofrendo inumeras transformagoes no decorrer da Historia. Atualmente,
no Mundo Ocidental, familia é o nome que caracteriza a formagdo e organizagdo de
grupos, seguindo o principio de descendéncia ou parentesco, incluindo também lagos de
afinidade e alianga.

Seja qual for o contexto ou tipo de constitui¢do, esta sempre representa um
sistema composto pelo conjunto de partes representadas por cada membro ou integrante
do nucleo familiar, ligadas por regras, histérias, crencas e afetos que possibilitam a sua
totalidade e integridade. Para que esse sistema funcione, € preciso que esteja em
constante movimento e adaptacdo, favorecendo a sua homeostase ou equilibrio.
Qualquer mudan¢a em apenas uma das partes provoca alteragdo em todo o sistema,
desequilibrando-o.

Vale ressaltar que no curso natural do desenvolvimento da familia ¢ esperado
que ocorram algumas crises, originadas pelas mudancgas decorrentes da passagem pelas
fases do ciclo vital, porém, podem ainda acontecer sobreposi¢des de crises, como uma
doenca, por exemplo. Isto, obviamente, dificulta a adaptagao da familia em seu percurso
natural e exige dela ressignificagoes de papéis, atitudes e condutas comportamentais ate
entdo vivenciados.

Como descrevem Santos, Zanetetti, Otero e Santos (2005), a familia influencia o
comportamento de saude de seus membros e o estado de saude de cada individuo

também influencia o funcionamento da familia. Assim, o adoecimento de um dos
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membros ¢ um fator de ruptura que vem a desencadear mudancas nos papeis € na
dinamica da propria familia, forgando-a a desenvolver um novo funcionamento familiar,
em que se inclui o ato de cuidar.

A palavra cuidado deriva de cura, que na sua forma latina mais antiga era usada
num contexto de relagdes de amor e amizade. Era express@o de desvelo, de preocupacdo
e de inquietagdo pela pessoa amada, ou por um objeto de estimag@o. Também deriva de
cogitare/cogitarus, cujo sentido ¢ o mesmo de cura: cogitar, pensar, colocar atengio,
mostrar interesse, desvelo e preocupacao.

Segundo Lemos e Medeiros (2006), o cuidado pode ser classificado como
informal e formal. O primeiro diz respeito ao conjunto de ag¢bes de ajuda e protecio
exercidas parcial ou totalmente por familiares, vizinhos ou amigos, que vivenciam
situagdes tempordrias ou permanentes de comprometimento nas atividades praticas do
dia a dia. Ja o cuidado formal, refere-se ao conjunto de agdes de ajuda e protecdo
prestadas por profissionais e pela rede de servigos de saude, estatais e particulares. Para
este estudo, tomar-se-a como referéncia o cuidado informal, personalizado na figura do
cutdador familiar de pacientes com doenga renal cronica em hemodialise.

A experi€ncia estressante de conviver com uma doenga persistente, como a
doenga renal cronica, leva a familia a reavaliar seus saberes e praticas, construindo
significados diferentes e impelindo aqueles que vivem lado a lado com a pessoa doente
a mudangas nos seus padrdes de vida e a¢les para se ajustarem ao sofrimento, revendo
seus sonhos e expectativas diante da realidade da cronicidade.

Nesta perspectiva, os membros familiares, ndo tendo alternativa, assumem o
cuidado, aprendendo a buscar recursos que facilitem a vida deles no ambiente e as
pessoas com as quais convivem, no intuito de acomodar as demandas complexas

exigidas pelo novo momento. Faz-se mister salientar que, mesmo sendo considerada
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uma unidade de cuidado, a familia pode encontrar dificuldades e hesitar diante de
fatores estressores. A doenca cronica pode, nestas situagdes, atuar como uma forga que
impulsiona familiares a se concentrarem de forma intensiva no cuidado com a pessoa
doente e a relegarem aspectos biopsicossociais da vida familiar (ROMANO, 2008).

A presente pesquisa, portanto, tem como objetivo geral compreender as
ressonancias do adoecimento na dindmica familiar do doente renal cronico,

representado pela figura do cuidador principal.

2.1 Doenca cronica e as ressonancias no cuidador familiar

Em se tratando das doengas cronicas, mais especificamente da doenga renal
cronica, ha de se lan¢ar um olhar e um cuidado diferenciado sobre as familias, uma vez
que as mudangas tendem a se cristalizar diante de uma situagdo que se estendera por
toda a vida do paciente. O diagnéstico de uma doenga cronica, portanto, representa para

a familia uma crise vital significativa. McDaniel, Hepworth e Doherty (1994) apontam

que:

O paciente ¢ a familia geralmente ndo estdo preparados para as
mudancas fisicas, periodos alternados de estabilidade e crise e
incerteza do funcionamento futuro. A doenga cronica exige
autodefini¢oes do paciente e da familia e periodos extensos de
adaptacdo. O paciente com a doenga percebe multiplas perdas,
incluindo a saude fisica e funcionamento, perda dos papéis ou
responsabilidades, perda dos sonhos e possibilidade de menor
tempo de vida. As familias também experienciam perdas, ja que
tendem a considerar a si mesmas diferentemente, talvez
definindo-se como uma familia com uma crian¢a doente ou
adulto ou uma familia “azarada” ou uma familia diferente das
familias “normais e saudaveis” (p. 180).

Além disso, € sabido também que os membros da familia ndo se adaptam de
modo uniforme a doenca cronica, pois cada pessoa possui uma crenga a respeito do

adoecer, vivenciando-o de maneiras distintas. Dessa forma, alguns membros sdo mais
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atetados que outros pelo adoecimento do familiar. Tal fato refor¢a a necessidade de
identificar a fase do ciclo de vida familiar e o estagio de desenvolvimento individual de
todos os seus membros. A necessidade desse diagnostico tem o proposito de avaliar o
immpacto da doenga em cada um dos integrantes da familia, estimulando-os a buscar
recursos que os auxiliem a lidar com as demandas exigidas pela doenc¢a cronica, sem
colocar em risco o seu desenvolvimento ¢ o da familia como um sistema.

“O tratamento prolongado de hemodialise pressupde sempre alteragoes
importantes na vida psicoldgica, familiar e social da pessoa portadora de insuficiéncia
renal” (ALMEIDA, 2000, p. 14). No contexto familiar, a funcdo de cuidar tende a ser
assumida por uma unica pessoa denominada “cuidador principal ou cuidador primario.”
Trata-se daquele que assume e se responsabiliza pelas tarefas de cuidado, que mais
tempo permanece junto ao doente, sem contar, na maioria das vezes, com a ajuda de
outro membro da familia ou de profissionais. Representa também o elo entre paciente,
familia e equipe de satide (DIOGO; CEOLIM; CINTRA, 2005).

A decisdo de assumir os cuidados €, em geral, consciente. Caldas (2003) afirma
que, embora a designagdo do cuidado seja informal e decorrente de uma dindmica, o
processo geralmente obedece a certas regras baseadas em alguns fatores, como
parentesco (com frequéncia maior para os conjuges, antecedendo sempre a presenca de
algum filho); género, com predominéncia da mulher; proximidade fisica, considerando
quem vive com a pessoa que requer cuidados; proximidade afetiva, destacando-se a
relagao conjugal e a relagdo entre pais e filhos.

A pessoa responsavel pelos cuidados primarios ou principais, em geral, ¢ aquela
que tem mais condigOes de suportar experiéncias e respostas adversas do cuidado. Seria
como se a pessoa que “atendesse” ao chamado de ser cuidador fosse aquela capaz de

lidar melhor com as situagdes complexas e adversas do cuidar, mostrando ainda que a
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escolha do cuidador ndo ¢é aleatdria. Ela leva em conta aspectos, como caracteristicas de
personalidade do futuro cuidador, os lagos afetivos, sua historia de relacionamento com
o paciente e com outros membros da familia, sua motivagdo e capacidade de doagéo
(MOHIDE, 1993).

Um ntmero expressivo de doentes graves, cerca de 75%, segundo Araujo
(2001), sdo cuidados em domicilio em nosso pais. Quase sempre contam com Os
cuidados de algum membro familiar que, mesmo sem preparo técnico, aventura-se na
dificil tarefa de assumir as responsabilidades pelos cuidados. As razdes apontadas vao
desde “por um ato de amor,” “de reconhecimento,” “consciéncia do dever” ou ate
mesmo “por absoluta falta de op¢do” e, assim, vao tateando na arte do cuidar (COUTO,
2004).

Os primeiros que se entregaram ao ato de cuidar de coragdo aberto,
evidentemente, pela doagéo, sofrerdo junto, mas terdo maior facilidade de adaptagao. Os
altimos, “voluntarios escolhidos,” necessitardao vencer seu proprio ressentimento para
chegar a compreensdo do processo ¢ a aceitagao do doente (ARAUJO, 2001).

Assumir o cuidado com alguém da familia corresponde a atender normas sociais
relativas ao dever de manter, proteger e ajudar pessoas que, de alguma forma, estdo ou
estiveram envolvidas com a vida do cuidador, retribuindo sua contribuigio a
sobrevivéncia e a continuidade da familia e da sociedade. Quando o paciente € o
conjuge, entram em jogo normas de solidariedade devido a membros da mesma geragao
e & pessoa que participou do projeto pessoal do cuidador (a). Quando € o pai ou a mie,
entra em cena o dever moral, da responsabilidade filial, baseada em trés principios
éticos, como reveréncia, débito de gratiddao ou reciprocidade, amizade e amor.

Tais normas sociais em relagdo ao cuidado tém aspectos subjacentes que

excedem os limites da determinacdo social, econdmica, etaria e de parentesco. Entre
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eles, é necessario lembrar que os arranjos familiares sdo construidos ao longo dos anos e
que os papeis individuais dentro de cada familia vao sendo estabelecidos por meio das
relacdes. Ha aspectos implicitos e explicitos, entre os quais uma determinagao velada de
tarefas que devem ser desempenhadas por membros especificos. Na historia de uma

familia, ¢ possivel identificar o papel esperado para cada individuo em determinadas

1% e T OEe

situagOes. Ha o “apaziguador,” “o pratico,” “o habilidoso em questOes financeiras,” “o
compreensivo,” “o prestativo” e “o cuidador,” entre outros (ARAUJO, 2001).

Ao cuidador principal cabem as taretas mais arduas, indo desde a assisténcia nas
atividades da vida diaria do doente até as de transporte, acomodacdo do paciente,
medicagdo, cuidados. Os custos que o cuidado implica ocorrem em nivel fisico,
psiquico, social e financeiro. Exclusdo social, isolamento afetivo e social, depressao,
erosdao nos relacionamentos (inclusive o familiar), perda da perspectiva de vida,
disturbios do sono e alimentares, uso abusivo de cigarro, alcool e automedicacdo de
psicotropicos, hiperatividade ou apatia e intensificagdo da religiosidade sdo alguns dos
varios registros no contexto psicossocial do cuidador (PITCEATHLY; MAGUIRE,
2003).

Ainda ha estudos que demonstram, em circunstancias especificas, infarto agudo
do miocardio e de morte para cuidadores adultos e idosos (FLORIANI, 2004). Tais
constatagOes podem representar um comprometimento da satde e da qualidade de vida,
uma vez que eles correm o risco de abandonar sua propria vida em detrimento da de
quem cuidam.

Em se tratando da DRC, as conseqiiéncias da atitude de cuidar ndo sdo diferentes
na vida do cuidador, ja que o tratamento de hemodialise pode ser uma fonte geradora de

sobrecarga para este, pois sdo quatro horas de espera, trés dias na semana, o que muda

toda a dindmica de vida de doentes e familiares envolvidos. Por isso, faz-se mister
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também acompanhar diariamente os que dedicam parte de sua existéncia a tarefa de
cuidar, os quais mudam suas rotinas em fungdo do doente. Entende-se, assim, que o
familiar que se dedica a cuidar do outro possui também necessidade de receber cuidado
¢ atencgdo especiais.

Sdo acompanhantes que estdo tdo internados quanto os seus
entes queridos e, [...] eles também necessitam de um cuidado
que passa pelo processo de Humanizagdo Hospitalar, pois

passam a viver o dia-a-dia do hospital, tanto quanto o paciente e
a equipe (TEIXEIRA, 2008, p. 40).

E evidente o impacto da doenga renal na estrutura familiar, que se desorganiza,
pois os cuidadores também vivenciam perda durante o transcurso da doenga: do
companheiro, do pai, do conjuge, vivenciando um luto ainda em vida. O adoecimento
gera na familia abrupta ruptura com a rotina, fato que faz emergir sentimentos de
desprotegdo e desagregacdo, incerteza, medo da perda (TEIXEIRA, 2008).

A observagdo e a ambientagdo na clinica de hemodialise permitem, cada vez
mais, que uma demanda seja visivel e sentida: os cuidadores tém um papel
preponderante no tratamento de hemodialise e necessitam de atencdo. Esta envolve
desde esclarecimentos de duvidas até¢ o acolhimento em relagdo as suas expectativas
sobre a doenga, o tratamento, as rotinas que foram modificadas, os medos e mitos que
surgem.

De acordo com Romano (2008), os cuidadores demandam também orientacdo e
suporte, tendo em vista que algumas familias conseguirao se reorganizar naturalmente e
oufras, a maioria, irao necessitar de um terceiro elemento organizador que as ajude a

elaborar suas vivéncias e perdas, ressignificando-as. Esta fun¢do caberd a equipe de

saude, incluindo o psicologo da clinica de dialise.
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Considerando que o ato de cuidar pode gerar no familiar estresse e sobrecarga,
bem como altera a qualidade de vida da familia, é possivel afirmar que o cuidado

constitui uma tarefa ardua, relacionada a consequéncias negativas para o cuidador.

[...] o decréscimo na saude fisica e mental, prejuizos na vida pessoal
com diminui¢do de independéncia e privacidade, restrigdo de tempo
para atividades pessoais, problemas sexuais, privagdo de sono,
possibilidade de viver exclusivamente para a pessoa doente, tendéncia
ao isolamento e diminui¢do de rede de apoio social, sacrificio do
presente e do futuro, além de alteragdes na vida familiar como ruptura,
mudanca na dindmica e carga financeira. Com tantas perdas, o cuidador
geralmente tenta organizar sua atividade profissional € social ao redor
do cuidado, reduzindo liberdade e privacidade, o que contribui para o

aumento do estresse e prejudica as atividades de cuidados pessoais
(FRANCQO, 2008, p. 218).

O cuidador familiar revelou-se o ator social principal na dindmica dos cuidados
pessoais necessarios as atividades da vida diaria daqueles acometidos por diversas
doencas que geram incapacidades ou ndo (KARCH, 2003). Ele precisa, portanto, ser
valorizado e cuidado, pois colabora intimamente com a equipe profissional, para aliviar

o sofrimento e propiciar a sobrevivéncia do seu familiar adoecido, podendo ser um

verdadeiro aliado no processo.

Rolland (1995) ressalta que a familia ¢ a principal fonte de acolhimento para o
paciente, sendo o continente de angustias, decepgdes e sentimentos ambivalentes,
necessitando de um trabalho de apoio e orientagao para que os familiares nao desistam
de planos e projetos tracados em conjunto e individualmente. Desse modo, espera-se
que a presente pesquisa possa trazer esclarecimentos acerca dos sentimentos,

necessidades e mudangas ocasionadas na vida dos cuidadores familiares para que se

possa pensar estratégias de acolhimento e de cuidados a eles.
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Meétodo

O cenario da pesquisa

O local de realizacdo da pesquisa foi uma clinica de hemodialise, localizada no
interior do Estado. Esta institui¢do é privada, mas conveniada ao Sistema Unico de
Satide (SUS). Tem 11 anos de existéncia e atualmente abriga 220 pacientes distribuidos
em seis turnos ao longo da semana. A equipe ¢ multidisciplinar, constituida por
profissionais com vdrias graduagdes, desde o Ensino Fundamental (servigos gerais),
Segundo Grau Completo (técnicos em enfermagem) até especialistas. O objetivo
principal € a assisténcia de alta complexidade (tratamento de hemodialise) para a

populacdo em geral, que ¢ afetada por doencas renais cronicas.

Participantes

Foram entrevistados dez cuidadores familiares ¢ acompanhantes de pessoas em
tratamento de hemodialise. Constituiram-se como critério de inclusdo para a pesquisa,
0s participantes terem mais de 18 anos, serem parentes dos pacientes € 0s acompanhar
3s sessdes de hemodialise trés vezes por semana, durante quatro horas, ha, no minimo,

um ano, independentemente do sexo, escolaridade e poder aquisitivo.

Para cada participante do estudo, foi atribuido, por eles mesmos, um nome

ficticio pelo qual foram identificados. Seus dados sociodemograficos sdo apresentados

no quadro abaixo.



Quadro 1: Dados sociodemograficos dos participantes
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Zilda Claudia | Elaine | Maria | Santinha Taise Julia Marili | Ed Valéria
a
Idade 45 45 45 65 51 59 55 45 34 55
Sexo F F F F F F F F M F
Naturalidade Pombos Vitoria | Vitoria | Feira Bonito Feira Cortés | Moreno | Vitéria | Pombos
Nova Nova
Escolaridade Fund. Fund.l Fund. Analfa | Analfabeta | Fund. Fund. Funda | Fund. Fund.
Incompleto | Complet | Incomp | beta Incomp | Incomp | mental | Incomp | Incomple
0 leto leto leto Comple | leto to
to
Religido Evangélica | Evangéli | Evangé | Evangé | Catdlica Catolic | Catolic | Evangé | Catdlic | Evangéli
ca lica lica a a lica a ca
Estado civil Solteira Separada | Unido Viuva Casada Casada | Casada | Unido Divorci | Casada
Estavel Estavel | ado
Profissio Agricultor | Agriculto | Agricul | Agricul | Agricultor | Func. Do Lar | Do Lar | Agricul | Agriculto
a 1a tora tora a Publica tor ra
Grau de Filha Filha Esposa | Mae Esposa Esposa | Esposa | Filha Filho Mie
Parentesco
Tempo que 10 anos | ano 4 anos | 4 anos | 6 anos l ano Sanos | 2anos | 2 anos 10 anos
cuida
Instrumento

For utilizado um roteiro de entrevista composto de 12 questdes (anexo D) e

conduzido de forma semidiretiva e individual, contemplando, ainda, os dados

sociodemograficos dos participantes. Associado a este instrumento, no terceiro arti g0

utilizaram-se um inventario (Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp) e

uma intervencdo constituida por dez sessdes em grupo.

Procedimento de Coleta de Dados

Inicialmente, o projeto foi aceito pelo Comité de Etica da UNICAP (Anexo II).

Apos aprovacdo, contactamos pessoalmente os participantes familiares no proprio local

de realizagdo do tratamento, enquanto aguardavam os pacientes.



56

Depois da explicagdo dos objetivos e garantia do sigilo quanto as suas
identidades, solicitamos que os participantes presentes escolhessem se permaneceriam
ou ndo como integrantes da presente pesquisa. Em seguida as suas decisdes, foi
proferida leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo
I1I). As entrevistas foram realizadas no horario de tratamento dos pacientes, enquanto 0s
cuidadores familiares estavam a sua espera. Todos os participantes foram informados da
gravacdo da entrevista ¢ da anotacdo e transcri¢do dos conteudos verbais obtidos

durante o processo. As entrevistas gravadas foram transcritas na integra, respeitando as

terminologias utilizadas pelos sujeitos.

Procedimento de Analise dos Dados

Para o tratamento e analise dos dados, utilizamos como método a Analise de
Conteudo Tematica (MINAYO, 2008), que consiste em trés fases: pré-analise,
organizac¢do do corpus e analise ¢ interpretagdo. A analise de conteudo € um método por
meio do qual se pode desvelar e sistematizar o teor das mensagens, considerando um
conjunto de teécnicas parciais € complementares, permitindo apreender atitudes,

opinides, valores e crengas dos individuos a respeito das diversas questdes presenciadas

no cotidiano.

Resultados e Discussao

Foram levantados sete temas pela predominancia de contetidos trazidos pelos

cutdadores durante as entrevistas, os quais serdao apresentados e discutidos a seguir.
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Relacionamento com o paciente e motivos ou elei¢do do cuidar

A forma como foi e € constituida a historia da relag@o entre paciente e cuidador
se reflete também na atitude de cuidar. Segundo a maioria dos cuidadores, a relacdo
estabelecida com o paciente ¢ tranquila. Notamos que a maioria € do sexo feminino e o
relacionamento se caracteriza como de pais e filhos, seguido do conjugal. Ressaltamos
que as motivagdes predominantes para o ato de cuidar referem-se a responsabilidade

filial, parental e conjugal, bem como a atender expectativas sociais, corroborando com a

literatura (ARAUJO, 2001; CALDAS, 2003; COUTO, 2004).

“Eu cuido dele porque amo, é meu filho. Cuido direitinho e ele
nao me aperreia” (Valéria, 55 anos, méae cuidadora).

“Cuido dele porque, uma que sou a esposa dele e outra que ndo
tem ninguem, so eu mesmo. Se um dia eu ndo puder vir, ele vem
S0 porque ndo tem outra pessoa que possa vir” (Jilia, 55 anos,
esposa cuidadora).

Entretanto, nem sempre a escolha € espontanea ou ancorada nos lacos afetivos.

Acontece as vezes de ser uma escolha imposta pela familia ou mesmo involuntaria

como afirma a fala a seguir:

“Eu nao queria, mas fui obrigada. Eu era casada, tinha minha
casa, abandonei e vim morar perto dela porque minhas irmds
ndao quiseram cuidar, pois achavam que por eu ndo ser casada
no papel, eu tinha o direito de tomar conta dela... Colocaram
uma pessoa para tomar conta dela, mas ndo deu certo, ela sé
vivia no hospital. Eu chegava e ela tava no hospital internada.
Ai, teve um tempo que eu me separei e minha irmd disse ja que
vocé ndo tem marido e nem filho, vocé tem o direito de tomar
conta de mde e sobrou pra mim. Eu, pra ndo ver ela sofrendo
como eu tava vendo, porque ela tava sofrendo demais...
Quando foi em fevereiro, ela passou um més e vinte e dois dias
na Restauragcdo e ndo tinha quem ficasse com ela, um ia
passava um dia e depois ndo queria ficar mais e eu passet um
mes e dois dias com ela. Entdo, ela comecou a fazer
hemodiadlise e o marido queria voltar. Eu disse que preferia
ficar com minha mde, que deixaria ele pra ld porque minha
mdae foi quem me botou no mundo. Me afastei de casa, marido,
emprego, me afastei do coral que eu fazia parte na igreja e fui
embora pra Moreno. Até hoje t6 tomando conta dela porque os
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outros ndo quiseram ficar. Ja t6 em Moreno ha dois anos e

alguns meses e me casei de novo (Marilia, 45 anos, filha
cuidadora).

Marilia, em seu relato, afirma que “néo queria, mas foi obrigada,” ratificando ter
sido escolhida. Isso corrobora com Araujo (2001) sobre a “elei¢do” do cuidar, o qual
pontuou que normalmente cada um dos familiares apresenta uma série de motivos que o
impedem de assumir a condug@o do tratamento. O mais provavel ¢ que todos deem um
passo para tras ¢ que um dos membros da familia, por estar mais afetado
emocionalmente, por residir com a pessoa doente ou até mesmo por nio ter percebido o
movimento do grupo, acabe por ficar sozinho na “roda” e, sem opc¢do, venha a ser o
“escolhido” como cuidador. Tal fato merece uma aten¢o por parte da equipe, tendo em

vista que isto pode fazer vir a tona conflitos antigos entre paciente e cuidador,

comprometendo a relacdo de cuidado.

Percepcdo e adaptagdo ao tratamento

Cada membro da familia tem uma historia Gnica da doenca e uma visdo
diferenciada acerca do signiﬁcado e do impacto dela sobre a familia (MCDANIEL;
HEPWORTH; DOHERTY, 1994), porém, no geral, predominou a ambivaléncia de
sentimentos. Ela se justifica pelo afeto e sentimento de responsabilidade, aliados ao
temor das consequéncias que a doen¢a pode acarretar na vida de seu familiar e do
estresse ocasionado pelo cuidar. Ela também advém do fato de que o tratamento é bom
porque mantém a pessoa viva, mas também € ruim porque faz sofrer. Assim, doenca e
tratamento se confundem, visto que na fala dos participantes nio se sabe qual dos dois

mais faz sofrer. A primeira, por ser cronica, parece nfio deixar outra possibilidade (a nfo
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ser o transplante) e o segundo traz consequéncias ao longo de todo o processo, inclusive

no inicio, uma vez que o cuidador e o paciente ainda estdo se adaptando.

“Ouando comegou, eu disse: minha mde ndo vai passar um
ano. No comec¢o foi um desespero e eu pensei que ia perder
minha mae logo. Mas, eu agradeco a Deus, a ele primeiramente
e, em segundo, a essa maquina, se ndo minha mde ja tinha
morrido ha 15 anos. A adaptagdo foi no dia a dia, ne? A gente
teve que ir acostumando "'(Zilda, 45 anos, filha cuidadora).

s

. esse tratamento eu acho que so Deus que possa curar ela.
Mas, pela medicina eu acho muito dificil. Ele nao é bom, ele
malvada muito com os pacientes, ela mesma ta tendo pressdo
baixa direto. Ela ja tem problemas de fistula, ja passou muito
cateter, perdi até as contas, ja sofreu muito. Ela ta com uma
fistula que pegou sete pontos, fez na restaurag¢do e jd ta com ela
hd sete meses. E um estresse em casa essa fistula porque ela
para muito, hoje mesmo eu ja dei duas massagens. Quando eu
vejo de manhd que ta parada, eu ndo demonstro pra ela, mas ja
fico muito estressado. Fico na minha, mas... Antes, no comego
Joi um estresse. Eu fiquei em alerta porque pensava que quando
ela fosse comegar o tratamento ia ser mais compromisso pra
mim. Ela passou quase um ano em tratamento conservador.
Quando marcaram a fistula, foi estresse, ela chorava de dia a
noite e sofria. £ todo mundo que chegava em casa, saia
chorando porque via ela chorando. Hoje, ja me acostumei, s
me preocupa a fistula” (Ed, 34 anos, filho cuidador).

“Acho assim esse tratamento, Dr.“ muito serio... sei la...
porque termina morrendo antes de fazer um transplante, ndo
volta a funcionar os rins. Ja ndo digo aqueles que param
totalmente, pois eu ja vi um senhor sair daqui tdo contente
porque voltou a funcionar. Pode acontecer... eu ja fiquei
desenganada, tenho pra mim que so um transplante... Olhe, é
bom por uma parte porque se ndo fosse esse tratamento, ele ja
tinha falecido. E ja faz um ano que ele faz. Qualquer problema,
ele ta aqui. De vez em quando ele tem problema, a pressdo
aumenta, ele sai com a pressdo baixa... Terga-feira ele passou
mal e eu fiquei doidinha, mas, com os poder de Jesus, voltou a
pressdo dele normal. E de ruim, ¢ que ele ndo pode fazer o que
Jazia antigamente. Uma coisa boa, Dr.°, vou dizer viu porque
baixou mais em casa. Tem mal que vem pro bem né? Mas, eu

ainda ndo to6 bem conformada nao’ (Elaine, 45 anos, esposa
cuidadora).

E notério que ao longo do tratamento é que os envolvidos percebem a
importancia dos rins. Isto pode ser explicado pela proximidade com a evolucdo da
doencga que os faz vivenciar toda a dimensio dela (GODOY; NETO; RIBEIRO, 2005).

A partir dai, eles constroem significados aos acontecimentos, conceitos e crencas acerca
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dos rins e da doenga renal, bem como da necessidade e importincia do tratamento na
vida dos pacientes, mesmo sendo dificil. Tal fato pode estar relacionado ao tempo de
tratamento e de cuidado despendido na relagdo. Os cuidadores que tiveram sua fala

acima referida acompanham o paciente ha mais de dois anos.

Mudancas ocorridas na vida do cuidador e da familia

A pessoa com doenga renal cronica vivencia uma brusca mudanca em todas as
areas de seu viver. Ela convive com limitagdes fisicas, sociais, nutricionais, psiquicas,
econdmicas, sexuais, laborais, com um pensar na morte, com o tratamento doloroso que
¢ a hemodialise (RESENDE, 2007). As verbalizagdes emitidas pelos cuidadores
tambem confirmam as constatagSes tedricas de Araujo (2001), Caldas (2003), Couto
(2004), Franco (2008) e Teixeira (2008), acerca das consequéncias do tratamento da
DRC em varias dimensoes da vida dos cuidadores. Observemos as seguintes falas:

A minha vida mesmo mudou muito porque eu me sinto presa aqgui e
la em casa, ndo posso fazer meus servicos. Ele passa muito mal em

casa, a pressdo sobe ou baixa de vez e ¢ aquela agonia” (Julia, 55
anos, esposa cuidadora).

“"Mudou sim, porque antes eu saia, passava dia fora, ia para praia,
passava dois, trés dias fora. Hoje, eu ndo posso, fago o café dela, uma
papa, pao assado, ela toma insulina e se eu passar o dia fora, ela ndo
faz nada disso. Ela depende de mim, mais de mim do que eu dela. E
um compromisso. Na minha familia, o que mudou foi que meus irmdos
se apegaram mais a ela” (Ed, 34 anos, filho cuidador).

.00 uma coisa eu queria fazer e ndo posso...eu fazia parte de um
coral na igreja e ndo posso mais. Néio tenho mais condicdes de fazer
isso” (Marilia, 45 anos, filha cuidadora).

"50 aumentou o compromisso porque antes ele vinha para a clinica
de més em més e fazia exame de quinze em quinze dias e, agora, sdo
tres vezes por semana. Também antes eu trabalhava todo dia e eu
trabalho trés. Nos dias que venho pra cd, ficar com ele, consegui ser
liberada "(Taise, 59 anos, esposa cuidadora).
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Enquanto o paciente ¢ afetado pela doenca, os cuidadores tambem sdo afetados
por lumitagdes e perdas as mais diversas no que se refere ao lazer, religiosidade,
liberdade e até mesmo o trabalho, por estarem se ocupando do cuidado ao outro.

E interessante notar que uma participante se referiu & mudanca no paciente que

antes era arrogante e agia com agressividade, mas agora esta mais calmo (uma béncio),

conforme a fala de Claudia a seguir:

“Lu creio que mudou sim, muito. Muito porque ele
era um pouco meio brabo... porque eu faco, eu
acontego ... Depois, ele agora td na béngdo, ele
nao fala mais alterado” (Claudia, 45 anos, Filha

Cuidadora).

Claudia mostra que devemos langar um olhar mais atento para a doenca, visto
que ela ndo ¢ feita so de perdas. Também existem ganhos, como: atencdo e cuidados,
direito de ndo trabalhar, amigos e até¢ uma desculpa genuina para explicar dificuldades
existenciais, profissionals ou amorosas. Esses ganhos secundarios da doenca

demonstram como aspectos psicoldgicos podem atuar como fatores de manutencio do

adoecimento e do cuidado (SIMONETTI, 2001).

Recursos para manter o cuidado ao paciente

Cuidar de si e do outro exige, por parte de quem cuida, estratégias e recursos
necessarios para a manuteng@o de tal cuidado. Os cuidadores privilegiaram a fé religiosa
como recurso ou suporte emocional para continuarem a cuidar do paciente. Como
assinala Angerami-Camon (2004), diante da ameaga de morte, a religiosidade ¢ um

suporte que alavanca o sujeito da condi¢do desesperadora da morte iminente. O fato de
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gozar de boa saude e o amor que nutrem pelo familiar também fortalecem os

cuidadores. Os recortes a seguir exemplificam o que foi dito:

“Me ajoelhar e pedir forcas a Deus. As vezes eu quero chorar e
eu lembro que existe gente pior. Entdo, eu me ajoelho, corro
para o quarto, pego a biblia e louvo. Peco for¢a a Deus e penso
no hospital do cdncer, na cadeia ... ¢ agradeco porque tenho
saude e tem gente pior do que eu. Entdo, eu comego a louvar e
chorar ao mesmo tempo ... entdo pronto, vai aliviando. Depois
que minha irma também comegou a fazer esse tratamento tem
sido dificil pra mim e para mae” (Zilda, 45 anos, filha
cuidadora).

"Eu me esforco e estou disponivel pra ajudar ele. O que me dd
Jorga primeiramente é Deus e minha sauide” (Valéria, 55 anos,
mae cuidadora).

"For¢a em Jesus. Oro bastante, peco a Deus que dé conforto,
saude, paz. Que dé calma até conseguir em nome de Jesus... E
tambem o amor que eu tenho por ele” (Elaine, 45 anos, esposa

cuidadora).

Segundo Kovacs (2007), a busca religiosa tem relagdo com a situagio existencial
do homem, na qual as questdes de vida e morte tém um lugar preponderante. A fé
emerge no contexto subjetivo a medida que se intensifica o estado de fragilizacio do
doente; a medida que o cuidador se sente cada vez mais impotente diante dos fatos e do
comprometimento de saude do doente. Dessa forma, eles percebem que ndo sdo
suficientes as intervengdes médicas se ndo tiverem algo em que se amparar; algo que

lhes proporcione seguranca e esperanca de melhora.

Sentimentos experimentados pelo cuidador

Os cuidadores relataram sensagdes de apatia, tristeza e sobrecarga, um desgaste
resultante da espera pelas quatro horas de tratamento do usuario, pelas reacdes dos
pacientes em casa devido a dificuldade de adaptagdo ao tratamento, chegando a se

desesperar com as demandas do paciente.
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“Minha vida é cuidar deles mesmos (mae e filhos), minha vida
é parada, eu ndo tenho outra coisa ndo” (Zilda, 45 anos, filha
cuidadora).

“Nao sei nem dizer, so Deus ¢ quem sabe. Eu ndo durmo de
noite com ele direito. Ele se aperreia, aperreia a noite toda.
Agora, depois das 4 horas da manhd quando eu me acordo, ele

vai dormir e dorme até 7 ou 8 horas™ (Julia, 55 anos, esposa
cuidadora).

Todavia, a doenca renal crénica nfio repercute apenas em vivéncias negativas,
mas pode despertar nos cuidadores uma postura assertiva, com o objetivo de néo
permitir se entregar a tristeza ou as dificuldades do tratamento. Aqui, vale citar Bahls e

Navolar (2004), quando eles destacam que as pessoas reagem de formas variadas a uma

situagdo especifica, podendo chegar a conclusoes também variadas.

“Eu me acho feliz. Porque eu tenho que me acostumar com ele,
ele ta nesse tratamento, mas ta com vida. Ndo ¢ facil, ndo é
bom, uma coisa dessas eu ndo desejo pra ninguém, ndao queria
que cle fizesse isso, mas ja que Jesus permitiu ele ta nesse
tratamento, eu nessa correria com ele, entdo tem que
aproveitar as coisas boas. Sem ele, é mais ruim ainda... e com
ele eu me sinto muito bem. Meus filhos sao tudo bom pra mim,
mas eu vou dizer que os filhos é como ele? E ndo!” (Santina, 51
anos, esposa cuidadora).

Santina sugere uma postura de maior aceitagdo, uma adaptagdo mais eficaz e
positiva de outras possibilidades e vivéncias que vdo além do tratamento. A influéncia
na conducdo do enfermo em relagdo a adesdo e aceitagdo do tratamento € o principal
motivo pelo qual o cuidador também precisa ser incluido no tratamento. Segundo
Fernandes (2007), o suporte familiar, as competéncias de cada membro da familia, o
nivel de esclarecimento ¢ a qualidade da comunicacdo com a equipe de saude

influenciam sobremaneira o manejo da doenga pelo paciente.
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Estratégias de autocuidado

A auséncia do apoio social leva a dificuldade do autocuidado que, por sua vez,
estd relacionado também & sobrecarga fisica, emocional, social, principalmente quando
o doente ¢ mais dependente deste cuidador (GIRAO, 2005). Os cuidadores tendem a
priorizar o paciente em detrimento de suas proprias necessidades e praticamente referem
ndo ter tempo para se cuidar, As falas a seguir apontam a dificuldade de buscarem

redimensionar o ato de cuidar de si;

“Eu sou tdo ruim pra me cuidar... porque eu imagino deixar
Pedrinho (paciente) pra ele ndo ficar sozinho. A filha mora
longe e ndo se importa em cuidar da mde. Porque quem podia
cuidar da mde era a filha, mas ndo se importa. Mas, Jesus
cuida de mim... Quando eu té6 bem, eu mesma tomo minha
insulina...eu ndo gosto muito de médico ndo” (Maria, 65 anos,
mae cuidadora).

“Ninguém cuida de mim ndo... (risos). Eu até ja fui pra
psicdloga uma época porque é muito estresse, tem meu pai,
minha mde, minha irmd que estressa muito. Eu faco almogo, eu
faco feira, estendo roupa porque comprel uma maquing. As

vezes ey me estresso porque nem minha mde reconhece 0 que
eu faco” (Ed, 34 anos, filho cuidador).

“Ninguém cuida de mim... eu mesma cuido. Sobre medico, eu
nunca me cuido. Olhe, nunca fiz um exame de prevengdo. Olhe,
para ir ao médico ¢ uma agonia, eu ndo tenho tempo. Hoje eu
ndao tenho tempo e antes eu ndo ligava. Ontem eu fiz um exame
de mama, mas nao peguei o resultado. Toda vez que tem
alguma coisa para eu ir, eu ndo vou porque Sempre aparece
alguma coisa com ele. Eu me sinto as vezes uma pessoa
deprimida. Os filhos ndo ligam pra ele e ele é muito dependente
de mim, tudo que ele quer é comigo”™ (Julia, 55 anos, esposa
cuidadora).

Observa-se o quanto a doenga aproxima paciente de cuidador, porém, parece que
eles ndo se ddo conta do quanto ela promove uma certa dependéncia que os imobiliza e

os torna impotentes diante da necessidade de cuidar de si. Como se pode cuidar do outro

sem cuidar de si mesmos?
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Todavia, alguns cuidadores conseguem administrar satisfatoriamente o tempo,
cuidando do paciente e também de si proprio. Quando isso acontece, eles demonstram

melhor adaptac¢do e menos sobrecarga na relagdo de cuidado.

“Faco minha caminhada pela manhd, ndo como o que ndo
devo...s6 de vez em quando ... “(risos) (Elaine, 45 anos, esposa
cuidadora).

“Eu vou ao médico sempre que preciso, tomo meus remédios e
entrego a Deus” (Taise, 59 anos, esposa cuidadora).

Expectativas para o futuro

Os cuidadores demonstraram possuir varias expectativas atuais ¢ futuras, como a
conquista de um emprego ¢ uma melhor estrutura para oferecer mais condigdo ao

doente. Tém também projetos pessoais, como obten¢do de uma casa e ver filhos

formados.

“Nem sei... um emprego bom pra dar um conforto melhor a
minha familia em casa porque doenga afeta muito a vida
financeira, remédios sdo caros, ela toma insulina. O salario
dela fica quase todo na farmacia. Eu tenho muita vontade...
meu filho tem 15 anos e ta terminando os estudos...eu tenho
planos dele... a vontade dele é fazer medicina. Eu tenho planos
de ter minha casa, ter meu cantinho, mas eu tenho fe em Deus
de conseguir” (Ed, 34 anos, filho cuidador).

“Mudaria tanta coisa. Mudaria tudo. A visdo dela é curta, as
duas pernas dela. Ela com as duas pernas poderia fazer as
coisas dela sozinha ou com uma acompanhante. Ela quer ir pra
minha casa, mas ndo da porque tem que ser na cadeira de
rodas e ndo e calcada a rua. Meu plano para o futuro é
primeiro Deus na nossa vida e segundo é as duas pernas dela,
minha casa propria e um emprego’ (Marilia, 45 anos, filha
culdadora).

“Eu queria a saude dele, mas sé Jesus. E pedir a Jesus um dia
para aparecer um transplante. Sobre planos para o futuro, eu
tinha vontade de arranjar um trabalho. Mas, atraves desse
problema dele eu ndo posso abandonar ele em casa. Eu sei que
eu tenho uma fitha, uma netinha, mas a responsabilidade mais ¢
da mulher. Porque ele nio tem mde e para as irmds tanto faz. E
um la, outro ca” (Elaine, 45 anos, esposa cuidadora).
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Os planos e projetos pessoais sdo idealizados e verbalizados, porém acabam
ficando para depois, visto que as necessidades do paciente se sobrepdem as suas.

A participante Maria, mesmo referindo ndo ter expectativas ou planos futuros,
ainda assim expressa alguns desejos, dentre eles o de que seu filho ndo sofra, caso ela

precise partir antes dele, ou entdo que ele morra primeiro, para que o filho nfio sofra

COom a sua auséncia.

“Nao. O que ja mudou é que eu aceitei Jesus. Ja depois de
velha, nao tem mais nada pra mudar (risos). Jd viu velho
mudar? (r1s0s) muda ndo. Tenho plano para o futuro ndo, o
plano que eu tenho é o “Rosa Master” (funeraria)... (risos) é
somente, ¢ o plano que ja ta guardado. Ah, tenho nao! Meu
plano so e mesmo agora dormir no Senhor. Na minha idade s6
espera isso. Quem vai cuidar de velho de 100 anos? Eu so
quero e pego a Jesus que me dé vida até eu poder andar.
Depois que eu ndo puder, pego a Jesus que me prepare e leve.
Lu ndo quero ndo porque ndo tem ninguém por mim, so tem
Jesus. Agora, eu sempre peco a Jesus que, antes de eu morrer,
pra meu filho ndo ficar sofrendo, eu quero que Deus tire ele e
deixe eu pra depois. Porque se eu morrer ele vai sofrer muito.
Porque nao tem quem tome conta dele. Quem vai tomar conta?
Mae e pra tudo! Eu peco a Jesus que ou cure ele ou entdo tire
ele, mas ndo deixe ele ficar sofrendo nao” (Maria, 65 anos, mie
cuidadora).

Conclui-se, a partir dos diversos aspectos investigados, que a doenca cronica,
por exigir uma continua adaptagdo ¢ alteragfio mais ou menos permanente de papéis na
dindmica familiar, acarreta a necessidade de que os familiares e especialmente os
cuidadores inspirem atengdo e cuidado por parte da equipe de saide. Percebe-se, ainda,

que a doenga, ao passo que faz emergir sentimentos de anguistia, medo, ameaca de

perda, também pode fortalecer os vinculos afetivos.



Consideracoes finais

A presente pesquisa teve como objetivo geral compreender as ressonancias do
adoecimento na dindmica familiar do doente renal crénico, representado pela figura do
cuidador principal. Salientamos que nosso interesse por este tema surgiu a partir da
pratica profissional como psicologa clinica hospitalar, desde o ano de 2001 a 2010, na
Clinica do Rim de Vitéria de Santo Antdo, que atende pelo Sistema Unico de Satde a
pacientes renais cronicos em programa de hemodialise.

A agao psicologica cotidiana se confrontava com o desafio de também escutar e
oferecer um espaco de reflexdo a familia, especificamente ao cuidador principal, aquele
que acompanha o paciente e fica a sua espera por quatro horas, trés vezes por semana. A
inquietagdo surgiu no sentido de compreender como o adoecer ressoava na vida também
daquelas pessoas, de que forma lidavam com as limitagdes impostas pela doenga e pelo
tratamento, quais os recursos psicologicos utilizados no cuidado de si e do outro.

As entrevistas realizadas com os cuidadores familiares dos doentes renais
cronicos em hemodidlise demonstraram as diversas formas como a doenca e o
tratamento repercutem nas familias, mais especificamente nos cuidadores que estdo
acompanhando e participando de todo o processo junto com o paciente, 0s quais
relataram sobrecarga. O fato de propiciar—lhes um momento a s0s com a entrevistadora
foi muito importante, pois eles tiveram a oportunidade de expressar sua vivéncia,
enquanto cuidadores, permeada de medos, fantasias, expectativas e sentimentos
relacionados a experiéncia de cuidar do paciente.

Nao ha duvida de que os avangos técnico-cientificos atuais no campo da doenca
renal trouxeram ganhos na qualidade de vida, no entanto, faz-se necessario atentar aos

interesses e necessidades dos protagonistas deste cendrio, cuidadores e pacientes, uma
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vez que se entende que estdo em condi¢do de maior vulnerabilidade, necessitando de
atendimento integral e integrado. Cabe também ao Estado, oferecer-lhes condigoes para
terem uma vida a mais proxima possivel da normalidade.

E oportuno destacar que as repercussdes ocorridas com os cuidadores podem ser
bem peculiares a este grupo, pois as vivéncias sugerem estar intimamente ligadas a
situagdo social, cultural € econdémica, visto que as dificuldades de instrugdo e de suporte
adequado estdo comprometidas. O fato de ndo terem com quem compartilhar a atitude
de cuidar, de ndo poderem pagar um acompanhante, assumindo sozinhos esta tarefa,
repercute em sua rotina, projetos de vida e expectativas futuras. Como consequéncia,
acabam vivenciando um grau de estresse elevado, podendo ocorrer de ficarem num
estado psiquico fragilizado.

Cuidar de um individuo sem pausa ndo ¢ tarefa para uma unica pessoa, sem
apoios nem servigos que possam atender as suas necessidades e sem uma politica de
protecdo para o desempenho deste papel. Chegara o momento em que o cuidador ja néo
mais desenvolvera as acOes satisfatoriamente, devido ao estresse acumulado e a jornada
ardua do cuidado. Torna-se necessario, entdo, que se ofereca um suporte a este cuidador
ou meios de aliviar a tensdo vivenciada.

O trabalho com familias que cuidam de um doente se faz instigante e desafiador
ao mesmo tempo, sendo seus beneficios usufruidos por todos, membros da equipe de
saude, pacientes, familia e instituigdo. O oferecimento de espacgos onde as familias
possam expressar sua dor, suas crengas sobre saude, doenca, morte ¢ outras dimensdes
da vida propicia que elas sejam ressignificadas em cada encontro e isto, sem duvida, €
gratificante, pois contribui para uma melhor qualidade de vida.

As limitagoes deste estudo dizem respeito ao fato de que foi obtida a percepgado e

a experiéncia de um s6 membro de cada familia. Um dado a ser analisado diz respeito
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ao fato de a maioria dos entrevistados pertencer ao sexo feminino, pois embora tenham
sido convidados mais cuidadores do sexo masculino, eles relutaram em participar. Neste
sentido, sugere-se a realizacdo de investigacOes que possam aprofundar algumas
questoes em que pacientes e equipe de saude também possam participar, bem como
ampliar o estudo para outras areas de tratamento que contemplem também a doenga
renal, como o transplante e a didlise peritoneal. Por isso, ndo se pretende com essa
pesquisa esgotar o assunto, mas espera-se que ela possa propiciar informacgdoes tteis aos
profissionais que lidam com o tema, assim como as familias que buscam orientacao e

ajuda para minimizar seu sofrimento.
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3. CUIDANDO DE QUEM CUIDA: UMA EXPERIENCIA DE INTERVENCAO
EM GRUPO COM OS CUIDADORES FAMILIARES DOS PACIENTES
RENAIS CRONICOS EM HEMODIALISE

Tarciana Elias Cavalcante
Cristina Maria de Souza Brito Dias

Universidade Catolica de Pernambuco

Resumo: Este artigo descreve uma experiéncia de elaboragdo e implementagdo de uma
proposta de intervengdo psicoeducativa junto ao cuidador principal dos doentes renais
cronicos em hemodialise. Trata-se de uma pesquisa qualitativa realizada com oito
familiares, que participaram de uma intervengdo, constituida de dez sessdes realizadas
em grupo. Os dados foram coletados por meio de questionario sociodemografico,
Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp e intervencdo psicoeducativa. A
técnica utilizada foi a Analise de Conteudo Tematica. Os resultados, avaliados a cada
sessdo, sugeriram que nem todos os cuidadores vivenciavam estresse € que a sobrecarga
esta relacionada ao grau de dependéncia do paciente ou intercorréncias existentes no
tratamento; os que experienciavam estresse, porém, demonstraram mudangas positivas e
eficazes no que se refere ao cuidado de si e do outro. A intervengdo grupal € um
dispositivo que sugere a necessidade de propiciar um espago de reflexdo e discussdo que
sirva de apoio aos que cuidam dos doentes renais em hemodidlise, pois funciona
também como ajuda psicossocial. O escutar-dizer no grupo permitiu expressdo de
sentimentos ¢ reflexdes sobre estratégias de autocuidado, minimizando a sobrecarga ¢
possibilitando a promogdo de bem-estar para esta populacdo muitas vezes desassistida
pelas politicas de saude.

Palavras-chave: Nefrologia; intervencdo; cuidador familiar; hemodialise.

CARING FOR THE CAREGIVER: AN INTERVENTION EXPERIENCE WITH

A GROUP OF FAMILY CAREGIVERS OF CHRONIC RENAL PATIENTS IN

HEMODIALYSIS

Abstract: This paper describes an experience of elaboration and implementation of a
psychological-educational intervention proposal for the main caregiver of chronic renal
patients in hemodialysis. It is a qualitative research carried out with eight relatives of
such patients, who took part in an intervention group during ten sessions. Data
collection included a socio-demographic questionnaire, Lipp's Inventory of Stress
Symptoms in Adults and the psychological-educational intervention itself. Data were
submitted to Thematic Content Analysis and results, assessed in each session, suggest
that not all caregivers experience stress and that such cverload is related to the level of



patient’s dependency or to treatment’s complications. Those who did experience stress,
however, indicated positive and efficient changes regarding self-care and caring of
others. The group intervention model showed the importance of offering a space for
reflection and discussion for those who take care of chronic renal patients in
hemodialysis, since it works as a psychosocial support space. To listen and to talk in the
group has allowed participants to express their feelings and reflections about self-care
strategies, reducing the overload of work and promoting well-being for a population that
is often neglected in health policies.

Keywords: Nephrology; intervention; family caregiver; hemodialysis.



O processo de transigdo demografica, caracterizado pela diminuigdo das taxas de
mortalidade e de fecundidade, tem ocasionado o envelhecimento da populagdo mundial.
Como reflexo desse processo, ocorreram mudangas no padrdo de morbimortalidade no
pais € um aumento simultdneo das doengas cronicas nao transmissiveis.

Nesse cenério, a doenca renal cronica (DRC) desponta como um problema de
saude publica mundial devido ao aumento expressivo de sua incidéncia, prevaléncia,
evolucio desfavoravel e alto custo. No Brasil, dados do censo realizado pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN), referente ao ano de 2009, estimaram a existéncia, em
janeiro daquele ano, de 77.589 mil pacientes em tratamento dialitico. Dentre os tipos de
dialise, a hemodialise (HD) corresponde ao tratamento de 89,4% dos pacientes, sendo
que 92% dos que aderem ao tratamento dialitico iniciam por esta modalidade. Estima-se
que, a cada ano, 26.177 pacientes aderem a dialise no Brasil, sendo que a porcentagem
de pacientes conforme a fonte pagadora ¢ de 86,7% pelo Sistema Unico de Saude (SUS)
e 13,3% para outros convénios.

A prevaléncia de pacientes em tratamento dialitico varia por regido. No
Nordeste, em 2009, a prevaléncia foi de 299 pacientes por milhdo da populagdo (pmp) e
a média nacional fo1 de 405 pmp.

A doenca renal cronica e o inicio do tratamento dialitico trazem a tona uma serie
de situacdes que comprometem os aspectos fisico e psicoldgico da pessoa doente, com
repercussdes pessoais, familiares e sociais, sendo necessaria uma readapatagéo a vida, a
fim de atender as demandas de um mundo permeado por procedimentos teécnicos,
consultas e exames. Somado a isso, a experiéncia estressante de conviver com uma
doenca persistente leva a familia a reavaliar seus saberes e praticas, construindo

significados diferentes e impelindo aqueles que vivem lado a lado com a pessoa doente
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a mudancas nos seus padroes de vida e a¢des para se ajustarem ao sofrimento, revendo
seus sonhos e expectativas diante da realidade da cronicidade.

Nesta perspectiva, os membros familiares, ndo tendo alternativa, assumem o
cuidado, aprendendo a buscar recursos que facilitem a vida do doente no ambiente e
para as pessoas com as quais convivem, no intuito de acomodar as demandas complexas
exigidas pelo novo momento (ROMANO, 2008).

Vale ressaltar que, mesmo sendo considerada uma unidade de cuidado, a familia
pode encontrar dificuldades e hesitar diante de fatores estressores. A doenga cronica
pode, nestas situa¢des, atuar como uma for¢a que impulsiona familiares a se
concentrarem de forma intensiva no cuidado com a pessoa doente e a relegarem
aspectos biopsicossociais da vida familiar.

De acordo com Nascimento (2011), a sobrecarga vivenciada pelo cuidador
principal tem um importante impacto na vida dele, podendo gerar sintomas psicoldgicos
¢ baixas no sistema imunoldgico. Esta constatacdo pode ainda ser corroborada nos
estudos realizados por Marilda Lipp sobre estresse (2000).

Selmes e Derouesné (2008) ainda acrescentam que o conjuge assume o cuidado
em 50% dos casos. Na falta dele (a), os cuidados sdo assumidos pelos filhos, na maioria
das vezes filhas e noras, que em 20% dos casos cuidam de uma terceira pessoa (p.53).
Outro fato importante analisado por ele foi que o cuidador familiar teria oito vezes mais
horas por més de dedicacdo ao seu parente doente do que um cuidador profissional.

A sobrecarga imposta pelo cuidado ininterrupto pode produzir um desgaste
fisico e emocional no cuidador. Outro aspecto ¢ que esta afetacdo vai repercutir
diretamente também na pessoa que recebe o cuidado (ORTIZ; AFANADOR;

HERRERA, 2006), pois a qualidade de vida do paciente estd relacionada ao bem-estar

do cuidador.
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E sabido que os membros da familia ndo se adaptam de modo uniforme a doenca
cronica, pois cada pessoa possui uma crenga a respeito do adoecer, vivenciando-o de
maneiras distintas. Tal fato refor¢a a necessidade de identificar a fase do ciclo de vida
familiar e o estagio de desenvolvimento individual de todos os seus membros. A
necessidade desse diagndstico tem o propoésito de avaliar o impacto da doenga em cada
um dos integrantes da familia, estimulando-os a buscar recursos que os auxiliem a lidar
com as demandas exigidas pela doen¢a cronica, sem colocar em risco o seu
desenvolvimento e o da familia como um sistema.

De acordo com Figueiredo (2009), atividades de cuidar fazem parte das
obrigacOes e tarefas especificas de todos os profissionais de saude e educagdo, bem
como, em geral, do que nos cabe a todos na condi¢do de seres humanos, vivendo em
sociedade. Nessa perspectiva, cuidar da familia, de sua participa¢do em todo o processo
do tratamento, torna-se essencial, uma vez que o paciente se sentird apoiado e seguro
para dar continuidade ao tratamento. E, sobretudo, trabalhar as relacdes, tendo em vista
reforcar os vinculos afetivos, esclarecendo todo o processo de tratamento do paciente e
possivels intercorréncias, assim como promover, paralelamente, reflexdes acerca dos
aspectos sociais que envolvem a vida do paciente.

Uma das propostas de cuidado ao cuidador familiar sdo as intervencdes
psicoeducativas que devem ser realizadas em grupos pequenos, para garantir uma maior
interagdo entre as pessoas. Essas intervengdes possuem a caracteristica de serem breves,
com intervalo semanal entre as sessdes, para que os cuidadores tenham a oportunidade
de praticar as estratégias aprendidas (LOSADA-BALTAR; TROCONIZ; CERRATO:
ROJO, 2006).

O presente artigo visa elaborar e implementar uma proposta de intervencao

psicoeducativa junto ao cuidador familiar dos doentes renais cronicos em tratamento de
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hemodialise, para que possam, a partir das discussdes e reflexdes realizadas em grupo,
pensar e efetivar agdes no sentido de promover mudangas significativas na realidade

social por eles vivida.

3.1 O cuidador familiar e a doenga renal cronica

No processo de cuidar e ser cuidado, a atengdo sempre se voltou para o ser
doente, deixando esquecidas as necessidades do cuidador. Contudo, o cuidado ao
cuidador ¢é essencial para proporcionar efetividade ao tratamento, haja vista que quando
o cuidador se sente bem espiritual, fisica e mentalmente, torna-se mais acessivel no
processo de ouvir, atender e, portanto, cuidar.

Em relacdo ao apoio da familia por parte do paciente renal crdnico, Dyniewicz,
Zanella e Kobus (2004, p. 199-212) descrevem que a avaliagdo de uma pessoa em
relacdo a sua qualidade de vida estda muito relacionada ao apoio que recebe da familia, €
que este fato a faz se sentir melhor. Consideram que a “doenga, de uma certa forma,
também ¢ da familia, € quando os familiares estdo presentes, dando apoio constante, a
dor do doente renal cronico ¢ compartilhada, diluida.”

Conforme Almeida (1985), o tratamento prolongado de hemodialise pressupde
sempre alteragdes importantes na vida psicologica, familiar e social do paciente renal.
Perante as vicissitudes do tratamento dialitico, ndo €, portanto, “s0 o doente que sofre,
mas também a familia” (CRAMMOND et al., 1967, 1201). Efetivamente, as alteracOes
provocadas pela hemodiéalise na vida da doente renal sdo tdo profundas que a sua vida
familiar dificilmente podera deixar de ser atingida. Este aspecto, largamente

reconhecido pelos investigadores, foi alvo de multiplos estudos (SCRIBNER, 1974,
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MAURIN: SCHENKEL, 1976; DE-NOUR, 1980, et al.). Verifica-se, no entanto, que
todos os trabalhos desenvolvidos se debrucam, quase que exclusivamente, nas
repercussdes da entrada em diélise do doente renal na dinamica do seu grupo familiar,
como nos mecanismos adaptativos.

B possivel considerar, entdo, que as consequéncias do adoecimento tém um
alcance maior do que se supde, e que podem alterar a qualidade de vida das pessoas
envolvidas, especialmente os familiares — cuidadores —, as quais tém influéncia visivel
nas reaces dos doentes diante do diagndstico e tratamento. Cabe, assim, conhecer
alguns aspectos desta situagdo e oferecer alternativas de trabalho para acolbimento e
enfrentamento.

E evidente o impacto da doenca renal na estrutura familiar, que se desorganiza
(TEIXEIRA, 2008), e a observagio ¢ ambientag@o na clinica de hemodialise permitem,
cada vez mais, que uma demanda seja visivel e sentida: os cuidadores necessitam de
atencdo. Essa atencdo envolve desde esclarecimentos de duvidas até o acolhimento em
relacdo as suas expectativas sobre a doenga, o tratamento, as rotinas que foram
modificadas, os medos ¢ mitos que surgem. Os cuidadores demandam orientagao.

Para tanto, o cuidador Unico ndo deve se sobrecarregar ou se estressar ate a
exaustdo, devendo haver o compartilhar de cuidados entre os membros da familia
quanto a administragdo da dieta ¢ dos medicamentos, 0 que mostra uma resposta

positiva unanime, segundo as autoras, diante das necessidades diarias do paciente.

O tratamento do paciente em hemodialise requer grande adaptagido e representa
um amplo estresse para todos os individuos afetados, devido a intensidade, sofrimento ¢
falta de esperanga que por vezes permeia o contexto da doenga, € que provocam

transformacdes no contexto familiar. Segundo Mello e Burd (2004), encarar a situagé@o
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da doenca cronica com maior ou menor dificuldade também depende de como a familia

estd organizada em termos de comunicagao.

Cuidar de uma pessoa doente renal faz com que a familia sinta necessidade de
obter mais informacBes sobre o curso da doenga, sobre o manejo do cuidado e do
tratamento, além da necessidade de apoio emocional. Dentro desse contexto, faz-se
mister a realizacdo de intervengdes com familiares cuidadores, pois promovem um
melhor ajuste & situagdo ¢ ajudam também a reduzir o impacto na vida do cuidador
(MUNOZ, 2007). Assim, intervengdes realizadas em grupos de cuidadores principais,
além de esclarecimentos e informacOes sobre a doenga, favorecem estratégias de

enfrentamento ¢ manejo adequado dos sentimentos.

De acordo com Falcone (2001), as intervengOes grupais teriam algumas
vantagens, pois além de pessoas vivenciarem experiéncias semelhantes, teriam mais
contato com situagOes problemas e mais suporte para soluciona-las. Além disso, o grupo
propicia um espago terapéutico de suporte e acolhimento (CAMINHA; PELISOLI,
2006). Intervengdes com grupos de familiares cuidadores, portanto, refletem momentos
de apoio para essas pessoas, ajudando-as a construir estratégias eficazes que

possibilitem lidar melhor com as dificuldades inerentes ao adoecer e ao cuidado.

3.2 Conversamos e logo existimos: o grupo como espaco de ressignificacdo das

relacoes de cuidado

“A linguagem € instrumento expressivo de comunicar, de se fazer compreender
pelo outro a partir de um cédigo de referéncias mutuas” (MATURANA, 1997, p. 169).

O autor considera os humanos como seres de comunicagdo, mesmo que ndo fagam uso
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de palavras, pois os gestos sdo operacOes de sentido na relagdo com o outro e com 0
mundo em geral. Assim, ele nos convida a nos vermos como seres demandantes de
compreensao, isto €, de apreensdao mutua, algo que acontece no espago entre o eu € o
mundo. Desde os primeiros momentos de vida, estamos mergulhados na linguagem
como sistema de interacdo — emocionar-raciocinar das relagdes-sensagdes-emogdes —
que vivenciamos e vamos aprendendo a nos localizar nesta rede que nos serve como
mapa referencial.

A palavra conversa, como aborda Maturana (1997), origina-se da justaposi¢do do
cum, ou seja, do com, e do versare, que tem o sentido de “dar voltas.” Conversar ¢
compartilhar os caminhos, as andangas, ou dar voltas juntos. Assim, a conversa €
costura que a linguagem pode fazer entre as emogdes, ¢ a razdo ¢ busca de entendimento
das emogoes do mundo.

Para Maturana (1997), conversar ¢ mecanismo humano por exceléncia, um meio
simples de promover subjetivacdo, de legitimar o outro como outro: € movimento de
trazé-lo para dentro do mapa, de inclui-lo sem pretensdo de domina-lo ou de encaixa-lo
em diagnosticos pretensamente definitivos e assegurados por certezas incontestaveis.
Este mecanismo possibilita, ao contrario, a abertura para levantar duvidas e refazer
cartografias, como sugere Suely Rolnik (2006), pois demonstra certezas e com isso abre
trilhas, resgata a convivéncia junto a alteridade, desconstroi verdades e possibilita novos
sentidos, na medida em que pretende o entendimento e ndo a explicacdo ou a
simplicidade estreita.

A conversa, pelo contrario, alarga vias de passagem, criando perspectivas e
solugdes, e com isso faz avangar a cultura, interinstituindo sujeito € objeto, restaurando
a poténcia de raciocinar em expansdo. Além de aliviar a dor, uma vez que quebra a

solidao e o desamparo e, assim, € instrumento poderoso para a promogao de saude.
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Nessa proposta, ndo hé subjetivacdo se néo houver socializagdo, pois 0 humano so
existe na visibilidade do outro, no reconhecimento do outro em sua alteridade e no
prazer da coexisténcia. Alguém ¢ individuo na medida em que ¢ social e o social surge
na medida em que seus componentes sdo individuos. De acordo com Mequior (2009), a
experiéneia que nos afeta ¢ aquela que precisa ser compartilhada, enquanto
possibilidade de continuar fazendo parte do jogo da realidade, pois compartilhar ¢ viver.
E seu inverso também ¢é verdadeiro: ndo compartilhar é morrer e, assim, podemos lancar
mio de defesas, como racionalizar, reprimir, inibir, converter, projetar ou adoecer.

O que garante a existéncia de cada ser ¢ ter como compartilhar emogGes, deixando-
as fluir em suas conversas, pois restaurar a saude e o bem viver ¢ poder falar de si,
compartilhar dores e medos, fragilidades e forgas, dar as voltas no caminho, contar
historias e afetos, enfim, com—ﬁermre (MEQUIOR, 2009). O grupo pode funcionar
como possibilitado do existir, ressignificando e atualizando as relagdes de cuidado a
partir do compartilhar.

O grupo como processo interativo se refere a necessidade de intervengoes que
visem potencializar as relagdes entre paciente e familia, implicando esta Gltima o
cuidado ao paciente e o estimulo de uma atitude ativa do mesmo diante da vida, sendo
conhecedor de sua situacdo de saude e se utilizando dos recursos possiveis para
melhora-la, mesmo com as limita¢des impostas pela enfermidade.

A intervencdo grupal permite a criagdo de ambiente que oportuniza aos
participantes falarem de si e se verem nos demais, mas tambem € um espago em que
cada um se depara com a dor e o soifrimento. E necessario para que possam
experimentar ndo apenas novas formas de se relacionar consigo mesmos € com Os

outros, como também novas vias de expressdo dos afetos. O grupo possibilita, a partir

da fala subjetiva, abrir janelas de expressdo de anglstias reais € imaginarias,
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promovendo reflexdo conjunta sobre a complexidade das emogdes, tornando possivels
novas ¢ mais férteis solugoes (MEQUIOR, 2009).

O setting grupal desempenha, entdo, importante papel. Para Zimmermann, Carvalho
e Mari (2004), sua fun¢do mais nobre consiste na cria¢do de um novo espaco no qual os
pacientes ¢ a familia tém a oportunidade de reexperimentar antigas e novas vivéncias
grupais que podem ter sido dolorosas e traumaticas ou que culminam em formas
repetitivas de relacdo com o mundo. Dessa forma, o grupo propicia um ressignificar da
estereotipia dos papeis e dos lugares ocupado por eles, uma vez que contribui para uma
nova ordem de possibilidades, pois a conversa como atitude amparadora pode ajudar a

pensar em formas de apaziguamento do estresse ¢ do sofrimento e produgdo de

inteng¢oes criativas sobre o mundo.

Método

O cenario da pesquisa

O local de realizagdo da pesquisa foi uma clinica de hemodialise, localizada no
interior do Estado de Pernambuco. Esta instituigdo € privada, porém conveniada ao
Sistema Unico de Satde (SUS). Tem 11 anos de existéncia e atualmente abriga 220
pacientes distribuidos em seis turnos ao longo da semana. A equipe é multidisciplinar
constituida de profissionais com varias graduacGes, desde o ensino fundamental
(servicos gerais), Segundo Grau Completo (técnicos em enfermagem), e até
especialistas. O objetivo principal € a assisténcia de alta complexidade (tratamento de

hemodialise) para a populagdo em geral que ¢ afetada por doengas renais cronicas.
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Participantes

Participaram deste estudo oito cuidadores familiares e acompanhantes de
pessoas em tratamento de hemodialise. Constituiu-se, como critério de inclusdo para a
pesquisa, os participantes serem maiores de 18 anos, serem parentes dos pacientes e
acompanha-los nas sessdes de hemodialise trés vezes por semana, durante quatro horas,

h4, no minimo, um ano, independentemente do sexo, escolaridade e poder aquisitivo.

Para cada participante do estudo, foi atribuido, por eles mesmos, um nome

ficticio pelo qual foram identificados.

Instrumentos:

Foram utilizados dois instrumentos, além do preenchimento dos dados

sociodemograficos, descritos a seguir:
1. Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL)

O Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL), validado e
publicado no Brasil desde 2000, foi outro instrumento utilizado na pesquisa que visa
avaliar o nivel de estresse da populac¢ao em geral. O inventario ¢ uma medida objetiva
da sintomatologia do estresse e tem sido amplamente utilizado, tanto na drea de
pesquisa, como na area clinica, para avaliar o estresse. Além do estresse em s1, 0 ISSL
também avalia em qual fase do estresse o individuo esta e se ele se manifesta por meio

de sintomas fisicos ou psicologicos (LIPP, 2000).
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De acordo com o manual do ISSL, sua aplicagdo dura em torno de 10 minutos,
pode ser realizada individualmente ou em grupo de até 20 pessoas, e pode ser efetuada
por pessoas sem treinamento em Psicologia. No entanto, a corregdo e avaliagdo devem
ser realizadas por um psicologo. Para pessoas analfabetas, os itens podem ser lidos para

que a pessoa possa responder o que melhor representa sua situacdo (LIPP, 2000).

O ISSL é composto por trés quadros referentes as quatro fases do estresse,
dividindo as perguntas entre sintomas experimentados nas ultimas 24 horas (sintomas
da fase de alerta), na Gltima semana (sintomas da fase de resisténcia e quase exaustdo), ¢
no Gltimo més (sintomas da fase de exaustdo). Divide-se a sintomatologia entre fisica e
psicologica. Assim, o diagnostico do ISSL indica se a pessoa sofre com um problema de

estresse, em qual fase o estresse esta e qual a sintomatologia predominante, fisica ou

psicologica (LIPP, 2000).

O ISSL foi aplicado para mensurar se os cuidadores participantes deste estudo
tinham estresse e, em caso positivo, em qual fase se encontravam e qual a
predominancia dos sintomas, fisicos ou psicologicos. Este instrumento foi aplicado
individualmente em dois diferentes momentos, pré e pos-intervengdo, visando avaliar se

as sessdes de intervencdo influiriam na minimizagdo dos sintomas.

2. Intervencdo Psicoeducativa

A intervencio propriamente dita foi realizada em grupo com dez cuidadores, em
dez sessdes. Foram trabalhadas tematicas que emergiram de acordo com a necessidade

dos participantes. O quadro a seguir descreve as sessoes.



Quadro 1: Descricdo das sessoes interventivas
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Sessoes

Conteudos

Recursos

13

Apresentacao da pesquisadora.
Apresentacdo dos participantes.

Apresentacdo dos objetivos da pesquisa e da
intervencao.

Estabelecimento do contrato de convivéncia
grupal.

Estabelecimento de metas.

Entendendo a Doenga Renal Crénica: definigdo,
causas, sintomas, tratamentos e representagoes.

Fechamento: expressdao de sentimentos sobre o
primeiro encontro.

Técnica grupal:
vocé?

quem ¢

Album seriado.

23

Abertura: compartilhamento de acontecimentos
ocorridos na semana e de atitudes de
autocuidado.,

Entendendo os direitos e deveres dos familiares
do paciente renal em hemodialise.

Fechamento: expressao de sentimentos sobre o
encontro.

Presenca da assistente social
da clinica.

Momento de partilha dos acontecimentos da
semana fora do grupo.

Cuidando de s1 e do outro: o cuidado como
condigdo humana.

Teéecnica de relaxamento.

A Fabula de Higino,

Exercicio de respiragdo.

42

Momento de partilha de senfimentos e

acontecimentos vivenciados ao longo da
semana.

Refletindo sobre o estresse.

Relaxamento.

Datashow e notebook.

Técnica de relaxamento.

Sﬂ

Momento de partitha dos sentimentos e
angustias e satisfagoes vivenciadas ao longo da
semana.,

Familia, tratamento e cuidado.

Expressdo de sentimentos.

Video sobre familia.

Musica (4 Familia).

63

Momento de partilha,

Tecnica grupal.

Texto sobre a morte e o
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Familia, adoecimento e morte. morrer.
Expressdo de sentimentos sobre o tema do | Musica (Epitdfio).
encontro.
Momento de partilha. Fabula Convivéncia
(ANEXO IV).
i Pensando estratégias para enfrentar as
dificuldades geradas na familia pelo | Técnica grupal.
adoecimento.
Expressdo de sentimentos.
Momento de partilha.
8° Esclarecimento de novas duvidas sobre direitos | Presenca da assistente social.
e deveres ¢ feedback do Servigo Social sobre
solicitagOes feitas no 2° encontro.
Expressao de sentimentos.
Momento de partilha.
Refletindo sobre os ganhos e perdas | Técnica grupal.
vivenciados na vida enquanto cuidadores e
g2 acompanhantes de pacientes renais crénicos em
hemodialise.
Expressdo de sentimentos.
Momento de partilha. Fichas de avaliacdo
(ANEXO V).
10* Avaliacao dos  participantes sobre a
intervencao. Musica (Como uma onda).
Encerramento. Mensagem final.

Confraternizagao.

Procedimento de Coleta de Dados

Tnicialmente, o projeto foi aceito pelo Comité de Etica da UNICAP (Anexo II).

Ap0s aprovagdo, contactamos pessoalmente com os participantes familiares no proprio

local de realizag¢do do tratamento enquanto aguardavam os pacientes.




88

Apos explicacdo dos objetivos e garantia do sigilo, solicitamos que o0s
participantes presentes escolhessem se permaneceriam ou ndo. Em seguida as suas
decisoes, foi proferida leitura e assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (Anexo III). Os questionarios e as intervengdes foram realizadas no horario
de tratamento dos pacientes, enquanto os cuidadores familiares estavam a espera deles.
Os participantes foram informados da gravacdo de todas as etapas da pesquisa, anotagdo
e transcricdo dos conteudos verbais obtidos durante o processo. Todas as sessdes da
intervencdo foram gravadas e transcritas na integra, respeitando as terminologias
utilizadas pelos sujeitos. Tanto o questionario quanto o inventario foram aplicados

individualmente; ja a intervencdo, fo1 grupal.
Etapa 1: Aplicagao do Questionario com dados sociodemograficos

O questionario sociodemografico foi aplicado individual e previamente a

aplica¢do do inventario de Lipp e consta no quadro 2.
Etapa 2: Aplicagdo do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL)

O ISSL foi aplicado com todos os participantes individualmente em dois
diferentes momentos da pesquisa. A primeira aplicagdo foi realizada antes da
intervengdo e a segunda, apos as sessoes interventivas, tendo como objetivo avaliar se
os cuidadores vivenciavam estresse e, se positivo, em que fase se encontravam, quais os

sintomas predominantes € quais os efeitos que a intervencdo havia promovido no

sentido de minimizar o estresse.
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Etapa 3: Interveng¢do Psicoeducativa

A intervencio foi realizada semanalmente em dez sessdes ¢ apos a realizagao do
questionario sociodemografico e da aplicagdo do inventario de Lipp. Todas as sessoes
foram gravadas e transcritas na iﬁtegra; além de terem sido constituidas sempre por trés
momentos: introducdo/abertura (momento de partilha, em que os integrantes
compartilhavam momentos e vivéncias ao longo da semana), desenvolvimento de um
tema (sugeridos pela pesquisadora ¢ por eles mesmos) ¢ fechamento (momento em que

eram solicitados a expressar sentimentos decorrentes dos conteudos vivenciados e

discutidos na sessao).

Etapa 4: Reaplica¢do do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL)

A reaplicacio do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp
ocorreu logo apos as dez sessdes de intervengdo, visando, a0 comparar com a primelra
aplicacdo, indagando se os participantes que apresentaram sintomas de estresse no
momento inicial, continuavam ou ndo experienciando tais sintomas e de que forma a

intervencdo surtiu efeito na minimizagao de tais sintomas.

Procedimento de Analise dos Dados

Os dados referentes as informagdes sociodemograficas foram submetidos a
analise descritiva (Quadro 2). Os dados do Inventario de Sintomas de Stress para
Adultos de Lipp, antes e depois da intervengdo (Quadro 3), tiveram sua corregao
informatizada via web, e depois compiladas no quadro II. As dez sessdes de

intervencio, realizadas em grupo (Quadro 1), também foram transcritas e analisadas de
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acordo com as categorias advindas do trabalho feito nas sessOes grupais. A tecnica para

analise do material obtido nelas foi a Analise de Conteudo Tematica, que segundo

Minayo (2004) consiste em trés momentos: a pré-andlise, a organizagdo do corpus em

que se organizam os temas a serem trabalhados e, por fim, a analise e interpretagao do

material.

Resultados e Discussao

Inicialmente, serdo apresentados € comentados os dados sociodemograficos dos

participantes; em seguida, serdo apresentados os resultados da aplicagdo do Inventario

de Sintomas de Stress, antes ¢ apo6s a intervencdo, e finalmente serdo comentadas as

sessdes que fizeram parte da intervengao, 1lustradas com falas dos participantes.

1) Questionario sociodemografico

Os resultados dos dados do questionario sociodemografico foram compilados no

quadro abaixo:

Quadro 2: Dados sociodemograficos dos cuidadores participantes

cuida

Zilda Claudia Elaine | Maria Taise Jilia Ed Valéria
Idade 45 45 45 65 59 55 34 55
Sexo F F F F F F M F
Naturalidade Pombos Vitoria Vitoria Feira Feira Nova Cortés Vitora Pombos
Nova
Escolaridade Fund. Fund. Fund. Analfabe | Fund. Fund. Fund. Fund.
Incompleto Completo Incompl | g [ncompleto | [ncomple | Incompleto | Incompleto
cto to
Religido Evangélic | Evangélic | Evangé | Evangéli | Catolica Catolica | Catolica Evangélica
a a lica ca
1 Estado civil Solteira Separada Unido Viava Casada Casada Divorciado | Casada
Estavel
Profissio Agricultora | Agricultora | Agricult | Agricultor | Funcionari | Do Lar Agricuitor Agricultora
ora a a Publica
Grau de Filha Filha Esposa Mae Esposa Esposa Filho Mae
parentesco
Tempo que 10 anos | ano 4 anos 4 anos I ano 5 anos 2 anos 10 anos
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De acordo com Saraiva, Santos, Ladim, Lima e Sena (2007), em nossa cultura
ocidental ¢é tradicdo que o cuidador seja do sexo feminino. Autores como Selmes ¢
Derouesné (2008), ainda acrescentam que o conjuge assume o cuidado em 50% dos
casos. Na falta dele (a), os cuidados sdo assumidos pelos filhos, na maioria das vezes
filhas e noras, que em 20% dos casos cuidam de uma terceira pessoa (p.33). Os dados
acima corroboram com o que diz a literatura, visto que dos 8 cuidadores desta amostra,

7 foram do sexo feminino.

Vale ressaltar ainda que a populacdo em estudo apresenta certa homogeneidade
tanto em nivel etario, quanto religioso € educacional, uma vez que a religido
predominante fo1 evangelica (dos oito participantes, cinco sdo evangélicos da
Assembléia de Deus); ser agricultor(a) ¢ a principal profissdo e o nivel fundamental a
escolaridade mais freqliente. Esses fatos tornam este grupo com caracteristicas bem
peculiares € que precisam ser consideradas uma vez que eles possuem menor poder

aquisitivo para fazer face as despesas que o cuidado de um paciente cronico exige.

2) Aplicagdo e reaplicagdo do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de

Lipp (ISSL)

O ISSL fo1 aplicado em dois diferentes momentos: antes e apos a intervencio.

Os resultados obtidos podem ser observados no quadro a seguir:
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Quadro 3: Resultado do Inventario de Sintomas de Stress para Adultos de Lipp (ISSL),

antes e apos a intervengao.

Cuidador ISSL Pré-Intervencio ISSL Pos-Intervencao
Fase de Quase Exaustdo:; | Fase de Resisténcia: predominancia de
Zilda predominancia de sintomas | sintomas psicoldgicos
psicologicos
Claudia Fase Resisténcia: prevaléncia de | Nado apresentou estresse
sintomas psicologicos
Flaine Fase Resisténcia: prevaléncia de | Nao apresentou estresse
sintomas fisicos
Maria Nao apresentou estresse Fase Resisténcia: prevaléncia de
sintomas fisicos.
Taise Fase Resisténcia; prevaléncia de | Fase Resisténcia: prevaléncia de
sintomas psicologicos sintomas psicologicos
Julia Fase Resisténcia: prevaléncia de | Fase Resisténcia: prevaléncia de
sintomas psicologicos sintomas psicologicos
Ed Fase Resisténcia: prevaléncia de | Ndo apresentou estresse
sintomas psicoldgicos
Valéria Fase Resisténcia; prevaléncia de | Fase Resisténcia: prevaléncia de

sintomas fisicos e psicoldgicos

sintomas fisicos

No que se refere ao familiar cuidador do paciente renal cronico em hemodialise,

os dados apontam para, antes e apos a realiza¢do da intervengdo, uma sobrecarga em

termos fisicos e emocionais, em que predomina a fase de resisténcia ao estresse, que, de




93

acordo com Lipp (2000), é deflagrada quando a fase anterior (alerta) ¢ mantida por

periodos muito prolongados ou se novos estressores se acumulam.

Entdo, para impedir o desgaste total de energia, o organismo entra em acdo,
acionando a fase de resisténcia a fim de reestabelecer o equilibrio interior ou
homeostase, que foi quebrado na fase de alerta. Aqui, a produtividade cai
dramaticamente, aumenta a produ¢do de cortisol e a vulnerabilidade da pessoa a virus ¢
bactérias se acentua. Os recortes que seguem, colhidos durante as sessdes de
intervencdo, testemunham como o cuidar do paciente renal pode ser fonte geradora de
estresse para quem cuida, o que corrobora com o resultado do ISSL:

“Ja tomei uns dias ai aquela Amitriptilina, mas eu parei, fico
tremendo muito” (Zilda, 45 anos, filha cuidadora).

“..Teve uma hora que eu fiquei muito estressado porque tinha
que cuidar de dois doentes, minha mde e meu tio (irmdo do meu
pai), e ele tinha quase 80 anos. Minha mde ndo tem outra
pessoa para cuidar dela, a ndao ser eu mesmo... Cada nova fase
do tratamento é um estresse, o cateter, a fistula, ela chorava e
sofria dia e noite e eu também. Ja fui até pra psicologa uma
época porque foi muito estresse, pois tem meu pai, minha mde,
minha irmd e eu fago almogo, faco feira, estendo roupa. E me
estresso porque nem minha mde reconhece o que eu fago, as
vezes ' (Ed, 34 anos, filho cuidador).

“Eu ando tdo estressada que basta uma pessoa falar comigo
um pouco mais alto que a minha vontade é falar mais alto
ainda. Vixe, Nossa Senhora, meu Deus!” (Julia, 55 anos, esposa
cuidadora).

Os cuidadores referiram os sintomas predominantes da fase de resisténcia € o
fato de ndo poderem contar com outras pessoas da familia para realizar ou dividir os
cuidados, aumenta a sobrecarga. Como consequéncia de assumirem essa fungdo, alguns
deles tiveram que renunciar, adiar ou ressignificar seus projetos de vida, ficando
vulneraveis também ao adoecimento. Tal fato corrobora com os estudos realizados por

Nascimento (2011), o qual salienta que a sobrecarga vivenciada pelo cuidador principal tem
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um importante impacto na vida dele, podendo gerar sintomas psicologicos ¢ baixas no

sistema imunoldgico, o que evidencia a necessidade de dar atencdo a esses cuidadores.

Ap6s a intervengdo, seis deles se mantiveram nas fases que antecederam as
sessBes interventivas; Quatro migraram para fases menos ameagadoras a sua saude, bem
como para a remissio ou minimizagdo de sintomas. Isto pode sinalizar um efeito
positivo do grupo, visto que, além da verbalizagdo, também foi observado pela
pesquisadora a forma como alguns deles foram, ao longo das sessoes, experienciando

discursos e posturas diferentes diante do grupo e da vida, como evidenciam as falas a

Seguilr:

“Depois dessas reunioes, tenho feito caminhada, fui ao
médico e tenho arranjado um tempinho pra mim”
(Elaine, 45 anos, esposa cuidadora).

“Aprendi muita coisa aqui, gostei muito... Passei a
compreender melhor meu paciente e a passar
tranquilidade para ele. Aprendi a conviver melhor com
0 estresse, a lidar com as dificuldades do dia a dia com

meu paciente, a ter mais paciéncia com ele” (Taise, 59
anos, esposa cuidadora).

As intervengdes podem representar uma estratégia de enfrentamento e uma
readaptacio para que os cuidadores possam resistir e lidar adequadamente com o fator

estressor, viabilizando que o processo de estresse possa ser minimizado ou interrompido

sem maiores sequelas.

Vale ressaltar que trés cuidadores nao apresentaram estresse no momento da
intervencdo, fato que corrobora com o que diz Romano (2008), quando fala que os
cuidadores demandam orientagéo, porém algumas familias conseguirdo se reorganizar
naturalmente, e outras, a maioria, ira necessitar de um terceiro elemento organizador
que as ajude a elaborar suas vivéncias e perdas, ressignificando-as. Esta fungéo cabera a

equipe de satde, incluindo o psicologo da clinica de dialise. A sobrecarga vivida pelo
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cuidador também parece estar associada as intercorréncias ou quadro clinico do
paciente, ao grau de dependéncia deste, bem como a forma como quem cuida percebe €

lida com a hemodialise.

3. Intervenc¢do Psicoeducativa

A pesquisa interventiva se caracteriza na medida em que, adotando a perspectiva
recomendada por Lourau, “a intervengdo como método indica o trabalho da analise das
implicacdes coletivas, sempre locais e concretas. Nesse sentido, o campo de anélise néo
se separa do campo de intervengdo” (PIASSOS; KASTURUP; ESCOCIA, 2010, p. 19).
Ainda segundo estes autores, a analise das implicag0es daqueles que integram o campo
de intervencdo permite acessar 0s processos subjetivos e institucionais dos atores sociais
envolvidos.

De acordo com Machado, Freitas e Jorge (2007), intervengdes psicoeducativas
com os cuidadores principais facilitam um melhor manejo do individuo doente,
resultando em uma diminui¢io do impacto sofrido ao criar estratégias eficazes para lidar

com a doenga e o tratamento.

Foram realizados 10 encontros semanais, a partir dos quais se destacaram

conteudos trazidos pelos cuidadores, de acordo com sua recorréncia.

1* Sessdo: Entendendo a Doenca Renal Cronica: definicdo, causas, sintomas,

tratamentos e representacoes

Apo6s retomada a explanagdo sobre o objetivo da pesquisa e a etapa atual

(intervencdo psicoeducativa), na primeira sessdo foi trabalhada uma integragdo do
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grupo, em que cada um falou sobre si, em uma breve apresentacdo. Em seguida, fo1
realizado um contrato de convivéncia grupal ¢, logo apos, foram surgindo duvidas
acerca das doencas e do tratamento renal. Por fim, procedeu-se ao fechamento do

momento vivenciado, em que cada participante pdde expressar seu sentimento em

relacdo ao encontro € ao grupo.

A construcdo subjetiva do cuidador acerca da doenga esté relacionada ao modo
como ela ¢ culturalmente percebida. As representagdes construidas pela cultura,
somadas aos efeitos produzidos pelo seu tratamento, podem influenciar a forma de
enfrentamento da doenca (BARBOSA; FRANCISCO, 2007). Em se tratando da doenga

renal, parece existir culturalmente representagdes simbolicas negativas, como se pode

observar nas falas a seguir:

“As vezes eu falo com Deus e pergunto como é que um
ser humano pode sofrer tanto. Acho que quem faz esse
tratamento ndo ¢ normal como era e quem toma conta
também vai do mesmo jeito. Mas, se ndo fosse esse
tratamento tava muito pior, ela ja tinha morrido™ (Ed,
34 anos, filho cuidador).

“Ndo ¢ so o paciente que passa mal, o acompanhante
também passa porque tem coisa que a gente vé ele
sofrer e ndo pode fazer nada. A gente so ndo sente a

furada das agulhas, mas o resto...” (Valeria, 35 anos,
mae cuidadora).

O fato de os pacientes renais vivenciarem uma nova condi¢do de vida (passando a
depender de uma maquina, dieta, beneficio, profissionais de saude, da familia) gera
sentimentos ambivalentes, tanto nos pacientes, quanto em seus cuidadores, pois a0 mesmo

tempo em que consideram o tratamento necessario na vida deles, também se sentem

impotentes diante dele. A hemodialise parece ser entdo “um mal necessario.”

Quando solicitados a sugerir a tematica da proxima sessdo, pedem a presenga da

Assistente Social.
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2* Sessdo: Entendendo os direitos e deveres dos familiares do paciente renal em

hemodialise

Esta sessdo se inicia com cada integrante falando do que fez para cuidar de s1 ao
longo da semana, como havia sido solicitado no encontro anterior. Logo apos, a
Assistente Social se disponibiliza para esclarecer as duvidas acerca de direitos e deveres
inerentes ao tratamento de hemodialise. O fechamento da sessdo se deu quando cada

membro se posicionou, trazendo um feedback sobre o encontro.

O sistema de saude deve ser capaz de suplantar as dificuldades existentes para
receber este sujeito ja em situagdo de vulnerabilidade. Dessa forma, a luta que o
paciente trava pela sobrevivéncia depende totalmente do sistema de saude. A fala
abaixo confirma o quanto doentes, cuidadores e familiares dependem de uma rede
publica de apoio e nem sempre podem contar com o funcionamento satisfatorio dela:

“Nos ja temos tantos problemas no dia a dia e ainda
femos que nos preocupar com o transporte que nao tem
ido buscar o paciente ou chega atrasado. Ndo da pra ta
pagando tdaxi porque sai caro, sdo trés vezes por
semand... Isso é coisa da prefeitura do municipio, mas

acaba sobrando para o paciente, o acompanhante e a
familia.” (Claudia, 45 anos, Filha Cuidadora).

Nesta sessdo, o grupo busca exercer seu carater politico através de queixas sobre
o funcionamento do sistema de transporte e alguns direitos institucionais. Solicita ndo
so esclarecimentos sobre transportes, mas também Tratamento Fora de Domicilio (TFD)

e atitude por parte da clinica (neste momento, representada pela Assistente Social), para

garantia de tais direitos.
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3% Sessdo; Cuidando de si e do outro: o cuidado como condi¢do humana

Comecamos falando e partilhando aspectos positivos e dificuldades vivenciadas
pelos participantes ao longo da semana. Em seguida, discutimos o significado do
cuidado e do autocuidado para o grupo. Procedemos a leitura da Fabula de Higino ou
Mito do Cuidado, que fala do cuidado como condig¢do de vida humana, visando retletir
sobre a necessidade de cuidar de si para poder cuidar do outro. Este momento foi
finalizado com a proposta de um exercicio de respiragdo, logo aceita pelo grupo. A
fabula de Higino nos faz refletir que, enquanto viver, o homem cuida, pois, vivendo,
cuida, e cuidando, vive. Vejamos as consideragoes deste patticipante:

“Gosto de cuidar dela e ela tambem gosta que eu cuide.
Sempre sou eu que dou remédio, sei tudo da doenga
dela... Quanto a mim, ndo tem quem cuide, 50 eu
mesmo... Se eu morresse hoje, morria satisfeito pelo
que eu fiz, mas ia preocupado porque ia deixar alguém
que depende de mim. Mas, se minha mde morrer

amanhd, eu tenho a consciencia tranquila, porgue ndo

foi falta de cuidado, eu fiz 0 que pude.” (Ed, 34 anos,
Filho Cuidador)

“Eu ndo ligava de ir ao médico e estou indo, tenho um
monte de exames para fazer. Estou me cuidando mais,”
(Zalda, 45 anos, Filha Cuidadora)

Ed sugere se orgulhar e se realizar no cuidado investido na mae. Parece que
cuidando dela também cuida um pouco de si, algo que possibilita reciprocidade. O
cuidado ao outro se reflete em uma coisa positiva, que traz sensacdo de bem-estar.
Assim, o homem cuida para que a morte ndo aconte¢a, mesmo sabendo que sera
frustrado, ele cuida (COSTA, 2009). Outros participantes percebem ganhos na atitude

de cuidar, mesmo nao tendo ninguém que faga o mesmo com eles.
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4* Sessao: Refletindo sobre o estresse

Este encontro objetivou trabalhar o estresse decorrente da tarefa de cuidar, uma
vez que na sessdo anterior foi sinalizado como ponto de urgéncia. Apds o momento
inicial de compartilhamento das angustias de fatos que ocorreram durante a semana, fo1
proposto mais um relaxamento (com imagens e sons) €, em seguida, a sugestao fo1 que
expressassem o sentimento ou a sensagdo vivenciados pelo relaxamento, por meio de
desenhos ou frases. Os participantes trouxeram a familia como fonte de satisfagéo e
estresse ao mesmo tempo.

Foram apresentados em slides os conceitos de estresse, algumas causas, as fases
e possibilidades de cnfrentamento. Finalizamos o encontro com expressdo de
sentimentos acerca da atividade.

Na literatura, a maioria dos estudos vincula o papel do cuidador a onus e
estresse, segundo a avaliagio dos familiares que desempenham esse papel.
Pesquisadores destacam os seguintes fatores estressantes, relatados por cuidadoras: |...]
a sobrecarga de trabalho, especialmente os problemas de saude desencadeados pela
idade avancada; a exacerbacdo ou o afloramento dos conflitos familiares, vinculados ao
trabalho solitario (sem ajuda) e ao ndo reconhecimento por parte dos demais familiares.

(DIOGO; CEOLIM; CINTRA, 2005, p.98). A fala de Marilia, a seguir, corrobora com

0 que diz a literatura:

“Todo mundo la em casa so se apoia em mim. La, tomo
conta de mde, de pai, da casa deles, da minha casa, do
meu marido...E muito pesado” (Claudia, 45 anos, Filha
Cuidadora).

Esta cuidadora evidencia o actimulo de tarefas, o que pode acarretar uma
sobrecarga. Nio raramente, ocorrem situagdes em que quanto mais o cuidador se

envolve no cuidado, mais os ndo cuidadores se afastam, sendo, portanto, o cuidado
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dificilmente transferivel para outro familiar. Muitas vezes essa situagdo emerge porque
o proprio cuidador também ndo permite compartilhar este lugar com outros, tornando-
se, além de principal, também tnico na tarefa de cuidar.

Outro motivo de estresse estd relacionado a condigdo clinica do paciente. O

desequilibrio fisico do paciente parece promover uma instabilidade emocional no

cuidador, como mostra a fala abaixo:
“Um motivo grande de estresse é quando o paciente
passa mal. Cada vez que ele tem um problema aqui ou
em casa, quando baixa a pressdo, quando perde a
fistula e precisa passar um cateter, sente dor, perde
muito peso quando sai da mdaquina, porque ai fica mais
dependente da gente também e a gente acaba nao

dormindo, tudo ele chama, acaba se cansando mais.”
(Julia, 55 anos, esposa Cuidadora)

5* Sessdo: Familia, tratamento e cuidado

Apods o momento de partilha, a discussido se deu em torno da tematica Familia.
Foi projetado um video (documentario) sobre as familias brasileiras, e em seguida cada
participante fo1 convidado a falar da percepcao que tinha de sua propria familia.
Relacionamos esta primeira atividade a letra da musica A Familia (Anjos de Resgate). O
encontro foi finalizado com uma festa de aniversario surpresa para uma das cuidadoras

do grupo (Maria, 65 anos, mae Cuidadora).

No modelo sistémico, a enfermidade € vista como parte de uma dindmica de
ajustes adaptativos constantes entre os sistemas bioldgicos, psicologicos e interpessoais
(CERVENY; BALEIRO, 2004). A fala a seguir testemunha como a familia também
adoece sistemicamente e por isso necessita ser cuidada:

“Tem hora que a caminhada fica mais dificil... Mde ta
caindo e eu to caindo junto. Ela anda muito deprimida
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depois que minha irmd comegou a fazer hemodidlise
também. " (Zilda, 45 anos, Filha Cuidadora).

Muitas vezes a enfermidade acaba virando o foco de atengdo da familia e outros
problemas tornam-se periféricos. A familia vive entdo s6 a doenga, o que afeta as

relacdes de cuidado e autocuidado, como referiu esta filha cuidadora.

6" Sessdo: Familia, adoecimento e morte

O sexto encontro teve como temdtica o adoecimento ¢ a morte na familia.
Iniciamos deixando espaco aberto para quem desejasse compartilhar alguma vivéncia da
semana. Em seguida, vivenciamos uma técnica de grupo e refletimos sobre ela e sua
relacdio com a rotina da hemodiélise. Depois, foi lido um texto para reflexdo sobre
doenca e morte de si e do outro. Apds leitura, houve discussdo do grupo acerca desta
tematica e, por fim, concluimos com uma musica (£pitdfio, de Sérgio de Brito), e com a

expressdo de sentimentos do que.aquele encontro havia suscitado em cada um.

A hemodialise é dificil para os cuidadores familiares como o € para o0s pacientes.
As tensdes repetidas, os desapontamentos, a incerteza e o medo sobre o futuro sao
compartilhados também por quem cuida (MELETI, 2003). Este aspecto faz pensar a
necessidade de a familia ser inserida no tratamento ¢ na atitude de cuidado, visto que o
contato diario com a doenca e o tratamento refletem o confronto com algumas

dificuldades, dentre elas, a possibilidade de morte a cada sessdo realizada, como se pode

observar na fala de Elaine:

“Eu tenho medo quando venho pra cd, fico na
expectativa dele entrar e ndo sair mais. Entrego sempre
a Jesus” (Elaine, 45 anos, esposa Cuidadora).
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Assim como Elaine, outros cuidadores trouxeram a tona scus medos e
dificuldades referentes ao adoecer e ao tratamento. Sentindo-se impotentes, recorrem ao
transcendente. Percebemos que o grupo também compartilhava de aspectos parecidos,

fato que sugeriu sensagéo de alivio por ndo se sentirem sozinhos na condi¢ao de pessoas

que cuidam.

7% Sessio: Pensando estratégias para enfrentar as dificuldades geradas na familia

pelo adoecimento

Abordamos aqui as possiveis estratégias para lidar com as dificuldades geradas
na familia pelo adoecimento, tendo a comunicagdo interpessoal como estrategla
importante nas relagdes de cuidado. Foi realizada uma técnica grupal para trabalhar o
tema (Telefone sem fio), e em seguida refletimos sobre a vivéncia, relacionando-a a cada
situacdo trazida pelos integrantes. Concluimos com a leitura da Fdbula da Convivéncia

(autor desconhecido) e com o relato de cada cuidador acerca do encontro no dia a dia de

cada um.

E funcdo do psicologo, que trabalha com doentes renais, tentar envolver a
familia no tratamento, pois muitos pacientes encontram pouco suporte familiar. Assim
como também se faz importante que esta familia, representada pela figura do cuidador
principal, viva com qualidade apesar das dificuldades decorrentes do tratamento, pois
ela tem um papel fundamental na adesdo do paciente a ele. A Fabula da Convivéncia
nos fez refletir que cuidar de si também ¢ aprender a saber se relacionar e a conviver
com os outros, apesar das dificuldade, aceitando-os como s@o e ndo como gostariamos
que fossem. A fala abaixo ilustra algumas dessas dificuldades na convivéncia:

“Ela vive se queixando de dor e eu digo que ndo tenho
nada a ver. O que e¢u posso fazer, eu faco. Ndo
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concordo com muita coisa que ela diz e faz, tambem
acho que ela ndo gosta de mim, mas é minha mae ne...
Antes eu ndo tava indo para igreja e agora eu vou
porque eu gosto. Depois que a gente falou aqui que
precisava se cuidar mais, precisava reversar com
alguém, fazer também o que nos faz bem.” (Taise, 59
anos, Esposa Cuidadora).

Cuidando melhor de si, o cuidador estara mais capacitado para cuidar do outro
(SANTOS, 2010). As mudangas referidas sugerem ser frutos da proposta interventiva,
que faz pensar que para cuidarmos do outro nao precisamos nos anular ou deixar de
existir. Mesmo ndo sendo um dispositivo psicoterapéutico, esta proposta interventiva
vislumbra mudangas relacionadas a participagdo ativa do sujeito que se posiciona no

grupo com liberdade de expressdo, buscando fora do grupo algo que traga bem-estar.

8" Sessdo: Esclarecimento de novas davidas sobre direitos e deveres e feedback do

Servico Social sobre solicitacdes feitas no 2° encontro

Foi pedida pelo grupo, mais uma vez, a presencga da Assistente Social para um
retorno das solicitacdes feitas anteriormente. Os cuidadores fizeram sugestdes acerca de
medidas a serem adotadas pela instituicdo, a fim de melhorar o servigo e,

consequentemente, o bem-estar de todos.

Todo paciente, bem como seus familiares, tem direito de receber informacgoes
claras sobre seu estado de saude e condutas meédicas recalizadas. Tais orientagdes sdo
obrigacOes da equipe multidisciplinar de saude ¢, quando acontecem satisfatoriamente,

desmistificam possiveis fantasias e favorecem maior compreensdo acerca do tratamento.

Podemos ilustrar essa dimensdo com a seguinte fala:
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“Agora eu compreendi porque meu pai ndo tem direito
a essa ajuda de custo, é porque esse dinheiro so recebe
quem faz o tratamento fora da sua cidade, mas tem que
ter uma quilometragem para poder receber, se for uma
cidade muito perto, ndo recebe.” (refere-se ao

Tratamento Fora de Domicilio - TFD que foi
esclarecido pela Assistente Social) (Claudia, 45 anos,
Filha Cuidadora)

Claudia confirma o quanto uma abordagem interdisciplinar contribui para
ampliar a visdo acerca do tratamento, promove esclarecimentos € compreensdo dos
direitos, o que também repercute na melhora da qualidade de vida de pacientes ¢

familiares (SANTOS, 2010).

92 Sessdo: Refletindo sobre os ganhos e perdas vivenciados na vida enquanto

cuidadores ¢ acompanhantes de pacientes renais cronicos em hemodialise

Esta sessdo teve como foco os ganhos € perdas que vivenciaram em suas vidas
enquanto cuidadores e acompanhantes de pacientes renais cronicos em hemodialise.

Para isto, vivenciamos uma técnica de grupo.

O lugar da clinica ¢ o lugar do cuidado, e isso independe do referencial teorico,
mas sim de um compromisso ético. Nas palavras de Lévy (2001), a proposta € de
reinserir o sujeito cuidador e a relagdo intersubjetiva no movimento que lhe permite
aprender ou compreender uma totalidade significante na qual ele mesmo esta inserido e
a partir de uma escuta dar contorno ao sofrimento, tornando-o suportavel. As
consideracdes desta entrevistada nos fazem refletir sobre estas condigoes:

“..Por um lado eu me sinto muito bem cuidando dela,
mas, por outro, eu ndo tenho liberdade para nada, eu

esqueco de mim para cuidar dela...” (Zilda, 45 anos
Filha Cuidadora)
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Zilda refere os ganhos e perdas que vivencia na atitude de cuidar. Sua fala
aponta as ressondncias da doenga de sua mde em sua vida, 0 que nos mostra que quem
oferece apoio também necessita dele, confirmando dados da literatura destacados por

Figueiredo (2009).

10" Sessdo: Avaliacio dos participantes sobre a intervencao

Na ultima sessdo, foi realizada avaliagdo em grupo do processo de intervengao
como um todo e suas ressonancias no cotidiano de cada cuidador. Iniciamos a ultima
sessdo grupal com uma ficha de avaliagdo (Anexo V), em que foi solicitado aos
cuidadores que pensassem como estavam se vendo depois de todos os encontros
realizados na pesquisa, escolhessem uma das figuras e a destacassem. Apos este
momento, foi compartilhado em grupo, verbalmente, o motivo das escolhas. Em
seguida, refletimos sobre a letra da musica (Como uma onda — de Nelson Motta) e, por
fim, foi realizada a leitura de uma mensagem de agradecimento aos participantes. Este
encontro foi finalizado com uma confraternizagdo realizada pela pesquisadora, como

forma de agradecimento pela participacdo de todos na pesquisa.

A maneira como o cuidador lida com o individuo doente esta ligada ao modo
como ele entende o ato de cuidar. Sendo assim, € importante ressignificar as crengas e
os valores envolvidos, transformando-os em beneficio ao proprio cuidador. De acordo
com Machado, Freitas e Jorge (2007), intervengdes psicoeducativas com os cuidadores
principais facilitam um melhor manejo do individuo doente, resultando em uma
diminuicdo do impacto sofrido ao criar e/ou fortalecer estratégias eficazes para lidar

com a doencga e o tratamento, como exemplifica os relatos destes dois entrevistados:
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“Foi bom porque nds que ficamos ld fora, os
acompanhantes, ndo falamos como falamos aqui
dentro. E, quando conversamos, a gente interage mais.
Aqui é diferente, nds escutamos melhor um ao outro e
nos conhecemos melhor também. Aqui me sinto igual
aos outros, ndo tdo diferente porque passamos pelos
mesmos problemas. Aqui também me senti mais seguro
e mais preparado para enfrentar a doenga. La fora, a
gente fica muito solto, porque tem acompanhantes
despreparados para cuidar do paciente” (Ed, 34 anos,
Filho Cuidador).

“Eu gostaria de agradecer a for¢a que voces me deram
no grupo na reunido passada. Foi muito importante

para mim este apoio. Estava mal, triste e me senti

melhor depois. Por isso queria agradecer. Obrigado!”
(Zilda, 45 anos, Filha Cuidadora)

As falas de Ed e Zilda sinalizam o quanto o grupo pode propiciar um
ressignificar da estereotipia dos papéis e dos lugares ocupado por ele, uma vez que
contribui para uma nova ordem de possibilidades, pois a conversa como atitude
amparadora pode ajudar a pensar em formas de apaziguamento do estresse e do

sofrimento ¢ em produgio de intengdes criativas sobre o mundo (ZIMERMANN;

CARVALHO:; MARI, 2004).



Consideracoes finais

A doenga geralmente ¢ sentida pelo individuo como um momento de crise e
agressdo, que gera um abalo na condi¢do de ser, pois impde mudancas e perdas que
ressoam em sua identidade, através da aquisicdo de novos processos de subjetivacao.
Tais processos também sdo determinados pela cultura e mostram que a doenca nio

atinge so o paciente, mas o faz tambeém no seio da familia, alterando seu funcionamento

e dinamica.

No contexto em que a nefropatia cronica se instala, faz-se necessario conhecer a
relagdo que cada paciente estabelece com a doenga ¢ com os efeitos do tratamento e
seus desdobramentos no cotidiano, bem como as mudancas que afetam a dindmica
familiar. Devido aos cuidados em longo prazo, os cuidadores principais dos doentes
renais cronicos em hemodialise acabam por sentir as consequéncias do ato de cuidar,
uma vez que precisam abrir mdo de projetos pessoais em detrimento de cuidar do outro,

fato que se evidenciou nas falas de alguns cuidadores.

Considerando que o ato de cuidar ¢ um processo que pode acarretar desgastes
significativos a saude do cuidador, torna-se extremamente necessario incluir a
familia/cuidador principal como parte do cuidado ao paciente. Assim como este, 0
cuidador precisa ser olhado como Unico, com necessidades peculiares a serem
atendidas. Tal atitude sugere o planejamento de estratégias que minimizem a sobrecarga
e o estresse, favorecendo e fortalecendo também a saude daqueles que cuidam. Elaborar
¢ implementar intervengdes psicoeducativas com os cuidadores, como objetivou o
presente artigo, com a participa¢do da equipe multiprofissional, pode constituir acdes
eficazes para o processo, uma vez que tem possibilidade minimizar sofrimento, gerar

mudangas e fortalecer condi¢Ges emocionais a estes € aos seus pacientes.
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Foi possivel, ainda, verificar um desenvolvimento pessoal dos participantes, que
ficaram mais atentos acerca de suas percepgdes e construgdes cognitivas dos

acontecimentos ao seu redor, e sobre as consequéncias que emogdes respectivas podem

ocasionar (comportamentos).

A pesquisa possibilitou, além do privilégio do encontro com os cuidadores,
reflex3es sobre algumas questdes, como, por exemplo, o fato de focar apenas os
cuidadores que vivenciam a hemodialise, mesmo diante da existéncia de outras
modalidades de tratamento (dialise peritoneal e transplante); o nimero de cuidadores do
sexo masculino foi pequeno (apenas um homem); o nivel socioecondmico e cultural da
amostra restringe a interpretacdo dos resultados a um grupo especifico que vivencia a

doenca. Tais questdes também servem de sugestdes para pesquisas futuras na area de

familia.
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CONSIDERACOES FINAIS

A crescente demanda de individuos com doenga renal cronica, nos ultimos anos,
e o consequente aumento de familias que vivenciavam as mais diversas dificuldades
para cuidar de seus doentes foram fator motivador e decisivo para o inicio deste estudo.
Ele teve como objetivo compreender as repercussdes da doenga renal cronica e do
tratamento de hemodialise na vida dos cuidadores principais com o intuito de elaborar e
implementar uma intervengdo psicoeducativa.

A doenca renal cronica ¢é o resultado final do comprometimento da fungéo renal
por diversas doengas que acometem os rins, de maneira rapida ou lenta e progressiva,
que tornam o rim incapaz de realizar as suas fungdes. O ritmo de tal progressdo depende
da doenca original e de causas agravantes, como hipertensdo, infec¢do urinaria, nefrite e
diabetes. Dentre os tratamentos para esta patologia, destacamos a hemodialise que por
sua vez provoca uma sucessdo de situagdes, para o paciente, que comprometem, além
do aspecto fisico, o psicologico, com repercussdes pessoais, familiares e sociais.

A atitude de cuidar por longo periodo e sem interrupgdes por parte da familia
gera acumulo de tarefas, acarretando para o cuidador sobrecarga de trabalho, o que
também foi revelado neste estudo. Sendo assim, faz-se necessario propor dispositivos de
mudangas na politica de saude, e a intervengdo psicoeducativa grupal pode funcionar
eficazmente quando compreende o sujeito em sua totalidade, ndo reduzido a sua
condicao de doente.

Para a presente pesquisa, entrevistamos dez cuidadores principais dos doentes
renais cronicos em tratamento de hemodidlise. Em seguida, aplicamos o Inventario de
Sintomas de Stress para Adulto de Lipp (ISSL) e, por fim, implantamos a intervengao

psicoeducativa. Para tanto, o presente trabalho foi composto por trés artigos.
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O primeiro fez uma revisio de literatura sobre o cendrio da doenga renal cronica,
enfatizando conceitos, caracteristicas, causas e tratamentos. Apresentamos ainda a
trajetoria histérica da hemodialise. A literatura consultada ressalta que alem do
tratamento de hemodialise ser de alta complexidade, também evoluiu tecnologicamente
ao longo da historia, por ter trazido uma melthor qualidade de vida aos pacientes renais
cronicos. Este avanco também trouxe implicagdes fisicas, emocionais, sociais,
econdmicas e culturais, tanto para quem vivencia a patologia, como para a familia e/ou
cuidador.

No segundo artigo, através de entrevistas, explanamos acerca do cuidado e de
suas ressondncias na familia, mais especificamente na figura do cuidador principal. A
analise dos dados revelou sete categorias: relacionamento com o paciente; motivos ou
eleicdo do cuidar; percepcdo e adaptagdo ao tratamento; mudangas ocorridas na vida
do cuidador e da familia; recursos para manter o cuidado ao paciente; sentimentos
experimentados pelo cuidador; estratégias de autocuidado e expectativas para o futuro.
A avaliacdo do material obtido mostra que a doenga renal crénica e o tratamento de
hemodiélise requerem adapta¢Ges da familia a uma nova rotina e que estes cuidadores,
principais, € Unicos ao mesmo tempo, necessitam ser incluidos no processo de cuidar.

No terceiro artigo, descrevemos uma proposta de intervengdo junto aos
cuidadores dos doentes renais, relatando a experiéncia de elabora¢do e implementagao
de um trabalho grupal. Observamos que o grupo possibilitou aos cuidadores fortalecer
mecanismos de enfrentamento, uma vez que funcionou como apoio social, permitindo
por meio do escutar-dizer a expressdo de sentimentos, reflexdes, ideias, estratégias de
autocuidado, minimizando assim a sobrecarga e possibilitando a promogdo de saude e

bem-estar para esta populag@o, muitas vezes esquecida pelas politicas de satde.
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Assim, confirmamos que a intervengdo psicoeducativa, quando prioriza ©
escutar-dizer dos cuidadores, funciona como apoio social, uma vez que minimiza a
sobrecarga e possibilita promogd@o de satde, sendo instrumento de reflexao, expressao
de sentimentos, ideias e suporte psicologico, um potencializador de atividades em um
tempo que estaria ocioso. Isso mostra a necessidade da presenga do psicologo e dos
demais profissionais de saude para constatar e sanar alteragdes provocadas pelo
processo saude-doenca referentes aos aspectos biopsicossociais do adoecimento.

Acreditamos que os resultados desta pesquisa possam contribuir para a reflexdo
dos profissionais que atuam na area de nefrologia, bem como para o meio académico,
proporcionando aos que se dedicam a arte de cuidar uma assisténcia com melhor
qualidade. Pretendemos, ainda, que déem origem a debates, tendo desdobramentos
relacionados a questdes sociais em prol daqueles que adoecem. Este sera,
provavelmente, um beneficio para esta populagdo: a oportunidade de ser pensada e
favorecida com politicas publicas. Esperamos ainda que uma proposta de intervengao ao
cuidador principal dos pacientes com doenga renal cronica em hemodialise possa
contribuir para a compreensdo do universo do paciente renal e seus familiares.
Esperamos ainda possa ter continuidade e originar outras pesquisas com estas € outras
familias que lidam com membros adoecidos, que sdo muitas vezes esquecidas, tendo em

vista que grande parte da literatura se volta para o paciente.
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ANEXO 1

ROTEIRO DE ENTREVISTA

Dados sociodemograficos:

[dade:
Sexo:

Religido:
Escolaridade:
Profissao:

Grau de parentesco:
Tempo de tratamento:

Entrevista Pré-Intervencao

8.
.

O que levou vocé a ser o cuidador (a) principal dele (a)?

Como ¢ seu relacionamento com ele (a)?

Como vocé se sente sendo o cuidador (a)?

O que vocé acha do tratamento?

Como ficou sua vida apds o adoecimento e tratamento de seu parente?

E na familia, houve mudanga?

Como se processou a adaptagdo da familia apos a doenga e o tratamento?
Como vocé avalia sua vida hoje?

Se pudesse mudar algo na sua vida hoje, o que mudaria?

10. Quem cuida de voce?

1.

Como vocé vé o futuro?

12. Tem planos ou projetos?

Entrevista Pos-Intervencao

L.
2
3

Como voceé se sente ap0s ter participado das sessdes de intervengao?
Houve alguma mudanga em sua vida apds a intervengdo? Se sim, qual?
E no cuidado com o paciente?

E no cuidado com voce?

E na familia?

Como vé o futuro?



ANEXO 11

PARECER DO COMITE DE ETICA DA UNICAP
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COMITE DE ETICA EM PESQUISA - CEP
Registro n 25000-050953/2004-81 (ONEPIINSIMS, de 22/o4/2004

Renovatrao de Registro n@ 25000-147003/2007-11 (ONEP/CNS/IMS, de 20/08/2007
Renovacao de Registro n? 25000-193621/2010-39 (ONEP/{NSIMS, de 04/11/2010

Recife, 29 de novembro de 2010

PARECER N- 036/2010 — CEP UNICAP

u Lomlte de Etica em Pesquisa, em reunido do dia 26 de novembro de 2010, considerou

- YADD o Projeto de Dissertacdo, (ertificado de Apresentagao para Apreciacao ktica - CAAE n®
5785 0.000.096-10, REGISTRO INTERNO CEP UNICAP NO 023/2010, intitulado:

"UMA PROPOSTA DE INTERVENCAO AO FAMILIAR CUIDADOR DOS PACIENTES COM DOENCA RENAL CRONICA
EM HEMODIALISE"”, que tem, como pesquisador principal:

Profa Dra Cristina Maria de Souza Brito Dias {PSICOLOGIA]

RESUMO DO PARECER

» 0 estudo nac apresenta riscos de agravos eticos e esta em consonancia com a Resolugao
196/96 do Conselho Nacional de Salde, com a Declaragdo do Helsinque e com o (6digo de
Nurenberg para experimentacao humana.

0 RELATORIO FINAL deverd ser entregue no semestre correspondente ao término da pesquisa,
conforme cronograma apresentado no Projeto de Pesquisa aprovado.

Valemo-nos da oportunidade para solicitar-lthe que, ao consultar o CEP UNICAP, indique o
numero do processo ja referenciado.

Atenciosamente,

Profa Dra Aline Maria Grégo lLins Profa Dra Edilene Freire de Queiroz
Pro-reitora Académica - PRAc Coordenadora do Comité de Ftica em Pesquisa
Universidade Catolica de Pernambuco Coordenadora Geral de Pesquisa

Universidade Catdlica de Pernambuco

Sas 3375.4-0
291112010 15:43:09

RUA DO PRINGIPE, 526 BOA VISTA »0EP 50050-900 #RECIFE » PERNAMBLICO » BRASIL » FONE (0xx81) 2119-4000 » FAX (0xx81) 3423-0541



ANEXO III

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO
PRO-REITORIA ACADEMICA

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA CLINICA

PREZADO PARTICIPANTE

1. Vocé esta sendo convidado (a) para participar da pesquisa Uma proposta de
intervencdo ao familiar cuidador do doente renal crénico em hemodialise.

2. Vocé foi selecionado (a), de forma aleatoria, a partir dos critérios de inclusdo deste
estudo, porém sua participagdo ndo € obrigatoria.

3. A qualquer momento vocé pode desistir de participar e retirar seu consentimento.

4. Sua recusa nfo trarda nenhum prejuizo em sua relagdo com o pesquisador ou com a
instituicdo. Assim como, vocé ndo terd nenhuma despesa de transporte ou alimentagdo,
¢ caso haja necessidade, a pesquisadora se responsabilizara por tais gastos.

5. Os objetivos deste estudo séo: Propor, através da realizagdo de uma agdo interventiva
psicoeducativa, estratégias de cuidados dirigidos ao cuidador principal familiar dos
doentes renais cronicos em hemodialise. Aliado a isto, pretendemos: Compreender a
repercussdo do adoecimento na dindmica familiar do doente renal cronico; propiciar um
espaco de reflexfio e discussdo das experiéncias dos familiares cuidadores ao lidar com
os pacientes renais cronicos; favorecer agdes para que a familia crie estratégias eficazes
diante da cronicidade da doenca renal; avaliar as ressonancias da agdo interventiva junto
aos cuidadores principais familiares participantes da intervengao.

6. Sua participagiio nesta pesquisa consistira em responder a uma entrevista semi-
estruturada, antes e apds a intervengdo, além da interveng¢do propriamente dita que
permite aborda-lo com questdes pertinentes a pesquisa €, ao mesmo tempo, deixar que
vocé discorra livremente sobre estas.

7. Aparentemente, nio havera riscos relacionados com sua participagéo. Caso se sinta
cansado, constrangido ou emocionalmente desgastado, poderd ser marcado um novo

encontro ou mesmo a interrupcdo de sua participagao.



8. Sua participagdo viabilizara a investigaglo deste tema tao pouco pesquisado ate
entdo, e possibilitara reflexdo e discussdo sobre tal tematica, nao sO com VOCE, COmo no
meio académico (congresso, seminarios, artigos, palestras, entre outros).

o. As informacdes obtidas através desta pesquisa serdo confidenciais e asseguramos o
sigilo sobre sua participagdo, colocando um nome ficticio ¢ retirando quaisquer
evidéncias que possam identifica-lo. O material obtido ficara de posse do entrevistador
num periodo de cinco anos em local seguro, apos este periodo, serd incinerado. Todos
os informes que possam identifica-lo serdo alterados, de forma a nao possibilitar sua
identificacao.

10. Os dados ndo serdo divulgados de forma a possibilitar sua identificagao.

11. Vocé recebera uma copia deste termo em que constam o telefone e o enderego do
pesquisador principal, podendo tirar suas duvidas sobre o projeto e sua participagao,

agora ou a qualquer momento.
DADOS DO PESQUISADOR PRINCIPAL (ORIENTADOR)

Nome: CRISTINA MARIA DE SOUZA BRITO DIAS

Assinatura

Endereco completo: RUA ALMEIDA CUNHA, 245, SANTO AMARO,
BLOCO G4. Fone; 21194172 (Departamento de Psicologia)

Declaro que entendi os objetivos, riscos e beneficios de minha participa¢do na pesquisa
e concordo em participar.

O pesquisador me informou que o projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa em Seres Humanos da UNICAP que funciona na PRO-REITORIA
ACADEMICA da UNIVERSIDADE CATOLICA DE PERNAMBUCO, localizada na
RUA ALMEIDA CUNHA, 245 — SANTO AMARO — BLOCO G4 — 8" ANDAR — CEP
50050-480 RECIFE — PE — BRASIL. TELEFONE (81). 2119.4376 - FAX
(81)2119.4004 —- ENDERECO ELETRONIO: pesquisa_prac@unicap.br

Recife,  de de 2011.

Participante da pesquisa.



ANEXO 1V
A FABULA DA CONVIVENCIA

Conta a fabula de Antonio Carlos Caio Viegas que durante uma era glacial, muito
remota, quando parte do globo terrestre esteve coberto por densas camadas de gelo,
muitos animais nao resistiram ao frio intenso e morreram indefesos, por ndo se
adaptarem as condigdes do clima hostil. Foi entdo que uma grande manada de porcos-
espinhos, numa tentativa de se proteger e sobreviver, comegou a se unir, a juntar-se
mais e mais. Assim, cada um podia sentir o calor do corpo do outro.

E todos juntos, bem unidos, agasalhavam-se mutuamente, aqueciam-se, enfrentando por

mais tempo aquele inverno tenebroso.

Porém, vida ingrata, os espinhos de cada um comegaram a ferir os companheiros mais

proximos, justamente aqueles que lhes forneciam mais calor, aquele calor vital, questao

de vida ou morte. E afastaram-se, feridos, magoados, sofridos. Dispersaram-se, por nao
suportarem mais tempo os espinhos dos seus semelhantes. Doiam muito...

Mas, essa ndo foi a melhor solucdo: afastados, separados, logo comecgaram a morrer
congelados. Os que ndo morreram voltaram a se aproximar pouco a pouco, com jeito,
com precaugdes, de tal forma que, unidos, cada qual conservava uma certa distancia do
outro, minima, mas o suficiente para conviver sem ferir, para sobreviver sem magoar,
sem causar danos reciprocos.

Assim suportaram-se, resistindo a longa era glacial. Sobreviveram.

E facil trocar as palavras... dificil é interpretar os siléncios!
E facil caminhar lado a lado.... dificil é saber como se encontrar!
E facil beijar o rosto... dificil é chegar ao coragio!
E facil apertar as m#os... dificil é reter seu calor!

E facil sentir o amor... dificil € conter a sua torrente!



ANEXO YV

FOLHA DE AVALIACAO DA INTERVENCAO PSICOEDUCATIVA






