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Resumo

O presente trabalho tem por objetivo divulgar unesqpisa de campo, de carater
descritivo, uma vez que se buscou explorar dadabtafivos a partir da percepcao do
familiar cuidador diante do processo de adoecimal@oum membro do sistema
familiar. Adotou-se como referencial teérico e a@ith@l os pressupostos da Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, que erdagizonstante interacao multipla
de seus ambientes. O primeiro capitulo oferecesdevie literatura relacionada aos
temas: a insuficiéncia renal crénica em idosos, emrid bioecolégica do
desenvolvimento humano: sua contribuicdo para osepsos de saude e doenca, O
sistema familiar frente a enfermidade crénica —;lgGalidade de vida relacionada a
saude e instrumentos de avaliacdo da qualidadeddeNo capitulo 2, € apresentado o
texto referente a pesquisa de campo propriametde réializada junto aos familiares
cuidadores dos idosos. A exposicdo deste capittilzou como diretrizes de
publicacdo os critérios estabelecidos pela Revistmivos Brasileiros de Psicologia.
Em geral, notou-se que a interdependéncia do sasfamiliar, do familiar cuidador e
do enfermo compde um aspecto de suma importancaagoeastrucdo da qualidade de

vida do idoso.

Palavras-Chave: Hemodialise, Qualidade de vida, Desenvolvimentmdmpo, Idoso,

Familiar cuidador.
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Abstract

The following paper presents a descriptive fielsesrch that explored qualitative data
the perspective of family caregivers on the disgaseess of a member of the family
system.The Bioecological Theory of Human Developnvesis adopted as theoretical
and conceptual approach which highlights the caoistateraction between the
organism and the environment. The first chaptegreft literature review related to the
following themes: chronic renal failure in eldertipe bioecological theory of human
development — its contribution to the processesedlth and sickness; the familiar
system in face of the chronic disease — IRC,; lifaldy regarding health and evaluation
instruments for life quality. Chapter 2 presents tbxt regarding the Field research
itself, undertaken with the relative caregiverstiod elderly. The study was exposed
upon the publishing directions and criteria esslidd by the journal Arquivos
Brasileiros de Psicologia. In general, it was notledt the interdependence of the
family system, the family caregiver and ill makeaigery important aspect to building

the quality of life of ederly.

Key Words: Hemodialysis, Life quality, Human development, é&lg, Relative

caregiver.



15

Sumario
F Y o] £ ST =T o] = Tox= Lo OSSP 13
0T 3o T TP 18
Capitulo | - Processos de Saude e Doenca: impaatgsalidade de vida.............ooeeeeeeevscnns 23
1.1 A Insuficiéncia Renal Cronica €mM Id0S0S. ceeeeeeiiiiiiiriiiiiee it 23

1.2 A Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Humargua contribuicdo para os Processos

(o[RSt T o [l T B o T=T oot WP PRSP PRPPPTRP 30
1.3 O Sistema Familiar frente a Enfermidade CromitaC..............coeeeiiiiiiiiiiieiiiiieeeeee 37
1.4 Qualidade de Vida Relacionada @ SQUAE..cueeeaaa oo, 42
1.4.1 Instrumentos de Avaliagéo da Qualidade d@\Vid...............oooiiiiiiiiiiiiiiee s 46

Referéncias BibliOgrafiCas...........uiii oo 51

Capitulo Il — Os Doentes Renais Crénicos, seusddoieks e as Estratégias de Enfrentamento.62.

RESUIMO. .. ettt e et e et e e e e e e e e et e e e e ee e e e e eea e e e ean e e e ennaeeennaaae 62
Y 0111 7= VX PSSR UPPPPPRPPTR 62
1Y 1= (o o [0 PP PPPPPRRR 67
P aAITICIPANTES. ...ttt r e e e e e e e e e e e e e e e et e e etara s 67
YL =TSP PPPPPUPPPUPRPPTR 67
N 0] o= 1RO 67
INSTIUMENTOS. ...t e e e et e e e e e e e e e e e e e e e e e e e e ennnn e e eeeennes 68
[ o TotTo |10 01T o] (TR TP TTPRTPPPP 68
ST 7=To [0 1 PP PPPPPPPP 70
DISCUSSAD. ...ttt ettt ettt ettt e eeeeeet et ettt e e e e e e e e e e e e e e s e e e et bbb bbb s beeeeee s e e e e e bbbt bttt ettt e e e e e e e e e e e e s 73
(@] g YT (=T = Todo =TSN = LSRR 85
Referéncias BIiblIOGraAfICAS. ......ccciii e e ie e e e e e e r e e e e e e e e e e e e e e s 86

AN 10 1 92



16

Apresentacao

Adotando a premissa de que o conhecimento do setichum de vida cotidiana &
indiscutivel, para iniciar uma investigacdo ciecdif de natureza qualitativa, cabe ao
pesquisador estudar, inicialmente, a matriz vivanta qual se originou seu interesse
relacionado a essa pesquisa.

Diante da tematica referente as contribuicbes dulitana qualidade de vida (QV)
do idoso em tratamento hemodialitico e utilizandonaulinguagem ecologica do
desenvolvimento humano e um vocabulario existetfier@menoldgico, pretendo
relatar o que apreendi no trajeto das especiakzgue realizei no Instituto de
Treinamento e Pesquisa épestaltterapia (ITGT) de Goiania-GO bem como na minha
atuacdo, como psicologa, em uma clinica de teragmal substitutiva, matrizes
vivenciais do presente estudo.

Em contato com a teoria e a pratica, pude compezemge cada sistema familiar
possui uma maneira singular de interagir, influenei de sofrer influéncias dos quatro
niveis ambientais: microssistema, mesossistema, exossistema e mateass)
presentes em seu contexto existencial. Algumasopssspresentam intensa tendéncia
para se engajarem em atividades individuais ou taeiros, ao passo que outras
apresentam dificuldades para compreensdo mutuaediata de seu semelhante,
demonstrando timidez, insegurancga e apatia. Nesgexto, alguns familiares utilizam
recursos relacionados a capacidade que tém pardaaisgus contatos, frequentando
novos ambientes, inserindo-os em seu cotidiancaicienal.

As pessoas que compdem o sistema familiar inflaemcg tém seu processo de
desenvolvimento influenciado, mesmo que indiretdmegmor ambientes naositados

de modo ativo. Notei que cada sistema familiar reeomtra envolvido por um nivel
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ambiental muito mais extenso, que engloba o comjdetideologias, valores, crencas,
culturas e subculturas, influenciando, assim, seagsso evolutivo.

Atuando como psicologa em uma clinica de terapialreubstitutiva, compreendi
que a ocorréncia de alguma mudanca, previsivel & como a descoberta da
insuficiéncia renal crénica (IRC) no seio do sisdefamiliar, pode ser experienciada
pelo microssistema familiar como um momento desig@o, marcado por arduos
conflitos internos, o que exige habilidade de redstacéo.

Nesse contexto, notei que o ambiente revelava mangingulares de conviver com
a enfermidade e o respectivo tratamento, conforsneagacteristicas pessoais de cada
um, entre elas, o siléncio, a ansia do refugiogde spor um alento, a vontade do
esquecimento.

Com base nessas relacdes, construfdas-a-faceno microssistema psicologa-
paciente, fui experienciando 0 novo microssistenmasiituido pelos familiares
cuidadores dos portadores de IRC. Kwme-a-face inicialmente com o enfermo,
comecei a delinear algumas interrogacoes a respastdimitacdes e das possibilidades
do profissional de psicologia.

Nesse campo de atuacdo, no qual meu interesseeffimirgado e nutrido, fui me
dando contade comose dava 0 engajamento e processo interacional com
microssistema enfermo e o microssistema familiatazior.

A perspectiva de estudar progressivamentalesenvolvimento-no-contextme
estimulou a pesquisar as possibilidades de ampiiaha atuacdo como psicologa,
assim como a de outros profissionais de saudeamemas no microssisterface-a-face
com cada um dos enfermos, mas também no microssidi@ce-a-facecom os
familiares cuidadores dos mesmos, de modo a percebmo se influenciam

mutuamente.
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Pude, entdo, apreender que os modos de enfrentamestfamiliares cuidadores
com oface-a-faceno ambiente hospitalar, recepcao/sala de especériea, revelam
formas peculiares que assumem multiplas configesag@ interacdo estabelecida com
0 tempo e o espaco.

Quanto a interacdo com o tempo, observei que alfamgiares cuidadores eram
assiduos, compareciam a todas as sessdes de higgapdidtros ja intercalavam suas
frequéncias de acordo com a disposicao fisica derran; outros muitos se faziam
presentes apenas no momento de levar e/ou bustaertde renal. Para alguns, com
maior capacidade de tolerancia, o tempo escoavdarapnte e, para outros, segundo
seus relatos, esse tempo parecia ndo passar.

No que diz respeito a interacdo espacial com o embihospitalar, percebi que
durante esse periodo a maioria das mulheres pecmmafezendo croché ou lendo
revistas, enquanto que grande parte dos homeresiprafassistir a televisao.

Muitos familiares cuidadores esperavam nao sO paddsrmos, mas tambéem pela
refeicdo oferecida na clinica, em virtude de swecdmia situacdo econdmica. Alguns
pediam autorizacdo ao médico disponivel para pexosmem ao lado do enfermo na
sala de hemodialise; poucos se colocavam de p#&mnticb corredor, esperando o
término da sessdo para acompanhar o familiar asdamca, local em que deveria ser
aferido o peso final, ao passo que outros saiaglini@a para atividades, como fazer
compras e visitar parentes.

Verifiquei ainda que alguns enfermos chegavam arsala clinica sozinhos, apenas
acompanhados pelo motorista da va, que os condtiia recepcdo/sala de espera e,
posteriormente, os buscava. O modo como esse cathiolidava com o tempo
também chamou minha atencédo, pois, as vezes, edragava, fazendo com que o

enfermo ficasse até o anoitecer aguardando nag@&uisiala de espera.
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Por ter vivido esta experiéncia de maneira muitaxipna, busquei compreender a
realidade destes idosos com IRC, por meio de dadtetisticos que apresentam
informacdes relacionadas a sua qualidade de vida.

Dados divulgados pelo Ministério da Saude (Bra20P3) indicam acentuadas
modificacbes no perfil da populagcédo brasileiratdamo que se refere a sua estrutura
etaria, quanto ao padrdao de morbi-mortalidade.

No tocante a estrutura populacional, observa-sderag@o do processo de
envelhecimento, marcado por baixas taxas de @ztie@ e pela progressiva queda da
mortalidade. Quanto ao padrdao de morbi-mortalidatiellga-se uma reducdo da
mortalidade por doencas infecciosas e parasitérias aumento do niumero de casos
cronico-degenerativos e agravos relacionados agerdes e a violéncia (Brasil, 2003).

Dentre as enfermidades crénicas, a IR, foco dedsel@® € avaliada pelo Ministério
da Saude (Brasil, 2006) como um significativo peoih medico e de saude publica,
uma vez que seu indice de ocorréncia é maior nalggio adulta, especificamente na
idosa. Nessa conjuntura, afirma-se que a condigdimoa gera varias mudancas no
cotidiano do enfermo e de sua familia, com restsc@ecorrentes da terapéutica e do
controle clinico, aléem da constante necessidade reldizacdo de tratamento
hemodialitico.

Minha proximidade e convivéncia com enfermos cra@sie seus sistemas familiares
suscitaram o interesse por investigar a qualidad@dh e interdependéncia do familiar
cuidador e enfermo. Neste intuito, realizou-se pesquisa de campo, buscando dados
qualitativos a respeito da percepgéo dos familiatedadores diante do processo de
adoecimento de uma pessoa do sistema familiar.

Visando apresentar os resultados obtidos, a pests propde, no Capitulo I, uma

revisdo de literatura seguida por um texto ciesdifiA revisdo de literatura traz os
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temas que se constituiram nos alicerces para tedtudo: a insuficiéncia renal cronica
em idosos, a teoria bioecologica do desenvolvimbatoano: sua contribuicdo para os
processos de saude e doenca, o sistema familiae feeenfermidade crénica - IRC,
qualidade de vida relacionada a saude e instrumelet@valiacdo de qualidade de vida.
Apos referenda-los, apresenta-se o texto que deseranalise dos dados qualitativos
que foram coletados durante entrevistas realizadas oito familiares cuidadores de

idosos em tratamento hemodialitico, em uma clideterapia renal substitutiva.
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Introducao

O processo de envelhecimento populacional temaidnde vigilancia em todos os
paises, uma vez que € marcado por um acréscimificsiino da populacédo idosa em
detrimento dos demais grupos etarios (Camaran®)2@&3tima-se que, entre 0S anos
1980 e 2020, a populacdo mundial total devera uereatado 80%, enquanto que o
namero de idosos devera ter crescido 160% (Rar888)1

A proporcéo de individuos acima de 60 anos dobomuuitimos 50 anos, passando
de 4%, em 1940, para 9%, em 2000, quando 0 numeroiddsos era de
aproximadamente 15 milhdes. Projecdes recentesaimdgue este segmento podera ser
responsavel por quase 15% da populacéo brasilei2020 (Camarano, 2002).

Atualmente, o envelhecimento populacional é visima@ um relevante fendbmeno
mundial, o que permite deduzir que, em 2025, tesem®exta maior populacdo de
idosos do mundo (cerca de 32 milhBes de pessoasidame a partir de 60 anos)
(Ramos, 2002). Para Kalache, Veras e Ramos (1883 transicdo demografica que
existe no Brasil advém da reducéo das taxas déidsata e mortalidade infantil, da
melhoria da qualidade de atencéo a saude, alinéenthabitacdo, saneamento basico e
educacao.

Segundo a OMS (2003), a longevidade € fruto dosgsgacientificos e tecnoldgicos
e da melhoria nos parametros da salde publicaecm@r dos Ultimos dez anos.

Ao lado da transicdo demografica ocorre a transggdemioldgica. A inquietacao
com as doencas infecto-contagiosas cede lugaa @raitaléncia das condi¢des cronicas
no pais (Ramos, 2002). O termo “condi¢Bes crénjads’acordo com a OMS (2003),
envolve as enfermidades ndo-transmissiveis e assntiasiveis que se tornaram
cronicas, os transtornos mentais de longo praze @eficiéncias fisicas comuns. Em

sintese, as “condi¢gdes crbnicas” envolvem uma odtegextremamente vasta de
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agravos e apresentam pontos em comum: sdo petssstenrequerem cuidados
continuos.

No que se refere a prevencédo dessas enfermidademsR2002) menciona que as
medidas existentes sdo, em sua maioria, educaéimas|lvendo modificacdes no estilo
de vida do enfermo e dos seus familiares. Dentengsmidades cronicas, destaca-se a
insuficiéncia renal crénica (IRC), alvo desse estugue, segundo Douverrst al.
(2006), atinge principalmente a populacdo adulte gao realiza acompanhamento
meédico adequado.

Frente a esse contexto de transicbes demografieggdemiologicas, Cicchelli e
Peixoto (2000) ressaltam o emergir de novos modiosliares, estabelecidos por
meio dos fenbmenos sociais, tais como as mudarasasefacdoes de género, vistas de
uma perspectiva igualitaria, o maior controle dsalidade e a inclusdo massiva da
mulher no mercado de trabalho.

Romanelli (1997) assegura que o sistema familiarme grupo estruturado por
relacbes de afeto, poder, autoridade e subsistéNeaadtica de Carreira (2006), o
sistema familiar € sinbnimo de seguranca e abraspectos importantes como a
pertenca, a funcdo e a relacdo afetiva, uma vezéguesse grupo que as pessoas
constréem e reconstréem os principais componemtssal identidade.

Concorda-se com Mendes (2004) que nao é viaveldanas o sistema familiar de
modo linear, em termos de consanguinidade e/owalsitacdo, ja que ele transcende os
principios objetivos da propriedade, da descendérmei mero reflgio privado, para
ocupar o cerne da vida publica, com vinculos cosv@edade, religido, politica da
comunidade, entre outros.

Nesse contexto de interacdes sociais, religiogaditcas, enfatiza-se que o sistema

familiar, em sua dinamicidade, devera sofrer ajfseda de acordo com o momento
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existencial em que se encontra. No entanto, esaasi¢fes podem ou ndo serem
previstas, como por exemplo, a incidéncia da IR@farme ressalta essa pesquisa.

O diagnoéstico de IRC inaugura, para quem 0 expgdaenma passagem irreversivel
ao mundo dos enfermos, assinalada por varias roadifes no cotidiano individual e
familiar, em especial para aquele integrante gsemas o papel de familiar cuidador.
Dentre as alteracbes vivenciadas pelo enfermo, feeluliar cuidador e sistema
familiar, ressalta-se o convivio permanente comespaco desconhecido, impactante e
doloroso, face a constante necessidade de temamah substitutiva (Romao Jr., 2004).
Com o decorrer do tempo, essas pessoas tenderaria énenfermidade e o tratamento
em seu processo de viver, 0 que se constitui aracgib permeada por estresse, sendo
necessario adaptacdo que promova a restauracaoquibbreo, satisfazendo as
exigéncias externas (Silva, 2004).

Nesse contexto, destaca-se que a adesdo do enBantoatamento pode ser
demorada e continua, dependendo, principalmentecahoprometimento e apoio
recebidos pelo mesmo, ndo sO por parte da equipalhe, mas também do familiar
cuidador e do sistema familiar, contribuindo, asstom as varias dimensdes de sua
qualidade de vida (QV) (Campolina & Ciconelli, 2006

Segundo o The WHOQOL Group da Organizacdo Mundicgbaide (1995), QV é o
modo como a pessoa compreende sua posicao nareldaijonada ao sistema de
crengas, valores, cultura, normas, expectativag@cppacdes em que se insere. Miro,
Cano-Lozano e Casal-Buela (2008¢finem esse construto como “(...) uma ampla
variedade de situagfes valorizadas muito positinéeneu consideradas desejaveis para
as pessoas ou para as comunidades” (p.12).

Na saude, o tema QV embasa-se na compreensdo dassidades humanas

fundamentais, materiais e espirituais e tem, na&itmde promocao da saude, seu foco
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mais relevante. A saude é um dos elementos maisriampes da QV, geralmente por
influenciar as diferentes dimensdes que a comp@dyalg, 1998).

Tais dimensodes, sob o prisma da Teoria BioecolddpcBesenvolvimento Humano
de Bronfenbrenner, podem ser identificadas de acoain quatro niveis ambientais,
presentes no contexto existencial do individuo.eEssferencial tedrico, segundo
Martins e Szymanski (2004), oferece ao pesquispdssibilidades para analisar nédo
apenas aspectos da pessoa em desenvolvimentcamia&n do ambiente em que vive
e das relacbes que influenciam seu desenvolvimemtodeterminados periodos de
tempo.

Diante do exposto, a perspectiva de estudar preigeasente o fenbmeno do
desenvolvimento-no-contextontribuiu para a elaboracédo das indagacfes queiara
essa investigacao: quais fatores adversos os &meslicuidadores encontram em suas
interacbes no contexto hospitalar e como os erEPtQue impacto existe decorrente
da percepcao dos estressores e 0 consequentesusstiddégias de enfrentamento pelos
familiares cuidadores dentro do microssistema far?ilComo o microssistema familiar
se organiza e proporciona qualidade de vida agranfe

Diante dessas questdes, 0 objetivo deste estudoofopreender a percepcédo do
familiar cuidador diante do processo de adoecimatl@oum membro do sistema
familiar. Especificamente, objetivou-se:

1 - investigar como o familiar cuidador percebe mlacdo com a equipe de saude;

2 - considerar a percepcdo do familiar cuidadorcdmo o contexto familiar
contribui para a qualidade de vida do enfermo;

3 - examinar a vivéncia do tempo pelo familiar awiolr;

4 - averiguar a vivéncia do ambiente ecoldgico feataliar cuidador;
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5 - avaliar os estressores e as estratégias dentarfrento adotadas pelo familiar
cuidador;
6 - investigar a compreensao do familiar cuidader@a do diagndstico, tratamento

e prognastico.
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Capitulo | — Processos de Saude e Doenca: impact@squalidade de vida

A IRC em idosos pode ser compreendida segundo guigp da Teoria
Bioecoldgica do Desenvolvimento Humano, a qual,tréemms seus pressupostos,
considera a influéncia do contexto familiar, commaudas que vao impactar as
experiéncias, bem como as interrelacbes com osistEmas.

Deste modo, o estudo da qualidade de vida relagdtoaasalde deve ser orientado
pela busca de instrumentos que possam avaliatensistamiliar e suas interrelagdes
com os demais sistemas.

1.1- Ansuficiéncia Renal Crénica (IRC) em Idosos

Os rins séo 6rgaos que exercem funcdes vitais rmmw dwumano; sao responsaveis
pela excrecdo de produtos finais do metabolismitragéo glomerular e secrecao
tubular), manutencdo da composicdo ibnica do volaxeacelular, regulacdo do
equilibrio acido-basico, assim como producdo eegdr de hormdnios e enzimas
(Draibe, 2005).

Quando os rins sdo acometidos por enfermidades, deejforma lenta, rapida ou
progressiva, ocorre o0 comprometimento da funcaal rew seja, a IRC, resultando em
inmeros sinais e sintomas decorrentes da inceageidrenal para manter a
normalidade do meio interno do organismo (RielG)3).

A IRC é considerada uma enfermidade cronica nawsitngssivel, definida por Lessa
(2004) como um grupo de patologias caracterizadi®d geséncia de microorganismos
no modelo epidemiolégico, pela ndo-transmissibidleapelo extenso curso clinico e
pela irreversibilidade. Nas palavras de Roméao 2004), a doenca renal cronica
consiste em lesdo renal e perda progressiva eeigi@el da funcdo dos rins

(glomerular, tubular e enddcrina).
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As principais causas de IRC sdo as doencas renamsr@s (glomerulonefrites,
pielonefrites, doencas obstrutivas crbnicas), daengistémicasd{abetes mellitus
hipertenséo arterial grave, doencas autoimunes, gotiloidose, mieloma multiplo),
doencas hereditarias (rins policisticos, sindromalplort e cistinose) e malformacdes
congénitas (agenesia renal, hipoplasia renal bdlagevalvula de uretra posterior). Em
pesquisas realizadas pela Sociedade Brasileiraetteldgia, em 1996/1997, as doencas
mais reportadas como causa de IRC foram hipertears@oal (24%), glomerulonefrite
(24%) ediabete mellitug17%). Entretanto, a fidedignidade desses diagiusspode
ser questionada em virtude da nédo-comprovacaoldgsta e da falta de seguimento
anterior ao estagio terminal da doenca, na madag pessoas (Draibe, 2005; Sesso,
2005).

Preliminarmente, a IRC pode ser assintomatica. NMan¢o, a intensidade de seus
sinais e sintomas esta intimamente relacionadaaodge comprometimento da funcao
renal. Com mais de 90% da filtracdo comprometid®, comuns sinais e sintomas
neurologicos, gastrointestinais, cardiovascularegulmonares, hematoldgicos,
endocrinoldgicos, metabalicos, infecciosos e dentagicos (Draibe, 2005).

Riella (2003) acrescenta que outras condi¢cdes &eiifjgs, como a idade da pessoa,
também sado determinantes da magnitude do comprosmEt da funcdo renal.
Segundo Pereirat al (2003), o funcionamento renal residual, avaliado50% abaixo
do normal, implica em diagnostico de IRC. O métaotas adequado para a avaliagéo
da funcao renal € a dosagem da creatinina séjisdada por meio de equacdes. Dentre
as equac0es disponiveis, a formulaCdeckcroft-Gaulté a mais recomendada (Pecoits-
Filho, 2004). No entanto, 0 mesmo autor ressal® @m idosos, o diagndstico de

doenca renal crénica deve ser feito na presengaities marcadores, como alteragbes
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do sedimento urinario, uma vez que a filtracao garar pode diminuir, como parte do
processo de envelhecimento do organismo.

Trabalho populacional recente, realizado em Bambu¥iG, evidenciou que a
prevaléncia de creatinina sérica elevada foi d8%,é4m adultos da cidade, chegando a
5,09% na populacdo mais idosa (> 60 anos), o quelijge projetar aumento
significativo da populacéo brasileira com disfung@oal (Roméao Jr., 2004). Nesse
contexto, ha um ritmo acelerado de crescimentaxia tle participacdo dos idosos no
exame de saude da IRC.

Para Douvernyet al (2006), o envelhecimento é concebido como um cgsso
dindmico e progressivo, em que ha modificacbe® tardrfolégicas como funcionais,
bioquimicas e psicolégicas que determinam perdaressiva da capacidade de
adaptacéo do individuo ao meio ambiente, ocasianamalor vulnerabilidade e maior
incidéncia de processos patologicos” (p. 303). Npucao idosa, como mencionam
esses autores, a etiologia da IRC esta densamerdelada a fatores referentes a
hipertenséo arterial eddabetes mellitus

Romao Jr. (2004) apresenta a classificacdo diddtaestadiamento da doenca renal
cronica, a qual tem sido empregada nas unidadaatdenento. A doenca renal crbénica
é dividida em seis estagios funcionais, de acomim © grau de funcdo renal do
paciente: a) fase de funcdo renal normal sem les&d; b) fase de lesdo com funcéo
renal normal; c) fase de insuficiéncia renal funeloou leve — diz respeito ao inicio da
perda de funcdo dos rins, em que 0S mesmos niirgds @40 conseguem manter
razoavel controle do meio interno do organismo;fale de insuficiéncia renal
laboratorial ou moderada, em que os sinais e sadoda uremia estdo presentes de
modo discreto, mas o paciente mantém-se clinicamieain; e) fase de insuficiéncia

renal clinica ou severa, na qual o paciente jasapta sinais e sintomas marcados de
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uremia; f) fase terminal de insuficiéncia renalnica, correspondente a faixa de funcéo
renal na qual os rins perdem o controle do meiermat e 0 paciente encontra-se
intensamente sintomatico, necessitando dos méaelaepuracéo artificial do sangue
(terapias dialiticas) ou enxerto renal funcionante.

Somente a partir do estagio 2, € que o pacientecam necessitar de tratamento. As
intervencdes assistenciais passam, entdo, a enfowarcomplexo conjunto de
componentes, a saber: diagnostico etiolégico (@ipaloenca renal desencadeadora da
IRC), definicdo e estadiamento da disfuncéo reinghlementacdo de medidas para
retardar a progressao da doenca renal crbnicagmgée de complicacdes decorrentes
da doenca renal crbnica, modificacdo das comorbal@admuns a esses pacientes e
planejamento precoce da terapia de substituicdd (Romao Jr., 2004).

Conforme dados epidemioldgicos da Sociedade Bmasilde Nefrologia, a
distribuicdo etaria de pacientes mantidos em taregmal substitutiva no Brasil, em
2004, situava-se entre quarenta e sessenta anoslade. A faixa dos idosos
correspondia a 31% dos pacientes, ou seja, um tlrggoacientes em terapia renal
substitutiva. Ressalta-se que a faixa etaria dos 59 anos de idade concentrava 20%
dos pacientes em tratamento, 0s quais, em breverrsgiam idosos. Nesse periodo, 0
namero de pacientes mantidos em terapia renalisulyst no Brasil constituia a quarta
casuistica mundial, superada apenas pelos Estaddedtda América (EUA), Japéo e
Alemanha (Douverngt al, 2006).

Os procedimentos terapéuticos para a IRC devernesgrados no estabelecimento
de intervencdodietética intervengdomedicamentosae intervengcdopor métodos
especiais como a didlise e o transplante renal. Tais mediddbedecem,

sequencialmente, ao progresso da doenca, de acomi®@ grau de comprometimento
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da funcdo renal; os métodos especiais sdo reservpdm a fase terminal de
insuficiéncia renal crénica (creatinina < 20 ml/jniDraibe, 2005).

De acordo com Cabral, Diniz e Arruda (2005), arirgacaodietéticg centrada em
dieta hipoproteica, visa ndo somente o0 controlesidéomatologia urémica e dos
distarbios hidroeletroliticos, mas também atua eoengas correlatas, como o
hiperparatireoidismo secundario, a desnutricdo gétiep-proteica e nas varias
alteracbes metabdlicas que esses pacientes apiresdat a intervencaduedicamentosa
objetiva controlar, sobretudo, a hipertensdo altexi o edema, além de intervir na
acidose metabdlica, anemia, infeccdes e nefrotdride algumas doencas.

Em fases avancadas da IRC, as intervend@dsticae medicamentosaornam-se
insuficientes para sustentar a qualidade de vidapacente, uma vez que nao
conseguem manter seu estado nutricional em nitisfagario, nem mesmo controlar o
progresso das complicacdes crénicas da uremiaci@npa passa, entéo, a necessitar de
didlise crbnica ou transplante renal para mantesivae (Canziani, Draibe & Nadaletto,
2005).

Bastoset al (2004) lembram que a otimizacdo do manuseidcolima doenca renal
cronica envolve fatores como o “diagnéstico imedida doenca, encaminhamento
precoce para os cuidados especializados e a implag@® das medidas de retardo da
progressdo da doenca, identificacdo e correcaccaaplicacbes mais comuns, bem
como educacao e preparo para terapia renal substit(p. 203).

Dentre as modalidades de dialise cronica, ha a tidiiee, a didlise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD) e a didlise peritoreaiomatica (APD). A escolha de
uma delas deve ser realizada, sempre que possivelp enfermo e os integrantes de
seu sistema familiar, contemplando as -caractassticlinicas, psicologicas e

socioecondmicas do enfermo (Canziani, Draibe & INdttg 2005).
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A hemodialise € o método de terapia renal subs@yiredominante na populacéo
idosa. Sao realizadas, em média, trés sessdesasn@r um periodo de trés a cinco
horas, conforme a necessidade do enfermo (Doutraly 2006).

Essa modalidade ocorre mediante circulacdo sarmeiteacorporea e, para tanto, €
necessaria uma via de acesso a circulacédo sangidresdermo. Atualmente, no Brasil,
as fistulas arteriovenosas (FAVS) sdo 0s acessmsilgaes permanentes mais usados.
Em situacbes de emergéncias dialiticas ou em eofegue ndo apresentam outra via
de acesso, séo utilizados cateteres de duplo I{@eh). Para a confeccdo da FAV, o
enfermo deve passar por uma pequena cirurgia, dosanrealizacdo da anastomose
entre uma veia e uma artéria, de preferéncia a@l digtal dos membros. As FAVs
requerem um periodo de quatro a seis semanas pasiueacao e inicio das pulsdes;
entretanto, devem ser planejadas antes que o enfggnesente a demanda de dialise
(Ikeda & Canziani, 2005).

Na hemodialise, mediante o uso de uma maquinangusaé obtido de um acesso
vascular, como os ja descritos, e € impulsionadoupma bomba para o sistema de
circulacao extracorpérea no qual se encontra uro f{dlialisador). Ao passar pelo filtro,
0 sangue entra em contato com o dialisato (banhali@ééese), por meio de uma
membrana semipermeavel artificial, pelo qual sdmréidos agua e solutos, que
retornam filtrados ao corpo do enfermo (Canzianailie & Nadaletto, 2005).

Nos dias atuais, as maquinas de hemodialise possaeos sensores, como de
pressao, temperatura, presenca de ar, condutivitadelisato, volume de liquido ultra
filtrado e tempo de dialise, os quais garantem aizagdo do procedimento com
seguranca e eficicia (Canziani, Draibe & Nadal@@05).

A didlise peritoneal consiste no transporte detesle agua por meio do periténio

(membrana semipermeavel que reveste os érgaosvittada abdominal) entre dois
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compartimentos: 0 sangue nos capilares peritoreaisolucao de dialise na cavidade
peritoneal. E inserido um cateter de demora no rmedédo enfermo (implantado

cirurgicamente por via subcutanea), por meio dd guafundida e drenada a solucéo
de didlise (dialisato estéril) na cavidade peritdn&ssa modalidade dialitica € mais
recomendada para criancas, podendo ser realizadasan mediante um programa de
treinamento proporcionado pela unidade de tratamentum membro do sistema

familiar (Canziani, Draibe & Nadaletto, 2005).

A dialise peritoneal ambulatorial continua envolveealizacdo cotidiana de quatro
trocas manuais de bolsa; nessas trocas, a solecd@lise permanece introduzida na
cavidade peritoneal. No que se refere a didliséopeal automatica, o enfermo é
conectado a maquina cicladora automatica por, apemamente, dez horas por dia, de
preferéncia no periodo noturno, para a realizag@dré a dez trocas automaticas
(Canziani, Draibe & Nadaletto, 2005).

No entanto, apesar do significativo avanco da tegm dialitica, o transplante renal
com doadores vivos e cadaveres, embora nao viseala IRC, é a melhor opcao, uma
vez que proporciona boa qualidade de vida e salaepiolongada, tanto ao doador
como ao transplantado (Draibe, 2005).

Nesse contexto, Pestana, Silva Filho e Melarag@5P ressaltam que, embora
medidas legais e resolucdes tenham sido estalbadenin o intento de regulamentar os
critérios de doacgdo de 6rgaos de cadaver e de aduos, o transplante de 6rgaos no
Brasil caminha a passos lentos em decorréncia genslentraves, como a néao-
identificacdo do doador e a caréncia de sua natdic as centrais de captacao.

As questdes relacionadas a IRC extrapolam a dirnebgddgica do individuo e

precisam ser consideradas segundo uma perspeetxiaat multidimensional. Nesse
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aspecto, apresenta-se a Teoria Bioecoldgica donbelseamento Humano como uma

possibilidade de leitura deste fendbmeno.

1.2. A Teoria Bioecologica do Desenvolvimento Human- sua contribuicdo para os
Processos de Saude e Doenca

A teoria ecologica do desenvolvimento humano tema, figura de Urie
Bronfenbrenner, sua principal referéncia.

Em 1979, em seu livrRcology of human developmeptiblicado no Brasil em 1996,
Bronfenbrenner (1979/1996) relata ser filho de uédieco neuropatologista, Ph.D. em
Zoologia, um naturalista de campo, que desemperggwvdrabalho nas instalacdes de
uma instituicdo estadual para aqueles que, na g¢para denominadodébeis mentais
Menciona o autor que o espaco fisico que constitunundo de sua infancia, associado
aos conhecimentos recebidos de seu pai, alicergatameno bioldgico e social no qual
seus pensamentos germinaram. Afirma que, desdaasaenra idade, era estimulado,
por seu progenitor, a observar o funcionamentoadlareza, especificamente no que se
refere a interdependéncia entre os organismos \@vesu ambiente, comparando-os
com a que ocorria entre os pacientes da cliniqquigrica e a comunidade em geral.
Nesse contexto, emergiu seu intento de criar eeim@htar politicas publicas que
focassem a melhoria da condigcdo de vida dos irged#o instituicdo. Assim, seus
pensamentos contemplaram a pesquisa e a politidieatinfluenciados, sobretudo por
Dilthey, George Mead e Kurt Lewin. Com essas infli@s, Bronfenbrenner construiu a
abordagem ecoldgica do desenvolvimento humano.

Essa abordagem, em seu modelo original, privilegiantexto e as interagdes entre
organismo e ambiente. Segundo Bronfenbrenner, éagdariéncia individual se da no

ambiente ecoldgico, o qual “é concebido como umia si& estruturas encaixadas, uma
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dentro da outra, como um conjunto de bonecas rugasfenbrenner (1979/1996,
p.6).

Esses ambientes sdo analisados em termos de tjpasae sistemas que guardam
uma relacdo inclusiva entre si:noicrossistemao mesossistemao exossistema o
macrossistem@ronfenbrenner, 1979/1996).

O primeiro,microssistema entendido como um contexto no qual existe umgaadr
de atividades, papéis e relacdes interpessoaigrierpiadosace-a-facepela pessoa
em desenvolvimento, com outros que lhe sédo sigwiMos, nos ambientes em que
convive (Bronfenbrenner, 1979/1996).

O segundo tipo de sistema, denominadesossistema&onsiste no conjunto de
microssistemagjue uma pessoa frequenta e as suas interrelaBdesfgnbrenner,
1979/1996). Ele é expandido sempre que uma pesssa prisitar um novo ambiente,
inserindo-o em seu contexto existencial. Os psmEegiue operam nos diferentes
ambientes frequentados pela pessoa séo interdepiesdafluenciando-se mutuamente
(Narvaz & Koller, 2004).

Para Bronfenbrenner (1979/1996), a teoria dos rs&ste ecologicos destaca a
importancia do fenbmeno de transi¢cdo, que ocorrei@nambiente ecoldgico, o qual,
simultaneamente, € produto e produtor da mudargjatesa: a transicao ecologica.

Transicdo ecoldgica, segundo Bronfenbrenner (19B®&), ocorre sempre que é
alterada a posicéo da pessoa no meio, em deca@rm@acima modificagcdo no papel, no
ambiente ou em ambos. Essas transicdes podem rsEde@dasiormativase néao-
normativas

Na perspectiva desse autor, transichesmativasreferem-se aquelas previstas de
acordo com a etapa de desenvolvimento em que agess encontra, como

adolescéncia, casamento, dentre outrasgasnormativaglizem respeito as transicées
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associadas a eventos ndo previstos, como o0 episiédimorte de um ente querido,
gravidez inesperada, dentre outras.

Frente ao revelado, parte-se do pressuposto queraéncia de um eventodo
normativg como a IRC, foco desse trabalho, representaalmente, uma alteracdo no
microssistemdamiliar, que enfrenta o processo do adoecer ntatmrom um outro
nivel ambiental, o0 ambiente hospitalar, ou sejapuimomicrossistemagque passa a ser
experienciado face-a-face Observa-se, portanto, o engajamento de dois novos
microssitemas no momento existencial, configurando o que, teomente, é
denominadanesossistema.

O terceiro tipo de sistema, intitulagsossistemagnvolve ambientes que a pessoa
nao frequenta como um participante ativo, mas @sempenham indiretas influéncias
em seu processo de desenvolvimento (Bronfenbreh®é®/1996).

Existem tréexossistemasssenciais para o desenvolvimento da criancaagkagua
influéncia nos processos familiares: o trabalho plais, sua rede de apoio social e a
comunidade em que a familia esta incluida (Bronfamier, 1979/1996).

Finalmente, o quarto tipo de sistema, homeadgrossistema&nvolve os niveis de
contextos caracterizados comiacro, mesoe exossistemauma vez que € formado pelo
conjunto de ideologias, valores, crencas, religi@odos de governo, assim como
culturas e subculturas que exercem influéncias meemvolvimento da pessoa
(Bronfenbrenner, 1979/1996).

Nesse sentido, afirma-se que a cultura na quahissfgram educados, bem como os
valores e as crengas transmitidas por suas fardgiasigem, interferem no modo como
eles educam seus filhos (Cecconello & Koller, 2004)

Em seus escritos posteriores, Bronfenbrenner reo@uhe criticou seriamente a

énfase que o modelo original, atribuiu ao ambientmferindo menor atencdo aos
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processos individuais. A partir dessa critica, B¥ohrenner e Morris (1998)
acrescentaram novas formulacbes a Teoria Ecol@pc®esenvolvimento Humano,
reestruturando a interdependéncia entre pessoaieras) inaugurando uma segunda
fase na obra de Bronfenbrenner, sendo possiveifidano surgimento de um modelo
integrador, intitulado de Modelo Bioecolégico dosBevolvimento Humano, que nas
palavras de Narvaz e Koller (2004), sugere que serdslvimento humano seja
estudado pela ‘interacéo sinérgica de quatro n&gtger-relacionados: ‘0 processo’, ‘a
pessoa’, ‘o contexto’ e ‘o tempo’ (p. 58).

Dentre os componentes do modelo bioecologico dendedvimento humano, o
processopassou a ser o construto fundamental, sendo zadas oS processos
proximais. Por proximais, sdo entendidas as forpaaticulares de interacdo entre o
organismo e o ambiente que operam ao longo do tgBymmfenbrenner & Morris,
1998). Sdo elas os primeiros mecanismos produtdeeslesenvolvimento humano
(Copetti & Krebs, 2004).

Para que 0s processos proximais ocorram, € imprdgel a presenca de cinco
fatores: a) a pessoa precisa estar engajada emalgtividade; b) a interacdo deve
acontecer em uma base regular, por periodos edtendi prolongados de tempo; c¢) as
atividades em que a pessoa se encontra envolvidgsgitam ser progressivamente mais
complexas; d) é de suma importancia a existéncieedrocidade entre as relacdes
interpessoais; e€) os objetos e simbolos disponimeisambiente imediato devem
estimular a atencdo, a exploragdo e a imaginacamdieiduo em desenvolvimento
(Narvaz & Koller, 2004).

Em relagdo a natureza dos resultados evolutivds, tgms diversos decorrem dos
processos proximais; séo eles: a) efeite@mpeténciaque diz respeito a aquisicao e

ao desenvolvimento de conhecimentos e habilidadesa pirecionar seu proprio
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comportamento pelos dominios evolutivos isolados@mbinados, como o dominio
intelectual dentre outros; b) efeito disfuncéo que se refere a dificuldade para manter
o controle e a interacdo do comportamento, emntlistidominios do desenvolvimento
(Narvaz & Koller, 2004).

Esses resultados dependem da exposicdo da pessSopr@messos proximais,
podendo variar de acordo com cinco dimensdes: i@¢éda do periodo de contato; b)
frequéncia do contato ao longo do tempo; c¢) inpEdio ou estabilidade da exposicao;
(4) timing da interacdo e intensidade, que pode variar comfctmecessidade e a
capacidade de tolerancia da pessoa em desenvoteimé&xemplificando, por
intermédio da interacdo mae e bebé, no inicio,sporesividade materna deve ser
elevada, pois o filho depende totalmente da prégenipara ter suas necessidades
supridas de forma eficaz; entretanto, conforme s@an@ na trajetdria do
desenvolvimento, o bebé ja € capaz de tolerar gmsiale auséncia da mae; e)
intensidade e forca do contato (Bronfenbrenner &rtsy 2000).

A introducdo desse novo conceito permite que osltegs evolutivos, em um
determinado estagio do desenvolvimento, sejam svistono uma funcdo conjunta do
processo, das caracteristicas das pessoas, dazaatlc ambiente imediato no qual se
vive e da forca e frequéncia do espaco de temp@antkio qual ela foi exposta ao
processo proximal e ao ambiente em que ele seBilenfénbrenner & Evans, 2000).

Ressalta-se que essa reformulacdo, apesar de alkponas diferencas entre o0s
processos que produzetompeténciae aqueles que causadisfungdo ndo esgota a
diversidade de fatores que influenciam no desemweinto (Bronfenbrenner & Morris,

1998).
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O segundo componente do modelo bioecologico donsekemento humano, a
pessoa,é estudado por meio de caracteristicas determinbid@sicologicamente e
aquelas construidas na sua interacdo com o amifgnotefenbrenner & Morris, 1998).

Nesse modelo, as caracteristicaspgasoasdo apreciadas tanto como produtoras
quanto produtos do desenvolvimento, pois constituemdos subsidios que exercem
influéncias sobre a forma, a forca, o conteldo direcdo dos processos proximais.
Paralelamente, sdo resultados da interacdo conplegaes elementos processo
pessoacontextoetempo(Narvaz & Koller, 2004).

Ha trés grupos de caracteristicas pessoais que aini@esenvolvimento, em virtude
da capacidade de influenciar os processos proxif@aEimeiro grupo, caracteristicas
de forca diz respeito as disposicdes comportamentais saticapazes tanto de
possibilitar quanto de impedir o episddio dos pssos proximais. Essas disposicoes
sdo denominadas, respectivamente, caracteristg@®doras e caracteristicas
desorganizadora@Bronfenbrenner & Morris, 1998).

As primeiras possuem orientacbes comportamentaiasa como, por exemplo,
curiosidade, tendéncia para engajar-se em ativedaaidividuais ou com terceiros,
respostas a iniciativas de outros; as caractesstiesorganizadoragepresentam a
dificuldade da pessoa para controlar suas emocaEsn@ortamentos, uma vez que
incluem caracteristicas como apatia, timidez, iosmwza, falta de atencdo,
impulsividade, dentre outras (Bronfenbrenner & Mori998).

O segundo grupo, caracteristichs recursosrefere-se aos recursos biopsicoldgicos
envolvidos no funcionamento efetivo da pessoa, ameiprocessos proximais ao longo
do ciclo vital. Esses recursos estao intimamenéeimados a experiéncias, habilidades
e conhecimentos que se ampliam com o decorrerndpot€Bronfenbrenner & Morris,

1998).
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Por fim, o terceiro grupo, caracteristictes demandagelaciona-se aos atributos da
pessoa, capazes de promover ou impedir reacOemblierde social e, assim, podem
favorecer a operacdo dos processos proximais rendalsimento psicologico. Estas
caracteristicas incluem aspectos como aparéncéaa fégrativaversusndo-atrativa e
hiperatividaderersuspassividade (Bronfenbrenner & Morris, 1998).

As caracteristicademograficascomo idade, género e etnia, também influenciam os
processos proximais e seus efeitos no desenvoltamdio entanto, ressalta-se que a
combinacéo de todas estas caracteristicas em eadagpproduz diferencas na direcéo e
na forca dos processos proximais e seus efeitoeseEnvolvimento (Bronfenbrenner &
Morris, 1998).

O terceiro componente do modelo bioecoldgico doemledvimento humano
contexto € definido por meio da interacdo dos quatro sianbientaisnicro, meso
exoe macrossistemabordados anteriormente.

Por fim, o quarto componente do modelo bioecolodeaesenvolvimento humano,
denominadotempq permite examinar a influéncia de mudancas e wmoitkhdes no
desenvolvimento humano (Bronfenbrenner, 1979/1996).

O tempo € ponderado em trés niveis desse model@rotempo mesotempce
macrotempdBronfenbrenner & Morris, 1998).

O microtemparefere-se a continuidade e a descontinuidadegdastaos episodios de
processo proximal. Esse modelo condiciona a eficéltis processos proximais a
ocorréncia de uma interacdo reciproca, progressirgmais complexa, em uma base
de tempo relativamente regular, ndo podendo fuacjogfetivamente, em ambientes
inconstantes e inesperados (Bronfenbrenner & Mdr€i88).

Em um nivel mais elevado,mesotempaliz respeito a periodicidade dos eventos de

processo proximal, por meio de intervalos de tempagres, como os dias e semanas,
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uma vez que os efeitos aglomerados destes procgssmaovem resultados
significativos no desenvolvimento (Bronfenbrennek&rris, 1998).

O macrotempoenvolve as expectativas e 0s eventos em mudargsentes na
sociedade expandida, tanto no seu interior, poordas geracdes, quanto na forma
como esses eventos afetam 0s processos e resuladiesenvolvimento humano no
decorrer do ciclo vital e por eles sédo afetadosrfnbrenner & Morris, 1998).

Deste modo, Narvaz e Koller (2004) afirmam que d@is@ dotemponos trés niveis
deve focalizar a pessoa em relagdo aos acontecimelet sua vida, desde os mais
imediatos até os mais distantes, como 0s granaedesmimentos historicos. As autoras
enfatizam que as mudancas ocorridas por interndiemponas quatro propriedades
do modelo bioecoldgico do desenvolvimento humarm s& somente produtos, mas
também produtoras da mudanca historica, face aagéie e atividade dessas
propriedades.

Nesse contexto, torna-se relevante mencionar al@spectos relacionados ao

desenvolvimento da competéncia familiar em convieen a condi¢do cronica.

1.3. O Sistema Familiar Frente a Enfermidade Cronia — IRC

A familia, segundo Bronfenbrenner (1979/1996), stavicomo um sistema e/ou
microssistema que atinge diretamente o desenvohiorde seus componentes em todas
as fases do ciclo vital, uma vez que é nesse gqupoa pessoa se insere, relaciona,
estabelecendo vinculos e habitos, dentre eles lasiagados ao equilibrio fisico,
cognitivo e emocional.

Para Mendes (2004), o termo familia é complexon@rdico, pois sofre continuas

alterac6es conforme a conjuntura historica, seialltural que vivencia. Deste modo,
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suas interacfes tornam-se alvo de atencdo e desenommpreendidas, uma vez que
interferem, direta ou indiretamente, no processsadiele e doenca familiar.

No que se refere ao conceito de saude, a OMS (168%8dlta ser um estado positivo
e multidimensional, repleto de bem-estar fisicontalee social, e ndo uma condi¢ao
que representa auséncia de alguma enfermidade. BEsgdimensionalidade
encaminha-nos para uma visao holistica do ser hojngue se constitui num todo
bioldgico, psicoldgico e social, maior do que a aatas partes que o compdem.

Doenca, por sua vez, na perspectiva de Silva4j20@fere-se a uma condicao
objetiva e/ou subjetiva, de agente identificavedracterizada pela disfuncdo do
organismo, traduzida por sintomas clinicos de Bawranatbmica, fisiologica,
bioquimica e comportamental, usualmente seguid@fienento.

Augras (2002) menciona que saude e doenca ndo E&ios, mas fases de um
mesmo processo. Havera, pois, doenca se a pessoangeer em um comportamento
disfuncional, alheio as estimulacbes do ambientssh contexto, a relacdo subsistira
em forma de desequilibrio. A salde da pessoa sal@ada em sua habilidade para nédo
s6 estar em sintonia com as demandas do ambieri®,também interagir com o
mesmo de forma funcional e criativa, restaurandquolibrio perdido.

No que se refere a vivéncia do sistema familiarpdicesso saude e doenca dos
portadores de IRC, Torres (1999) menciona que @stema esta melhor equipado e
tem maiores qualidades para acompanhar o enferrmda cdua proximidade e
convivéncia, desenvolvendo habilidades para detexihais de doenca a partir de
minimas mudancas na aparéncia ou estado de di&ppsignos despercebidos e, as
vezes, inacessiveis a outros.

Andrade e Rodrigues (2002) acreditam que a hab#iddo cuidado familiar se

desenvolve naturalmente no cotidiano da vida, tiefle, assim, o pensar, o0 agir e o
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sentir do sistema familiar frente ao processo saidienca. Para Elsen (2002) e
Denardin (2002), o conjunto de valores, crencashecimentos e praticas resultantes
da histéria de vida e da visdo de mundo de faregia descendentes norteiam as acdes
do sistema familiar na promocéo de saude de senmwros.

Chiattone (2001) enfatiza que cada familia vivengiaua maneira, a diversidade de
sentimentos como medo, angustia, ansiedade, impatgmeocupacédo, dentre outros, e,
ao mesmo tempo, a possibilidade de desenvolversnbadilidades que permitam
reestruturacdo do sistema familiar. Entre elas,just@ de papéis, uma vez que
modificacbes positivas e negativas nas relacdesida@s podem ocasionar, a exemplo
do estreitamento na relacdo do idoso com algungidaes, estresse e sentimentos de
impoténcia do idoso diante da conjuntura croni@agdo conflitos (Andrade, 2001;
Marques, 2004).

Chiattone (2001) refere-se a ressignificacdo dagdes conjugais, enfatizando que
as mesmas podem ser terreno para as relacéesgmr&#afirma ainda que o membro
da familia que assume, prioritariamente, o cuidddddoso pode vivenciar intensos
sentimentos de culpa e sobrecarga emocional. Ga(&€06) ressalta que a vivéncia do
familiar cuidador é caracterizada por um sentimedgoresponsabilidade, que exige
perspicacia e atencao vigilante na execucao coda&saorientacdes fornecidas pela
equipe de saude.

Gongalveset al (2006) destacam inuUmeros motivos para que um eglgmdo
sistema familiar se torne um familiar cuidador remtes, a obrigagdo moral, alicercada
em aspectos culturais e religiosos, e a ausénc@utlas pessoas na tarefa do cuidar,
caso em que o cuidador assume esse encargo napgaar, mas, na maioria das vezes,
por for¢a das circunstancias; exemplo disso s&fifiasldades financeiras que, no caso

de filhas desempregadas, fazem com que estas cdmepais em troca do sustento.
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Na perspectiva de Brito (2002), na maioria dascela familiares, sdo as mulheres
que assumem o papel de familiar cuidador, aindadgsenvolvam atividade laboral
remunerada, em tempo integral, e continuem a egdbrefas domeésticas e educativas.

Nesse contexto, assegura-se que o sistema famdence papel fundamental na
manutencdo e no controle da salde de seus compsn@specialmente diante do
episodio da condicdo cronica em sua conjunturas pabe a ele arcar com a
continuidade do cuidado da pessoa diante dos muxate diagndstico, tratamento e
prognostico (Carreira, 2006).

Andrade (1996, 2001), Marcon, Waidman, Carreiraexd3aro (2004), Marques
(2004), Carreira e Marcon (2003) e Carreira e Aly#802) buscaram conhecer como
os sistemas familiares enfrentam a situacdo dasselegle de cuidado continuo ao
idoso enfermo, ponderando as dificuldades sociasnaas e as deficientes condicbes
dos servicos publicos de saude.

Em se tratando da dificuldade financeira, as peaguiemonstraram que esse € um
dos problemas mais vivenciados pelos sistemasifaesl(Marcon, Waidman, Carreira
& Decesaro, 2004; Marques, 2004). Constatou-seagsguacao econdmica, quando
envolve a cronicidade da enfermidade, agrava-seqsifatores: os custos elevados e o
impedimento a execucdo de atividades laborais pae o enfermo, o que reduz a
renda familiar.

Sobre essa questao especifica do trabalho, Caeditarcon (2003) demonstraram
que a enfermidade renal e seu tratamento hemambaliazem limitacSes a realizacdo
de algum tipo de atividade remunerada, em espparal os enfermos. Nesse contexto,
tornam-se necessérias adaptacdes e readequacdeparp® dos familiares e da

sociedade, para que estas pessoas sejam inseridescado de trabalho.
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No que se refere a conjuntura social, alteracOediara-dia do sistema familiar, tais
como prejuizos na rotina diaria devido as atividatke cuidado e sobrecarga de trabalho
para o familiar cuidador, sdo exemplos de dificdétasociais vivenciadas no contexto
da IRC (Andrade, 2001; Marques, 2004).

Outras dificuldades relativas aos sistemas farediate pessoas que experienciam a
condicéo crbnica sao apresentadas por Marcon, Véaid@arreira e Decesaro (2004),
ao considerarem a aptiddo do mesmo para cuidaravksras constataram que 0S
sistemas familiares vivenciam problemas de cunHtural, técnico e auséncia de
orientacao, necessitando de constante ajuda pooiids

Carreira e Alvim (2002), em estudo com familia®irimhas, verificaram os saberes
e as praticas de saude desses sistemas familzoastataram problema de acesso ao
atendimento, uma vez que necessitavam de tranggefiiarco até a sede do municipio,
0 que significava custos elevados, dependendo dedandicdes climaticas favoraveis
a navegacao, aléem de ser muito lento.

Marcon, Waidman, Carreira & Decesaro (2004) destmcao distanciamento
geografico entre a residéncia e a unidade de terapial substitutiva mais proxima,
agravado pela auséncia de transporte coletivo wigelb nas proximidades desta
unidade. Esse aspecto, associado ao baixo nimesondeltas disponibilizadas pelos
sistemas basicos de saude, o que leva, muitas, \@z@essoas enfermas a retornarem
para suas casas sem que sejam cuidadas, favoteoé&ranto do familiar cuidador com
0S servigos publicos de saude.

A condigdo cronica, continuagcdo, remissdes e a ss@me de diversos
procedimentos parecem levar a transformacdes temgsfamiliar, em particular no

gue se refere a sua qualidade de vida. Membrostdoma familiar podem adoecer mais
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facilmente, tornando-se mais vulneraveis a perdasgeral de saude, de bem-estar,
financeira, de equilibrio fisico, mental e emocid@arreira, 2006).

Torna-se plausivel mencionar que nos sistemasifaeside pessoas acometidas de
condicdo crbnica a qualidade de vida ndo implieeasariamente, na cura como
remissdo de sintomas, (...) “mas em seu sentidioolahais puro de tomar a si a
responsabilidade de cuidar, que conjetura uma wsdpromocdo a saude na qual as
pessoas sdo consideradas nos estados em quedzas §® apresentar, sem exigir-lhes
qualquer sacrificio de tornarem-se saudaveis ajgaapreco” (Pitta, 2000, p.25).

Compreender a percepcdo dos familiares cuidadorasted do processo de
adoecimento de um membro familiar exige ponderacasacteristicas pessoais, 0S
valores e expectativas depositados no tratamesganacomo a relagdo com a unidade
de saude publica mais proxima em razdo de seu gmocde desenvolvimento,

considerando as varias dimensdes da qualidadealde vi

1.4. Qualidade de Vida Relacionada a Saude

O conceito qualidade de vida (QV) ndo possui umifigggdo consensual entre os
inUmeros pesquisadores da tematica. Entretanta;sgotjue, nas ultimas décadas, a QV
das pessoas tem ganhado atencdo especial engusintmiento de avaliagdo adotado
por investigadores, politicos, administradorestayes, economistas e profissionais da
area da saude. Os progressos tecnolégicos e o tunehongevidade constituem-se
em fatores que tém contribuido para o aumento eacppacédo em relagdo a QV das
pessoas.

Nesse contexto, pode-se mencionar que a dificuldaddefinir esse termo pode ser
atribuida as iniumeras formas pelas quais as pesbsasvam 0s aspectos da vida e a

abordagem de distintos interesses.
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Na dimensédo da saude, por exemplo, os investigadi@monstram interesse nos
aspectos da QV potencialmente comprometidos petesicds e seus respectivos
tratamentos, reportando-se, entdo, a qualidadeid#e relacionada a saude (QVRS)
(Fayers & Machin, 2000).

Nesta area, em especial, o empenho pelo constquetiidade de vida QV € um
recente fruto dos novos paradigmas que tém infladocas politicas e as praticas do
setor nas ultimas décadas. Sédo identificadas @éma€ncias quanto a conceituacao do
termo: qualidade de vida como um conceito mais mEmé qualidade de vida
relacionada a saude (Seidl & Zannon, 2004).

A primeira tendéncia, visivelmente influenciada pestudos sociologicos, faz
referéncia ao estudo de amostras populacionaisimpligem pessoas saudaveis, néo
portadoras de agravos especificos (Seidl & Zan20604). Esta tendéncia pode ser
ilustrada pela conceituacdo adotada pela OrgamuzBtindial da Saude (OMS) que
define qualidade de vida (QV) como “a percepcaandoviduo sobre a sua posicdo na
vida, no contexto da cultura e dos sistemas deeslws quais ele vive, e em relacdo a
seus objetivos, expectativas, padroes e preocugia¢@éorld Health Organization
Quality of Life AssessmeWHOQOL, 1995, p. 1405).

A segunda tendéncia, qualidade de vida relacioaasi@ide, menciona os aspectos
diretamente associados as doencgas ou as intergeagbsalde, ressaltando o impacto
da doenca na qualidade de vida (Seidl & Zannon4200

Trata-se da avaliacdo do impacto fisico e psicémsapie as enfermidades ou
disfuncbes podem acarretar para as pessoas acasyepidssibilitando um melhor
conhecimento do paciente e de sua habilidade qeaade (Seidl & Zannon, 2004). “E

o valor atribuido a duracdo da vida, modificadoopgirejuizos, estados funcionais e
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oportunidades sociais que sao influenciados ponggedano, tratamento ou politicas
de saude” (Seidl & Zannon, 2004, p. 583).

Diante dessas tendéncias, pode-se ressaltar qunsiructo qualidade de vida
integra todas as areas da vida, uma vez que éaddeadm carater multidimensional e
faz referéncia tanto a categorias objetivas corbgetiuas (Costa Neto & Araujo, 2003;
Costa Neto & Araujo, 2008).

As categorias objetivas da QV séo passiveis denadis#o, ainda que influenciadas
pela percepcéao particular do observador. Entravassas categorias existentes, podem
ser enfatizadas a condicéo fisica, o cansacoyvi@adie, dentre outras (Costa Neto &
Araujo, 2003; Costa Neto & Araujo, 2008; Seidl &wan, 2004).

A subjetividade, ressaltada no construto de Q\dgeétificada como a habilidade que
cada pessoa possui de avaliar seus proprios recamudicdes e expectativas, lancando
mao de seus processos cognitivos subjacenteseéppércda QV e dos atributos da vida
(Costa Neto & Araujo, 2003; Costa Neto & Araujo03D

Aprecia-se a percepcao da pessoa sobre seu estaddde e sobre os aspectos ndo-
meédicos de sua conjuntura de vida, isto €, comawdha sua situacao pessoal em cada
uma das dimensdes relacionadas a QV, como, porpaem ponderacdo de riscos e
danos, o bem-estar geral, dentre outros (Costa 8802; Costa Neto & Araujo, 2003;
Costa Neto & Araujo, 2008).

A multidimensionalidade do construto diz respeitsua condi¢do de ser constituido
por dimensdes distintas, sendo a identificagcdoadedamensdes objeto de pesquisa
cientifica em estudos empiricos, empregando metgadd qualitativas e quantitativas
(Seidl & Zannon, 2004).

A natureza multidimensional desse termo foi valedate modo empirico, em projeto

multicéntrico a partir da emergéncia de quatro dsdes: a) fisica — percepcdo do
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individuo sobre sua condicao fisica; b) psicologigaercepcéo que o individuo tem de

seu estado afetivo e cognitivo; ¢) do relacionamential — percepc¢éo do individuo no

que se refere aos relacionamentos sociais e aésspaTiais abarcados na vida; d) do
ambiente — percepcéo do individuo sobre aspectessdis, pautados no ambiente onde
vive (The WHOQOL Group, 1995).

Nessa conjuntura multidimensional, menciona-se qu€V em saude é algo
complexo e dinamico, representativo de respostantiymo para as dimensdes fisica,
mental e social, de uma vida normal (Costa Netor&o, 2003; Costa Neto & Araujo,
2008).

Costa Neto e Araujo (2003) e Costa Neto e Aralp®82 relatam que os integrantes
da Unit of Quality of Life,da Universidade de Toronto, ilustram ainda trégsartantes
dominios de vida a serem ponderados ao avaliar aEQMténcia Being, Pertenca
(Belonging e Acao Becoming. O primeiro dominio inclui os subdominios das saudes
fisica, psicolégica e a existéncia espiritual. Quselo, dgpertenca abrange os ajustes
da pessoa com seu meio-ambiente, havendo trésraiids, o dgertenca fisicao da
pertenca sociak o dapertenca comunitariaO ultimo dominio, dacaq refere-se as
atividades indicadas e dirigidas por metas pessesectativas e desejos. Ele ocorre a
partir de trés distintos modos de acaocagdes praticasasacoes de lazee asacles de
crescimento

A expressdo qualidade de vida (QV) pode ser usadduas vertentes: a primeira
refere-se a linguagem habitual, por pessoas dalg@miem geral, como jornalistas,
politicos, profissionais de diversos campos e gestligados as politicas publicas; a
segunda diz respeito ao contexto da pesquisa faantiincluindo diferentes
especialidades da saude como psicologia, medeimiaermagem, dentre outras (Seidl &

Zannon, 2004).
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E crescente o empenho pela avaliagdo da QV, tan@mbito da saide quanto no
das politicas publicas. Nesse sentido, dados &itespa QV tém sido inseridos como
indicadores para avaliacdo da eficiéncia de algtatamentos direcionados a grupos
portadores de agravos diversos, assim como na cagdmaentre procedimentos para o
controle de problemas de saude (Seidl & Zannorn4 200

Estudiosos ressaltam que a avaliacdo da QV devea&ada exclusivamente pela
propria pessoa, ao contrario das tendéncias isideiuso do conceito, quando a QV era
averiguada por um observador, na maioria das veregrofissional da saude. Nesse
contexto, ha uma apreensdo quanto a ampliacdo dedoséde avaliacdo e de
instrumentos que considerem a perspectiva do pgaqigeidl & Zannon, 2004).

Com base nessa perspectiva, considera-se que,afiar aas diversos ambitos da
qualidade de sua propria vida, cada pessoa fazlaisplicacdo de um denominador
comum, formado pelos particulares processos emalciaognitivo, experiencial e
cultural. Enfim, essa seria a premissa para ummid@&b multidimensional da QV
(Costa Neto & Araujo, 2003; Costa Neto & Araujo03D

Conclui-se que os instrumentos de mensuracédo deef@vionada a saude tendem a
manter o carater multidimensional e consideramaamgercepcéo geral da QV, ainda
que enfatizem os sintomas ou limitacbes advindosrdarmidade (Seidl & Zannon,

2004).

1.4.1. Instrumentos de Avaliagdo da Qualidade de ¥a

Desde a década de 1930, havia instrumentos quisasah a QV. Entretanto, isso
ocorria de forma indireta, preocupando-se prinongealite em analisar os fatores
felicidade e satisfagdo no trabalho entre adulwssiderados normais (Costa Neto,

2002). Por meio do desenvolvimento historico dmeQV e da uniformizacdo de seu
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conceito, em 1994, pela WHO, tornou-se possivél@zoeacdo de veiculos de avaliacéo
alicercados na nova abordagem teorica, ocorreridnjltaneamente, mudancas nas
propostas de seu julgamento (Blay & Merlin, 2006).

Os instrumentos organizados com a finalidade ddiaava QV, a partir da
conceituacao de saude pela WHO, em 1948, forannteados de primeira geracao de
instrumentos de QV. Logo apods, entre as déecadaSdee 1980, foram construidos os
instrumentos da segunda geracdo, analisando ooegtadl de saude, em especial o
funcionamento fisico, a sintomatologia fisica ecpkigica, a colisdo e a percepcéo da
doenca e a satisfacdo com a vida (Fayers & Ma2bion).

Dentre as técnicas mais primitivas de mensuracdudidade de vida, encontra-se
o indice de Desenvolvimento Humano (IDH), elaboraeéto Programa das Nacoes
Unidas para o Desenvolvimento (PNUD). O IDH é cdesado um dos mais
conhecidos e difundidos instrumentos de QV, poaisirfstituido com a intencdo de
transferir o debate sobre desenvolvimento de aspguiramente econdbmicos — como
nivel de renda, produto interno bruto e nivel dgrego — para aspectos de natureza
social e também cultural. Com este indicador, emaomse as compreensdes de renda,
saude e educacao como informacgdes essenciais {&IiQ&yo, Hartz & Buss, 2000).

Costa Neto (2002), cogitando a publicacdo de CummimtituladaDirectory of
Instruments to Measure Quality of Life and CorrelgAreas divulgada em 1998,
identificou 446 instrumentos, em um periodo de setenta anos. TadeB22
instrumentos percebidospngruentes a mais de 70,0% do total, surgiraniteratura a
partir de 1980. Até o ano @05, o Diretério de Cummins aglutinava informacgdes
aproximadamente, 960 instrumentos alaliacdo de QV em diversas areas (Matos,

2006). O relevante desenvolvimento dessa biblicgrafis duas Ultimas décadas
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demonstra os empenhos voltados para a maturidadeitoal emetodologica do uso
do termo na linguagem cientifica.

Ha varias medidas de ponderacdo de QV, resultasldidaussodes, dos estudos e da
falta de acordo quanto a apreenséo deste constartduzindo, consequentemente, a
limitacdo das contribuicdes dos trabalhos realigggboa o esclarecimento tedrico sobre
QV (Costa Neto, 2002).

Os instrumentos de avaliacdo de qualidade de @liionada a saude (QVRS)
podem ser nomeados, conforme seu enfoque de duicagigenéricos especificoe
modulares (Doorn, Heylen, & Verbeelen, 2004; Minayo, Hartz Buss, 2000;
Valderrabano, Jofre, & Lopez-Goméz, 2001).

Os instrumentogenéricossao aqueles que se propdem a avaliar a percegcédo d
saude ou de patologias. S&o aplicaveis aos pasierie diferentes niveis de
comprometimento de doencas, em quaisquer tratasentointervencdes de saude,
assim como em estudos sobre a populacdo em geral.

Esses instrumentos analisam, de forma global, @ecs mais importantes
relacionados a QV, como 0s conceitos em saude representam valores humanos
basicos e sdo relevantes para todstaiusde saude e bem-estar. Além disso, eles
também podem ser aplicados em populacdes saudawvess,vez que nao abordam
questdes referentes a doencas especificas (Doeywerl & Verbeelen, 2004; Minayo,
Hartz & Buss, 2000; Valderrabano, Jofre, & Lopemtga, 2001). Modelos desses
instrumentos sdo o WHOQOL-100 e o WHOQOL Abreviél8elasco & Sesso, 2006;
Campolina & Ciconelli, 2006).

Os instrumentosspecificosvaliam as percepcoes e estado de salude com éofase
problemas associados a doengas especificas, pot®rsentram em um aspecto

particular da QV e analisam os estados especipieazupacdes dos pacientes com a
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doenca adquirida como, por exemplo, os sintomatodaca e/ou efeitos do tratamento
(Belasco & Sesso, 2006; Doorn, Heylen, & VerbeeRH04; Minayo, Hartz & Buss,
2000; Valderrabano, Jofre, & Lopez-Goméz, 2001).

Em geral, esses instrumentspecificogsle mensuracdo da QVRS mantém o carater
multidimensional do construto e ponderam ainda ragpedo geral da QV, embora,
habitualmente, a énfase resida nos sintomas, iockes ou limitagcdes ocasionados
pela doenca (Seidl & Zannon, 2004).

Tal aspecto de restricdo das medidas de QVRSié&dat por Gladis, Gosch, Dishuk
e Crits-Cristoph (1999), ao destacarem que eleingsta percepcdo abrangente dos
aspectos ndo-meédicos adjuntos a qualidade de @idaeneficio de tais instrumentos
especificog o fato de serem clinicamente mais sensiveisimeando o sinal/limite
da variabilidade das respostas entre pacientes d@agnostico de determinada
sindrome. Como exemplo de instrumerspecificp pode-se citar o KDQOL-SF™,
aplicado em pacientes renais cronicos em tratanhalitico (Belasco & Sesso, 2006;
Campolina & Ciconelli, 2006).

Entretanto, este € um instrumento traduzido e to#éelo em diversos paises para
sua utilizacdo, o que ndo deixa de ser um aspegioriante, pois a maioria dos
instrumentos de QV é elaborada em paises de lingglasa. O KDQOL-SHoi
arquitetado a partir de outro instrumento de QValgedenominado SF-36, que,
acrescido de questdes especificas sobre a doem¢em@mento da insuficiéncia renal
cronica (IRC), passou a ser utilizado para avaiddV especificamente dos renais
cronicos (Seidl & Zannon, 2004).

Os instrumentomodularesou baterias de escalagpresentam 0s aspectos genéricos
e especificos da doenca, nutrindo um mddulo ced&rgderguntas aplicaveis a diversas

doencas e populacdes de pacientes (Duarte & Clgo26D6). Como tatica para
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mensurar, de modo completo, a QVRS, algumas sat@edaternacionais de pesquisa
em QV recomendam e protegem o uso simultaneo desagshinstrumentos, genérico e
especifico, a doenca que se pretende avaliar. ilaufs duas técnicas de mensuracao,
torna-se possivel examinar a compatibilidade emtes, poupando repeticbes ou
incoeréncias entre os itens (Duarte & CiconellD&0

Gans (1994) ressalta que a QV somente pode seiladagbela propria pessoa,
devendo, portanto, ao desenvolver os métodos degi@ e instrumentos, considerar a
perspectiva da populacdo ou dos pacientes e n&d@ dos cientistas ou profissionais
da saude. Especificamente, ao avaliar a QV do gartde IRC, deve-se considerar as
caracteristicas da doenca e do tratamento, podeedoutilizada para diversos
instrumentos, tais como escalas, listas, entrevissruturadas e semiestruturadas e
questionarios.

Desta forma, supde-se que sao diversos 0s reqgusositativos e qualitativos que a
literatura aponta como viaveis para avaliacdo dalidpde de vida no contexto da

saude, sendo que, a escolha sera consequentetdrtoanser conhecido.
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Capitulo Il — OS DOENTES RENAIS CRONICOS, SEUS CUIDADORES E AS
ESTRATEGIAS DE ENFRENTAMENTO
Solana Carneiro Fernandgs
Sebastido Benicio da Costa Neto

Resumo

Esta pesquisa busca compreender a percepc¢éo dafamidador diante do processo
de adoecimento de um membro familiar. A perspedtivacologica do
desenvolvimento humano enfatiza a interacdo orgemesambiente. A amostra foi
constituida de oito familiares cuidadores com idagtdgre 20 e 82 anos (cinco mulheres
e trés homens). Foram utilizados, uma Ficha de ®Ressoais do Familiar Cuidador e
Dados Pessoais e Clinicos do Enfermo e um Roteientrevista Semiestruturada. Em
geral, percebeu-se que o sistema familiar, o fantliidador e o enfermo néo s6
influenciam-se mutuamente e constituem um aspectardlamental importancia para
construcéo da qualidade de vida do idoso, comaiincdutros niveis ambientais como
os relacionados a equipe de saude, politica iogtital e politicas publicas. Nesse
sentido, a IRC desde que vivenciada em todos @ssréwnbientaisnicro, mesoe
exossistemaode alterar a relevancia da discusséo da queat§oalidade de vida no
macrosssistema

Palavras Chave:Insuficiéncia renal cronica, hemodialise, famittaidador.

THE CHRONIC KIDNEY DISEASE PATIENTS, THEIR CAREGIVE RS AND
COPING STRATEGIES

Abstract

This research aims to comprehend the perceptitimeatelative caregiver in face of the
ill-becoming process of a relative. The ecologjpaispective of human development
emphasizes the interdependence between organisenaimdnment. The sample
consisted of eight subjects relative caregivernf®) to 82 years of age (five women
and three men). We used one Informed Consent apldiation (IC), one Personal
data files of the relative caregiver, personal dimdcal data files of the patients, and
also one semi structured interview were employredeneral, it was realized that the
family system, the caregiver and the sick not anflyence each other and constitute
an aspect of fundamental importance for the coastnu of quality of life of the

elderly, such include other levels such as thosge® to environmental health team ,
institutional politics and public policy. Accordilyg the IRC provided that experienced
at all levels of environmental micro, meso and gstam can change the relevance of
discussing the issue of quality of life in macressna.

Key words: Chronic renal failure, Hemodialysis, Relativeegiver.
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O aumento de sobrevida dos idosos, assim comcésaero do indice de condi¢des
cronicas degenerativas no cendrio da populacaddirasatual, exige que o sistema
familiar desenvolva, em um de seus membros, a wyue de atuar como cuidador
Carreira (2006).

Dentre as enfermidades cronicas, o diagndsticasidiciéncia renal crénica (IRC),
usualmente evoca, para quem o experiencia, coasiglemiveis de medo e ansiedade,
face a sua natureza estressora e ameacadora, Mgy, Hutchinson, Barret &
Parfrey, (1998).

Petersen, Bauer e Koll€2004) definiram o estresse como o significaddatdo
pela pessoa aos eventos vivenciados. Tais situaggireendidas como estressores, na
maioria das vezes sao percebidas como traumaticasitrolaveis e/ou desafiadoras.

No que se refere aos estressores vivenciados petitaslores de IRC, a literatura
sinaliza para restricbes na ingestao de liquiddsrentos, pruridos, caibras
musculares, cansaco, incerteza sobre o futurayrdistdo sono; gasto de tempo com o
tratamento, problemas financeiros, dificuldades t@amsporte, limitacdes da atividade
fisica, queda nas funcdes corporais, alteracog&laasocial, dentre outras, Baldree,
Murphy & Power, (1982); Mok & Tam, (2001); Lok, @6); Tsay & Lee, (2005).

Em relacdo a vivéncia de estresse pelo sistemdidaneri (1993) relata que esta
pode ser dividida em dois aspectos: objetivo eedivioj. O primeiro refere-se aos
transtornos que afetam a vida em familia na dinefis@nceira, na mobilizacdo dos
papéis, nas interacdes entre os componentes dmaisamiliar, assim como amigos e
vizinhancga. O segundo, subjetivo, diz respeitosagdes de incompatibilidade de
atividades, desamparo, perda de controle, ausdaaaminio, vergonha, excluséo,
dentre outros.

Finalmente, os estressores experienciados particeiide pelo familiar cuidador
relacionam-se as exigéncias de cuidados diretoatinaos; a necessidade de constante
vigilancia; a falta de preparo e orientacdes pregw@ar o cuidado; aos problemas de
saude associados ao excesso de trabalho e a idadm@da; aos conflitos familiares
pela falta de divisdo do trabalho e de reconhediongor parte de outros elementos do
sistema familiar, dificuldades de adaptacao a stvacao, incluindo aspectos
financeiros, e a diminuicdo de atividades labogassciais, Gongalves, Alvarez &
Santos (2000).

Nesse contexto, afirma-se que a vivéncia com essesssores exige do familiar

cuidador, dos membros do sistema familiar e dorerfeo desenvolvimento de
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estratégias de enfrentamento, mobilizando esfaggdes, até entdo desconhecidos, na
tentativa de amenizar os efeitos do estresse,dagndo o0 processo adaptativo.

Ressalta-se que, ao contemplar o termo enfrentansento processo, alguns autores
fazem uso de substantivos distintos, tais como:asiddrmas, mecanismos, métodos,
estratégias, recursos ou mesmo padrdes de enfiamtt®mns quais expressam nao
diferirem no significado especifico do termo, agepadendo estar relacionados as
abordagens tedricas de cada autor (Ferraz, 1995).

Segundo Lazarus e Folkman (1984), enfrentamentmgiderado um processo
orientado a partir de uma avaliagao individualspegto do evento estressante que, por
definicdo, depende da interacéo entre o individo@ebiente. Enfrentamento envolve
dois significados: o individuo e o ambiente possuem relacdo dinamica, em continua
mudanca; esta relacao € bidirecional, uma vezmlieiduo e ambiente séo
interdependentes.

Segundo Lazarus e Folkman (1988), enfrentamentoerasie aos esforgos cognitivos
e comportamentais para controlar, reduzir ou toldeanandas internas e/ou externas
que sao avaliadas como excedendo os recursos isa il

Diante do exposto, menciona-se que enfrentamectogderado um processo
contextual, influenciado pela apreciacao individiesd situacOes estressantes e dos
modos de lidar com elas. Essa énfase no contexticcargue a interacdo entre
individuo e ambiente esteja intimamente relaciorsa$aesforcos e maneiras de
enfrentamento (Folkman, Lazarus, Dunkel-Schettet,ddgis & Gren, 1986).

No que diz respeito as estratégias de enfrentanesidtentes, Lazarus e Folkman
(1984) apresentam enfrentamefdoalizado no problema/ounaemocéo A primeira
envolve estratégias para a solucéo de problenmasj defini-los, gerar solugcbes
alternativas, pondera-las em termos de custo dibene escolher uma acéo. Essas
estratégias também podem ser direcionadas patarmmuma vez que o individuo
pode mudar algo em si mesmo ao invés de mudar @atabO nivel de habilidade
com que os individuos empregam essas estratéggaekcionado a aspectos como
experiéncias e capacidade para autocontrole (Atkinstkinson, Smith, Bem &
Hoeksema, 1995; Ferraz, 1995).

A segunda estratégia de enfrentamefateglizada na emogadem, como funcéo
principal, a habilidade de regular a resposta eomatiprovocada pelo estressor. As
estratégias, para esse modo de enfrentamento, EEtarategorizadas em

comportamentaisomo, por exemplo, o excessivo uso de substapgasdiciais como
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alcool, tabaco, drogas e excesso de atividadesgiscognitivas como a minimizacao
do problema, distanciamento, atengéo seletivatarsemo de alivio, Lazarus (1961);
Lazarus & Folkman, (1984).

Coyne e Delongis, em 1986, comecaram a desenwvesgtados referentes a uma
estratégia inédita de enfrentamerfit@alizada nas relagées interpessoaia qual o
individuo busca apoio em seu contexto social erhdaroesolucao da situacéo
estressora. Esse construto foi pesquisado maismhemse por O’Brien e DeLongis, em
1996, com o intento de investigar o papel da paigtade e dos fatores situacionais na
selecdo das estratégias de enfrentamento (Antonizelfaglio & Bandeira, 1998).
Posteriormente, Endler e Parker (1999), em suass&des, adicionaram as estratégias
de enfrentamenteeligiosidade e distracéo

No que diz respeito as estratégias de enfrentandendoencaPereirzaet al. (2003)
as categoriza emacionaise evitativas afirmando que ambas influenciam a percepcao
da qualidade de vida. grimeira é definida como a busca de informagfes sobre a
enfermidade e seu respectivo tratamento, envolverglanejamento de metas a serem
seguidas, de acordo com a percepcao positiva dielagede vida; a segunda,
adjetivadeevitativa ao contrario da primeira, est associada a pgficepegativa da
qualidade de vida, referindo-se a negacao da eitfade.

Para Vieira e Marcon (2008) a avaliacdo que o erdex o sistema familiar fazem de
sua interacdo com o contexto situacional no quabesseridos passa a ser
fundamental, tanto para se compreender as resplEsagrentamento por eles
utilizadas, como também o grau de estresse emegeiec®ntram.

Deste modo, alguns estudos demonstram que a famnikage como principal
veiculo de ajuda ao renal crénico no enfrentameasoproblemas decorrentes da
enfermidade e do tratamento, fazendo com que ag@kitem, sejam otimistas e nao
experimentem a solidao. Outros trabalhos apontaanmasmo que alguns enfermos se
sintam dependentes do familiar cuidador, eles dstreon, constantemente, a
valorizacéo desse vinculo de cuidado que propoaiaioais conforto e otimismo,
possibilitando superacéo desse momento de cripge esta relacionado ao seu
processo de resiliéncia (Lima & Gualda, 2000).

Segundo Yunes e Szymanski (2001), Yunes (2001yaré&a (2001) o termo
resiliéncia refere-se a processos que explicam@efacao” de crises e adversidades em

individuos, grupos e organizacgdes. Alguns estudiosconhecem a resiliéncia como
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um fendmeno comum e presente no desenvolvimenjoagquer ser humano, Masten
(2001).

Outros autores abordam o construto resiliénciaanilias, dentre eles, Haweley e
Dehann (1996), definindo-o como o percurso da fami sentido de sua adaptacéo e
prosperidade frente as circunstancias de esttasdge,no tempo presente como no
decorrer do mesmo. Familias “resilientes” respongesitivamente a estas condi¢cdes
de uma maneira particular, de acordo com algurscésq tais como contexto, nivel de
desenvolvimento e influéncia mutua entre os denaddus fatores de risco e de
protecao.

Fatores de risco, segundo Lopes e Dantas (2006} edacionados a toda sorte de
eventos negativos de vida, que, quando presentesnexto individual ou familiar,
aumentam a probabilidade de ocorréncia de resudltaeigativos, podendo danificar o
estado fisico, psicoldgico e social desses indogdConstantemente, todo ser humano
esta exposto as condi¢des de risco a saude, atnasdspectos bioldgicos - exposicédo
a microorganismos e substancias toxicas; psicadgiperdas, transicoes, noticias
ruins; sociais - desemprego, violéncia e espistudalta de esperanca e sentido na vida.

J& os fatores de protecdo referem-se as varidggpéndentes que podem ter efeito
direto nas condutas, alterando ou melhorando asstEs pessoais e/ou moderando a
relacéo entre os fatores de risco (Jessor, VarBdenVanderryn, Costa & Turbin,
1995). Para Morais e Koller (2004), os fatores mggéo correspondem as influéncias
gue modificam as respostas individuais a deternamaidcos de desadaptacéo.

O arsenal de fatores de riscos e protecdo € beim, d@ntre o qual destaca-se, nesse
estudo, a rede de apoio social. O sistema fangl@enfermo buscam, cotidianamente,
tanto a rede social quanto o apoio social. Trat@deseonstrutos interligados, mas com
algumas distingdes entre si, uma vez que o printiEreespeito as dimensdes estrutural
ou institucional, inseridas na vivéncia do renaheco, dentre elas o sistema familiar e a
instituicdo que realiza terapia renal substitu(Redro, Rocha & Nascimento, 2008).

Em relac&o ao apoio social, Pedro, Rocha e Nastinf2008) referem-se a
dimensao individual, sendo constituido por pessaasficativas para o sistema
familiar, integrantes dessa rede social. Barri@®9b) menciona que o apoio social
envolve uma gama de atividades vivenciadas comiohabs solidarios, doadores de
apoio emocional, afetivo ou material, como 0os ma@slio sistema familiar, vizinhos,

amigos dentre outros.
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Considerando a rede de apoio social na situac@&zifisp do diagndstico de IRC e
ponderando que essa enfermidade traz em si aedstica de ser irreversivel, Santos e
Sebastiani (2001) mencionam que ha uma tendénsipedsoas que compdem essa
rede de se acostumarem com a cronicidade da IRlistaaciarem do convivio com o
enfermo e com o familiar cuidador, ndo dando maipao que forneciam no inicio do
tratamento, o que pode ser vivenciado como um e\esitessor.

Petersen, Bauer e Koller (2004) ressaltam que difarouidador esta sujeito ao
risco de padecer de estresse cronico, sendo, fmrtenextrema importancia que
receba o apoio dos demais membros da familia, dagoa e do sistema de salde para a
manutencdo e preservacgdo de sua integridade figitencializando sua capacidade de
enfrentamento.

A partir do questionamento sobre como o familiadador vivencia o processo de
adoecimento do portador de IRC, este estudo objettempreender a percepcao do
familiar cuidador sobre o processo de adoecimeatand membro do sistema familiar.

Os objetivos especificos foram : investigar confamiliar cuidador percebe sua
relacdo com a equipe de saude; considerar a péaejpgamiliar cuidador de como o
contexto familiar contribui para a qualidade deavilh enfermo; examinar a vivéncia do
tempo pelo familiar cuidador; averiguar a vivérbiaambiente ecolégico pelo familiar
cuidador; avaliar os estressores e as estratégiasfcentamento adotadas pelo familiar
cuidador; investigar a compreenséao do familiar @tést acerca do diagnéstico,

tratamento e prognadstico.

Método

Participantes:oito familiares cuidadores de idosos em tratamkeatoodialitico. Os
critérios de inclusdo foram: periodo minimo de s®ses de tratamento de seu familiar
e maximo de um ano; seu comparecimento a instdyefo menos uma vez por
semana; ser parente em primeiro grau — esposaedpoo, filha, nora, genro, netos
ou netas; e, possuir disponibilidade de tempo paidar do enfermo. Foram excluidos,
portanto, familiares cuidadores de enfermos queatéitdiam aos critérios de inclusao.

Materiais: foram utilizados exemplares do Termo de Consentinnenre e
Esclarecido (TCLE — Anexo 2), materiais de esdntérinformética, gravador de audio,
dentre outros.

Ambiente:as entrevistas foram realizadas na Clinica de CaseRenais (CDR),

instituicdo particular situada em Goiania-Goias disponibilizou um consultério onde
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havia uma mesa e duas cadeiras, ar condicionaddriare boa iluminacdo. O tempo
médio de duracdo de cada entrevista foi 60 minutos.

Instrumentos:- Insercéo ecoldgica da pesquisadora no localledoo Refere-se a
uma metodologia de pesquisa em ambiente natulli@dada para o estudo do
desenvolvimento-no-contextwqual procura envolver a sistematizacao dogquat
aspectos do modelo processo-pessoa-contexto-t€depopnello & Koller (2004).

- Ficha de Dados Pessoais do Familiar Cuidador e Radssoais e Clinicos do
Portador de IRC (Anexo 3Resenvolvido pelos pesquisadores para coleta dlsda
pessoais do familiar cuidador, e do portador de (&0, idade, procedéncia, estado
civil, possuir ou nao filhos, numero de filhos,déados filhos, escolaridade, religido,
profissdo), seguidos da coleta dos dados pesssagificos do familiar cuidador (grau
de parentesco com o portador de IRC, nimero dehigiadedicados aos cuidados do
paciente e se reside no mesmo local que o paciend@dos especificos do portador de
IRC (quantas vezes por semana comparece a in&t)ueg finalmente, dos dados
clinicos do portador de IRC (tempo de tratamentedimmde duracdo de cada sesséo de
hemodialise, dias da semana do tratamento, didgapsb-morbidades e sintomas
apresentados na ultima semana).

- Roteiro de Entrevista Semiestruturada (Anexdé4seado em Bronfenbrenner &
Morris (1998); Costa Neto & Araujo (2008); Yune®Q2) entre outros com o proposito
de identificar a percepc¢éo dos familiares cuidagldos portadores de IRC e/ou seu
nivel de conhecimento a respeito de diversos tet@ias;omo suas relacdes com a
equipe de saude e com o paciente, assim como suafestacdes psicologicas em
relacdo a vivéncia de tempo e ao ambiente ecolpgscalteracées da rotina familiar e
as condicdes fisicas ou recursos fisicos ofereqdisinstituicdo onde o tratamento é
realizado. Além disto, apresenta questdes refeyeénéealiacdo dos estressores e
estratégias de enfrentamento adotadas pelo familidador e a respeito da
compreensao de fatores como: saude, enfermidagdatitico, tratamento de
hemodialise e progndstico. Buscou ainda a compéeeths familiar cuidador acerca de
como o contexto familiar contribui para a qualiddéevida do enfermo, incluindo as
dimensdes fisica, emocional, social e laboral timélsemana.

Procedimentoinicialmente, apds conhecimento e admisséo dotprdg pesquisa
pelas geréncias da Clinica de Doencas Renais —eCiiRHospital das Clinicas —
HC/UFG, areas institucionais envolvidas na coletaados, ele foi encaminhado ao

Comité de Etica em Pesquisa (CEP) de Seres Huneafinsnal do Hospital de
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Clinicas da Universidade Federal de Goias (HC/UB&)do aprovado pelo referido
comité; protocolo n°. 014/2010 (Anexo 1). Todopadicipantes foram abordados na
CDR, uma vez que os encontrados no HC/UFG naoiaterabs critérios de incluséo.

Particularmente, neste trabalho, o processo dec@secoldgica foi desencadeado
com um primeiro contato com o responsavel pela aigtracao da clinica, seguido do
contato com os representantes dos setores dequgacel de enfermagem. No processo
de insercao, apresentou-se as intengdes e os pissuesodo de trabalho. Os
profissionais da instituicado, de pronto, dispomzbilam consultorio privado em horario
pré-determinado, demonstrando adesao a investigpedoosse da autorizacdo dos
representantes dos setores de administracao, gpe@ enfermagem da CDR, para que
0s participantes pudessem ser acolhidos, entremsmntato com a secretaria, para
verificar quais familiares cuidadores estariam aedb critério de inclusdo da pesquisa.
Posteriormente, a abordagem foi realizada na réoégaja de espera da clinica,
ambiente natural vivenciado pelos familiares cuidesl.

Essa abordagem foi feita inicialmeiféee-a-faceapresentando o nome, profisséo,
atividade profissional ja realizada naquela ingt&#a como psicéloga pela pesquisadora,
atualmente interessada em desenvolver uma pesqgaisaal os familiares cuidadores
estariam sendo os principais colaboradores. Emdseguencionou-se a autorizagao
recebida pela CDR para realizacéo desse trababto,avexperiéncia prévia da
pesquisadora no campo. Posteriormente, foi inveddigom cada cuidador que
esperava por seu familiar, a possibilidade de adcjpacéo na pesquisa, respondendo
a algumas perguntas que envolvem sua vivéncia leagomiente, no qual permanecia
inserido durante o processo de tratamento da IR&&ualdéamiliar.

De imediato, todos se prontificaram a colaboraggniesmo que aspectos como:
local, sigilo, riscos, beneficios, nimero de enamttempo de duracédo da entrevista e
horario fossem mencionados. Ressalta-se que ogdsodas entrevistas foram
agendados de acordo com a disponibilidade do ddnisutia clinica, dos familiares
cuidadores e da pesquisadora. Essa postura cotuna® processo de aconsentimento,
uma vez que nao restringiu-se a mera explicacabpivo do estudo e as assinaturas
de consentimento. Pelo contrério, buscou-se trezénteracao estabelecitiee-a-face
uma explicacéo dialogada com o participante naintde favorecer sua seguranca,
disposicéo e interesse em aderir ao processo qaipasoferecendo-lhe condicdes de

compreender a configuracdo da mesma e assim coresanparticipar.
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Em seguida, os familiares cuidadores dos enferrmosagamento hemodialitico
naquela instituicdo foram abordados, individualragséndo realizado urapport, com
a apresentacao do Termo de Consentimento Livrelargésido — TCLE.
Posteriormente, foram coletados os dados pessod#srdliar cuidador e dados
pessoais e clinicos do portador de IRC. Logo agédizou-se um estudo piloto com um
familiar cuidador para verificacdo da adequacée evéntuais problemas dos
instrumentos durante a coleta de dados. Durardadast, aplicou-se o Roteiro de
Entrevista Semiestruturada. Mediante os resultabdidos, verificou-se a eficacia deste
instrumento.

Posteriormente, fez-se uma selecao dos particpargerem submetidos aos
instrumentos de coleta de dados, sendo que o nldeantrevistados obedeceu ao
critério de saturacao, por tratar-se de pesquiahtgiiva, de natureza exploratoéria e
descritiva. O processo de coleta de dados da sestpiiefetivado em dois encontros
com cada familiar cuidador, durante o periodo da&®ede hemodidlise de seu parente,
sendo disponibilizado um dia para explicacdo dgyisa, fechamento do contrato
verbal e escrito (Termo de Consentimento Livre @dtecido) e aplicacdo da ficha de
dados pessoais do familiar cuidador e dados pessadinicos do portador de IRC; o
outro dia foi reservado a aplicacdo da entrevistaisstruturada.

As oito entrevistas foram gravadas em audio e,egjuida, transcritas. Todas as
entrevistas foram submetidas a categorizacdo deceeletdos tematicos, segundo a

técnica de Laurence Bardin (2008).

Resultados

Os dados que dizem respeito a insercao ecoldgiga apresentados no Quadro 1,
seguidos dos dados sociodemograficos mencionadoBatelas 1 e 2, e finalmente dos
referentes a Tabela 3, obtidos a partir da téaedBardin (2008).

Inserir Quadro 1 (Anexo 7): mostra os aspectosrghdes pela pesquisadora junto
aos familiares cuidadores em dois momentos: prondestinado ao recrutamento e
processo de consentimento e segundo momento rdeex\aplicacdo do roteiro de
entrevista. Tais observacdes permitiram a consirdedseis categorias tematicas:
abertura para o encontrovivéncia do espaco/tempadesao ao processo da pesqulisa
afetividade com o enfermaivéncia de acolhimente ressignificacdo da vivéncia

Inserir Tabela 1 (Anexo 8): apresenta os dado®deniograficos dos oito familiares

cuidadores que participaram da pesquisa. Entreagssignificativos, destacam-se: a
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maioria, 62,5%, pertence ao sexo feminino e 37 &8w® sexo masculino; apenas 25%
encontram-se na faixa etéria de 20 a 30 anos; 3&s586 entre 40 e 65 anos e, 37,5%,
entre 68 e 82 anos. Residem em Goiania 62,5% %3 1o interior de Goias; 50% séo
solteiros, 37,5% casados e 12,5% amasiados; 508agosfilhos e 50% nao os tém;
25% cursaram apenas o ensino fundamental e 75%cakeem o ensino médio; 37,5%
séo catdlicos, 12,5% séo evangélicos, 25% saataspr25% mencionam nao ter uma
religido definida. No que se refere a profissaenag 37,5% sao aposentados e 62,5%
encontram-se inseridos no mercado de trabalho;d@B$6ue assumem o papel de
familiar cuidador sé&o filhos (as) do enfermo, 37 $&6 esposo (a) e 12,5% irméaos (a),
destes cuidadores; 62,5% residem no mesmo local gaérmo e 37,5% moram em
local diferente; a maioria, 75%, dedica entre P2 &oras diarias ao cuidado do
enfermo e 25% de 6 a 12 horas.

Inserir Tabela 2 (Anexo 9): evidencia os dadosaEnogréaficos e clinicos dos oito
idosos em tratamento hemodialitico. Ressalta-se guezcentual de mulheres em
tratamento hemodialitco (75%), € maior do que bateens (25%); a grande maioria
(62,5%) tem entre 60 e 70 anos e 37,5% tém entee90lanos; 62,5% residem em
Goiania e, 37,5%, no interior de Goias; 75% sdadms e 0 percentual de solteiros ou
amasiados é o mesmo: 12,5%; 87,5% possuem filh@sHéo ndo os tém. Quanto a
escolaridade, 12,5% sé&o analfabetos, 37,5% cursarmaino fundamental, 25%
alcancaram o ensino médio e 25% atingiram o erssiperior. No que diz respeito a
religido, 37,5% séo catolicos, 25% sdo espirita% thencionaram nao ter religido
definida e 12,5% disseram néo ter nenhuma religd@anto a profissao, 100% sao
aposentados. No tocante aos dados clinicos dos @baicos, destacam-se 0s
seguintes: 100% séo pacientes atendidos na Ctrei€mencas Renais; 37,5% fazem
hemodialise entre 6 e 8 meses e 62,5% entre Mreeds; 100% comparecem a
instituicdo trés vezes semanais, sendo que a dudacéada sesséo realizada pela maior
parte dos enfermos (87,5%) é de quatro horas. ApEh&% participam de sessao que
dura trés horas e meia; 100% receberam diagn@sit®C. Em relacdo a presenca de
co-mobirdades, 50% possuem uma co-morbidade, preSentam duas e 12,5 trés co-
morbidades.

Inserir Tabela 3 (Anexo 10): demonstra a frequédeipartes dos discursos dos
participantes (denominadas de unidades de andiis&ita) obtidas por meio da

entrevista semiestruturada, realizada com os faredicuidadores.
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A partir da juncéo dos eixos tematicos relacionadpsrcepcédo dos familiares
cuidadores a respeito das contribuicfes da famdliqualidade de vida do idoso em
tratamento hemodialitico, formaram-se oito categorématicas. Uma categoria
consiste em agrupamento de trechos do discurspattisipantes que conservam um
tema ou eixo tematico comum, podendo conter supoaés ou detalhamentos da
categoria principal.

A entrevista semiestruturada com os familiaresanodes gerou as seguintes
categorias ou eixos tematicesde social, percepcao da insuficiéncia renal créak
IRC, ambiente ecolégiccestratégias de enfrentamento psicolégianlesédo dos
familiares cuidadores atratamentq percepgéo dos estressorésores psicoldgicos
do familiar cuidadorevivéncia temporal

Destaca-se que, na Tabela 3, a frequéncia pertémitaalculada baseando-se no
namero total de trechos do discurso dos particgzadi46 unidades analisadas e ndo no
namero de participantes entrevistados (N=8).

De acordo com a realizacdo da anélise de contedglerdrevistas, nota-se que a
categoriaede sociafoi apresentada em 154 unidades de analise, oajuesponde a
34,5% do total geral, sendo a subcategapi@io psicossociah de maior indice dentro
deste eixo temético, 50 unidades, representan@84ldo total geral.

A categoria que diz respeitgarcepcao da insuficiéncia renal cronicdRC, foi a
que apresentou o0 segundo maior numero de unidadasatise, totalizando 70
unidades, o que corresponde a 15,6% do total geadisado. Dentre as subcategorias
desse temdratamento e progndsticobteve o maior indice, contendo 22 unidades,
equivalente a 4,9% percentual da categoria.

Ambiente ecoldgicdoi descrita em 59 unidades de analise, que qureke a 13,2%
do total, sendo a subcategaaiabiente psicologica de maior frequéncia dentro deste
eixo tematico, 29 unidades, o que representa 6¢bfotdl geral.

A categoria que descreveesratégias de enfrentamento psicolég@apontou 45
unidades de analise, o que representa 10% dattalanalisado. Dentre as
subcategorias desse temdooo no problemaobteve o maior indice, contendo 19
unidades, equivalente a 4,3% percentual da categori

Adeséo ao tratamentdoi a categoria que trouxe 37 unidades de anélise
representando 8,4% do total geral.

A categoria que refere-separcepcéao dos estressoqg®duziu 36 unidades de

analise, correspondendo a 8% do total geral, saersddcategorigrau de aderéncia do
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enfermo ao tratament@a que apresentou maior numero de unidades degidlis
representando 3,2% do total da categoria.

A categoria que revela datores psicoldgicos do familiar cuidadaerou 23
unidades de analise, correspondendo a 5,2% dagerial, sendo a subcategoria
relacionados ao tratamenta que apresentou maior frequéncia nesse eixo mmay
unidades, equivalente a 3,2% do total da categoria.

Finalmente, a categonavéncia temporabbteve 22 unidades de analise, o que
representa 5% do total geral analisado. Dentrelasasegorias desse temagempo
destinado a@nfermofoi apontado com maior indice, contendo 16 unidades
representando 3,6% percentual da categoria.

As descricOes das categorias e subcategorias tasédi seus respectivos exemplos

encontram-se no Anexo 11.

Discussao

A ontologia da teoria ecolédgica do desenvolvimdntmano atribui ao individuo um
papel ativo, uma vez que organismo e ambiente s@elpidos e considerados em
constante interacao, influenciando-se mutuamente.

Nessa teoria, 0 desenvolvimento humano esta readmao fenébmeno de
constancias (estabilidades) e mudancas (instatbgjavivenciadas pela pessoa em sua
existéncia (Bronfenbrenner & Morris, 1998). Derdgsemudancas advindas da
cronicidade da enfermidade, destaca-se a habilidadetema familiar em
desenvolver, em um de seus membros, o papel dediacuidador.

Torres (1999) e Brito (2002) relatam que na ma#otgpdos sistemas familiares fica
a cargo da mulher o papel de cuidar de um fanghéermo, ainda que para isso haja
sacrificio de sua carreira profissional. Essa a&g&o é confirmada por Carter e
McGoldrick (2001) que enfatizam que o exerciciccdmlado é assumido pelas
mulheres frente ao esposo, filhos, pais, sogragualguer outro membro que necessite.

Evidenciou-se, nesta pesquisa, que a amostra digafas cuidadores foi
constituida, em sua maioria, por participantesexo $eminino, correspondendo a
62,5% dos participantes, com idades entre 20 @82, aendo que 37,5% possuiam
mais de 60 anos.

Esse aspecto € um dos salientados na pesquisampigz@o primeiro eixo tematico,
rede socialno qual os familiares cuidadores atribuiram a@ppos, aos membros do

sistema familiar e aos profissionais do ambiengpitalar, o papel principal no
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tratamento das adversidades advindas da cronictttadafermidade. Neste eixo
tematico emergiram quatro subcategorégmio psicossociahpoio familiar, apoio da
equipe de saudeapoio material

A primeira subcategori@poio psicossociakrefere-se a percepcao dos familiares
cuidadores acerca das dimensfigisa, psicoldgica social e funcionalrelacionadas a
gualidade de vida do enfermo, que serdo descriaguar.

Em relacdo @imensao fisicaa percepcédo dos familiares cuidadores (em suariaai
do sexo feminino), com mais de 60 anos, evidens®akeracdes da imagem corporal
do enfermo, edema, sensacao de fraqueza, dorebegac caibras musculares, cansaco
e febre como principais agravantes das dificuldaglesionadas a alimentacéo e ao
sono. Nadimenséo psicologicas reacdes emocionais predominantemente percebidas
no enfermo foram tristeza, agonia, ansiedade, d@tesperanca e nervosismo; na
dimenséo socialbs entrevistados relataram diminui¢gdo do envadwito social do
enfermo em atividades de lazer, incluindo famérmjgos e vizinhos. Finalmente, na
dimensao funcionab enfermo é percebido em sua perda de autonoemtefas suas
atividades cotidianas basicas como tomar banh@randomer.

Diante dessas percepcoes, os familiares cuidadaasos membros do sistema
familiar se mobilizam formando a rede de apoioaqmara favorecer uma melhor
qualidade de vida do enfermo. Essa mobilizacawiimtitudes de solidariedade,
conforme descrito pelos familiares cuidadores.

O estar perto fisicamente, aceitagéo das difereggagpreensao, protecéo,
seguranca, disposi¢ao para o dialogo e incentisgammmentos dificeis caracterizam a
segunda subcategoria do eixo tematexte socialintitulada deapoio familiar.

Tais habilidades favorecem a construcdo de um ldiprmeado pelo cuidado e
auxiliam o enfermo na construcéo de sua qualidadeda. Constatou-se que, diante do
desenvolvimento dessas habilidades, ndo apenadidagle de vida do enfermo se
alterou, mas também a humanidade foi desenvolvidaamente. Esse aspecto nos
remete a teoria ecologica do desenvolvimento hupregaoal enfatiza que organismo e
ambiente sdo percebidos e apreciados em constéert@gdo, influenciando-se
mutuamente. Para Lima e Gualda (2001), esses asgdazem com que os enfermos
lutem, sejam otimistas e ndo experimentem a salidéo

A terceira subcategoria, denominageio da equipe de saludéiz respeitao
aspecto perceptivo dos familiares cuidadores quelem a interacdo dos mesmos com

0s profissionais que atuam na instituicdo quezaaliterapia renal substitutiva.
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Esse aspecto perceptivo, faz referéncia as hatbdgla inabilidades. As habilidades
foram expressas por meio dos termos: educadal,gdaticiosa, extrovertida, alegre,
amiga, simpatica, simples, deixa a gente a vorgatlanbém, pela atitude de orientar
acerca do autocuidado. As inabilidades foram rat@aglas com as palavras: nunca vi,
ndo tenho contato, nunca conversei, assim comiteadiainformacdes relacionadas a
prevencéo de agravos. Finalmente, a maus tradahiados ao enfermo e ao familiar
cuidador que originam sentimentos como medo, ramaonha, exclusdo e
inferioridade.

Diante da percepcéo de falhas na interacéo familigiador e equipe de saude foi
constatado o desenvolvimento da competéncia dagdesa cuidadores em suprirem,
por intermédio de outras pessoas, informacdeseatezEmm necessarias para o
aumento da qualidade de vida do enfermo.

Esses dados sugerem que os profissionais de sateteem ndo ter compreendido as
vivéncias daqueles que acompanham o enfermo etnasamento, desconsiderando
que sao eles que conviverdao com o idoso em seleatabiatural, dando continuidade
ao exercicio do cuidado.

Reinharth (2001), por outro lado, enfatiza quedpeatos que dificultam o exercicio
do cuidado, entre os quais se destacam a faltspde@ que a equipe de saude tem para
expressar seus sentimentos e sensacoes fren@naiaida condicdo cronica e a
escassez de recursos e habilidades internas qasmantispde.

Inserindo os aspectos observados no processoeatednsecologica da pesquisadora
nos dados da pesquisa, ressalta-se que relatgsatkeimento dos participantes por
serem ouvidos e pela oportunidade de “desabafssiimacomo o compartilhar do
sentimento de acolhimento e leveza, no términorae@agao desse roteiro fazem parte
do eixo tematicoede social especificamente da subcategaeio da equipe de
salude Percebeu-se ainda, o ambiente da entrevista aamaaportunidade do familiar
cuidador rever sua postura na vida. Falas como@aseguem explicitam esse aspecto:
“me sinto aliviado, pois nunca tinha parado paragsrem como minha vida tinha
mudado nos ultimos tempos, desde o inicio do traméonda minha magS8); “foi a
primeira vez que consegui me ouvir, sinto agorae@gteu mais madura e mais forte
para enfrentar os obstaculos da vid&2); “conversar com vocé me ajudou a ver uma
forca que eu ndo sabia que tirfi{&6).

Os dados apontam para possibilidadenitrossistemambiente hospitalar, expandir

suas fronteiras a ponto de investir na interac@gecle saude e familiar cuidador.
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Nesse sentido, a IRC torna-se para equipe de sdimde significativo investimento
assistencial devido a sua alta complexidade efiasildades inerentes ao tratamento.
Nesse contexto, € necessario o empenho dessa equipe se refere a atencéo e
resolucéo das dificuldades vivenciadas pelos fameti cuidadores na dimenséo
psicossocial, na interagdo com a propria equipgsealificuldades de enfrentamento
diante da facticidade da enfermidade e tratamento.

Finalizando o eixo tematia@de social encontra-se a sua quarta subcategoria,
denominadapoio material,que refere-se a mobilizacao do sistema familiaa paprir
tanto as demandas referentes a realizagdo destali@fzeésticas, dentre elas cozinhar,
limpar casa, lavar loucas, cuidar da higiene dapas, quanto as relacionadas ao apoio
financeiro, que incluem gastos ndo previstos narnento mensal com consultas,
exames, medicamentos e combustivel.

A enfermidade renal e seu tratamento altamentéct&encontinuo, segundo a
vivéncia dos participantes, alteraram a renda fanelalguns aspectos a ela
relacionados. A situacédo econdmica frente a esgexio agrava-se por dois fatores: os
custos elevados e o impedimento a execucéo ddades domeésticas e laborais por
parte do enfermo, tornando-se uma de suas maifi@ddhdes (Marcon, Waidman,
Carreira & Deceséro, 2004; Marques, 2004).

Toda essa mobilizacdo que caracteriza as indmemasi$ de apoio que constam no
eixo tematicaede socialgstao relacionadas com a percepcao da enfermidBd® -
nas suas diversas dimensdeatamento e progndéstico, condigdes médicas para
hemodialise, etiologia da enfermidade, conceitosdgide, diagnéstico da enfermidade
e conceito de enfermidad&ssas dimensdes correspondem as subcategorias do
segundo eixo tematico dessa analise, denomipa@pcéo da insuficiéncia renal
cronica — IRC.

No que se refere a primeira subcategdreaamento e prognostica)a percepgao
dos familiares cuidadores, séo considerados bére#idvindos do tratamento: a
maquina que faz o trabalho dos rins € eficaz, limpangue, tira o excesso de peso,
diminui a sensacao de mal-estar. Mencionam tamlséasgectos penosos decorrentes
do mesmo, dentre eles: dependéncia para sobremd@pode faltar, agride muito a
pessoa, gera sofrimento para o doente e a famigignercepcdo de um prognaostico
caracterizado pela auséncia de cura.

Os familiares cuidadores reconhecem que vivenceompanhamento dos

enfermos, em sua realidade marcada pelo car&eersivel da enfermidade e pela
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dependéncia constante de tratamento hemodialftiopijcia a rica oportunidade de
desenvolverem virtudes relacionadas a humildatkratucia, paciéncia e, sobretudo,
amor, alterando seu modo de viver e sua qualidadsdd.

Essas virtudes também séo referidas como frutobsirvacio dos procedimentos
preparatérios para o inicio do tratamento, explosath segunda subcategoria desse
eixo teméticocondi¢cdes médicas para hemodiéliges condigbes mencionadas
referem-se ao preparo do corpo (inserir a fistula oateter, lavar os bracgos, pesar e
nao iniciar o tratamento de estdbmago vazio) e mstsumentos hemodialiticos, uma vez
que, na percep¢do dos mesmos, a maguina e o qagdasam estar bem limpos.

A percepcéo dos familiares cuidadores acerctidibgia da enfermidadeompde a
terceira subcategoria do eixo tematico dessa an&8egundo os mesmos, a IRC esta
associada a quatro aspectasores de risc@omo: ser muito nervosa, uso de cigarro e
bebidas, automedicacéo, equivoco no diagnostiatanientohereditariedade:
histdrico familiar;designo de Deusco-morbidadesrim policistico, diabetes, pressao
alta e calculo renal.

Tais achados confirmam aqueles apontados por Doyeeal. (2006), segundo os
quais, na populacao idosa, a etiologia da IRCdamtgdamente vinculada a hipertenséo
arterial e adiabetes mellitusNessa conjuntura, nota-se que os familiares doida
possuem uma visao dicotomizada dos fatores camsaissociados a IRC, uma vez que
atribuem a emergéncia da mesma a uma caisatra, ndo conseguindo percebé-la em
sua totalidade.

Conceito de saud#i a quarta subcategoria do eixo temético denadupercepcao
da insuficiéncia renal cronica - IRCPara os familiares cuidadores, a saude esta
relacionada a auséncia de abuso, forca de voribeelade, disposicao para trabalhar,
comer, dormir, passear, antitese de enfermidaalgpéue extrapola os limites do
corpo; algo que vem “de dentro para fora” e qu@@rmiona alegria a vida e faz querer
estar entre os entes queridos.

Nota-se que a saude foi abordada de modo unidioraise multidimensional,
construida e reconstruida na interacédo entre mhalivé ambiente, dependendo,
continuamente, da criatividade do primeiro em radpo, de modo eficaz, as
estimulacdes do segundo.

A pendltima subcategoria intituladéagnostico da enfermidadeorrespondeu a
percepcéao dos familiares cuidadores do trajetcopedo pelo enfermo até o momento

do laudo diagnéstico.
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O aparecimento dos primeiros sintomas como predsierda do apetite, edema,
sensacao de cansaco e dores nas costas marcoio @indiagndstico. Esses sinais
tornaram-se mais intensos com o decorrer do tefaporecendo a automedicacao
daqueles que resistiam em buscar ajuda profissiAraggcisdo de ir ao médico foi
permeada por sentimentos de angustia e ansiedhdiedas das dificuldades
relacionadas tanto ao acesso aos servi¢cos publécsaude quanto as de definicdo do
laudo diagnostico, perpassando por inUmeros profias, enfrentando o desgaste de
inUmeras consultas, exames e medicamentos incap@znesnbater os sintomas
existentes. Nesse contexto de progressao da edtajifamiliares cuidadores e
enfermos finalmente recebem o impactante diagrdd8dRC, sinalizando para a
desqualificacao da vida.

Percebeu-se que alguns familiares cuidadores possimabilidade pessoal de
ouvirem nao apenas o dito pelos enfermos, mas taroh#o dito, expresso por sutis
alteracdes da aparéncia fisica, indicando presgseafermidade, contribuindo para o
diagndstico precoce da IR. No entanto, na percegpg8onesmos, a busca por ajuda
especializada logo aos primeiros sintomas naodasin de retardo da evolucéo da IR,
uma vez que os enfermos resistem em aderir asémigies dietéticas e
medicamentosas recomendadas pelo médico como ntatita de adiar o progresso da
cronicidade da enfermidade. Por outro lado, aquplesaderem as prescricdes médicas
tém sua qualidade de vida preservada por maiordese@gundo relatos dos
entrevistados.

Afirmacdes como: doenca é muito ruim, faz part@eesso da vida, é um
sofrimento que néo tem alivio, a pessoa ndo dandecome e nao trabalha direito, €
sinal que a gente ndo cuidou do corpo, € a geerp, € abuso, extravagancia, € uma
coisa que tira algo da gente, € o padecimento gmada alma, compdem a ultima
subcategoriaconceito de enfermidaddo eixo tematico, denominagercepcao da
insuficiéncia renal cronica - IRC.

Nesse contexto, ressalta-se que saude e doenpaledae um mesmo processo,
pois, segundo Augras (2004), “a vida procede dcastente em termos de “ordem” e
“desordem” (p.11).

Conceituar a enfermidade, assim como todos os @aspaela relacionados e
vivencia-la no seio familiar e no contexto hospitgdrovocam alteracdes nasbientes
psicolégicq fisico, egeograficq subcategorias contempladas no terceiro eixo temat

ambiente ecoldgico.
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A primeira subcategoria — ambiente psicologiamrrespondeu as alteracdes do
vinculo estabelecido entre os integrantes do s&familiar, o enfermo e o familiar
cuidador, assim como a necessidade de interac&amdsmres cuidadores com o
ambiente hospitalar.

Relatos de unido e proximidade, assim como, dardietmento dos membros
familiares em relacdo ao cuidador e ao enferméeuttiades de escuta diante das
demandas individuais foram mencionados enquantm@es de alteracbes necessarias
no seio familiar.

Os dados permitem concluir também que a impermaméecalguns integrantes do
sistema familiar junto ao enfermo e ao familiadewior é experienciada como
abandono, aumentando a fragilidade emocional dgsnio® Por outro lado, relatam
gue a manutencao desse vinculo de proximidadelitaa e alento.

Santos e Sebastiani (2001) mencionam haver umérieiadde que, no inicio do
tratamento, 0s vinculos se estreitem e, posteriaienéace a cronicidade da
enfermidade, se distanciem.

Os termos utilizados pelos familiares cuidadorea pa referirem a interagcdo com o
ambiente hospitalar forar:parte da casa da genf81);é como se eu fosse visitar um
amigo(S4);é um apostolado lindissin{87);a gente sente-se muito exposto como em
uma prisdo da qual ndo pode s&88). Essa diversidade de percepcdes esta redazon
as caracteristicas pessoais, especificamente atizpme respeito a competéncia
interpessoal, a possibilidade de experienciar nantsientes, neles inserindo-se.

A segunda subcategor@nbiente fisicocorresponde a necessidade de alteracdo da
estrutura fisica do lar que habitam face ao trat@one a apreciacdo das condicdes
fisicas da clinica. Dentre as alteracfes da esdrtitica do lar, foram mencionadas a
reforma residencial e alteracdo no niumero de comaddiw que diz respeito a apreciacéo
das condicdes fisicas da clinica, os familiaredamores utilizaram os termos
insatisfatorio e satisfatério ao se referirem &peéo/sala de espera e sala de
hemodialise.

Quanto a recepcéo/sala de espera, queixaram-sansatsfacéo, a respeito da
higienizacdo dos banheiros, utilizados tanto pes guanto pelos enfermos. Por outro
lado, apreciaram, satisfatoriamente, aspectosargfes a iluminacgéo, disposicédo dos
moveis e climatizacdo. Sentimentos de insatisfém@tém foram relatados no
ambiente da sala de hemodialise, envolvendo inteasdho das maquinas, dos

membros da equipe de saude e dos pacientes qeeascontram. A percepcédo da
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higienizacdo, da presenca de televiséo e ar camadido, itens que favorecem a
distracéo e o bem-estar dos enfermos, também foramsionados.

Em func&o do tratamento, surge a ultima subcateglorieixo tematicaambiente
ecologico,intituladaambiente geograficoque se refere a necessidade de alteracéo do
local de moradia, quer seja de residéncia, de eidatk estado, uma vez que 37,5% dos
familiares cuidadores procedem do interior de Gd#guns mencionaram que 0s
principais fatores que contribuiram para a mudgegarafica foram o baixo numero de
consultas permitidas pelo sistema de salude, o@pessito ao tratamento em sua
cidade de origem e a dificuldade de transporteipuibké a clinica de hemodialise.
Esses aspectos também foram mencionados pela gesiguMarcon, Waidman,
Carreira & Decesaro (2004).

Frente as vivéncias relacionadas a IRC que exigaemraconfiguracao da rede de
apoio social em fungdo da percepcéo da prépriaraifade e das modificagbes nos
niveis ambientaigmicro, mesoe exossistemaobservou-se alteragdes macrossistema
no que se refere ao conjunto de crencas, valadeokgias que caracterizam o quarto
eixo tematico dessa analise, intitulatratégias de enfrentamento psicoldgico
dividido em quatro subcategoridsco no problemafoco na religiosidade e distragéo
foco nas relagdes interpessoa$oco na emocgao

Compdem grimeira subcategoriadesse eixo a habilidade dos familiares cuidadores
em perceberem aspectos positivos no contexto tdmtesto (tem gente pior do que
meu esposo; nds, pelo menos, moramos aqui; tensentra que acorda as trés da
madrugada para vir com marido; esse tratamentogatiao, mas tem ajudado ele a
melhorar), a capacidade de definirem a situacaama@meacadora, em especial no que
diz respeito a dor, dificuldade de alimentacaoes$fio alta, buscando, na interagdo com
o0 meio, a melhor forma de combaté-la, e o fatondieaeem em contato com o médico
responséavel solicitando intervencdes apropriadas.

A segunda subcategorifaco na religiosidade e distragdoostrou que 0s
familiares cuidadores, mesmo sem uma pratica oskigespecifica, desenvolvem sua
espiritualidade por meio de oracdes diarias, niirisua fé e confianca em Deus,
citadas como principais fontes de alivio de sugsistims. Quanto a distracdo, 0s
aspectos predominantes foram: jogar bola, ir a@féer um bom livro, pescar, almocar
na churrascaria, encontrar os amigos e parentes.

Aspectos semelhantes a esses, vividos no espagqpe da instituicdo de terapia

renal substitutiva foram observados durante agaseecologica nos momentos iniciais,
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nos quais os participantes da pesquisa foram estost Entre eles encontram-se: o
assistir televisao, jogar no computador, sentdado de fora da clinica ouvindo radio,
fazer palavras cruzadas e conversar com outrogithais presentes no mesmo espaco.

O contato com a realidade de outras pessoas gsampa®r problemas similares,
também compde a terceira subcategdoieo nas relacdes interpessoadk) eixo
tematico intituladaestratégias de enfrentamento psicologi€s familiares cuidadores
referem-se a troca de experiéncias como algo relooyama vez que confirmam nao
serem 0s Unicos a passarem por situacao tdo daloros

Finalmente, fizeram parte da Ultima subcategmia na emoc¢apdesse eixo
tematico, os seguintes relatteam momentos que eu prefiro acreditar que essagdoen
nao é tao grave assi(®2);eu sinto um alivio cada vez que ela sai da hemisdigh3);
eu tenho escolhido algumas coisas que eu ndo quersar, sendo a gente nao da
conta(S5). Evidenciou-se também a busca por estabilidad#ional dos familiares
cuidadores, recorrendo a bebidas e cigarros.

As estratégias de enfrentamento mencionadas mefletsompeténcia dos familiares
cuidadores em alcancarem homeostase interna, na&stimuo equilibrio perdido frente a
situagao estressora da enfermidade. Nesse conterntvam suas forgas e esperancgas
acerca do tao temido futuro, ressignificam suaénaias, inserindo a enfermidade e o
tratamento em seu processo de viver.

A forma dessa insercao concretiza-s€omoo processo de adesao do familiar
cuidador ao tratamento € vivenciado. Essa fornaagara o quinto eixo tematico dessa
andlise, denominadamdesao ao tratamentaque refere-se também a relacdo estabelecida
com o enfermo.

Atitudes como verificar a presséo, buscar os reosé@ud posto de saude, marcar
consultas e exames, ser pontual e assiduo as selesbemodialise, acompanhar o
enfermo até a maquina, buscé-lo, verificar o pewmial e final, dar a medicagcéo no
horario correto e cuidar da alimentacdo demonsa@denéncia dos familiares cuidadores
ao tratamento. Companheirismo, parceria, solidadedapego mutuo e sinceridade
foram os termos usados pelos participantes ades&reen a relacéo estabelecida com o
enfermo.

Aspectos relacionados a adesdo também foram olbssrmas momentos iniciais de
insercao ecologica da pesquisadora na institu@@mportamentos como chegar antes
da hora marcada, ligar na clinica para confirmaorm@rio da entrevista, estar esperando

pela pesquisadora no estacionamento da instituggddicitam esses aspectos.
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A afetividade com o enfermo observada ainda nessesentos iniciais, como
chorar no momento em que fala da gratidao que pefdemae; ficar com o rosto e
olhos vermelhos ao se referir a admiracédo que pehbeesposo e demonstrar tom de
voz trémulo ao dizer da importancia da mée em gl& xelacionam-se com os dados
obtidos na pesquisa incluidos no eixo tematictuilaiilo,adesdo ao tratamento.

A competéncia em acolher afetuosamente, o adoextagamento do enfermo néo
e tarefa facil, uma vez que abala a configuracasistera familiar, exigindo
reconfiguracdo em especial reajuste de papéiselBese que as relagdes conjugais
foram substituidas pelas relagBes parentais, umgue conjuges e filhos assumiram
papéis de enfermeiros, motoristas e provedoresatzassidades materiais do lar,
contribuindo para a perda do lugar de autoridadepado, até entéo, pelo enfermo
frente aos membros do sistema familiar.

A vivéncia dessas reconfiguracdes nos nineo, mespexo emacrossistema
refletem estressores relatados pelos familiarefadores, que devido as suas
especificidades apontam para o sexto eixo temdésea analise, denominado
percepcéo dos estressoré&videnciaram-se aspectos que geram sensacéao de
esgotamento nos familiares cuidadores, entre ds gatiograu de aderéncia do
enfermo ao tratamentdminéncia de perdafalta de informagdes sobre a doenca e o
tratamentoe incompatibilidade de atividadeJ ais aspectos correspondem as
subcategorias desse eixo tematico.

Dificuldades dos enfermos relacionadas ao conédatgentar, incluindo nao
ingestdo de massas e gorduras, restricdo da ingisi&guidos, em especial 4gua e
café, e a realizacdo do tratamento medicamentagep@em a primeira subcategoria
intituladagrau de aderéncia denfermo ao tratamento

A ndo aderéncia ao tratamento expde o enfermora gaquadro de saude, uma vez
gue ndo consegue manter seu estado clinico emgaitisflatorio. Esse aspecto
desencadeia a percepc¢ao do familiar cuidador sopossibilidade deminéncia de
perdg segunda subcategoria desse eixo tematico. Aldesencadeadores dessa
percepcéao, segundo relatos dos participantes, esté@®m relacionados a presenca de
sintomas como caibra muscular, edema, falta dspuada da pressao arterial, ocorréncia
de 6bito de outros enfermos e ao avanco da idade.

Riella (2003) enfatiza que a faixa etaria do indiind € uma das condi¢cfes

determinantes da magnitude do comprometimentordg@turenal.
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Falta de informacdes referentes ao cuidado que@eee desenvolvido pelo familiar
cuidador a respeito de como higienizar o catet@roitar para fortalecer a fistula,
medicar adequadamente, preparar dieta apropriadaptar o peso e ter ciéncia dos
direitos de transporte gratuito, tanto para osremfe quanto para o acompanhante,
constituem a terceira subcategoria desse eixohdeadafalta de informacdes sobre a
doenca e tratamento

Na o¢tica de Canziani (2001a), as informacdes eempanhamento da equipe de
saude podem favorecer a adesédo do enfermo e dmaisamiliar ao tratamento. Por
outro lado, Néri (1993) argumenta que a negligéde&sa equipe na execucdo dessa
funcdo pode ser experienciada pelos familiaresadaiges como um estressor.

Relatos referentes as dificuldades vivenciadassgdaluiliares cuidadores para
conciliarem trabalho particular com cuidado ao entecompdem a ultima
subcategoria do eixo tematiqgercepcao dos estressor@gtituladaincompatibilidade
de atividadesOs principais foram: é muito dificil fazer as deassas; eu acabo
deixando o trabalho pra depois porque os remédiogsaamento ndo podem esperar;
eu preciso fazer meus biscoitos pra vender, mas paro e venho trazer ele pra
hemodidlise; a mae prefere que eu cuide dela aepém ndo confio nos outros
irmaos, ai fica dificil atender os clientes da ragssn.

Nota-se que os familiares cuidadores priorizamidaclo ao enfermo, protelando as
atividades profissionais. Essa atitude faz comtgnkbam sua importancia reconhecida.
A maioria dos participantes também apresenta diiféxies para compartilhar a tarefa
do cuidado com outros integrantes do sistema famdrgumentando néo confiarem na
competéncia dos mesmos, caracterizando-os comeadqs, desatentos, sem forca
fisica e impacientes. Nessa conjuntura, consides@mais aptos para essa tarefa,
favorecendo o aumento de sua autoestima.

Esse modo vivenciado pelos familiares cuidadoresseas aspectos emocionais,
comportamentais e cognitivos diante dos estress@fesem-se as caracteristicas
individuais dos mesmos. Nesse sentido, observaues®s modos singulares de
conviver com a enfermidade e comespectivo tratamentaalém dosaspectos
pessoaisteferentes a condic¢do intrapsiquica e/ou conjdateacdes emocionais
manifestas pelos familiares cuidadores, compdesulasategorias do sétimo eixo
tematico dessa analise, denominéatores psicologicos do familiar cuidador

Fizeram parte da primeigubcategoriaelacionados ao tratamentaglatos a

respeito da convivéncia com o tratamento referentesnéncia de complicacdes
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clinicas, incerteza diante do futuro, insegurangaté ao exercicio de higienizagédo do
cateter, sensacao de alerta, desgaste, cansagulaalese irritacdo, mesclados de
sensacOes de tranquilidade e seguranca.

Essa ambiguidade de sensacdes também foi relatadestui a segunda
subcategoriaaspectos pessoais,qual envolvesensacdo de inseguranca, timidez,
impulsividade, impaciéncia, desatencéo e depenaéacfamilia, assim como
facilidade de comunicacéo e de interacdo com psssronhecidas.

Esses aspectos pessoais também se fizeram presemiesnento de recrutamento
dos participantes durante o processo de insergidgéca. Nesse periodo, notou-se
alguns participantes com sorriso no rosto e olhidisamtes permitirem a aproximacao
da pesquisadora, demonstrando facilidade de engajamessa interacdo. Essa
disponibilidade em acolher a pesquisadora foi ekplia no Quadro 1, denominando-se
abertura para o encontro.

A forma individual que cada cuidador adota frenemermidade e ao tratamento
depende de suas caracteristicas pessoais, coma &farvaz e Koller (2004), atuando
como produtor e produto do desenvolvimento humBssas caracteristicas pessoais
sao evidenciadas também nos dados obtidos no qaéese a dimenséo temporal que
relata o temporalizar e, que, nesse estudo, eresatmencionado no ultimo eixo
tematico dessa analisgvéncia temporglcomposto por duas subcategortasipo
destinado ao enfermetempo patrticular.

A subcategorigdempo destinado ao enfermetrata a vivéncia do familiar cuidador
entre o tempo que antecede o inicio do tratameatpegiodo da hemodialise. Os
familiares cuidadores, em unanimidade, relataraey eon funcdo de chegarem em um
tempo proximo ao inicio do tratamento hemodialjtecespera é tranquila. Entretanto, a
mesma vivéncia nao foi relatada para o tempo dacdorda hemodiélise. Esse periodo,
considerado extenso, é vivido com sensacao de@arfsaram relatadas, como formas
de vivenciar esse tempo, atividades como bordsporeler cartas, acessar e-malils,
estudar, interagir com outros individuos que comilpam a mesma realidade, fazer
caminhadas, visitar parentes e buscar medicacéo.

A subcategoridempo particulardiz respeito ao tempo disponibilizado com
atividades particulares, independentemente do tetegicado ao enfermo. Nesse
aspecto, alguns participantes afirmaram que sersesufocados em sua privacidade,
uma vez que 37,5% deles dedicam de 12 a 24 hamaasdao cuidado do enfermo.

Outros, embora em menor nimero, conseguem orga@agdempo para manter os
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cuidados com sua aparéncia fisica, tais como cepartar o cabelo, fazer as unhas, ir a
costureira; interagir com amigos: jogar bola, pescao estadio de futebol; investir na
formacdao profissional: fazer estagios e cursosadsisténcia a fazenda e a vida
religiosa. As estratégias de enfrentamento mendameefletem a competéncia dos
familiares cuidadores em alcancarem homeostasmateestaurando o equilibrio
perdido frente & situagéo estressora da enfermidade

O contexto da enfermidade crbénica acarreta impactusmeostase familiar,
exigindo, dos familiares cuidadores, habilidadesegstruturacéo, dentre elas a de
organizar sua vivéncia do tempo, incluindo o cudtaoutro e de si mesmo. Nessa
conjuntura, alguns tendem a restringir seus culagenas ao enfermo, perdendo sua
individualidade e autoestima, uma vez que pass@reaciar apenas a doenca e 0
tratamento, impedindo outras possibilidades qugatracontentamento e satisfacdo. Por
outro lado, aqueles que conseguem vivenciar essastbidades, sentem-se renovados
em sua integridade fisica e emocional.

A habilidade dos familiares cuidadores de orgarezaorganizar a vivéncia
temporal no contexto do tratamento da IRC, afeta,asética de Bronfenbrenner e
Morris (1998), os processos e resultados do desemenmto humano no decorrer do
ciclo vital e por eles sédo afetados.

Consideracoes Finais

Compreender a percepc¢éao do familiar cuidador dogssn de adoecimento de um
membro do sistema familiar revelou aspectos retegasa Teoria Bioecoldgica do
Desenvolvimento Humano, entre eles a interdepemé&ienciada pelo familiar
cuidador, enfermo e equipe de saude que mutuarsemdéuenciam e provocam
mudancas significativas na qualidade de vida dasmos.

Outro aspecto relevante observado diante da t&msi§o-normativa — o diagndstico
de insuficiéncia renal crdnica e posteriores com8rgjas — responsavel pela quebra da
homeostase interna aaicrossistemdamiliar, foi a alteracdo da constancia no process
de desenvolvimento humano que acarreta transfoomaggualidade de vida desse
nivel ambiental.

Os dados mostram variagdes multidimensionais vas®o que se compreende por
qualidade de vida. A percepcéao dos familiares clddss apontam para modificacdes
expressivas tanto em si mesmos, quanto nos enferongse se refere ao processo de

ressignificagdo de valores e idéias promovendo loaate, tolerancia, amor e busca
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pela espiritualidade. Enfatizam também a constregé@zonstrucao de vinculos em
diversas redes sociais que incluem desde familisiaahos, amigos e desconhecidos.

Finalmente, os dados revelam que apesar das lgegdisicas e laborais tanto do
familiar cuidador, quanto do enfermo ocorre a ttangéncia via resiliéncia, do
desenvolvimento de estratégias de enfrentamentbedia iminéncia de terminalidade
da vida, inerente a existéncia humana.

Vivenciar a dialética ordem e desordem, constamomudanca desenvolvendo
formas néo estereotipadas de lidar com o contexentermidade favoreceu o processo
de saude do familiar cuidador e do enfermo.

Baseada no fenbmeno da interdependéncianiio®, mesg exoe macrossistema
acredita-se que esse trabalho possa despertarcd@igos profissionais da equipe de
saude para o desenvolvimento de uma assisténgaatidade, que atenda as demandas
apresentadas tanto pelos enfermos, como por sailsfas cuidadores, ao mesmo
tempo que venha a contribuir para que a equiperastnativa da instituicdo desperte
para o processo de interdependéncia que ocoreeapulitica gerencial e a formacéao
do profissional de saude.

Almeja-se ainda que esta investigacao possa sabsiovas pesquisas que busquem
favorecer a percepcao da interdependéncia enpelitisas publicas de saude, a
politica institucional especifica de cada unidaglsalide, a equipe de saude responsavel

pelo atendimento hospitalar e relacéo familiar adad e enfermo.

Referéncias Bibliograficas

ATKINSON, R. L., ATKINSON, R. C., SMITH, E. E., BEMD. J., & HOEKSEMA, S.
N. (1995). Estresse e EnfrentamemitoIntroducéo a PsicologiaTraducédo: Batista, D.
11 ed. Cap. 15: 457-485. Porto Alegre: Artmed.

ANTONIAZZI, A. S., DELL’AGLIO, D. D., & BANDEIRA, D. R. (1998). O conceito

decoping uma revisao teoric&studos de Psicologia(d): 273-294.

AYENDEZ, M. S. (1994). El apoyo social inform#h: Peres, E.Aet al.La atencion
de los ancianos: un desafio para los afios noveMashington, DC; OPS. (Publicacdo
Cientifica 546).



90

BARRIOS, P. C. (1999b). Plan de salud persdnall Curso Nacional Teorico
Practico de Aplicacion Clinica y social de la PsiguroinmunologiaResumos: 159-

174, Caracas: Universidad Central de Venezuela.

BALDREE, S. H., MURPHY, S. P., & POWER, M. J. (1983tress Identification and
Coping Patterns in Patients on HemodialyNistsing Research. 82): 107-112.

BARDIN, L. (2008).Anélise de Conteuddraducéo de L. A. Reto & A. Pinheiro.
Lisboa: Edi¢Ges 70 Ltda.

BRITO, L. (2002). A Saude Mental dos Prestadore€uidados a Familiares Idosos
Coimbra, Quarteto Editor&olecdo Educacédo e Sagae® 3.

BRONFENBRENNER, U. (1996 A ecologia do desenvolvimento humano:
experimentos naturais e planejad@d. A. V. Veronese, Trad.). Porto Alegre: Artes

Médicas. (Originalmente publicado em 1979).

BRONFENBRENNER, U. & MORRIS, P. (1998). The ecolafydevelopmental
processin: W. Dawon (Ed.)Handbook of child psychology. 1: 993-1027. New
York: John Wiley & Sons.

CARTER, B., & MCGOLDRICK, M. (2001)As mudancas no ciclo familiar: uma
estrutura para a terapia familiaf22 ed.) (M. A. V. Veronese, Trad.). Porto Alegre:

Artes Médicas. (Originalmente publicado em 1989).

CARREIRA, L. (2006) Cuidado da Familia ao Idoso Portador de Doenca Gcén
Andlise do conceito na perspectiva na familiase de Doutorado, Ribeirdo Preto:

Universidade de Sao Paulo.

CANZIANI, M. E. (2001a).Orientacdo ao Paciente em Dialise - convivendo eom
Dialise. Sdo Paulo: UNIFESP - EPM.

DOUVERNY, B. J., BAPTISTA-SILVA, C. C. J., PESTANA, O. M., SESSO,
R., ULLIAN, M., FRANCO, M. F., GABRIEL, Jr. A., SMIH, B., BURIHAN,



91

E., EMIL, C. C. J., FRANCISCO JR, J., & FREITAS, B. J. F. J. (2006). In:
Cruz, J.; Cruz, M. M. H. & Barros, T. R. (orgjualidades em nefrologia(@p.
303-309). Sao Paulo: Editora Sarvier.

ENDLER, N. S., & PARKER, J. D. A. (1999). Copingvémtory for Stress-ful
Situations (CISSManual Second EditiorT.oronto: Multi-Health Systems Inc.

FERRAZ, A. E. P. (1995Modos de enfrentar problemas e sua relacdo com o
componente emocional e controle metabdlico dasopsgsortadoras de diabetes
mellitus.Tese de Doutorado, Ribeirdo Preto: Universidad8atePaulo.

FOLKMAN, S., LAZARUS, R. S., DUNKEL-SCHETTER, C.,EBONGIS, A., &
GREN, R. J. (1986). Dynamics of a Stressful Encear@ognitive Appraisal, Coping,
and Encouter Outcomedournal of Personality and Social Psychologist(550992-
1003.

GREGORY, D. M., WAY, C. Y., HUTCHINSON, T. A., BARRT, B. J., &
PARFREY, P. S. (1998). Patients’Perceptions of MEg&periences with ERSD and
Hemodialysis TreatmenQualitative Health Research(@®: 764-784.

GONGCALVES, L. H. T, ALVAREZ, A. M. & SANTOS, S. MA. (2000). Os
cuidadores leigos de pessoas idobaduarte, Y. A. O, Diogo, MID'E, (Org).

Atendimento domiciliar: enfoque gerontol6gid®2-110. Sao Paulo. Atheneu.

HAWELEY, D. R. & DEHANN, L. (1996). Toward a defition of family resilience:
integrating life span and family perspectivieamily process, 33283-298.

JESSOR, R., VAN DEN BOS, J., VANDERRYN, J., COSFAM., & TURBIN, M.
S. (1995). Protective factors in adolescent proddemaviour: moderator effects and

developmental changBevelopmental Psychology, &): 923-933.

LAZARUS, R. S. (1961)Ajustment and personalitiNew York: Mc Graw-Hill.



92

LAZARUS, R. S., & FOLKMAN, S. (1984)Stress, Appraisal and Copingew York:
Springer.

LAZARUS, R. S., & FOLKMAN, S. (1988). Coping as agdiator of EmotionJournal
of Personality and Social Psychologist.(3% 466-475.

LIMA, A. F. C., & GUALDA, D. M. R. (2000). Reflexasobre a qualidade de vida do

cliente renal crénico submetido a hemodial®evista Nursing, 30): 20-22.

LOPES, A. C. & DANTAS, F. (2006). Qualidade de viéincipios, focos de estudo e
intervencdesin: D. P. Diniz & N. Schor (Orgs.f;uias de medicina ambulatorial e
hospitalar: Qualidade de Vidd 1-18. S&o Paulo: Manole.

LOK, P. (1996). Stressors, Coping Mechanisms anai@Quof Life Among Dialysis
Patients in Australialournal Advanced Nursing.23 873-881.

MASTEN, A. S. (2001). Ordinary magic: Resilience@esses in development.
American Psychologist, §8): 227-238.

MARQUES, S. (2004)O idoso ap0s acidente vascular cerebral: consegaénc

para a familia.Tese de Doutorado, Ribeirdo Preto: Universidad8atePaulo.

MARCON, S. S.; WAIDMAN, M. A. P.; CARREIRA, L. & DEESARO, M. das
N. (2004). Compartilhando a situacédo de doencatidiano de familias de
pacientes crénicos. Cap.1i: Elsen, I.; Marcon, S. S.; Silva M. R. dosCsviver

em familia e sua interface com a saude e a do&t6f282. Maringa: Eduem.

MORAIS, N. A., & KOLLER, S. H. (2004). Abordagem &ogica do
Desenvolvimento Humano, Psicologia Positiva e esila: Enfase na Sauda: S. H.
Koller (Org.),Ecologia doDesenvolvimento Human81-119. Sao Paulo: Casa do

Psicélogo.

MOK, E. & TAM, B. (2001). Stressors and coping nath among chronic
haemodialysis patient in Hong Kontpurnal of Clinical Nursingv.10: 503-511.



93

NERI, A. L. (1993).Qualidade de vida e idade maduiBem estar e estresse em
familiares que cuidam de idosos fragilizados e Itk d@ependéncia237-282.

Campeiras: Papirus.

PEDRO I. C. S., ROCHA S. M. M. & NASCIMENTO L. C2@¢08). Apoio e rede
social em enfermagem familiar: revendo concelRes/ Lat. Am. Enfermaged6(2):
324-27.

PETERSEN, C. S., BAUER, M. E., & KOLLER, S. (200®siconeuroimunologia e
Bioecologia: Lentes superpostas para compreend@oosssos de saude e doenca ao
longo do desenvolvimento humaro: S. H. Koller (Org.)Ecologia do

Desenvolvimento Human®1-119. S&o Paulo: Casa do Psicélogo.

PEREIRA, L. C., CHANG, J., FADIL-ROMAO, M. A., ABESUR, H., ARAUJO, M.
R. T., NORONHA, I. L., CAMPAGNARI, J. C., & JR, E. R. (2003). Qualidade de
Vida relacionada a salde em paciente transplanéadd.Jornal Brasileiro de
Nefrologia, 2%1): 10-16.

REINHARTH, D. M. D. (2001). Barriers to communicatiwith dying patients
Archives of Internal Medicine, 1641): 2623-2624.

RIELLA, M. C. (2003).Principios de nefrologia e disturbios hidroelettmos 4°

ed. Rio de Janeiro: Guanabara Koognan.

SANTOS, C. T., & SEBASTIANI, R. W. (2001). Acompaarhento psicoldgico a
pessoa portadora de doenca crénicaV. A. Angerami (Org.)E a psicologia entrou

no hospital 147-176. Sao Paulo: Pioneira.

TSAY, S. L. & LEE, Y. C. (2005). Effects of an Adagion Training Programme for
Patients With End-Stage Renal Diseaseirnal of Advances Nursing, @): 39-46.



94

TORRES, A. C. (1999). Aumento do Divércio, Mudangas-amilia e Transformacgdes
Sociais,In: Actas dos V Cursos Internacionais de Verao de Gasca- 94. Camara
Municipal de Cascais, Conferéncias de 6 a 11 deoJig 1998 v. 4 - A Familia.

VIEIRA, M. C. U., & MARCON, S. S. (2008). Significes do processo de
adoecer: 0 que pensam cuidadoras principais desdustadores de cancer
Revista da Escola de Enfermagem da US4} Disponivel em:
http://www.scielo.br /scielo.php?pid =S0080-62342000 400019&script=sci_ar
ttext. Acesso em 17/08/2010.

YUNES, M. A. M. (2001) A questao triplamente controvertida da resiliénem
familias de baixa rendd.ese de Doutorado, Pontificia Universidade Catdlie Sao

Paulo, Sao Paulo.

YUNES, M. A. M. & SZYMANSKI (2001). Resiliéncia: rg@o, conceitos afins e
considerac0des criticas.: Tavares, J. (OrgResiliéncia e Educacad:3-42. Sao Paulo:

Cortez.



95

Anexos

Anexo 1

RESPOSTA DO COMITE DE ETICA - HC/UFG

PROTOCOLO CEPMHAMC/UFG N° 014/2010 Em, 25/02/2010
INVESTIGADOR (A) RESPONSAVEL: Psicdloga: Solana Carneiro Fernandes
ORIENTADOR: Prof Dr. SebasiiGo Benicio da Costa Neto

TITULO: “Contribuigdes da familia na gualidade de vida do_idoso com insuficiéncia renal

cronica em tralamenio hemodialitico ™

Area Temética: Grupo Ii]
Local de realizaciio: ] dinicas UFG e Clinica de

Informamos que o Comité de Etica em Pesquisa Médica Humana ¢ Animal do Hospital das
Clinicas da Universidade Federal de Goias, analisou ¢ apreveu o projeto de pesquisa acima
refendo, juntamente com os documentos apresentados ¢ 0 mesmo foi considerado em acordo com
0s principios éticos vigenies.

Informamos que ndo hi necessidade de aguardar o parecer da CONEP- Comissdo Nacional de
Eticaem Pﬁé{uisa para iniciar a pesquisa.

Apés inicio do estudo, o pesquisador responsivel deverd encaminhar a0 CEPMHA/HC/UFG,
relatorios semestrais do andamento da pesquisa, encerramento, conclusdio(des) e
publicagdo(des).

O CEPMHA/HC/UFG pode, a qualquer momento, fazer escolha aleatéria de estudo em
desenvolvimento para avaliagho ¢ verificagio do cumprimento das normas da Resolugio 196/96
(Manual Operacional Para Comisés de Etica em Pesquisa - Item 13)

Farm. Jo%é Mario mms
Coordenador do CEPMHA/HC/UFG



96

Anexo 2
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado (a) a participar comantafio (a) em uma pesquisa
intitulada: Qualidade de Vida e Interdependéncia do Familiar Cidador e Enfermo.

Apoés ser esclarecido (a) sobre as informacdesuarsag caso de aceitar fazer parte
deste estudo, assine ao final deste documentestaem duas vias. Uma delas é sua e
a outra é do pesquisador responsavel.

Em caso de recusa vocé nao sera penalizado (ayrda ilguma. Caso vocé aceite
participar e decida retirar seu consentimento,sofi@rd nenhuma puni¢ao da clinica.

Em caso de duvida sobre a pesquisa, vocé poddrar esm contato com o
pesquisador responsavel: Solana Carneiro Fernara¢ésiefone — 3259 1609. Em se
tratando de duvida em relacéo a ética da pesquisé,podera entrar em contato com o
comité de ética do Hospital das Clinicas de Goi&@oa

Informacdes sobre a pesquisa:

Este estudo sera realizado para obtencdo do tiilmestre em Psicologia pelo
Programa de PoOs-Graduac@tcto Sensem Psicologia na Universidade Catdlica de
Goiés e as informag0fes prestadas por vocé, comnapese de mestrado, requisito para a
concluséo do curso.

- A pesquisa sera realizada na clinica que atuaémarté visita.

- NO0s vamos nos encontrar no dia e na hora previtareggendados por nés
dois. Eu vou Ihe pedir que descreva e me dé alginf@snacdes (se concordar),

a respeito de como vocé vem vivenciando esse momeargua vida.

- Conversaremos durante o tempo que vocé tivepdispidade e poderemos
repetir e/ou adiar nosso encontro, caso seja reess

- Nossa conversa sera gravada para facilitar niohgreensao a respeito da
sua vivéncia. Os detalhes sdo importantes parauseja fiel a descricdo de sua
experiéncia.

- Alguns aspectos citados na entrevista durante@epso da pesquisa, poderao
ser utilizados quando eu for escrever meu trabaftas, em momento nenhum seu
nome sera citado.

- Sera garantido o mais absoluto sigilo no querepeito a preservacao de
sua identidade em qualquer publicacdo (tese, ajtiggue diga respeito a
pesquisa. Mesmo assim, caso VOCé recuse que seiméapo seja utilizado no
meu trabalho, apesar da garantia do sigilo, néieargi.

- Caso voceé sinta incomodado (a) com a pesquisa, padéra interrompé-
la e tudo que foi gravado e escrito a respeitoadsanfala sera desfeito e néo fara
parte da pesquisa, lembrando que esta decisdo bpaoetara nenhuma
consequéncia relacionada a sua permanéncia neaclini

- Finalmente gostaria de lhe solicitar ndo comentan as pessoas com as
quais vocé convive na clinica, o conteldo de nassaversa, para garantir
também nossa privacidade e evitar que sua percelesde momento de sua vida
seja copiada por outra pessoa que porventura \s&ephgicipar da pesquisa.

Vocé tera acesso a apresentacdo da tese, sendaicadou(a) com antecedéncia
guanto ao dia, ao horario e ao local da defesa.

Cabe ainda ressaltar que vocé tera liberdade destsar da pesquisa a
gualguer momento, cancelando desta forma, est® téencompromisso.
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Qualquer desconforto que vocé tiver em decorrémaa pesquisa, nos
procuraremos resolver aqui ou poderemos te encamiplra servico de
atendimento.

Nome da pesquisadora.

Assinatura da pesquisadora.

CONSENTIMENTO DA PARTICIPACAO DA PESSOA COMO
SUJEITO DA PESQUISA

Eu, RG

CPF abaixo assinadeprdo em participar do

estudo, 0 sojaito. Fui devidamente

informado (@) e esclarecido (@) pelo
pesquisador sobre a pesquisa, 0s

procedimentos nela envolvidos, assim como o0s paissiiscos e beneficios decorrentes
de minha participacdo. Foi-me garantido que postmar meu consentimento a
qualquer momento, sem que isto leve a qualquerlidada, ou interrup¢cdo no meu
tratamento.

Local e data:

Nome e assinatura do sujeito:

Nome e assinatura do pesquisador responsavel:

Presenciamos a solicitacdo de consentimento, estctegnto sobre a pesquisa e
aceite do sujeito em participar.
Testemunhas (ndo ligada a equipe de pesquisadores):
Nome:
Assinatura:

Nome:
Assinatura:




Anexo 3

DADOS PESSOAIS DO FAMILIAR CUIDADOR E DADOS PESSOAIS E
CLINICOS DO PORTADOR DE IRC

1. Dados Pessoais do Familiar Cuidador
Sexo: () Fem. ( ) Masc.

Idade:

Procedéncia:

Meio rural/urbano: Estado Civil:

Possui filhos? Quantos? Idade dossfilho
Escolaridade: Religido: Eqamate? (S) (N)
Profissdo:

Grau de parentesco com o portador de IRC:
Numero de horas/dia que dedica aos cuidados demiaci
Reside no mesmo local que o paciente
2. Dados Pessoais do Portador de IRC
Sexo: ( ) Fem. ( ) Masc.

Idade:

Naturalidade:

Procedéncia:

Meio rural/urbano: Estado Civil:
Possui filhos? Quantos? Idade dossfilho
Escolaridade: Religido: Eqamate?
Profisséo:

Comparece a instituicdo quantas vezes por semana
3. Dados Clinicoglo Portador de IRC

Ha quanto tempo esta fazendo hemodialise:
Qual € a média de duracdo de cada sessao
Dias da semana do tratamento:

Diagndstico
Co-morbidades (doencas associadas a IRC)
Sintomas (na ultima semana)

98
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Anexo 4
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

1) Como é sua relacdo com a equipe de saude?
2) Como é o relacionamento entre vocé e o portaeldRC (usar o nome do paciente)?

3) Houve alteracdes na familia em funcéo da doefozado tratamento?

4) Que tipos de alteracbes foram essas?

5) Qual a sua apreciacao sobre o tempo de espéra ffaciente ser atendido)?

6) Como vocé tem usado esse tempo?

7) Qual sua apreciacdo sobre o tempo durante acsdehemodialise?

8) Como vocé tem usado esse tempo?

9) Como era uma rotina normal na casa antes dadiélise e depois 0 que alterou?
10) Especificamente, em relacdo ao paciente conté@ woganiza 0 seu tempo nos
cuidados dele em casa?

11) Como vocé avalia as condigdes fisicas ou asses fisicos que a clinica oferece?
12) Vocé faz uso de outras estruturas?

13) Houve alguma mudanca no ambiente fisico deep&?

14) E que impactos isso teve na familia? (que sutmadancas ocorreram?)

15) Quais os aspectos que tem te deixado maisypado nesta Ultima semana?
16) Quais séo os mais importantes? (ordem de idpoe)

17) Como vocé lida com cada uma dessas preocuacoes

18) A forma que vocé lida, em que medida ela iaterha sua preocupacdo no sentido
de aumentar, diminuir ou ndo tem impacto? Por qu#rhpo dura? (a preocupacao
diminui? Por quanto tempo?).

19) Quais séo praticas de enfrentamento mais aglals”? (ex: tem contato com a igreja?
Com que frequéncia?).

20) O que é saude para vocé?

21) O que é doenca para vocé?

22) Na sua opinido quais os motivos que levaramcgepte a desenvolver essa doenga?
23) O que vocé entende sobre o tratamento?

24) Qual a sua opinido sobre o tratamento de hetige?

25) O que vocé entende por uma vida com qualidade?

26) O que vocé entende que seria para 0 pacierdevigia com qualidade?

27) O que vocé costuma fazer para ajuda-lo a ter wida com qualidade (atividades,
objetos, pensamentos, entre outros).

28) Como vocé acha que sua familia tem ajudado quegao paciente tenha uma vida
melhor?

29) Como vocé avalia a QV do paciente nesta Ultsmmana? (tem dor, esta se
alimentando, sono...).

30) Como vocé avalia o grau de dependéncia ou amtimcia nas atividades diarias?
(da conta de comer sozinho, de andar, tomar banho..

31) Como vocé avalia o estado emocional do pacégmecé tem observado se ele esta
triste nesta ultima semana)

32) Como vocé percebe a vida social do pacienteetsgdo ao trabalho? Vizinhos?
Familia?



100

Anexo 5
MODELO DE ENTREVISTA TRANSCRITA

Sujeito 1 (S1)
1.Como € sua relagdo com a equipe de saude?

E boa sabe, eu sou um pouco timido, inseguro tamb@téio se a pessoa ndo vem
conversar comigo eu ndo chego pra conversar, npssdéa primeira prosa a coisa ja
melhora. Entdo tem a doutora, as enfermeira, &iautista que sempre conversa com a
gente, e isso € muito bom porque a gente se sentkidd e mais seguro com 0
tratamento. Antes do pai comegar esse tratamensofoiofaze a fistula, entdo tem a
fisioterapeuta e eu trazia o pai pra fazer os é&xes; ai ela pediu pra mim entrar na
sala também um dia, ai ela conversou comigo, athanuito educada, ela disse pra eu
contar pra ela se o pai tava fazendo os exerdigiesela passou pra ele fazer em casa,
porque ela explicou que ele tinha que ficar apddamma bolinha. (E vocé contou pra
ela?) Contei sim, no outro dia que a gente voltoerdrei com ele e falei oh doutora foi
s6 a senhora falar pra eu vigiar se o0 pai tavatapdw a bolinha que ele nao tirou a
bolinha mais da mao. Outra vez, o pai ja tinha gade o tratamento e a médica que
cuida da alimentacédo, lembrei a nutricionista, perq pai é muito teimoso, ele gosta
demais de comer, mais come, mais come, ai eu gmér@lhar o peso dele na balanca e
ela chegou na hora e me falou que tava preocupadpie ele tava chegano muito
pesado, entdo eu aproveitei e perguntei qual peso certo que ele podia pegar e o que
ele podia comer e o que ele ndo podia e ela méceupdireitinho. Tem também umas
enfermeiras que eu passo 0 peso do pai pra elaslgaagente chega e quando ele sai
da hemodidlise e elas séo alegres, brinca comta gea gente vai se sentindo mais a
vontade, elas me chama pra pegar o pai quandoettiga ele, ai as vezes a doutora ta
na sala, ela é legal, me pergunta se ta tudo bemgope isso também é muito bom, a
gente se sente acolhido eu aproveito e tiro algdiwada com ela sobre alguma coisa
gue o pai ta sentindo, e ela é sempre atencioga éofe eu sinto bem mais a vontade
aqui eu considero a doutora, as enfermeira, adisipeuta, a nutricionista como parte
dessa nova familia que Deus deu pra nois, porqtlniaa quando a pessoa faz esse
tratamento passa a ser parte da casa da gente@oggnte vem 3 vezes por semana e
fica aqui 4 horas, né. Agora o pai ja falou que também uma psicéloga que conversa
com ele de vez em quando, mas eu mesmo ndo confe¢c@ senhora € a primeira
psicologa que eu converso.

2.Como € o relacionamento entre vocé e o seu pai?

Na verdade ele é meu padastro porque ele foi ncorara méae eu tinha uns 05 pra 06
anos, mas eu considero ele como meu pai, eu comheggai mesmo, mas eu trato ele
€ pelo nome nem chamo ele de pai, porque pai pradrsse, foi ele que me ensinou a
trabalhar, foi ele que me levou na escola, eletqda vida pois o dinheiro dentro de

casa entdo é ele meu pai, e eu fico agradecidau@argmo pai eu ndo tenho do que
reclamar dele néo, tudo que eu sei foi ele quemameu,onde ele ta eu to junto, entdo a
gente é muito unido, ele e a mae é que de vez amdquinha umas rusga mas é coisa
deles, entdo dele como pai eu ndo tenho do quanmacl tem hora que eu acho que a
mae até sente ciime porque ela chega a falar vow@séfilho dele do que meu e tudo

que eu pude fazer pra ajudar ele eu faco mesmeraispanheiro.

3.Houve alteragfes na familia em fungéo da doefogad® tratamento?
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Sim, sempre tem né.

4.Que tipos de alteracdes foram essas?

Eu acho que a mudanca que aconteceu na nossaafa®flois que o pai adoeceu e
comecou esse tratamento é que a familia uniu mumictd tendo mais paciéncia com o
outro, porque o pai e a mae diminuiram muito agabentdo a gente ta tendo mais paz
dentro de casa, porque € ele, a mae, eu, e unaadiédle da primeira mulher que veio
morar com nois, mas eu considero ela como irm&;etamora mais nois porque a mae
comecou a trabaia na casa dos outro, lava e passairo, porque sé o dinheiro da
aposentadoria do pai ficou muito pouco entdo elaufimuito cheia de servigo depois
que 0 pai comecou esse tratamento e ai € a N.(fiim&,do pai) que tem cuidado de
arrumar a casa, fazer comida, lava roupa, entdf@azlde tudo porque a mée passa o dia
fora. Entdo minha irma aproximou muito da familipanto de mudar pra nossa casa
porque ela sempre pensou mais nela, foi mais tkstaino que por causa das pinga do
pai, sabe e desde que ela soube que o pai ia caregaodialise ela chegou de mala e
cuia la em casa, e nois tudo chorou quando vivéetaais uma forga que a gente sente
né. Outra coisa que aconteceu é que 0 pai sempmauito trabalhador ele nunca
injeitou servico ndo, ele que pagava agua, luefaee, fazia compra de supermercado,
porque o pai é daquele sistema antigo que o homadraia e a mulher cuida da casa so
gue quando ele saia do servico ele ia direto ptecouporque ele sempre gostou duma
“branquinha”, ele bebia muito, demais ai ele chagem casa nervoso brigava com a
mae, outra hora era ela que ia atras dele nosdyugexr confuséo tava feita, entdo a vida
dos dois mais era soO disentendimento, eu nem enfgmdjue que vivia junto. A mae
tinha e ainda tem muito ciime dele, e ele tambéménfior que se cheire nao, ele era
custoso gostava de mexer com as mocgas, ja teveelez briga e ele ficar até trés dias
fora de casa, ai ela falava que nunca mais ia olhaara dele, mas s6 da boca pra fora
porque ele ia chegano, quando ele resolvia voléda eleixava ele entra dentro de casa
de novo. E agora ele diminuiu muito a bebida, de @m quando ele parece que
desespera por causa desse tratamento, porquej@igahece que ele ndo conformou, ai
ele chora demais e bebe, mais é dentro de casaommmmue ele ndo sai mais pro
boteco, com a muiezada ele também ndo mexe maisénawis caseiro, tem hora que
da é trabaio pra tira ele de dentro de casa. (Eo@@para familia ver o seu pai assim?)
Olha nois tudo no comeco estranhou muito e eu paonegar que ainda € esquisito,
(comeca a chorar) porque a gente tava acostumadw aquele homem forte, que
carregava até tijolo nas costas, que trabaiava mtiiro no sol quente, e agora a gente
vé ele o tempo todo dentro de casa, porque ele saumta fraqueza, mais ainda no dia
gue ele chega da hemodialise, entédo ele fica mdsitaédo, entdo eu vejo que todo
mundo |4 em casa, ta tendo mais paciéncia comt&la méae t4 mais mansa, mesmo
quando ele bebe e comeca a chora, ela chora jerga,e minha irma também, nois
junta tudo ao redor dele, ai nois fala pra eleééma, que a gente ta venceno porque ele
chegou de ficar ruim, ruim mesmo amarelo, muitchato, com falta de ar entdo a
gente teve muito medo de acontecer o pior. Ent@mndia parece que é outra mesmo,
como eu te falei nois uniu muito, um ta tendo rpaisiéncia, mais carinho com o outro.

5.Qual a sua apreciacao sobre o tempo de espesawgp@i ser atendido?
Bom esse temo num é demorado néo, porque a gesge Fhna hora do pai entrar.

6.Como vocé tem usado esse tempo?
Essa semana mesmo tem sido assim nois chega eogeraeira chama pra entrar ai eu
entro com ele ajudo ele a lava o braco onde teistdd, e olho o peso dele na balanca
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porque ele é ruim pra enxergar, ai eu paco o pelgopda quem tiver anotando as vezes
€ a médica que fica na sala, outra hora € um eafi@mu uma enfermeira que anota, ai
eu saio e eles vao liga ele na maquina.

7.Qual sua apreciacao sobre o tempo durante aosgss@modialise?
Esse ja € mais complicadinho, é sufrido porquawsu tenho muita paciéncia de fica
sentado, e sédo 4 horas née.

8.E como vocé tem usado esse tempo?

Nessa semana foi bado porque eu tinha que ir agdms remédio dele la no Joareis
Barbosa, entdo eu aproveitei esse tempo pra catrés disso, outro dia eu tava
arrumano uns negocinho no carro e fui pra oficmas na maioria das vezes eu fico
conversando com um senhor que olha os carro aquiande cima, tem outro que fica
olhando os carro ali perto do hospital, eles ohaaro e joga uma aguinha se a pessoa
quiser, e eu ajudo eles, porque ja ta fazendo ungae eu venho né, entao nois ja ficou
amigo, e eles fala o carro que vocé lava o dinhgir® a pessoa der € seu, entdo eu
aproveito e ganho um trocadinho.

9.Como era uma rotina normal na casa antes da hi@ised depois o que alterou?

O pai ndo consegue mais fazer os bico dele, emes@saumentou muito, entdo a mae
teve que comecar a trabalhar na casa dos outmgu@sb a aposentadoria do pai ndo da.
Minha irm& também, além de cuidar do servico da,cesmecou a fazer salgado pra
vender, eu também, quando d&, faco uma coisinhga agtra ali, e ja € mais um
dinheirinho que entra. Antes da hemodialise a nt& mabaiava porque como eu te
falei o pai € daquele sistema antigo que o homabaia e a mulher cuida da casa, entdo
nois acordava cedinho por volta das cinco e meiazg pras seis tomava um café e ja
ia pro servico, porque ele era pedreiro, mas tuel@ahstrucdo ele entende entdo eu
aprendi com ele porque estudo mesmo eu nunca gestiedei um pouquinho e parei eu
num tenho muita paciéncia pra fica sentado, paréan ele até fala que se eu fosse
filho legitimo dele nois ndo parecia tanto porgietambém gosta de ta fazeno uma
coisa ou outra, entdo nois ia pra obra e a maedicaidano da casa, na hora do almoco
a gente chegava pra almocga, outra vez quando taita apertado a mae arrumava
marmita e nois comia no servico mesmo, dava a# frda tarde nois descia pra casa e
ele ja cortava volta pra encontra os amigo no loyjegava uma sinuquinha, outra hora
um baralhinho e por ali ele ia bebendo a “brancalinbutras vez eu ia pra casa, ai
como eu te disse quando ele chegava em casa o ipartgya feito. Teve até um dia
que e a mée falou umas coisa pesada pra ele gagleca nela e eu apartei porque eu
num podia deixa minha méae apanhar , mas eu ndoéaa pra ele nao, so tirei ele de
cima dela, e ele também num falou nada pra mimsailela pra casa do irmao dele, e
no outro dia a mae veio briga comigo ai eu num aigii@ao depois disso eu vi que nao
adiantava eu entra nisso porque ela morre por adelsae ele mesmo com rolo com
outras muie sempre voltava pra ela, entdo eu lguéi de mao, entédo era assim o dia
a dia 14 de casa. E depois da doenca e/ou do watam que alterou? Agora mesmo
com a aposentadoria dele a mae comecou a trab@jaepaumentou o gasto antes nois
nao gastava esse tanto de combustivel por semaiaa, ®ois acorda, a mée ja sai pro
trabalho, e nois da um tempinho Ia em casa, alrpoggue minha irma faz a comida
mais cedo e ai eu venho com ele pra Goiania, gaéece que eles trocou porque ele
ficava fora de casa trabaiano e a mée trabaiartoodé® casa e agora € ela que fica fora
de casa e ele fala que o trabaio dele é essa héimediE 0 meu trabaio ta sendo
acompanha ele, entdo nisso eu continuo do ladoedalende até fala eu prefiro que
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vocé fique com o seu pai e eu e a N (irm&, filhars pai) cuida das coisas por aqui
porque como eu te falei nois € muito apegado um oooutro e ele sente muita
confianca comigo, e eu num tenho coragem de ldgaazinho, ele até pensou em
tenta arruma na prefeitura uma vaga pra ele vimananas ele passa mal demais e pra
vim na va ele ia ter que fica esperando a va ctepgais da hemodialise ai eu falei ndo
tem nada disso ndo pai, enquanto eu tiver o seehdg junto com o senhor. Entdo a
rotina da nossa casa tem sido essa, nois doisapra @ mae e a minha irma la em
Trindade, outra coisa que mudou é que antes nigisdsarabaio e ele ia pro buteco e
agora nois vai direto pra casa porque ele ficaalpic deita um pouquinho e antes
como eu te falei era dificil a familia reuni pratgr e agora o dificil € isso ndo acontece.
Entdo nisso mudou foi pra melhor porque a gente pai e a mae da gente discutino
ndo t& com nada néo.

10.Especificamente, em relacdo a seu pai comom@aiza 0 seu tempo nos cuidados
dele em casa?

Como eu te falei meu trabaio é zela dele, ent&iceypor conta dele mesmo, porque a
mae trabaia fora de casa, minha irma cuida do¢®eda casa, e as vezes faz salgadinho
ou bolo de aniversario quando uma pessoa peddieoguor conta dele o tempo todo,
entdo eu que olho a pressao, que dou os remédndoalele, é assim, meu tempo é pra
ele, acho que eu virei foi enfermeiro agora, ()isos

11.Como vocé avalia as condic¢des fisicas ou oggesdisicos que a clinica oferece?
Qual a sua impressao? Sala de espera, sala deihbseod

Como eu te disse eu num tenho paciéncia de fidad®nparado entdo eu fico mais é
do lado de fora da clinica. (Vocé me disse que duaocés chegam vocés esperam na
recepcdo a enfermeira chamar seu pai pra entdepas disso vocé entra rapidinho na
sala de hemodidlise pra falar o peso do seu pailar&ntao eu quero saber sua opinido
sobre esses lugares, 0 que vocé percebe, mesmsequempo neles seja breve...)
Entendi, olha a sala de hemodialise tem muito erdeo |a dentro e as vezes eu acho
que fica até baguncado porque € uns paciente entoartros ja ta seno ligado na
maquina, outros pesano, outros lavano o bracop®gtitano o peso, entdo meu medo €
que nessa bagunca a enfermeira que ta anotanoooapete errado, e isso afeta o
tratamento da pessoa, agora o bao que a gentqueasala é grande, tem televisédo, ar
pra refresca, tem também a moca que limpa la disto é béo. (E a recepcdo ou sala
de espera?) Essa ja € menor mais também tem &alewis de vez em quando a gente
que usa o banheiro e a porta encrenca, e o bard@onico porque € um sé pra todo
mundo paciente e acompanhante entdo isso € r@gssaéa minha opinido.

12.Vocé faz uso de outras estruturas?
N&o senhora, € esses dois lugar mesmo.

13.Houve alguma mudanca no ambiente fisico do a&u p

N&o senhora nois ndo teve que muda nada nédo atgepdentro do quarto dele e da
mae tem um banheirinho entdo num precisou de noadii@da. Ah! A Unica coisa que
nois, que a familia junto e compro foi uma caddagquela do papai, e, pois na sala pra
ele, porque ele gosta de tira um cochicho nelaaoehevisao ligada, so6 isso.

14.E na familia, aconteceu alguma mudanca em dgwardessa?

Foi nesse tempo que minha irma comeco a fazeadialyp e bolo de aniversario pra
fora pra paga a parte dela da cadeira, eu ja tmisatrocado guardado entdo paguei
minha parte e a mée também disse que ela tinha onegra trabaia porque a
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aposentadoria do pai da s6 pra agua, luz e merdams.também tirou o telefone da
casa porque esse dinheiro ajuda a por alcool mo pea nois vim, é isso.

15.Quais os aspectos que tem te deixado mais gr@dewnesta Ultima semana?

Eu tenho ficado preocupado com a branquinha queoelinua bebeno e com a comida
porgue isso ai ele aumentou muito, come demaisa gofsa que me preocupa é ganhar
meu dinheirinho porque tem hora que a gente quecsaihecer uma moga, ir no forro,
e pra isso a gente tem que ter dinheiro,né.

16.Quais sao os mais importantes? (ordem de impoaa

A comida ta em primeiro lugar, porque ele chega pgsado, o médico, as enfermeira,
a nutricionista chama atencgéo dele, e ele sofréonanites de ontem mesmo ele chegou
bem acima do peso, e como tirou muitos quilo a lbénpego ele com gosto, e isso me
preocupa porqgue meu medo é que uma hora ele ndovisai da hemodialise. Em
segundo luga é eu ganha uns trocado e por ultiomareguinha que ele bebe.

17.Como vocé lida com cada uma dessas preocupacdes?

18.A forma que vocé lida, em que medida ela interfea sua preocupacédo no sentido
de aumentar, diminuir ou ndo tem impacto? Por qudetmpo dura? (ex: se a
preocupacao diminui, essa diminuicdo dura por quiempo?)

Bom com a preocupacgdo que ficou por ultimo eu papenso assim a branquinha que
ele bebe agora € muito de vez em quando, entddeeleconta de diminui demais
mesmo e até quando ele bebe é sé um pouquinhoepelgya tonteia e para, entédo eu
vendo essas coisas minha preocupacdo acaba parygquerando com antes ta bao
demais. Com a preocupacao de ganha uns trocadmkea tentado lava uns carrinho
enguanto eu espero o pai sai da hemodialise, & qué a gente ganha uma coisinha a
preocupacdo diminui, mas pra ela acaba de vez et @ié quando eu sai daqui, eu
quero da umas volta aqui por perto porque eu Qu&isE eu arrumo uma coisinha fixa
pra mim faze aqui por perto pode ser até lava pmata restaurante que tem ali, ou
continua com 0s carro mas numa rua que o pontaregja (E com a preocupacao que
ficou em primeiro lugar?) Essa ai € braba, tem qomeu também penso que o pai hao
vai muda, que nisso ele num vai cria juizo e queu#éo melho, assim se ele tive que
morre, € melho morre com a barriga cheia do qugadta, ai quando eu penso assim a
preocupacao abaixa, mais num acaba ndo, porqué i380 que a gente quiria que ele
fizesse entdo essa preocupacao continua me acoamganh

19.Quais séo praticas de enfrentamento mais rdabZapor exemplo: tem contato com
aigreja? Frequenta? (Com que freqtiéncia?)

Como eu te falei eu gosto de sair dia de sabadit@ Kle conversa com uns amigo que
nois se conhece desde pequeno, volta e meia nals&bdardinha nois vai pro
campinho e joga uma bolinha, e mesmo seno timidgosto de danca, de danca um
forrozinho, e todo sabado de noite tem um lugaraleindade que tem danca,a gente
dancando conhece as moca, da um cheiro nos catglat (risos) agora eu s6 hum so
chegado em bebida. Entédo € isso que eu faco pra astabeca. Minha irma também
tem me chamado pra conhece a igreja dela, praipartio culto e qualquer hora eu
quero i la, mais tem uma coisa que eu ja aviseef@ase o pasto fala que ndo pode
danca, nem joga bola eu num volto la néo.

20.0 que é saude para vocé?
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Pra mim, saude vai além do corpo, é a pessoaotea e vontade pra enfrenta a
doenca, é ela da conta de ver os dois lados daanoeglie ela ndo pode e 0 que ela
pode, e também ter alegria, se senti bem por dentro

21.0 que é doenca para vocé?

A doenca ja € 0 abuso, a extravaganc¢a porque tesa goe nosso corpo num agulenta,
entdo se a gente faz com ele mais do que ele pgdata vai chega nhum ponto que a
doenca vai toma conta.

22.Na sua opinidao quais os motivos que levaramasei desenvolver essa doenga?

Na minha opinido ele fez muita extravaganca, porgle trabaiava o dia inteiro
debaixo do sol quente, nunca gostou de toma mgita, &Zomo ele dizia a 4gua dele era
a agua gue passarinho ndo bebe, ele também fazigosgesado carregava tijolo, saco
de cimento, 0 que era priciso nas costas, além,dis sempre foi muito bdo de garfo,
dava gosto de ver ele detona uma banda de leitwae gra ele quanto mais gorda
melhor, e ele é diabético, mas € como se num fas#dp eu acho que isso foi
prejudicano os rins dele porque a pressao deleofoecando a subir, subir ai a gente ia
no postinho eles passava medicacdo e melhoravaisdegtava a subir de novo, ai ele
comecou sentir umas fincadinha nas costas mas néoadgir no médico de jeito
nenhum porque ele achava que era coluna, e asa comecgou a piorar porque ele foi
comecando a ter um inchaco que ele ndo tinha, egmntambém a vomitar ai ndo teve
jeito nois levou ele no médico la da nossa cidadie enandou procurar um especialista
em rins, foi quando nois veio pra ca e quando daldoi vé ja era os rins que tava
guase tudo sem funcionar.

23.0 gque vocé entende sobre o tratamento?

Eu entendo que o pai precisa disso aqui, que aquaiaina agora € o rim dele, e que ta
junto com o tratamento a mudanca do tanto de api@.a pessoa bebe, tem o tanto
certo, também o0 que a pessoa pode come, tem abéisruta que num pode de jeito
nenhum que € a carambola, € isso que eu entendo.

24.Qual a sua opiniao sobre o tratamento de helsafia

Esse tratamento judia muito com a pessoa, porlgué demorado, mais se a pessoa
teima e num fize ela morre mesmo, entdo é a helisaigue ajuda a pessoa a vive
mais, num tem outro jeito nao.

25.0 que vocé entende por uma vida com qualidade?

Pra mim é ter alegria, ndo briga com os outroaneigo, trabaia, dar conta de ganha seu
dinheirinho, zela da saude, e nunca esquece dagpetsoa que te ajudo na vida, e
também conforma que néo existi ninguém perfeites@.

26.0 que vocé entende que seria para o seu paridmaom qualidade?
Ah! Pro pai uma vida com qualidade era ndo predsssa maquina, dar conta de
trabaia, poder comer e beber de tudo.

27.0 que vocé costuma fazer para ajuda-lo a tervid@acom qualidade: (atividades,
objetos, pensamentos, entre outros)

A primeira coisa que eu faco é ndo deixa ele soziGhmostra pra ele que ele tem um
companheiro, também quando ele ta nervoso eu tespen falo nada fico caladinho,
entdo eu num afronto ele ndo, outra coisa € petietioo pra ele, ele fica satisfeito, de
vez em quando também quando ele ta mais dispostcha&mo ele pra joga uma



106

sinuquinha porque ele toda vida gostou disso, dudra chamo ele pra nois joga um
baralhinho,eu fico tentano distrai ele, também peg® filme pra ele assisti, filme de
acao que ele acha bao, é isso.

28. Como vocé acha que sua familia tem ajudado quagaa seu pai tenha uma vida

melhor?

Como eu te falei nois juntou a familia toda e camgradeira do papai pra ele, e deu no
dia do aniversario dele, ele gostou demais tem fjpeada é trabaio pra leva ele pra
dormi na cama, outra hora nois junta la em casa peinos uma vez por semana e |lé
uma passagem da biblia, um salmo, quando ele @gaespis chora junto com ele, e

fala que nois que ele vivo perto de nois, ai lolgopara, e também dia de domingo a
mdae chama o irméo dele pra almoca |4 em casapsta qiuito desse irmédo, meu tio

também vai |a pra casa de noite e nois joga teoo,vez que aposta uma coisinha, mas
€ so pra brincadeira mesmo, € isso.

29.Como vocé avalia a QV do seu pai nesta Ultimaasa? (tem dor, estd se
alimentando, sono...)

A dor que ele tem sentido é a caimbra na hora detiglise por conta do peso, agora
pra durmi ele ta bao e pra comer nem se fale.

30.Como vocé avalia o grau de dependéncia ou indépeia dele (a) nas atividades
diarias? (d& conta de comer sozinho, de andar rtoamno...)

Gracas a Deus a uUnica coisa que ele num faz so&nbko letra pequena, como na
balanca que eu olho o peso pra ele, dirigi tambiémnm@m dirigi mais come sozinho,
anda, toma banho, veste roupa, tudo, tudo elertta.co

31.Como vocé avalia o estado emocional do seu pai?

Esse ai jA mudo muito, ele anda mais triste doalegre, reclama todo dia, sem falta
um da doenca e do tratamento como eu te falei@&dle ndo conformou com essa
vida né&o.

32.Como vocé percebe a vida social do seu pai ¢mgéee ao trabalho? Vizinhos?
Familia?

Trabalho pra ele por enquanto acabou, e o dialgueza hemodidlise ele mesmo quer
€ cama, ja os vizinhos ele é de lua tem dia qusegita na porta de casa e conversa com
um com outro, outro dia ele ndo sai nem na porés etes gosta dele, volta e meia um
chega pra te noticia dele, e a familia é nois lacasa, e 0 irmao dele que de vez em
quando vai almoca la em casa no dumingo, outradierehama o pai pra casa dele, e é
bdo quando ele d4 uma saidinha porque ele volta paino, porque eles dispara a
lembrar as farra de moleque, o tempo que eles m@aagoca quando pequeno, eles tem
muita historia, e também de vez em quando eleomigo joga uma sinuquinha, entéo
essa € a vida social dele.
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Anexo 6

REVISTA ARQUIVOS BRASILEIROS DE PSICOLOGIA NORMAS
PARA PUBLICACAO

Serdo aceitos trabalhos originais de psicologiareasa afins envolvendo estudos
tedricos, relatos de pesquisas, revisdes critiedisetlatura, comunicacdes profissionais,
informacgdes sobre eventos, noticias e resenhagaala psicologia.
Os manuscritos enviados ao Conselho Editorial dasRe desde que de acordo com as
normas para publicacdo, serdao encaminhados a @ombras do Conselho Editorial ou
consultoresad hocpara avaliacao cega. Dois pareceres favoraveisaréb a aceitacao
final para publicacdo. Pequenas alteracdes oriogsaho texto poderdo ser feitas a
critério do Conselho Editorial da revista, sem citasaos autores.
Os manuscritos encaminhados para publicacdo dewder as normas abaixo
especificadas:
1. ENCAMINHAMENTO
1.1 Enviar por via eletrbnica ou disquet&s enderecos abaixo:
arquivosbrap@psycho.ufrj.br
» Pedido de publicacado dirigido ao editor da Revist
» Termo de compromisso, declarando que se tratat original, ndo publicado em
qualquer lingua, no todo ou em parte, e ainda deeséar sendo submetido a outros
periédicos ou editores. Em 15 dias, os autoresbezée informacdo acerca do
recebimento do manuscrito; em 120 dias, a contataddata, sera comunicada a
aprovagao ou a rejeicao do trabalho.
 Os trabalhos que receberem sugestdes para resgsao reencaminhados aos autores
para as devidas correcdes e deverdo ser devolm@@sazo maximo de 30 dias. Aos
autores sera facultada a decisédo de aceitacad@wsaerdas modificacoes.
Cada trabalho sera enviado:
« com uma folha de rosto, contendo apenas o tiselm, identificacdo de autoria, para o
envio aos consultores.
« com uma folha de rosto completa, de acordo ceegainte modelo:

TITULO (em portugués e em caixa alta)

Nome(s) do(s) autor (es) (*)
RESUMO
(até 1.000 caracteres)

Palavras — chavg(no minimo trés)

TITULO (em inglés e em caixa alta)
ABSTRACT

Key — words:
(*) Em nota de rodapé: titulacdo e afiliacdo insfibnal do(s) autor(es) e endereco
eletrénico para correspondéncia.

2. TEXTO

» Contendo de 8 a 20 laudas, aproximadamente (1é&@@teres a 50.000 caracteres),
em espaco um e meio. Serdo aceitos textos em pégugspanhol, francés ou inglés;

» Os textos deverdo ser encaminhados em formatoveéosdo Windows 98 ou mais
recente.
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» Tabelas, gréaficos, ilustracbes e fotos devem esetiados em anexos separados,
numerados, em formato .jpg (ndo excedendo o limiéximo de 1MB por imagem
enviada), devendo existir no arquivo de texto unthcacao do lugar de insercdo dos
mesmos.

3. CITACOES NO TEXTO

3.1. Sem transcricdo literal da referéncidandicar o autor como segue: Ultimo
sobrenome, data de publicacdo entre paréntesefigget (1976).

Obs.: Havendo duas ou mais obras citadas do mestooeaano, indicar apos a data a
letra “a” para a primeira e a letra “b” para a setpy e assim por diante. Ex.: Piaget
(1976a). Piaget (1976b).

3.2. Com transcricédo literal de parte do texto citadodicar o (s) autor (es) como no
item anterior, e:

3.2.1. Se houver menos de cinco linhas reportagéscar aspas no comeco e no fim da
citacdo sem fazer paragrafo. Ex.: Pereira (1990): dumento do numero de
investigacoes...” (p.33);

3.2.2. Se houver mais de cinco linhas referidasaayem esquerda devera ser recuada e
o texto em italico sera colocado entre aspas, amdic apos as aspas finais o nimero da
pagina.

3.3. Citacdo de obra antiga: colocar apds a indeatp autor o ano da publicacéo
original seguido do ano da publicacao consultaga.Kant (1781/1980).

3.4. Citacdo de citacdo: colocar o nome do autginal, a data respectiva entre
parénteses, e ainda entre parénteses a papude o nome do autor efetivamente
consultado com a data respectiva. Ex.: Adorno (1879dMAAR, 1996).

4. NOTAS (se houver)

Serao arroladas em rodapé, numeradas e em sequéncia

5. REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS

Indicar as que constam no texto e somente estas.

5.1. Autores: serdo registrados, por ordem alfehgtem caixa alta, pelo ultimo
sobrenome (excepcionalmente por dois sobrenomesndqu indispensavel a
compreensdo. Ex.: LEVI- STRAUSS, C., seguido dasaiis do nome. A seguir, entre
parénteses, a data de publicacdo da obra efetivarmensultada.

5.2. Autoria multipla: até trés autores, colocaguias apés as iniciais dos nomes sendo
que o nome do ultimo autor devera ser precedido giebl & Quando houver quatro
ou mais autores, indicar apenas o primeiro, segindadizeregt al.

5.3.Livros: indicar em caixa baixa e italico o titufirecedido do autor e da data entre
parénteses, e seguido da cidade da publicacdonerde da editora. Ex.: PIAGET, J.
(1976)Le Comportement Moteur de | “Evolutidtaris: Gallimard.

5.4. Capitulo de livro: indicar o autor em caixa altalada entre parénteses; o titulo do
capitulo, seguido dén: nome do autor ou organizador; neste Ultimo caseetd a
indicacdo (Org.), em seguida o titulo do livro,idade da publicacdo e o nome da
editora.

5.5. Periddicos: indicar o autor em caixa alta, seguldodata (entre parénteses), do
titulo do artigo, do titulo ou sigla do periédicm étalico, do nimero do volume, do
namero do fasciculo entre parénteses, e a segisrpamtos, indicando as paginas
inicial e final em que se encontra o artigo. EXRANKEL, E. (1997) Psicoterapia
Corporal: Desafios, Entraves e Perspectidagquivos Brasileiros de Psicologi® (2):
100 -105.

5.6. Repeticdo do mesmo autor: havendo mais de um h@ltld mesmo autor, ndo €
necessario repetir o seu nome; basta colocar o n@lugar do nome, antes da data.
5.7.Citacao de citacao: referenciar somente o trab@hsultado.
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5.8 Autoria Institucional: conforme exemplo: CENTRE RAUMONT POUR UNE
SCIENCE DE L' HOMME (1979)Thedries du langage et thedries ldgpprentissage.
Paris: Ed. du Seuil.

5.9 Trabalho apresentado em evento:

* publicado: indicar o (s) autor (es) em caixa,altata, titulo do trabalho colocando a
seguir, entre paréntesagsumose nao tiver sido publicado na integha; nome da
entidade promotora do evento, titulo da publica@a italico). Ex.:Anais do..; a
seguir, entre parénteses, numero(s) da(s) pagiea(r ultimo, o local da realizagéo
do evento.

* ndo publicado: indicar autor, data, titulo. Agegrabalho apresentado no (na): nome
do evento e local de sua realizagéo.

5.10. Teses ou Dissertacdes: indicar o autor era @ia, a data, o titulo (em itélico), o
curso (Mestrado ou Doutorado), o programa em quadtendida, a instituicdo e a
cidade.

5.11. Documento eletrénico: indicar o nome do aetarcaixa alta, o titulo em italico.
A seguir: disponivel na Internet em (indicar o eede eletrénico): consulta efetuada
em (indicar o ano).
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Quadro 1
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Descricdo dos aspectos observados dos familiaredadares (N=8), na Clinica de
Doencas Renais — CDR, no primeiro e segundo momsietidoinsercdo ecoldgica
(recrutamento e processo de consentimento doscjtites; aplicacdo do roteiro de

entrevista).
Momento de Aspectos Definicdo Exemplos
Insercdo Observados
Ecologica
Primeiro 1 - Abertura para o Disponibilidade do Ao me aproximar e falar da pesquisa,

Primeiro

Segundo

Segundo

Segundo

Segundo

encontro

2 - Vivéncia do
espago/tempo

3 - Adeséo ao
processo da
pesquisa

participante em acolher
a pesquisadora quando
abordado em seu
ambiente ecoldgico.

Envolvimento com
situagdes de distracéo.

Comportamentos que
revelam interesse em
participar da pesquisa.

4 — Afetividade com Comportamentos que

o enfermo

5 - Vivéncia de
acolhimento

6-Ressignificacdo
da vivéncia

expressam relacéo de
afeto com o enfermo
como: gratidao,
companheirismo e
admiracdao.

Refere-se ao fato de se
sentir confortavel,
acolhido...

Percepcéo do contexto
da entrevista como
oportunidade de rever
sua postura na vida.

(S2) me recebeu com um sorriso no
rosto e os olhos brilhantes.

(S3) estava sentado do lado de fora da
clinica, ouvindo seu radio.

A secretaria da CDR me informou que
(S5) chegou meia hora antes do
horério combinado e foi logo
perguntando por mim.

Ao relatar a imensa gratiddo que sente
pela mée, (S4) se emocionou, chorou e
seu rosto ficou vermelho.

Ao final da entrevista (S6) me
agradeceu por ouvi-lo, disse estar se
sentindo mais leve.

No final da entrevista, (S8) disse
sentir-se aliviado, pois nunca tinha
parado para pensar em como sua vida
tinha mudado nos ultimos tempos,
desde o inicio do tratamento de sua
mae.
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Tabela 1
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Dados Sociodemograficos de Familiares CuidadoresBjNle portadores de IRC, em
tratamento dialitico na Clinica de Doencas Renai€BR, na cidade de Goiania —

Goias, 2010.
Dados Sociodemograficos F F% Dados Sociodemoqgra&fico F F%
Sexo Religido
Masculino 3 37,5 Catolica 3 375
Feminino 5 625 Evangélica 1 125
Idade Espirita 2 25
20-30 anos 2 25 Indefinida 2 25
40-65 anos 3 37,5 Praticante
68-82 anos 3 37,5 Sim 3 375
Procedéncia Nao 5 625
Goiania 5 62,5 Profisséo
Interior de Goias 3 375 Aposentado 3 375
Estado Civil N&o Aposentado 5 625
Casado (a) 3 375 Parentesco
Solteira (a) 4 50 Esposo (a) 3 375
Amasiado (a) 1 125 Filho (a) 4 50
Filhos Irméo (a) 1 125
Sim 4 50 Residéncia
Nao 4 50 Mesmo local que o enfermo 5 625
Escolaridade Local Diferente 3 375
Ensino Fundamental 2 25 Cuidado - Horas Diarias
Ensino Médio 6 75 6 a 12 horas 2 25

12 a 24 horas 6 75
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Tabela 2
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Dados Sociodemograficos e Clinicos de PortadoredRie (N=8), em tratamento
hemodialitico na Clinica de Doencas Renais - CD& cidade de Goiania - Goias,

2010.

Dados Sociodemograficos e Clinicos F% Dados Sociodemograficos e Clinicos | )

Sexo Catdlica 3375

Masculino 225 Espirita 225

Feminino 6 75 Indefinida 2 25

Idade N&o possui 1125

60-70 anos 562,5 Praticante

71-90 anos 3375 Sim 4 50

Procedéncia Nao 4 50

Goiania 5625 Profissdo

Interior de Goias 337,5 Aposentado 8100

Estado Civil N° de dias comparece a instituicao

Casado (a) 675 3 Dias Semanais 800

Solteira (a) 1125 Tempo de Hemodialise

Amasiado (a) 1125 6-8 meses 37,5

Filhos 9-12 meses 562,5

Sim 7 87,5 Duracao da Sesséo

Nao 1125 Menos de 4 Horas 12,5

Escolaridade 4 Horas 7 87,5

Analfabeto (a) 1125 Diagnéstico

Ensino Fundamental 37,5 Sim 8 100

Ensino Médio 225 Co-Morbidades

Ensino Superior 2 25 Uma co-morbidade 4 50

Religido Duas co-morbidades 37,5
Trés co-morbidades 125
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Anexo 10

Tabela 3

Frequéncia das categorias e subcategorias tematitzaasompreensdo da percepcao
dos familiares cuidadores diante do processo deeeidoento de um membro do
sistema familiar, submetidos a Entrevista Semiastada (N=8) na Clinica de
Doencas Renais - CDR, na cidade de Goiania - G@as0.

Categorias e Subcategorias F F(%) F(%) por
Geral Geral Categoria
1. Rede Social
1.1 Apoio Psicossocial 50 11,2 32,4
1.2 Apoio Familiar 47 10,6 30,8
1.3 Apoio da Equipe de Saude 45 10 29
1.4 Apoio Material 12 2,7 7,8
154 34,5 100
2. Percepcdo da Insuficiéncia Renal Crénica - IRC
2.1 Tratamento e Progndstico 22 4,9 31,4
2.2 Condi¢cbes Médicas para Hemodialise 13 2,9 6 18,
2.3 Etiologia da Enfermidade 11 2,4 15,3
2.4 Conceito de Saude 9 2 13
2.5 Diagndstico da Enfermidade 8 1.8 11,5
2.6 Conceito de Enfermidade 7 1,6 10,2
70 15,6 100
3. Ambiente Ecolégico
3.1 Ambiente Psicolégico 29 6,5 49,2
3.2 Ambiente Fisico 24 54 40,9
3.3 Ambiente Geogréfico 6 1,3 9,9
59 13,2 100
4. Estratégias de Enfrentamento Psicolégico
4.1 Foco no Problema 19 4,3 43
4.2 Foco na Religiosidade e Distracéo 12 2,7 27
4.3 Foco nas Relagdes Interpessoais 7 15 15
4.4 Foco na Emocéo 7 15 15
45 10 100
5. Adesao ao Tratamento 37 8,4 100
6. Percepc¢ao dos Estressores
6.1 Grau de Aderéncia do Enfermo ao Tratamento 14 2 3 40
6.2 Iminéncia de Perda 11 2,4 30
6.3 Falta de Informacdes da Doenca e do Tratamento 6 1,3 16,2
6.4 Incompatibilidade de Atividades 5 11 13,8
36 8 100
7. Fatores Psicologicos do Familiar Cuidador
7.1 Relacionados ao Tratamento 14 3,2 61,5
7.2 Pessoais 9 2 38,5
23 5,2 100
8. Vivéncia Temporal
8.1 Tempo Destinado ao Enfermo 16 3,6 72
8.2 Particular 6 1.4 28
22 5 100

TOTAL 4486 1000




114

Anexo 11

DESCRICAO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS TEMATICAS DA
COMPREENSAO DA PERCEPCAO DOS FAMILIARES CUIDADORES
DIANTE DO PROCESSO DE ADOECIMENTO DE UM MEMBRO FAMI LIAR

Cada descricéo é acompanhada de um exemplo dalarddaanalise retirada das
entrevistas transcritas. Nas categorias que pratuzkubcategorias tematicas, o
exemplo foi apresentado apds sua descricdo. Abdemeada exemplo mencionado, de
forma a ilustrar as categorias e subcategoriasseeas informacoes: sujeito (S) e
pagina (P).

1. Rede SocialPercepcao de atitudes solidarias e recursos adieeab enfermo
que Ihe servem de apoio no contexto da doencamtaumento, favorecendo sua
gualidade de vida.

1.1 Apoio PsicossociaRercepcéao dos familiares cuidadores acerca dassies
fisica, psicossocial e funcional do enfermo.

“Por a mae ja ter 90 anos, entéo, antes dessm#ata, ela ja ndo fazia muita coisa,

e agora piorou, essa semana ela ta internada, tdntdion pra comer, pra dormir, eu
também tenho achado ela triste, deprimida, tem dpaeanem conversar com a gente ela
qguer” (S6P73).

1.2 Apoio Familiar. Atitudes de solidariedade exercidas pelos fam#iangdadores
que, em sua percepc¢ao, contribuem com a qualidadeld do enfermo, tais como estar
perto fisicamente, aceitacdo das diferencas, ca@npé®, protecdo e seguranca,
disposicéo para o dialogo e incentivo nos momethfaseis.

“(...) eu procuro estar sempre presente, ao lathy ttm hora que eu vejo que a mae
se fecha, ai eu procuro aceitar esse momento, ooisa que eu faco € dialogar com
ela, incentivando ela a ndo perder a fé e a eEEr&a2P21).

1.3 Apoio da Equipe de Saudd’ercepcdo de aspectos interacionais entre 0s
familiares cuidadores e equipe de saude.

“(...) tem a doutora, as enfermeira, a nutricianpie sempre conversa com a gente,
e isso € muito bom porque a gente se sente acathidais seguro com o tratamento”
(S1P1).

1.4 Apoio Material.Atitudes solidarias do sistema familiar que colalborcom a
construgdo da qualidade de vida do enfermo, tamocoontribuicdes nos afazeres
domeésticos e subsidio financeiro.

“(...) o pai ndo consegue mais fazer os bico dekedespesa aumentou muito, entao
a mae teve que comecar a trabalhar na casa das potque sé a aposentadoria do pai
ndo da minha irma também, além de cuidar do sedageasa, comecou a fazer salgado
pra vender, eu também, quando da, faco uma coisigha outra ali, e ja € mais um
dinheirinho que entra” (S1P5).

2. Percepcao da Insuficiéncia Renal Cronica - IRConsciéncia e\ou entendimento
gue os familiares cuidadores demonstram acercaiitplos fatores da IRC.

2.1 Tratamento e PrognésticoEntendimento que os familiares cuidadores
confirmam ter a respeito do tratamento hemodialiiprognadstico.

“Esse tratamento € muito forte, agride muito a @&ss se a pessoa nao vier ela
morre mesmo, porque cura ndo tem nao” (S3P37).

2.2 Condicdoes Médicas para Hemodialidaformacdes dos familiares cuidadores
dos procedimentos preparatérios para o inicioatarmento.
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“Pra fazer esse tratamento, primeiramente a pessogue fazer a fistula ou colocar
0 cateter, outra coisa importante é a higiene cemtdes da mée entrar pra sala tem que
lavar os bracos, onde vai pegar a fistula, e tezrpgsar também” (S2P13).

2.3 Etiologia da EnfermidadePercepcao dos entrevistados de fatores causais ou
associados a emergéncia da IRC.

“Eu acho que ele buscou essa doencga, porque kila bmiito, era dia e noite no
buteco, entdo nao tem organismo que aguente” (35P58

2.4 Conceito de Sauddefinicdo do construto saude, conforme a percepigpio
entrevistados.

“Pra mim, saude vai além do corpo, € a pessoatea fde vontade pra enfrenta a
doenca, é ela da conta de ver os dois lados daanoeglie ela ndo pode e o que ela
pode, e também ter alegria, se senti bem por dgi81¢°10).

2.5 Diagnostico da EnfermidadePercepcao dos familiares cuidadores sobre a
trajetoria percorrida pelo enfermo até o laudo wiestjco.

“Eu comecei a perceber que ele ndo estava bem mmasas coisas porque eu sou
muito de observar, entdo ele comecou a mudar alepnis os pés dele tava assim um
pouquinho inchado, ai eu falei vamos fazer um gbeceas ele ndo quis, até que de
uma hora pra outra a digestdo dele comecou aricatio ruim, o inchago aumentou
bastante e n6s fomos a varios meédicos e ninguéooliés, entdo, quando a gente veio
a saber, ele s6 tava com um rim funcionando sé 1@P® doutor falou que ele tinha
que entrar na hemodialise” (S5P53).

2.6 Conceito de Enfermidad®efinicdo do construto doencga, conforme a percepg¢ao
dos entrevistados.

“A doenca ja é 0 abuso, a extravagancia porqguedgsa que n0SSO COrpo hum
aguenta, entdo se a gente faz com ele mais dolgusde, a gente vai chega num
ponto que a doenca vai toma conta” (S2P17).

3. Ambiente EcologicoReconfiguragdo do conjunto de elementos do contexto
psicolégico, fisico e geografico do sistema familia

3.1 Ambiente Psicologico Reconfiguracdo do vinculo estabelecido entre os
integrantes do sistema familiar, como unido, dstanento e dificuldade de escuta.
Refere-se também a interacéo dos familiares curdadmm o contexto hospitalar.

“Tem um outro lado da familia que fez foi sepaoarfilhos casados afastaram muito
la de casa. Sumiu todo mundo, acho que pela faltardpo, né e isso € ruim porque na
hora da doencga é que a gente tem que unir as fqgegie tanto o doente quanto a
gente precisa desse apoio” (S3P28).

3.2 Ambiente FisicoReconfiguracdo da estrutura fisica da residén@preciacao
das condic¢des fisicas da clinica, incluindo aspectomo localizac¢do, iluminacao,
disposicédo dos maoveis, higiene, organizacao, dentres.

“Eu acho esse lugar muito organizado, limpinhon@alreclamacéo que eu tenho é
que fica longe do nosso bairro e atualmente, nia,voéo ta tendo 6nibus que deixe a
gente perto da nossa casa, entdo quando a gerdaggaipra casa, a gente tem que
andar muito, mas mesmo assim ta melhor que |4 émaBaporque la a mée so tinha
direito a uma sessdo de hemodialise e aqui elarésth(S2P29).

3.3 Ambiente GeogréaficdReconfiguracao do local de moradia: cidade, estzaka.

“Eu e minha esposa tava morando na fazenda had2eaquando eu vi que o rim
da minha mée tava piorando e que nao tinha ningaggm pra dar assisténcia, entéo,
nds decidimos mudar pra c4” (S8P90).

4. Estratégias de Enfrentamento PsicolégicoEsforcos cognitivos e
comportamentais para controlar, demandas interfas externas avaliadas como
excedendo os recursos da pessoa (Lazarus e FolkO&8),
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4.1 Foco no ProblemaEmpenho para transformar a circunstancia estressmra
intuito de combater a ameaca.

(...) “eu percebi que ela tava incomodada com etegtentdo eu liguei para o
médico e perguntei se tinha algum remédio parapasdor” (S2P20).

4.2 Foco na Religiosidade e DistracaB®ecursos provenientes da espiritualidade
el/ou religido, assim como do lazer, para gererasalemandas internas e/ou externas
estressoras.

“Eu também procuro ta buscando a Deus todo diamasas oragdes, ndo sou muito
de ir a Igreja, mas tenho a minha fé porque naidspéssivel para ele; além disso, eu
gosto de ir pro saldo arrumar o cabelo, fazer &sasyrisso pra mim é o meu momento
de lazer” (S2P21).

4.3 Foco nas Relagbes Interpessoditabilidade de interagir com outras pessoas no
intuito de aliviar a situacao estressora.

“Eu gosto de ficar conversando com um, com outntieea gente aproveita pra fazer
amizade e fica um animando o outro, porque a tiecaxperiéncia da forca pra gente”
(S4P43).

4.4 Foco na EmocéaoTentativa de regular a resposta emocional originaela
evento estressor.

“Eu tenho procurado ter mais equilibrio emocioeatio eu pus na minha cabeca, eu
fico pensando e falando pra mim mesmo assim: deixaa mae, aceita ela, aceita a
vontade dela, a vida é dela” (S8P97).

5. Adeséo dos Familiares Cuidadores ao TratamerRoocesso multideterminado
do envolvimento do familiar cuidador para atendecessidades de aderéncia as
terapéuticas indicadas para o enfermo. Refererském a relagdo estabelecida com o
enfermo.

“Na nossa relagdo, um sempre procura dar forcaoptm, entdo eu to sempre
ajudando, trago pra hemodialise, ndo deixo ela athagyasada, nem faltar um dia,
marco consulta, busco remédio no posto de salmd® pla fazer os exames, tudo que
depende de mim eu faco” (S4P48).

6. Percepcdo dos Estressordsspectos que provocam esgotamento e, a0 mesmo
tempo, esforcos de superacao.

6.1 Grau de Aderéncia do Enfermo ao Tratamentddesdo do enfermo as
restricbes do tratamento hemodialitico.

“A méae gosta demais de café, se deixar ela beleacaéémpo inteiro e ndo pode,
outra coisa, o médico passa uma medicacao e eldatm, ela ndo obedece e isso me
deixa estressada” (S2P22).

6.2 Iminéncia de PerdaSensacdo que a vida do enfermo esta invariavelmente
ameacada frente a doenca e as exigéncias do tratame

“A Unica preocupacdo que me acompanha € o medondafeer, principalmente
quando que ela entra pra dentro da sala de hensedigbrque a gente nédo sabe o que ta
acontecendo la dentro e eu acho que cada vez pgsgsaa faz esse tratamento ela corre
risco de vida” (S3P34).

6.3 Falta de Informacdes da Doenca e do Tratamer@aréncia de conhecimento a
respeito de aspectos relacionados a doenca etamérao hemodialitico.

“(...) entdo falta informacéo, teria que ter umbatma com o paciente que ta
comecando o tratamento e com os familiares, poaggente ndo tem conhecimento
desse tratamento, tudo é muito novo” (S3P32).

6.4 Incompatibilidade de Atividade®ificuldade de conciliar trabalho particular e
cuidado ao enfermo.
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(...) “na nossa cidade, eu costurava, ganhava nméeidnho todo més, tinha minha
clientela, e agora meu servigo é cuidar da maépdatdificil conciliar as duas coisas,
porque eu também preciso trabalhar” (S6P66).

7. Fatores Psicolégicos do Familiar CuidadorAspectos vivenciados pelos
familiares cuidadores nas suas dimensfes emoctmmaportamental e cognitiva.

7.1 Relacionados ao Tratament®dodos singulares de conviver com a doenca e o
respectivo tratamento.

“Esse tratamento me deixa ansiosa, preocupadaento tmedo de ndo conseguir
cuidar direito desse cateter” (S2P20).

7.2 Pessoais.Condi¢cdo intrapsiquica e/ou conjunto de reacdes ciemais,
manifestas pelos familiares cuidadores.

“Porque eu sou muito timido, inseguro também” (§1P1

8. Vivéncia TemporalExperiéncia subjetiva do tempo do familiar cuidador

8.1 Tempo Destinado ao Enferm¥ivéncia do tempo de espera até o enfermo ser
atendido e durante a sessédo de hemodialise.

“Agora essa semana mesmo, teve dia que eu apropgtéazer uma visitinha aos
pacientes, outro dia eu usei esse tempo paralficaa recepcdo respondendo umas
cartas que eu recebi das minhas irmés |14 de R@wa,dalavras cruzadas, saio para
lanchar, é assim que eu tenho utilizado esse te(§4789).

8.2 Tempo ParticularVivéncia do tempo dos familiares cuidadores, inddpate
do tempo dedicado ao enfermo.

“Mas eu também sempre tiro um tempinho pra mim, déigei de fazer isso nao,
entdo eu vou ao serra dourada, assisto meu tirai@otasnbém pra dar uma pescadinha
com os amigos” (S3P30).



