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RESUMO

Este estudo objetivou compreender como a familia vivencia o cuidado & pessoa com Doenca Renal
Crbnica em tratamento de Hemodialise. Trata-se de uma pesquisa qualitativa, exploratério-descritiva,
realizada com seis familiares de pessoas em tratamento hemodialitico em uma Unidade de Dialise no
municipio de Feira de Santana, Bahia. O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa sob
parecer n° 1.058.676 e CAAE n° 41410215.2.0000.053. Os depoimentos foram obtidos entre 28 de
maio e 22 de junho de 2015, mediante entrevistas semiestruturadas e submetidos a analise de
contetdo. Emergiram trés categorias, sendo que, neste artigo, sera abordada a terceira: a familia
assume a responsabilidade e articula com as redes de apoio para assegurar o cuidado e o tratamento.
Considera-se que a familia, frente &s demandas da doenga e do tratamento do familiar adoecido,
assume a responsabilidade de cuidar e busca articular redes de apoio para obter recursos necessarios,
seja a rede de apoio informal, como a rede familiar com o compartilhamento de responsabilidades do
cuidado, e o apoio dos membros religiosos com aconselhamento e oragdes, seja a rede de apoio
formal, através dos profissionais de satude que acolhem e prestam informagdes sobre a doenca e
tratamento e das instituicdes, como a Unidade de Didlise e a Secretaria de Saude, que dao suporte para
transporte e medicamentos. A parceria entre familia e profissionais de saude é¢ fundamental para
fortalecer as redes de apoio, melhorar e favorecer a dinamica do cuidado a pessoa que possui doenga
renal crénica e que realiza hemodialise.

Palavras-chave: Familia. Saide. Rede de Apoio. Hemodidlise.

1 INTRODUCAO

Este artigo propde-se a apresentar os resultados da pesquisa intitulada “Vivéncias da
familia no cuidado a pessoa em tratamento hemodialitico™, realizada com familiares de
pessoas em tratamento hemodialitico em uma Unidade de Dialise no municipio de Feira de
Santana, Bahia.
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Este artigo objetiva compreender como a familia vivencia o cuidado & pessoa com
Doenca Renal Cronica em tratamento de Hemodialise. Do estudo emergiram trés categorias
de andlise: dificuldades de adaptacdo ao tratamento hemodialitico e busca de estratégias para
cuidar do seu familiar; soliddo e falta de apoio gerando sobrecarga e abnegacéo da familia no
processo de cuidar; e, a familia assume a responsabilidade e articula com as redes de apoio
para assegurar o cuidado e o tratamento, sendo neste artigo apresentados e discutidos 0s
resultados da terceira categoria.

As pessoas com doencgas crbnicas quase sempre necessitam de um tratamento
permanente, o qual é essencial para o controle da doenga e obtencdo de uma melhor qualidade
de vida. Dentre as doengas cronicas destacamos a Doenca Renal Cronica (DRC) que consiste
na perda progressiva das fungdes renais no organismo, com elevada morbimortalidade e em
sua fase avancada necessita de terapia de substitui¢do da funcao renal (TSR).

A DRC caracteriza-se por provocar incapacidade permanente e mudanca irreversivel
do estilo de vida da pessoa adoecida, com previsdo de longos periodos de cuidados
(MALDANER et al., 2008; LOMBA et al., 2014). E atualmente um dos principais problemas
de saude publica no Brasil (TERRA et al., 2010). Segundo o inquérito brasileiro de 2016, da
Sociedade Brasileira de Nefrologia, no Brasil h& aproximadamente 122.825 pessoas fazendo
didlise (SESSO et al.; 2017). Vale destacar que esse tratamento é coberto, quase em sua
totalidade, pelo Sistema Unico de Saude (SUS).

No Brasil, a forma mais comum de TSR é a hemodialise (HD) que deve ser associada
ao tratamento farmacoldgico, dietoterapico, entre outros (SGNAOLIN et al., 2012). Além de
toda terapéutica envolvida, a hemodialise, por si s@, torna-se bastante desgastante, ja que é
realizada trés dias por semana com duracgdo de quatro horas a cada sessdo. Associado a isso, é
um tratamento doloroso, estressante, de longa duracdo, que impde limites, compromete a
liberdade, requer dedicacdo e gera mudancas impactantes na vida da pessoa doente e de seus
familiares.

Sabe-se que as doencas cronicas exigem um rigoroso esquema de controle e cuidados
permanentes, colocando em evidéncia o papel da familia e, mais especificamente, o do
cuidador familiar, no que diz respeito as suas responsabilidades na condugdo do cuidado
domeéstico (ELSEN; MARCON; SILVA, 2004).

De acordo com Pereira e outros (2014), o cuidado € o conjunto de atividades
instrumentais utilizados cotidianamente para beneficio de alguém. Logo o cuidado pode ser
ministrado por qualquer individuo que esteja em condicdes clinicas, fisicas, psicologicas e

emocionais de realiza-lo em prol de outro alguém.
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O “cuidar”, apesar de possivel de ser realizado por todo e qualquer individuo que
esteja em condicGes que o permita realiza-lo, ndo é uma tarefa simples e confortante para
guem o ministra. Cuidar do outro é ter consideracdo e paciéncia com o mesmo (PIOLLI,
MEDEIROS; SALES, 2016).

O cuidar “[...] visa manter a vida garantindo a satisfagdo de um conjunto de
necessidades indispensaveis a vida, mas que s3o diversificadas na sua manifestacao”
(COLLIERE, 2003, p. 28-29). O cuidado envolve ndo somente a cura, mas também os
habitos de vida, crencas e valores que cercam o sujeito, estejam doentes ou ndo (MORAIS et
al., 2011).

Nessa perspectiva, quem geralmente assume o cuidado da pessoa adoecida sdo 0s
familiares, que contribuem tanto no auxilio as atividades da propria terapéutica, como
também oferecendo apoio emocional.

A familia, no decorrer dos anos, vem sofrendo mudancas em sua estrutura,
acompanhando as modificacfes historicas e sociais. Observa-se que na atualidade a familia
ndo mais se configura como um conjunto de pessoas que sdo unidas apenas por lagos
consanguineos, mas pode também haver uniGes concretizadas por sentimentos e valores que
cada ser assume para si e para sua rede de relacdes. A familia pode ser definida como o
conjunto de pessoas ligadas pelo casamento, pela unido estavel ou pelo parentesco,
decorrendo este da consanguinidade, da adocao ou da socioafetividade (MALUF, 2010).

Contudo, independentemente da configuracdo e organizacdo familiar, a familia
geralmente assume a responsabilidade de cuidar do ente adoecido e, quando isso acontece, 0s
membros articulam redes sociais de apoio para obter recursos para cuidar e assegurar 0
tratamento adequado.

Segundo J. Cassel (1976) citado por Donati (1994), as redes sociais sdo estruturas que,
ao proporcionarem feedbacks adequados que confirmem o comportamento, garantem a
execucado e a realizacdo de a¢Bes concretas, contribuindo para a atividade fisioldgica normal
com repercussdes favoraveis sobre a salde. O autor ainda destaca que, caso a rede seja
inadequada, pode causar feedbacks alterados, que contribuem para a desordem do
funcionamento fisioldégico com repercussfes negativas sobre a saude.

As redes sociais podem contribuir como rede de apoio para a capacidade adaptativa do
individuo, favorecendo o acesso a diversos recursos disponibilizados por outros individuos ou
instituicdes, que influenciardo na salude da pessoa vinculada a rede.

Séo geralmente divididas em duas categorias: redes de apoio informal e formal. As

informais incluem familiares, amigos, vizinhos, conselheiros espirituais, e grupos sociais
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como clubes, associagdes, igrejas, que podem fornecer apoio nas atividades cotidianas em
resposta as demandas da vida. As formais incluem tanto as organizagdes sociais formais —
como hospitais, instituicGes, programas governamentais, servigos — quanto os profissionais
que prestam assisténcia e cuidado (MESQUITA, 2011).

Os efeitos benéficos das redes sociais de apoio foram comprovados através de estudos
que constataram que existe uma relacdo direta entre suporte social e a
atenuacdo/amortecimento dos efeitos da doenca crénica (MESQUITA, 2011), com
repercussdes sobre a familia. A familia, como rede social primaria, pode ser sobrecarregada
com as demandas geradas pelo adoecimento cronico de um dos membros, 0 que pode ser
amenizado com o fortalecimento das diversas redes sociais nas quais a familia esta inserida.

Nesse contexto, tendo como objeto de estudo as vivencias de familiares no cuidado a
pessoa com DRC em tratamento hemodialitico, este estudo buscou responder a seguinte
questdo: Como a familia vivencia o cuidado a pessoa com DRC em tratamento hemodialitico?
Diante disto, objetivou compreender como a familia vivencia o cuidado da pessoa com DRC
em tratamento de hemodiélise.

Tal pesquisa justifica-se pela escassez de estudos sobre o referido assunto, sendo
assim, uma forma de incentivar mais pesquisas e producdes cientificas com a temética. Dessa
forma, os resultados deste trabalho poderdo suscitar a reflexdo dos profissionais de salde que
compdem a equipe interdisciplinar nas unidades de dialise sobre a importancia de promover
um cuidar mais abrangente que envolva as familias, visto que a familia se torna uma parceira
dos profissionais de satde no processo de cuidar de pessoas com DRC, inclusive articulando e
construindo redes de apoio, formal e informal, que deem suporte as necessidades de cuidado

requeridas pela doenca.

2 DESENVOLVIMENTO
2.1 Metodologia

Trata-se de estudo com abordagem qualitativa, de natureza exploratéria, descritiva,
desenvolvido em uma Unidade de Nefrologia, localizada no municipio de Feira de Santana,
no estado da Bahia, que oferece duas modalidades de Terapia Renal Substitutiva: hemodialise
e dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD). A unidade atende pessoas de Feira de
Santana e regifes circunvizinhas, com maior parcela de atendimento atraves do Sistema
Unico de Saude (SUS). Conta com equipe multidisciplinar composta por médicos

nefrologistas, enfermeiros, nutricionista, assistente social e psicélogo.

ANAIS - 21* SEMOC, Salvador, 22 a 26 de outubro de 2018 | ISSN 2448-1858 | 796



Os participantes do estudo foram seis familiares que acompanhavam e conviviam com
a pessoa com IRC submetida a tratamento hemodialitico. Para Minayo (2014, p. 197), “uma
amostra qualitativa ideal é a que reflete a totalidade das maultiplas dimensdes do objeto do
estudo”. Assim, foi respeitado o principio de saturacdo ou saturacdo teorica, no qual as
informacdes fornecidas pelos novos participantes da pesquisa pouco acrescentariam ao
material j& obtido, ndo mais contribuindo significativamente para o aperfeicoamento da
reflexdo tedrica fundamentada nos dados que estdo sendo coletados (FONTANELLA;
RICAS; TURATO, 2008).

Os critérios de inclusdo sdo: pessoas de ambos os sexos, com idade igual e/ou superior
a 18 anos, que se reconhecessem como familiar da pessoa que esta sob tratamento
hemodialitico, cujo familiar adoecido estivesse em hemodialise ha pelo menos 1 ano e que
acompanhasse seu ente a clinica para realizacdo de tratamento e exames. A escolha dos
familiares foi através de sorteio, sendo um familiar acompanhante em cada um dos trés turnos
de dialise, nas segundas, quartas e sextas, e nas tercas, quintas e sabados, totalizando seis
familiares.

A coleta de dados foi realizada através da técnica de entrevista semiestruturada
utilizando como instrumento um roteiro estruturado em duas partes: caracterizacdo dos
entrevistados e questdes norteadoras. A entrevista semiestruturada é o procedimento mais
usual no trabalho de campo, visto que, através desta, o pesquisador obtém informac6es
contidas nas falas dos atores sociais. Por meio dessa técnica, pudemos obter dados objetivos,
que poderiam ser conseguidos por outras fontes, além de dados subjetivos que se referem
diretamente a pessoa entrevistada (MINAYO, 2014).

As entrevistas foram realizadas no periodo entre 28 de maio e 22 de junho de 2015,
tendo sido agendados em horario e data de modo a ndo interferirem no horério de
acompanhamento das sessGes de hemodialise dos seus familiares. O local para realizacdo das
mesmas foi um espaco reservado, garantindo a privacidade dos familiares. Aos participantes
selecionados foi apresentado o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e, ap6s o aceite e
a assinatura, foram iniciadas as entrevistas, que foram gravadas com auxilio de um gravador.
Posteriormente foram transcritas e analisadas, sendo identificadas com FO1 (familiar 01) até
FO6 (familiar 06), para garantir o anonimato das pessoas participantes da pesquisa.

A andlise dos dados foi realizada mediante a técnica de Analise de Conteudo de
Bardin, a qual se caracteriza como uma técnica investigativa que visa averiguar a tematica da
investigacdo através de métodos sistematizados e objetivos de descricdo dos contetdos
estabelecidos nas mensagens (BARDIN, 2011).
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De acordo com o método de analise de Bardin, hd uma sequéncia cronoldgica nessa
atividade, a qual comporta trés etapas: a) pré-andlise, b) exploracdo do material e c)
tratamento dos resultados, a inferéncia e a interpretacao.

O estudo foi realizado atendendo a Resolugdo 466/2012 do Conselho Nacional de
Saude (BRASIL, 2012), que regulamenta a pesquisa com seres humanos. A pesquisa
encontra-se registrada no Sistema Nacional de Etica na Pesquisa (SISNEP) e obteve a
aprovacdo pelo Comité de Etica na Pesquisa (CEP) da Universidade Estadual de Feira de
Santana, N° CAAE 41410215.2.0000.053 e Parecer N° 1.058.676.

Como forma de dar um retorno a instituicdo e aos participantes, além de ser
disponibilizada uma copia da pesquisa, foi disponibilizada a Unidade de Dialise uma palestra
com apresentacdo dos resultados para as pessoas em tratamento hemodialitico, 0s

acompanhantes, os familiares e os funcionarios.

3 RESULTADOS E DISCUSSOES

Os participantes do estudo foram seis pessoas, familiares acompanhantes, com
predominancia do sexo feminino, com apenas um entrevistado do sexo masculino. A faixa
etaria de 45 a 74 anos, de religido catolica, tendo como ocupacdo os afazeres domésticos,
sendo que o entrevistado do sexo masculino relatou ser lavrador. A renda familiar mensal
variou entre dois e trés salarios minimos. Quanto ao nivel de escolaridade, um era analfabeto,
quatro com o ensino fundamental incompleto e um com ensino médio completo. Os vinculos
familiares dominantes foram o de conjuge e dois filhos. Apenas um relatou residir em Feira
de Santana e o restante, em cidades circunvizinhas, como Tanquinho, Ipira, Amélia
Rodrigues, Antonio Cardoso e o distrito de Humildes.

Apds analise detalhada dos relatos, as unidades de significado que emergiram das falas
dos familiares entrevistados foram categorizadas. A seguir apresentaremos a terceira categoria

de analise.

A familia assume a responsabilidade e articula com as redes de apoio para assegurar o

cuidado e o tratamento

Apesar da dificuldade de adaptar-se a doenca, ao tratamento hemodialitico e suas
restricdes, a familia vivencia os riscos da doenca e tratamento, bem como o medo da perda do
ente e busca auxiliar seu familiar nessa nova rotina, utilizando estratégias de conversas,

estimulos, orientagdes, auxilio e supervisdo da dieta, além de acompanhar ao médico.
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De acordo com as falas, os familiares assumem a responsabilidade do cuidado de seu
ente adoecido e procuram exercer as tarefas bésicas, tais como: garantir a frequéncia as
sessOes de HD, controle hidrico e dietético, uso adequado de medicamentos, cuidados com o
acesso para hemodialise, consultas médicas, dentre outros.

Eu cuido, no que eu sei cuidar eu cuido, cuido nos remédios dele nas horas
certa. A fistula eu tenho 0 méximo de cuidado, é pra botar 4gua morna eu
boto direto, eu ndo deixo ele pegar peso naquele brago, tudo isso. (FO1)

Ele ndo falta uma sessdo, vem direto. Nunca falhou uma. Ndo come sal nao,
segue tudo certo. Pode ser qualquer um que dé, ela ndo come. Toma remédio
direto, o doutor despacha a receita, eu compro. (F02)

O que ele precisar da gente e tiver dentro do nosso alcance a gente vai fazer,
se ele sentir um problema a gente leva no médico, 0 médico passa um
remédio, a gente vai l& comprar. (FO6)

Os familiares tentam auxiliar o seu ente no que for preciso, ndo apenas nos cuidados
diarios, mas também prestando apoio emocional e encorajamento ao seu ente. Isso tende a ser
positivo para o seu familiar no enfrentamento da doenca renal. Reforgando essa ideia, Pereira
e Guedes (2009) enfatizam que pacientes que possuem o apoio de familiares e amigos
possuem mais forca e coragem para continuar a lutar contra medos e sofrimentos por terem a
sensacdo de ndo estarem sozinhos, de sentirem-se apoiados por pessoas que fazem parte do
seu mundo.

As dificuldades vivenciadas pelas pessoas doentes ao se tornarem dependentes do
tratamento de hemodialise, bem como pelos seus familiares, requerem respostas diarias a vida
com mudancas de habitos para manutencdo da sobrevivéncia, adicionadas a necessidade de
conduzir sua vida social e familiar da melhor maneira possivel (ALMEIDA; SANTA ROSA,
2015).

Masuchi e Rocha (2012) relatam que, muitas vezes os cuidadores abdicam de suas
histérias de vida, de suas rotinas e de atividades de lazer e cultura para exercerem as
atividades do cuidar, tornando-se pessoas isoladas ou com contato social restrito. O querer
ficar mais perto do seu familiar e dedicar-se a ele por um maior tempo é uma das prioridades
estabelecidas pela familia (VESTENA ZILLMER et al., 2012).

As redes de apoio sociais, sejam informais ou formais, desempenham importante papel
na manutencdo da saude fisica e mental das pessoas e familiares que vivenciam o
adoecimento cronico, devolvendo-lhes um sentimento de pertencimento e de integragdo na

sociedade evitando o sentimento de isolamento.
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Diante das mudancgas no estilo de vida impostas pela doenca renal crbnica e pelo
tratamento de hemodialise e da necessidade de que os familiares das pessoas adoecidas
assumam o cuidado do seu ente, mas permanecam mantendo suas atividades diarias, a familia
passa a dividir entre os membros a tarefa de cuidar do ente adoecido, estabelecendo uma rede
de apoio familiar. Conforme o depoimento dos familiares entrevistados.

L4 em casa mesmo a gente tipo que meio que entrou na dieta junto com ele,
ndo de tudo l6gico, mas por exemplo o sal, € uma coisa que ndo vai fazer
falta, 14 em casa tem alimentos que sdo cozidos sem sal e ninguém reclama e
nem adiciona o sal no prato, a gente entrou na dieta com ele, entendeu, entéo
assim eu acho que esse apoio é importante (FO1)

[...] ela ndo pode vim s@, tem que ter um acompanhante. Sempre eu venho,
algumas vezes um filho ou uma filha quer vim (F02)

[...] quando eu preciso sair 0 neto dela vem pra ela ndo ficar sozinha. N&s
temos bastante cuidado, ndo s6 eu como minhas irmas (F05)

[...] ai desde que ele ficou fazendo hemodialise, entdo tem dia que € eu que
vou, tem dia que é minha outra irmd, tem dia que é a outra irmd, tem vez que
eu peco pra meu outro irm&o trazer. Assim todos dao apoio ...(FO6)

Somos trés morando la, mas minhas outras irmas que moram aos redores
toda hora e todo dia estdo 14 em casa, a gente vem pra aqui para fazer
hemodiélise e quando a gente chega em casa ja tem comida pronta, agua
morna (F03).

Silveira et al. (2014) afirmam que em um evento de adoecimento cronico de um de
seus membros, que requer cuidado e dedicacdo, acabam por modificar as relaces familiares
dentro da familia nuclear, apds assumirem o cuidado dispensado ao familiar, houve alteracGes
que fragilizaram a relacdo com os demais familiares por sobrecarga de apenas um cuidador,
mas também ocorreram situacGes em que a doenga promoveu mais proximidade e unido. A
doenca ndo s6 envolve a pessoa doente, mas todo o grupo familiar e pode servir como
unificadora da familia (VESTENA ZILLMER et al., 2012).

De acordo com Paul (1991), em estudo sobre a velhice, os servicos mais
frequentemente prestados pelos familiares sdo: ajuda financeira, cuidados de saude,
supervisdao continua, orientacdo nas compras, preparacdo de refeicBes, assisténcia
administrativa e legal, servicos domésticos e transporte. Contudo, existe apoio familiar entre
seus membros que envolvem questdes subjetivas, relacionadas com emogdes e sentimentos,
que ndo podem ser mensuradas, mas que ddo sustentacdo para manter as relaces familiares
em plena harmonia.

De acordo com o0s depoimentos, os familiares ao vivenciarem situacéo de conflito com

o0 ente adoecido buscam o exercicio da paciéncia e apoio na crenca religiosa. Assim, utilizam
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a fé e a religido como estratégia para lidar com as dificuldades. Também emergiu as relacfes
familiares com os membros da igreja como rede de apoio & pessoa doente e a familia.

E dificil, mas quando a gente coloca Deus na frente de tudo e pede sabedoria
e perseveranca a Deus, Deus estd no comando de todos os problemas da
gente. (FO4)

Peco sabedoria a Deus e Deus vai me ajudando, vai me dando forca e esta
dando pra levar e vai dar pra levar até o dia que Deus permitir (F05).

Pedi ajuda aos irmdos da igreja e eles visitaram nossa casa, deram apoio e
conselhos para ele (pessoa doente). Fizeram muitas oracGes. (FO1)

Deus pode resolver tudo na vida dele, quem sabe Deus ndo faz um milagre
acontecer, os rins dele voltar a funcionar? Pra gente e para os médicos tudo é
dificil, mas pra Deus nada é impossivel! Se Deus permitiu nds temos que
passar por isso (F06)

Os familiares utilizaram a religido como estratégia de enfrentamento da doenca e das
dificuldades advindas desse processo. O enfrentamento religioso é uma das estratégias
possiveis diante de uma situacdo de doenca (BOUSSO; SERAFIM; MISKO, 2010), pois a
religiosidade se configura como um ponto de apoio bastante significativo no processo de
enfrentamento da doenca (PEREIRA, GUEDES; 2009).

Em alguns dos relatos, o familiar se conforma com a doenca do seu ente, por acreditar
que teriam que passar por essa situacdo, encontrando na crenca religiosa a explicacdo para
este acontecimento. A religiosidade permite a pessoa compreender os significados dos
eventos como parte de um proposito ou de projeto mais amplo, mediante a crencga de que nada
ocorre por acaso e de que acontecimentos da vida sdo determinados por uma forga superior
(BOUSSO, SERAFIM, MISKO, 2010).

Neste estudo, os participantes mencionaram também que articulam redes de apoio
formais, tais como os profissionais do servico de diélise que desenvolvem ages de cuidar, a
Unidade de Didlise, e a Secretaria de Saude.

A familia assume o cuidado diario e busca uma articulacdo com os profissionais do
servico de saude, estabelecendo uma rede apoio que possa favorecer melhor assisténcia para o

seu ente. Isso é demonstrado nas seguintes falas:

Ele passou mal [...]. Estou esperando o resultado dos exames para saber do
médico o que aconteceu (FO7).

A enfermeira esclareceu minhas dividas sobre o cuidado com curativo do
cateter, ai ndo deixei molhar mais (F04)

Por que eu ja vi casos assim de outros pacientes virem a 6bito, e geralmente

sd0 pessoas assim que ndo tem um apoio psicolégico. Fiquei assustada e
procurei conversar com a psicéloga daqui (FO1).
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A assistente social até que ele ouviu, por que ela orientou em relacdo ao
tratamento, esclareceu sobre o tratamento, como ele deveria se portar, mas
aquele termo que tem os riscos do tratamento ele nem quis ver [...] eu li e
falei algumas coisas para ele[...]J(FO1).

Sigo as orientagdes da nutricionista, que eles aqui ddo uma cartelinha pra
gente com orientacdes da dieta, mas ela ndo quis ler ndo. E como se eu fosse
a babé dela, era pra eu ler e pra montar o cardapio (F02).

Silveira e outros (2014) evidenciaram que os cuidadores buscavam orientagcdes com oS
enfermeiros das Unidades de Salde para resolver problemas relacionados ao cuidado com o
familiar e recorriam a Secretaria de Saude para a melhora do cuidado domiciliar.

O cuidador familiar ¢ um sujeito em situacdo de vulnerabilidade, que necessita de
auxilio e apoio fisico e emocional, pois vivencia momentos de sofrimento causados pela
sobrecarga de atividades. Os servicos de salde, através de seus profissionais, nem sempre
estdo preparados para dar suporte a esses individuos com informacg6es adequadas sobre o ato
de cuidar, além de ndo reconhecerem a necessidade de oferecer estratégias de apoio cotidiano
a essas familias (MASUCHI; ROCHA, 2012).

Lomba e outros (2014) sugerem que os enfermeiros assistam a familia na
reorganizacdo de papeis e na adaptacdo ao processo de doenca, de forma a favorecer o bem-
estar bioldgico, emocional, fisico e espiritual da unidade familiar, ressaltando que as
intervencdes devem ser direcionadas para todos os membros, nas suas vivéncias com a pessoa
doente e ndo apenas para a execuc¢ao do procedimento técnico.

Os profissionais de salde, ao se aproximarem da realidade de cada familia, tém a
capacidade de promover uma identificacdo de necessidades e dificuldades, estabelecendo
assim um forte vinculo e uma relacdo de confianca, fato que proporciona uma ajuda efetiva
(PEDROSO, MOTTA; 2013).

Os familiares participantes deste estudo ainda destacam que, para obter recursos para
cuidar e assegurar o tratamento adequado, buscaram articular a rede de assisténcia a salde,
seja na Secretaria de Salude do municipio onde reside, na propria clinica de dialise ou até em
outra cidade.

Conseguimos o carro na prefeitura, o carro ndo é da gente é dos outros,
quando um filho vem, eu ndo venho porque ndo tem vaga por isso. (FO1)

Eu consigo que ele tenha um tratamento muito bom e aqui na clinica néo
tenho o que reclamar, o tratamento é muito bom. (F01)

Em Salvador, conversei com o médico 1a também, ele me explicou e mandou
gue eu conversasse com o daqui primeiro pra eu doar meu rim pra ele. (F03)

ANAIS - 21* SEMOC, Salvador, 22 a 26 de outubro de 2018 | ISSN 2448-1858 | 802



Ele ndo tem condicdes de pagar um carro particular pra vim, que ele paga a
vinda e o carro daqui da clinica leva ele em casa, mas s6 que a gente pelejou
pra a clinica arrumar ou a secretaria um carro pra levar ele e buscar ele em
casa que ele ndo ganha dinheiro nenhum, o dinheiro dele é pouco e ndo da
nem sequer pra sobreviver. (FO6)

As meninas aqui (profissionais da clinica) por ver a nossa luta e a situacéo
liberou uma cesta bésica pra ele, mas pode suspender qualquer més (F07).

Por meio de recursos publicos dos municipios as familias tém acesso ao meio de
transporte para conduzir e acompanhar o seu familiar até o centro de dialise, considerando que
os recursos financeiros familiares geralmente sdo insuficientes para garantir o referido
deslocamento.

As dificuldades sdo advindas de diversos aspectos, dentre eles o financeiro. A pessoa
que realiza HD deixa de ser uma pessoa ativa que em algumas situacdes era o provedor
financeiro da casa e passa a ndo conseguir mais manter o ritmo ou dar continuidade as
mesmas atividades, pois agora além de empecilhos devido a doenca e o tratamento é uma
pessoa que tem a obrigatoriedade de dedicar trés turnos por semana para realizar a
hemodialise. Além da falta de realizacdo pessoal, ocasionada pela privacdo do trabalho, as
dificuldades financeiras decorrentes preocupam sobremaneira essas pessoas (PEREIRA;
GUEDES, 2009).

De acordo com Pedroso e Motta (2013), as familias estdo imersas em situacGes de dor,
dificuldade, sofrimento, muitas vezes se sentindo desamparadas e sem meios para
solucionarem os problemas originarios das enfermidades crénicas. Os familiares cuidadores
da pessoa em tratamento hemodialitico estdo o tempo todo acompanhando o seu familiar nas
atribuicdes da terapéutica e vivenciando a DRC e seu tratamento.

Diante disso, evidencia-se a necessidade de que, para além de programas e politicas
publicas voltadas para a pessoa com doenca renal cronica submetidos a hemodialise, sejam
priorizados a criacdo e o incentivo a programas e a politicas voltados a familia, que
fortalecam as redes de apoio, informais e formais, desenvolvendo acOes de orientagcOes (sobre
a doenca renal, o tratamento hemodialitico), suporte psicoldgico, criacdo de grupos de
interesses semelhantes, informacgdes sobre recursos comunitarios disponiveis, atividades de
lazer, dentre outras.

Uma rede familiar de apoio que esteja bem fortalecida geralmente engloba bens e
valores, como seguranca, confianca e responsabilidade matuas, afeto e compartilhamento de

servicos, que dardo sustento aos membros frente as adversidades cotidianas.
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4 CONSIDERACOES FINAIS

Ao compreender como a familia vivencia o cuidado a pessoa com DRC em tratamento
hemodialitico, tornou-se possivel entender suas dificuldades e como se responsabilizam pelo
cuidar do seu ente, criando e articulando redes de apoio para garantir cuidados e tratamento
adequados.

Considera-se que a familia, diante das demandas da doenca e do tratamento do
familiar adoecido, assume a responsabilidade de cuidar e busca articular redes de apoio para
obter recursos necessarios, seja a rede de apoio informal como a rede familiar com o
compartilhamento de responsabilidades do cuidado e o apoio dos membros religiosos com
aconselhamento e oragdes, seja a rede de apoio formal, através dos profissionais de salde que
acolhem e prestam informacdes sobre a doenca e tratamento, e das instituicdes como a
Unidade de Didlise e a Secretaria de Saude que dao suporte para transporte e medicamentos.

O conhecimento das redes de apoio que sdo articuladas pelos familiares de pessoas
com DRC constitui uma ferramenta fundamental para o delineamento de intervencdes
especificas para este grupo populacional.

Esse estudo apresentou como limitagdes pouca variedade entre os entrevistados,
apesar de ter sido uma escolha aleatéria por meio de sorteio. Além disso, os entrevistados
possuiam condicbes financeiras e econdmicas semelhantes. As amostras com pouca
variabilidade tendem a mostrar caracteristicas parecidas, com vivéncias similares, deixando
de obter informac®es diversificadas sobre o objeto do estudo.

Como é um tema pouco estudado e debatido, isso se torna positivo, podendo implicar
na geragéo de trabalhos novos. E uma forma de estimular a realizacio de novos estudos com a
tematica, explorando mais as vivéncias dos familiares de pessoas que apresentam doencas
crbnicas que necessitam de um suporte familiar e uma dependéncia elevada de tempo para seu
tratamento e cuidado.

O cuidado da equipe interdisciplinar nas unidades de dialise ndo deve ser direcionado
apenas a pessoa que esta em tratamento hemodialitico, mas também aos familiares, visto que
a familia também vivencia a doenca e o tratamento do seu ente, precisando de apoio, atencao
e orientacdo. Essa parceria entre familia e profissionais de saude é fundamental para fortalecer
as redes de apoio, melhorar e favorecer a dinamica do cuidado a pessoa que possui DRC e que
realiza HD.
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