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RESUMO

Sousa, R. S. C. de. (2018). Vivéncias Cotidianas do Cuidador Familiar de Idosos Submetidos
a Hemodialise. Dissertacdo de Mestrado apresentada ao Curso de Pds-Graduagdo em
Psicologia, do Centro de Ciéncias Humanas, da universidade Federal do Maranhao. S&o Luis,
MA. 152p.

Os significados atribuidos as doencas cronicas nao constituem dominio apenas do
individuo doente, como também de seus familiares, que precisam se reorganizar no
intuito de oferecero suporte necessario ao paciente no decorrer do tratamento.
Quando o paciente se trata de um idoso, multiplos fatores sdo acrescidos a sua
condigdo de adoecimento, o que resulta emdesgaste ao cuidador familiar visto que
este assume um novo papel, em detrimento de suas aspiragdes pessoais, planos,
expectativas e rotina diaria. Nesse contexto, o objetivo do estudoconsiste em investigar,
conhecer e descrever as vivéncias cotidianas de cuidadores familiaresde idosos com
doenga renal crénica submetidos a hemodidlise em um hospital universitario. O
enfoque tedrico dado ao objeto de estudo esta pautado na Psicologia da Saude
considerando os impactos psicossociais gerados pelo processo de adoecimento e
tratamentode enfermidades cronicas, como a doenca renal. O estudo foi conduzido
segundo a metodologia qualitativa no servigo de nefrologia do Hospital Universitario
da Universidade Federal do Maranhao, unidade Presidente Dutra, Sao Luis — MA. Para
a coleta de dados, foram utilizados um questionario sociodemografico e um roteiro de
entrevista semiestruturadodurante o periodo de junho e julho de 2018. Os resultados
contaram com uma amostra de oito cuidadores familiares, predominando sexo
masculino, estado civil casado, com ensino médiocompleto e, em sua abrangéncia,
em situagdo de desemprego. Os cuidadores trouxeram a dificuldade financeira como a
principal mudancga sofridas ao assumir o cuidado ao idoso, aliadoa escassez de tempo
disponivel para autocuidado, descanso, lazer vida social, familiar e afetiva. Relataram
que a imersao no papel de cuidador deu-se de forma automatica, como umato de
reciprocidade de cuidados e uma questao de obrigagao moral. Atribuiram a falta de
orientacdo acerca da doenga e tratamento, a principal dificuldade enfrentada ao
assumir o papel de cuidador familiar do idoso, somado a indisponibilidade dos outros
familiares, contribuindo para o alto nivel de sobrecarga e ansiedade vivenciado em
seu cotidiano. O estudo evidenciou a necessidade e importadncia do apoio e
acolhimento da equipe de saude ao cuidador familiar, estimulando a sua busca por
informacgdes e orientando-o para lidar coma situagéo de cuidado e suas demandas.
Os dados deste estudo se limitam a uma realidade local, necessitando de mais
pesquisas para fomentar as particularidades e dificuldades enfrentadas pelos
cuidadores

Palavras-chave: Insuficiéncia renal cronica. Dialise Renal. Cuidadores familiares.



ABSTRACT

Sousa, R. S. C. de. (2018). Daily Life Experiences of the Family Caregiver of Elderly
Subjects submitted to Hemodialysis. Master Degree’s Dissertation presented at the
Psychology Post Graduation Course, of the Human Sciences Center, of Universidade
Federal do Maranhdo. Sao Luis, MA.152p.

The meanings attributed to chronic diseases are not only the domain of the sick
individual, butalso of their relatives, who need to reorganize in order to provide the
necessary support to thepatient during the treatment. When the patient is an elderly
person, multiple factors are addedto his or her illness, which results in the family
caregiver being at a loss as the family takes ona new role, to the detriment of their
personal aspirations, plans, expectations and daily routine.In this context, the objective
of the study is to investigate, know and describe the daily experiences of family
caregivers of elderly people with chronic kidney disease undergoing hemodialysis in a
university hospital. The theoretical approach given to the object of study is based on the
Psychology of Health considering the psychosocial impacts generated by the process
of illness and treatment of chronic diseases, such as kidney disease. The study was
conducted according to the qualitative methodology in the nephrology department of the
University Hospital of the Federal University of Maranhao, Presidente Dutra unit, Sao
Luis - MA. A sociodemographic questionnaire and a semistructured interview script were
used for the data collection during the period of June and July of 2018. The results had
a sample of eight family caregivers, predominantly male, married, with a complete
secondary education and, in its scope, in an unemployment situation. Caregivers have
brought financial difficulty asthe main change in taking care of the elderly, coupled with
the scarcity of time available for self-care, rest, leisure, social, family and emotional life.
They reported that immersion in the role of caregiver occurred automatically, as an act
of reciprocity of care and a matter of moral obligation. They attributed the lack of
orientation about the disease and treatment, the main difficulty faced when assuming
the role of family caregiver of the elderly, added to the unavailability of other relatives,
contributing to the high level of overload and anxiety experienced in their daily lives. The
study evidenced the need and importance of the support and reception of the health
team to the family caregiver, stimulating their search for informationand guiding them to
deal with the care situation and their demands. The data from this study are limited to a
local reality, requiring further research to foster the particularities and difficultiesfaced by
caregivers

Keywords: Renal Insufficiency. Chronic Renal Dialysis. Family caregivers.
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1 INTRODUGAO

A condigao de adoecimento gera situagao de crise envolvendo o paciente e sua
familia e, € caracterizada como uma interrupgcdo abrupta de fatores ligados as
necessidades bioldgicas, sociais, psicolégicas entre os individuos que a vivenciam.
Quando o paciente se trata de um idoso, o individuo tende a ser mais vulneravel aos
processos patologicos decorrentes de multiplos fatores, apresentando maior
predisposi¢cao para doengas e, na maioria das vezes, uma redugao significativa da
capacidade funcional (BERGER, 1995).

As alteragdes de saude/doenga afetam também a familia que sofre ajustes para
lidar com o novo contexto de vida. A rotina familiar modifica-se bem como os
sentimentos decorrentes da situagéo de crise. Surge a figura do cuidador principal e
com isso, as demandas originadas pelo processo de acompanhamento desse idoso
(SEQUEIRA, 2007).

A respeito da doencga renal crénica, assim como qualquer doenga cronica,
envolve grande tensao psicologica no paciente que é diagnosticado portador pelas
peculiaridades da doencga, suas limitagdes, progressao e submissdo ao tratamento.
Nesse contexto de cuidado, a familia também precisa enfrentar a condigdo de
irreversibilidade do quadro bem como o medo constante da morte (FREITAS;
MENDES, 2007).

Ainda, Rocha; Viera; Sena (2008) apontam que o cuidador de idosos € aquele
que, muitas vezes, pde a necessidade do outro como prioridade e, pressionado por
necessidades imediatas, esquece-se de si mesmo, por conta do cuidado constante
tomar praticamente todo o seu tempo, as suas energias, o seu lazer e até suas
emocgoes.

Considerando tais caracteristicas da doenca e do tratamento hemodialitico,
bem como as mudancgas sofridas ao se inserir nesse novo contexto de vida, o presente
estudo visa compreender como o cuidador familiar de idosos enfrenta a vivéncia de
adoecimento do seu ente no cotidiano.

O estudo foi realizado por meio da coleta de entrevistas, analisadas
qualitativamente, visando uma compreensédo psicoldgica. O aporte tedrico da
Psicologia da Saude foi utilizado como referencial, no intuito de compreender as falas

dos cuidadores familiares em relacédo as suas vivéncias cotidianas.
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O objetivo foi investigar, conhecer e descrever as vivéncias cotidianas
de cuidadores familiares de idosos submetidos a hemodialise. Destarte, tal
investigacaovisa a compreensao da rotina de cuidados do cuidador familiar
com os idosos, suas vivéncias emocionais, 0 processo para tornar-se um
cuidador familiar, mudangas e dificuldades encontradas no auxilio aos idosos
e 0s aspectos sociais implicados.

A pesquisa foi realizada com uma populagado de cuidadores familiares
de pacientes (idosos) que realizam o tratamento hemodialitico no préprio
Centro de Nefrologia situado no HUUFMA, na cidade de Sao Luis/MA,
instituicdo de saude publica referéncia na area, que recebe pacientes tanto da
capital quanto do interior doestado.

A escolha pelo local possibilitaria uma compreens&o mais ampla sobre
os fenbmenos a serem investigados sob contextos socioeconémicos diversos.
Justifica-se, ainda, o maior alcance e contribuicdo na promocao de saude de
diferentes camadas da populagéo, em especial, as menos privilegiadas e que
demandam maioratencao.

O estudo revela a importancia da compreensao dessas vivéncias para
oprocesso adaptativo frente as situagdes de crise, ao passo que a qualidade
na assisténcia prestada refletira na forma como o idoso segue o tratamento,
sua posturadiante da vida e sua relagdo com a doenca. Portanto, o estudo
mostra-se uminstrumento com potencial de orientar a pratica da equipe
assistencial para acbes deminimizacdo do sofrimento psiquico dos idosos e

seus cuidadores familiares.
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1.1 Contextualizagdao do Campo da Saude e Adoecer Cronico

A humanidade sempre adotou a ideia de que a saude constitui uma
necessidade fundamental, enquanto a doenca representa uma ameaca a
sobrevivéncia. Contudo, os conceitos de saude e doenga variam conforme a cultura,
aspectos socioecondmicos, politicos e o periodo histérico.

A medicina do século XX baseava-se nos modelos bacterioldgico, que busca o
agente causal; fisioldgico, com experimentacao e definicdbes de fungédo; anatomo-
clinico, articulado na analise sistematica e; epidemiolégico, pautado no estudo coletivo
das patologias (CZERESNIA; MACILA; OVIEDO, 2013).

O modelo biomédico surge com a definicdo de saude como a auséncia de
doencga, sendo os individuos classificados objetivamente como saudaveis ou doentes
a partir da avaliagdo do seu estado de eficiéncia bioldgica.

Uma das mais concretas consequéncias no modelo biomédico, reducionista, de
abordagem da saude e da doencga na vida dos individuos, consiste no que se
convencionou designar como fendmenos da medicalizacdo. De acordo com Barros
(1984), esta pode ser definida como a crescente dependéncia dos individuos e da
propria sociedade em relacdo a oferta de servicos e bens de ordem medico-
assistencial e seu intenso consumo.

Com o avancgo dos procedimentos e tecnologia médica, tais instrumentos foram
definidos como capazes de proporcionar solugdes as doengas ou problemas de saude
que acometem o individuo. Nessa perspectiva, nossa sociedade, diante de quaisquer
problemas, vive a tendéncia da busca pelo remédio oferecido pela ciéncia, em virtude
das funcgdes atribuidas aos farmacos, na expectativa de que os mesmos oferecam
algum conforto, seguranga, alivio a angustia, preencham vazios, enfim, ajudem a
viver.

As criticas ao modelo biomédico estdo pautadas no fato de que a abordagem
mostra-se limitada e parece revelar uma postura médica reducionista que ressalta
dimensdes exclusivamente biologicas. Além disso, trata-se de uma conduta que tende
a excluir da categoria de doengas, sintomas que nado podem ser elucidados a partir de
pressupostos biolégicos (ENGEL, 1977).

Segundo Barros (2002), no modelo biomédico, anuncia-se a necessidade de
um distanciamento objetivo, onde a intensificagdo da divisdo do individuo em partes

contribui para dificultar a valorizagao do todo. Logo, o que acontece aos pacientes,
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suas queixas e/ou sofrimentos sao identificados e tratados em termos mecanicistas,
ou seja, tenta-se patologizar a condigao trazida pelo individuo.

Além disso, é sabido que caracteristicas bioldgicas semelhantes nao
representam e garantem a mesma resposta ao tratamento, o mesmo progndstico,
colocando em pauta a eficiéncia do modelo de intervengdo pautado na visao
mecanicista, restrita.

Deve-se considerar menos se determinado tratamento “funciona” para a
maioria dos pacientes, mas se 0 mesmo funcionara para o individuo em particular, que
apresenta estes problemas pessoais, neste periodo de sua vida, neste ambientedo
qual faz parte, etc. Ou seja, na busca pelo tratamento que melhor atenda as demandas
do individuo, o foco néo precisa estar no que ele tem em comum com os outros, mas
em suas particularidades.

No contexto pds crise de 1929, considerada a primeira expressiva crise do
capitalismo, somado as duas guerras mundiais que se iniciavam, nasce o Estado de
Bem Estar Social, com a politica de governo voltada a protegcdo a saude. A
Organizagdo Mundial de Saude, a partir de 1948, divulga o conceito de saude como o
estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente auséncia de
doencga. Essa definicdo amplia a concepg¢ao de saude e, simultaneamente, coloca
todos sob influéncia da doenca tendo em vista a impossibilidade de bem-estar
completo nas trés esferas referidas. Contudo, é possivel compreender a doenca como
uma interrupgéo do curso do bem-estar no individuo (BORSOI, 2005).

Baseado na Teoria Geral dos Sistemas', Engel (1977) propdés o modelo
biopsicossocial, a partir da percepcgao de interagdes reciprocas da experiéncia pessoal
e por considerar variaveis comportamentais, percepg¢des e crengas diretamente
relacionadas a presencga, gravidade e evolugao das doengas. Dessa forma, o modelo
biopsicossocial visa integrar conhecimentos bioldgicos, psicologicos e sociais das
situagdes de adoecimento que acometem o suijeito.

A partir do modelo biopsicossocial, na condicdo de adoecimento, os aspectos
biolégicos como genes, mecanismos bioquimicos, hormonais e agentes
neurotransmissores tém sua influéncia, bem como o contexto psicoldgico,

representado pela analise do estado de humor, emocdes, percepcdes, expectativas,

!Fundada pelo bidlogo Ludwing Von Bertalanffy (1920), a Teoria Geral dos Sistemas critica o enfoque
mecanicista tanto na teoria quanto na pesquisa cientifica (GOMES; BOLZE; BUENO; CREPALDI,
2014).
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crengas, estresse e niveis cognitivos de atengdo memoria, por exemplo. Com relagéo
ao social, & importante avaliar os relacionamentos familiares, a funcao social exercida,
a classe econbmica, cultura e fontes de suporte e protegdo como determinantes de
saude e doenga (STRAUB, 2005).

Ao evidenciar a multiplicidade de varidveis que influenciam o individuo
adoecido, ha a necessidade de interpretacao individualizada de cada caso, ou seja a
mudanga de foco e paradigma, considerando o individuo como um todo com presenga
de demandas singulares.

De acordo com Gouveia-Paulino (2006), os profissionais da saude precisam se
comprometer em compreender de forma holistica a condigdo de adoecimento de
forma madura e ndo competitiva, integrando e compartilhando conhecimentos
pautado na conduta interdisciplinar. Entretanto, passa a ser um desafio cada vez maior
integrar saberes de areas diferentes visando atender a experiéncia de doenga e
repercutindo, dessa forma, na qualidade do atendimento oferecido.

Chiattone (2002) assinala que na realidade da maioria das instituicées de saude
ocorre que, apesar da evidente necessidade e importancia do avanco na concepgao
de saude em um modelo de integragéo, ao considerar saude como um tema nao so
destinado para um, mas para muitos profissionais, a visao biopsicossocial em saude
ainda permanece contextualizada como um ideal.

Na pratica, ha um contexto de saude que atende as demandas de modo
multidisciplinar, onde os profissionais se posicionam de acordo com suas
especialidades e trazem a contribuicio de sua area de atuagcdo no caso em particular,
sem estabelecer uma relagdo de troca entre a equipe. Esta situagdo acaba por
fragmentar ainda mais o paciente.

Gouveia-Paulino (2006) afirma que a perspectiva biopsicossocial compreende
uma visao global do paciente bem como as influéncias variadas que o compdem. As
intervengdes vao além do rigor da nomenclatura, restrita a trés dimensodes (bioldgica,
psicolégica e social), mas inclui aspectos outros como religiosidade, cultura que
também contribuem para a compreenséao do individuo, sua vivéncia e sofrimento.

Segundo Manso (2015), com as progressivas melhorias nas condigbes de
saneamento, controle dos ambientes de trabalho e nutricdo, as doencas infecciosas
tiveram seus niveis de incidéncia contidos. Ao longo do século XX, com a evolugéo
dos farmacos, imunizagdes e tecnologias médicas, as pessoas comegaram a viver por

mais tempo. Essas transformacgdes trouxeram além da longevidade, uma mudanga na
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forma como as populacdes comecaram a adoecer. Houve uma transicao
epidemioldgica, onde as doengas infectocontagiosas cederam o lugar de principais
determinantes de o&bitos para as doencas denominadas crénicas, reflexos de
alteracdes nas condicdes de vida das populagdes.

De acordo com Medalie (1997), com os progressos cientificos e evidentes
sucessos nos resultados de tratamentos oferecidos na area da saude, maior estimulo
a prevencao e retardamento da morte de pessoas portadoras de doengas graves.
Esses mesmos avangos tém oferecido formas de controle e recursos que visam
manter os quadros crbnicos, além de aumentar a sobrevida de pacientes em condi¢ao
de adoecimento crénico.

A denominagcdo Doenga Cronica Nao Transmissivel (DCNT) vem sendo
utilizada para indicar grupos de doencgas caracterizadas pela auséncia de
microrganismos no modelo epidemioldgico, de carater ndo transmissivel, longo curso
clinico e irreversibilidade. Entretanto, nem todas essas caracteristicas se associam
diretamente a todos os grupos de doengas assim reconhecidas (LESSA, 2004).

Ao nos depararmos com alguns problemas conceituais, a caracterizagéo
proposta por Jenicek; Cléroux (1987 apud CESSE, 2007) parece nos permitir uma
definigdo razoavelmente justa, ao adotar uma maior amplitude de possibilidades para
o surgimento e desenvolvimento do grupo de doengas crénicas nao transmissiveis.
Estes autores conceituam como doenga crénica nao transmissivel aquela que

apresenta:

Multiplicidade de fatores de risco complexos; interacdo de fatores
etiolégicos conhecidos e desconhecidos; longo periodo de laténcia;
longo curso assintomatico; curso clinico em geral lento, prolongado e
permanente; manifestagdes clinicas com periodos de remissao e de
exacerbacao; evolugao para graus variados de incapacidade ou para
a morte (JENICEK; CLEROUX, 1987, apud CESSE, 2007, p.253)

Para a Organizagdo Mundial da Saude — OMS (2005) séo consideradas
doengas crdnicas nao transmissiveis: doengas cardiovasculares, neoplasias, doencgas
respiratérias cronicas e diabete mellitus. As principais causas dessas doengas incluem
fatores de risco modificaveis, como tabagismo, consumo nocivo de bebida alcodlica,
inatividade fisica e alimentagao inadequada. Nesta lista, sdo incluidas as doencas que

contribuem para o sofrimento dos individuos/familia e sociedade, como € o caso das
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doengas de ordem mental e neurolodgica, doengas bucais, 0sseas, genéticas e
patologias oculares e auditivas.

Com relagéo a incidéncia, a World Health Organization — WHO (2014) revela
que as condig¢des crdnicas foram responsaveis por 38 milhdes (68%) dos 56 milhdes
de mortes no mundo em 2012. Sendo projetadas as estimativas de crescimento do
indice de 38 milhdes para 52 milhdes em 2030. Ainda, no mesmo ano,
aproximadamente, 42% de todas as mortes por doencgas cronicas nao transmissiveis
no mundo ocorreram antes dos 70 anos de idade (16 milhdes).

A exemplo dos outros paises, no Brasil, as DCNT também se constituem como
o problema de saude de elevada relevancia. Sdo responsaveis por 72% das causas
de mortes, com destaque para doengas do aparelho circulatério (31,3%), cancer
(16,3%), diabetes (5,2%) e doenca respiratoria crénica (5,8%), e atingem individuos
de todas as faixas etarias e camadas socioecondmicas e, com maior expressao,
aqueles pertencentes a grupos vulneraveis, como os idosos e os de baixa
escolaridade e renda (BRASIL, 2011).

Nas ultimas décadas, as DCNT passaram a liderar as causas de obitos no
Brasil, com taxas que ultrapassavam as de mortalidade por doencas infecciosas e
parasitarias na década de 80. Considerando o processo sociodemografico de queda
da mortalidade e fecundidade no pais, a sociedade tornou-se idosa, composta por um
expressivo numero de idosos com mais de 80 anos e a estimativa de duplicagédo desta
populagao no Brasil, de oito para 15% (BRASIL, 2005).

As DCNT constituem uma preocupacgao para os governos pelos custos a elas
associados. Em relagcdo a custos, ha que se considerarem os sociais, familiares,
pessoais, representados pela perda de trabalho e renda, dependéncia fisica,
necessidade de pessoas para assumirem papeis de cuidadoras, além dos gastos com
beneficios, pensdes, aposentadorias e com o proprio sistema de saude.

A medida que aumentam os casos de doengas cronicas nao transmissiveis ou
a idade, os custos tornam-se maiores. De acordo com Veras et al. (2008), com o
aumento no numero de idosos, muitos deles portadores de alguma doenga cronica,
ha acréscimo no numero de exames realizados, medicag¢ao utilizada, servigos de
saude oferecidos, contribuindo para o aumento nos custos.

De acordo com Gouveia-Paulino (2006), a mudanca de perfil sociodemografico
e epidemioldgico traz outro ponto a ser avaliado: a qualidade do servigo oferecido para

atender as necessidades dessa nova conjuntura. Ou seja, o aumento no contingente
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de pessoas suscetiveis a tratamentos cronicos somado ao crescimento de demandas,
nem sempre sdo acompanhados de reestruturacdo na rede de assisténcia, com
consequente queda na qualidade dos servigos prestados.

Tomando o termo qualidade dos servigcos sob uma perspectiva mais ampla,
proposto pelo modelo biopsicossocial, o atendimento necessita ser humanizado, com
profissionais de diferentes areas da saude atuando de maneira interdisciplinar, voltado
para o individuo adoecido como um todo, influenciado por variaveis multiplas.

Picanco (2006) aponta que, apesar dos avangos na area da medicina no que
diz respeito ao tratamento de doencgas crbnicas, a compreensao acerca das causas
dessas doengas ainda ndo é unanime e atualmente assinala para etiologias multiplas,
a saber, predisposicéo genética, habitos de risco, caracteristicas de cunho psicologico
e social, bem como condi¢gdes ambientais.

Com o delineamento do panorama geral sobre o0 adoecimento crénico torna-se
evidente a complexidade da situagdo. Além disso, o quadro aponta para uma
necessidade de formulacdes de agbes/programas em saude voltados para arcar com
as demandas da populagao que sofre com essa condigao.

Farias e Buchalla (2005) afirmam que identificar a causa do surgimento da
doenca e/ou morte é insuficiente. Mais importante ainda € conhecer o que acontece
com o paciente apos a descoberta do diagnostico de doenga cronica, pois pode
contribuir para o planejamento de diretrizes em saude.

Além disso, a cura consiste em outro importante ponto a ser evidenciado. No
caso das doengas crénicas, a cura, compreendida como retorno ao estado fisico e
psicolégico anterior ao quadro de adoecimento, ainda nao foi encontrada. Portanto,
atualmente, os tratamentos disponiveis visam manter o paciente em um estado
funcional com vista em garantir uma melhor qualidade de vida (RABUSKE, 2004).

As DCNT apresentam a necessidade de uma terapéutica diferente da
convencional, uma abordagem cuidadora, voltada para a pessoa como um todo, com
vista em atender sua integralidade, e ndo mais apenas curadora, com foco na doenga
em si. O atendimento necessita ser revestido de um plano cuidador, tomando essas
condigdes onde a cura nao é possivel, em que nao ha um agente etioldgico, mas uma
multiplicidade deles e, consequentemente, variaveis demandas.

A exigéncia por cuidado constante somado a perda da autonomia traz impacto
na vida do paciente portador de doenca crbnica, mas também envolve familiares,

profissionais, instituicbes e a sociedade em ultima instadncia (GOUVEIA-PAULINO,
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2006). Com essa complexidade, os tratamentos oferecidos e controles dessa
populagao constituem um desafio.

Os profissionais que lidam com o publico de pacientes portadores de doencgas
crbnicas necessitam estar preparados para compreender as repercussdes nos
pacientes e familiares, pois a chegada de uma doenga crbnica representa a
necessidade de reorganizagdo bem como adaptagdo a um novo contexto de vida.

O termo “crénico” faz referéncia direta ao tempo (chronos), demonstrando uma
caracteristica particular da doenga (OSTROWSKA, 2008). O tempo funciona como
organizador da vida, e no decorrer da histéria da humanidade tem sido utilizado como
referéncia de medida em contextos diversificados.

Segundo Elias (1998), a vida transcorre independente da vontade ou
consciéncia do homem e a ordenagao desse processo de vida s se tornou possivel
a partir do momento em que o simbolo regulador do ano foi convencionado. Segundo
0 mesmo autor, a estruturacdo da vida em volta de questdes temporais comeca a
ocorrer desde muito cedo na vida do individuo, colaborando para a constru¢do de uma
consciéncia pessoal do tempo, onde a sua passagem na verdade se refere a
passagem da propria vida e as transformagdes na sociedade e natureza. Ou seja, 0
tempo como organizador da vida social, exerce um impacto na vida dos individuos que
adoecem sem um prazo final previsto para essa patologia, como é o caso das doengas
cronicas.

Segundo Palmeira (2009), tanto a literatura quanto os relatos de pessoas
portadoras de doencgas cronicas referem-se a passagem do tempo como mais
vagarosa, onde a doenga permanece presente na rotina e representa um divisor de
eventos, como por exemplo: antes e depois da doenga, horarios do tratamento, tempo
de doenca, entre outros.

A chegada de uma doenga representa um ataque ao corpo, ndo apenas a sua
estrutura anatdmica, mas as referéncias simbolicas que cada individuo possui sobre
esse corpo. A condicdo de adoecimento cronico pode ser compreendida como um
processo, onde a pessoa atribui significados socialmente transmitidos aos estados
patolégicos (GERHARD et al., 2009).

Somado a isso, a situacédo de adoecimento e a forma de encara-la remete a um
processo de construgao gradual e individual a partir do cotidiano dos préprios atores,

onde a posigao em que se encontra frente a esse novo contexto de vida lhe permite
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adotar uma postura de reagao ou nido as transformacgdes decorrentes deste, como
tentativa de reorganizagao de sua realidade.

A experiéncia diaria da patologia traz impacto na vida do sujeito e também na
construcao representacional dessa convivéncia com a condi¢ao cronica. A doenca
crbnica traz uma manutengdo da rotina, a experiéncia de longa duragdo e
permanéncia, a nogao de doenga permanente em um tempo que nao possui limite. O
individuo que recebe o diagndstico de doenga crénica lida com o impacto de estar
mantendo-se em tratamento agora e o fato de ndo saber quando isso terminara
(PALMEIRA, 2009)

O adoecimento é concebido como uma experiéncia singular, pois abrange o
mister de significados que o individuo carrega a partir da sua historia de vida e o
contexto sociocultural em que se insere. Dessa forma, a interpretacdo dada ao
adoecimento caracteriza-se pelos significados compartilhados entre os membros de
uma sociedade a representagdes de doenca, sintomas, principais queixas,
progndsticos, tratamentos, servigos de saude disponiveis, relagdes com profissionais
da equipe de saude (MATTOS, MARUYAMA, 2010).

Trazendo para o contexto de adoecimento crénico, ha que se considerar a
singularidade com que cada pessoa também vivencia e compreende as limitagdes e
exigéncias relativas a doenga. Brito, Catrib (2004), afirmam que o individuo necessita
compreender para conviver com o seu adoecimento, ja que a doenga cronica possui
o carater, geralmente, estigmatizante, com necessidade de manejo para lidar com
metaforas sociais, crengas e contradigbes relativas a elas.

As representacgdes sociais acerca da doenga crénica influenciam de tal forma o
individuo que s&o capazes de gerar alteragbes no comportamento e no cotidiano das
pessoas acometidas por essas enfermidades. Esses significados interferem no modo
de enfrentar a condicdo e sua percepgao acerca de si mesmo, da enfermidade,
tratamento, expectativas, entre outros aspectos.

A modificacdo de suas rotinas e a percepgao acerca de seu estado de saude
acarretam sentimento de inseguranga diante do futuro por conta da indefinigdo quanto
ao periodo de manutencdo das atividades que realiza. Ainda, podem surgir
insegurangas em relacao as atividades que poderao ser retomadas e quanto ao seu
estado clinico no que tange a progressao da doenga, formas de controle, nivel de

incapacidade produzido pela condicdo e preocupacdes com questdes familiares,
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como por exemplo, os sentimentos dos membros diante da situagéo, o medo da morte,
entre outros (FREITAS, MENDES, 2007).

Quando o diagnédstico de doenca crbnica torna-se conhecido, o individuo
adoecido tende a experimentar uma vivéncia nao familiar, com necessidade de atribuir
significados e sentido a nova condigdo. Ou seja, acredita-se que o processo de
adoecimento gera um movimento de ressignificagdo da situagdo vivenciada com
formagao de um novo status, agora de “doente” (BARATTO, 2011).

De acordo com Gadamer (2006), a pessoa em condigdo de adoecimento
crbnico passa a conviver com esse novo contexto de vida e € esperado que busque
aceita-lo. Entretanto, nado se trata de uma tarefa facil, pois a doenca representa uma
ameaca a vida e ao estado de bem estar. Aceitar a doenca, geralmente, significa
conformar-se ao que é dado, o que é limitado e traz dor.

Lidar no dia a dia com a condigdo cronica requer uma revisdo de planos e
expectativas em relacao a vida, busca de novas estratégias para lidar com as perdas,
restricbes e limitagdes que sao impostas pelo tratamento, entre outros aspectos.

Diante dos principais aspectos da experiéncia de adoecimento, marcado pela
ruptura da histéria de vida e vivéncia em relacao a finitude, as reagcdes emocionais do
paciente em relacdo a um tratamento sem perspectiva de cura e térmico podem ser
diversas. Contudo, algumas dessas reagdes surgem com maior frequéncia,
dependendo das caracteristicas de personalidade do individuo, bem como o apoio
recebido pela equipe/familia e os recursos internos disponiveis para enfrentamento da
nova condi¢gdo (NASCIMENTO, 2013).

Do ponto de vista psicoldgico, as principais altera¢des descritas na literatura
apontam que a maioria das doengas crbénicas vem acompanhada por niveis variados

de ansiedade e depressao (SHAPIRO, 2002). Além disso, envolve presenca de

conflitos, prejuizo na autoestima, redugdo da autoimagem, estresse sexual e
sentimentos tais como frustragao, irritacao, raiva e culpa (GOUVEIA-PAULINO, 2006).

As reagdes emocionais citadas associadas as caracteristicas da doenca e da
rede de apoio social recebida podem impactar a identidade da pessoa portadora de
doenga crbnica bem como, interferir em seu grau de independéncia, nos
relacionamentos familiares, conjugais e sociais. Além disso, as atividades diarias e
profissionais também séo afetadas, acarretando mudangas de papéis nos ambitos
familiares, profissionais e sociais (SHAPIRO, 2002). Essa mudanga gera sofrimento

e, na maioria das vezes, implica perdas como consequéncias da dificuldade de
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ajustamento social e por tendéncia ao isolamento (PETERS, 1998). Ao enfrentar a
sociedade sendo portador de uma condicao cronica, o individuo pode confrontar-se
frequentemente com o fendmeno de intolerancia social, que ressalta a diferenca e
desqualifica o individuo para aceitacdo em comunidade.

A exclusao prejudica a identidade social do individuo e favorece o isolamento
ou até mesmo o comportamento de omissdo do diagnéstico como estratégia de
incluséo social (GALLO et al., 1991). No intuito de esconder sintomas de uma doenca
fisica, o individuo revela o medo de expor-se a nao aceitacao, o que dificulta o convivio
com a doenca e interfere na autoestima, promovendo o surgimento de reagdes
emocionais negativas.

As principais doengas cronicas que costuma ser alvo de estigma s&o as que
possuem caracteristicas que envolvam contagio, deformidade fisica, transtorno
mental, encurtamento da vida, redu¢do de energia e uso continuo de medicagao.
Segundo Gouveia-Paulino (2006), como resposta ao estigma, o individuo pode
apresentar condutas perante a condicdo de adoecimento tais como: negligéncia,
resisténcia, passividade e postura que indique ganho secundario e,
consequentemente, restrinja sua capacidade de autonomia e independéncia.

Um novo contexto de vida sugere mudangas estruturais no intuito de atender
as novas demandas que surgem. Perceber-se diferente dos demais por conta de uma
condi¢ao de adoecimento crénico afeta varios aspectos da vida, inclusive o social. A
postura escolhida para lidar com as limitagdes que a doenga impde revela o perfil de
adesdo ou ndo ao tratamento proposto, considerando a nocdo que se tem sobre a
doencga, possibilidade de tratamento, relacdo estabelecida com a equipe e suporte
familiar.

Para lidar com a condicdo de adoecimento crénico, o individuo precisa, na
maioria das vezes, lancar mao de estratégias de enfrentamento. A medida que o
individuo faz uso de recursos pessoais para enfrentar fatores de risco e consegue
adaptar-se de maneira satisfatoria as exigéncias do cotidiano, pode-se inferir que o
mesmo é resiliente (SAPIENZA; PEDROMICO, 2005). Segundo os autores, a
resiliéncia constitui um dos recursos de enfrentamento mais utilizados pelos pacientes
em condi¢ao de adoecimento.

Apesar de tantas adversidades que podem surgir a partir do estabelecimento
de uma doenga crénica, alguns individuos respondem de maneira positiva. Diz-se que

ha adaptacao quando o individuo inclui a doenga como um fator na sua vida, mas esta
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nao se resume a doenga. Gouveia- Paulino (2006) afirma que além da busca pela
cura, o doente cronico precisa lidar com as mudangas que ocorrem em sua vida diaria,
incluindo sua rede de relagdes e buscar, uma reinsergcdo, com manutencado da vida
social, sob uma perspectiva diferente da anterior, mas considerando o novo contexto

de saude em que encontra.
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1.2 Doenc¢a Renal Crénica e Envelhecimento

No ano de 1836, no Guy’s Hospital, na Inglaterra, Richard Bright deu inicio aos
primeiros estudos sobre o quadro clinico que hoje conhecemos por doenga renal
cronica (DRC), ao analisar as caracteristicas morfolégicas dos rins de um paciente
autopsiado e portador de hipertensao arterial. Atualmente, a patologia estudada e
descrita por Bright tem assumido uma importancia crescente no mundo, como
consequéncia do aumento exponencial de casos da doenga, registrados nas ultimas
décadas (SALGADO FILHO & BRITO, 2006).

A doenca renal crénica consiste em uma lesao renal além de perda progressiva
e irreversivel da fungao dos rins. Esta enfermidade esta dividida em fases e no estagio
mais avangado, chamado terminal de doencga renal crénica, os rins n&do conseguem
manter a regularidade funcional no meio interno do individuo (ROMAO JUNIOR,
2004).

Os rins exercem uma importancia vital para o organismo, sao responsaveis por
quatro fung¢des fundamentais para homeostasia interna: eliminagdo de toxinas do
sangue por meio de um processo de filtragédo; regulagéo da formagéao dos glébulos
vermelhos do sangue e dos 0ssos; regulacdo dos niveis de pressao sanguinea e;
controle do balango quimico e hidrico do corpo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, s/d).

Os principais fatores de risco para o desenvolvimento da doencga renal cronica
consiste no quadro preexistente de Hipertensao Arterial Sistémica (HAS) e o Diabetes
Melitus (DM). A progressdo da doenga € determinada por influéncia de aspectos
clinicos, ambientais e genéticos. Os aspectos clinicos consistem na idade, sexo,
anemia, obesidade, alteracbes metabdlicas, proteindria (presenga elevada de
proteinas na urina), HAS e DM. Ja os fatores genéticos relacionam-se a existéncia de
histérico familiar de doenga renal, o que seria uma variavel preditora, possivelmente,
para o surgimento da enfermidade (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002).

Ainda, glomerulopatias (doencas que acometem os glomérulos, estruturas
constituidas por um tufo de capilares sanguineos responsaveis pela ultrafiltragéo do
plasma), doenga renal policistica, doengas autoimunes, infec¢des sistémicas e
urinarias de repeticao, litiase (doenga que consiste na formacéo de pedras, ditas
calculos, nos canais excretores das glandulas), urinaria, uropatias obstrutivas

(bloqueio do fluxo urinario, que pode afetar um ou ambos o0s rins) e neoplasias
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(proliferacdo anormal, autbnoma e descontrolada de um determinado tecido do corpo,
mais conhecida como tumor), estdo entre os principais fatores relacionados a
incidéncia de doenca renal (BRASIL, 2006).

Estima-se que no Brasil, cerca de 10 milhdes de individuos apresentem algum
grau de doenga renal cronica. A prevaléncia é de 50/100.000 habitantes, menor do
que é visto nos Estados Unidos (110/100.000) e no Japao (205/100.000), indicando
ser uma enfermidade subdiagnosticada. Segundo os dados do ultimo Censo da
Sociedade Brasileira de Nefrologia, 110 mil brasileiros encontram-se em terapia renal
substitutiva, sendo 90% em hemodialise, e um custo anual de dois bilhdes de reais
(UNASUS, 2016).

A doenca renal crénica constitui um problema de saude publica em que ha
evidéncias de crescimento na incidéncia e prevaléncia. Essa epidemia global pode ser
explicada, dentre varios fatores, pelo aumento substancial na expectativa de vida da
populagao mundial.

De acordo com McClellan (2006), no ultimo século o envelhecimento da
populagdo apontou ao indice de dois a trés meses por ano, sendo que nos Estados
Unidos, em um periodo de cinco anos, houve um crescimento de 1,2 anos. Somado
ao exposto, Salgado Filho & Brito (2006) revelaram que, a exemplo dos outros paises,
o Brasil também vivenciava o fendmeno de expressivo aumento da expectativa de vida
da populagéao, que, no periodo de 1980 a 2003, chegou a 8,8 anos.

Somado ao crescimento da populagdo, nos ultimos anos, a doenga renal
cronica pode ser citada como reflexo da maior prevaléncia de doengas crénicas nao-
transmissiveis, como hipertensao, diabetes, cardiopatias e obesidade. No Brasil, em
2013, essas doengas foram responsaveis por 72,6% das causas de morte, com
destaque para as doencgas cardiovasculares (29,7%), seguidas das neoplasias
(16,8%), doencas respiratorias crénicas (5,9%) e do diabetes (5,1%) (MALTA et al,
20162; 2016b).

Por conta do aumento significativo da doenca renal crbénica, houve a
necessidade de reestruturagdo da atengao voltada as pessoas portadoras de doenga
renal crbnica, através da instituicdo de estratégias governamentais que permitam
controlar e qualificar a assisténcia voltada para a doenca renal. Portanto, no ano de
2004, com a Portaria n°® 1168/GM, foi criada a Politica Nacional de Atencdo ao
Portador de Doenca Renal, com o intuito de qualificar a assisténcia dispensada a

pessoa portadora de doenga renal cronica, por meio de agdes de promocgédo da
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qualidade de vida, prote¢do, prevengao e recuperac¢ao da saude, abrangendo os trés
niveis de atencao (BRASIL, 2004). A Politica Nacional de Atencado ao Portador de
Doenca Renal norteia estratégias destinadas a identificar fatores de risco para a
doenca renal, avaliar os servicos de dialise oferecidos incluindo os de iniciativa privada
e publicos, estes Ultimos garantidos pelo Sistema Unico de Satde - SUS. Somado ao
exposto, ocupa-se a atencao voltada para a populagdo de hipertensos e diabéticos,
principais grupos de risco para o desenvolvimento da doenga renal cronica (BRASIL,
2004).

Definigao, Classificagao, Diagnoéstico e Tratamento

Na ocasido de os rins apresentarem suas fungées comprometidas, o organismo
sofre prejuizos em seu equilibrio, a saber: complicagbes na formagdo e
desenvolvimento de ossos sadios; aumento da concentracdo de calcio e
consequentemente virem a apresentar um quadro de hipercalcemia; aumento da
probabilidade de desenvolver quadro de anemia profunda causada por deficiéncia do
horménio responsavel pela maturagdo de hemacias no sangue e medula éssea
(PICANGO, 2006). Outros complicadores podem ser evidenciados como € o caso da
hipertensdo. Ao falharem, os rins deixam de liberar uma substancia denominada
renina, responsavel em estimular a producao de um hormdnio que aumenta a pressao
sanguinea, e comegam a produzi-la em abundéancia, o que reflete no quadro de
pressao alta (FORTES, 2000).

Ainda, quando os rins deixam de exercer suas funcdes adequadamente, outro
fendmeno pode ser observado. Trata-se do acumulo de toxinas no sangue, pela
deficiéncia no processo de filtragdo do sangue. Como consequéncia, a condigao
urémica torna-se comum nesses pacientes, apresentando sintomas como falta de
apetite, nausea, podendo causar desnutricio acompanhada de severa perda de peso
(RIELLA, 2003 apud PICANCO, 2006).

Os pacientes com diagnéstico de doencga renal crénica recebem as orientagdes
respectivas ao estagio da doenca em que se encontra. O estagio é determinado
tomando como base o nivel de fungao renal, que propde definir a doenca renal cronica
seguindo critérios, tais como: lesdo renal por trés meses ou mais, através de exames
laboratoriais ou de imagem; taxa de filtracdo glomerular (TFG) abaixo de 60
mL/min/1,73 m?, por trés meses ou mais, com presenga ou nao de lesdo renal
(NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2010). Portanto, baseado nos niveis de TGF, o
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Ministério da Saude (BRASIL, 2014) classifica a doenga renal cronica para efeitos

clinicos, epidemiolégicos, didaticos e conceituais, em cinco estagios (Quadro 1):

Quadro 1: Estagios da doenca renal cronica

Estagio Taxa de Filtragao Glomerular (TGF)
Estagio 1 TGF 2 90 mL/min/1,73m? ou mais
Estagio 2 TGF entre 60 e 89 mL/min/1,73m?
Estagio 3a TGF entre 45 e 59 mL/min/1,73m?
Estagio 3b TGF entre 30 e 44 mL/min/1,73m?
Estagio 4 TGF entre 15 e 29 mL/min/1,73m?
Estagio 5 TGF menor que 15 mL/min/1,73m?

Fonte: Brasil, 2014

Segundo Batista (2015), a diretriz clinica para o cuidado ao paciente com DRC
complementa que o estagio 5 subdivide-se em nao dialitico e dialitico. O n&o dialitico
destina-se aos pacientes que apresentam taxa de filtragem glomerular inferior a 15
ml/min/1,73m? e ndo estdo em terapia renal substitutiva. Enquanto nos casos em que
a taxa de filtragem glomerular esteja abaixo de 10 ml/min/1,73m?, a terapia renal
substitutiva é indicada, exceto aos pacientes diabéticos com idade inferior a 18 anos,
em que a indicacao da terapia substitutiva acontece quando esta taxa for inferior a 15
ml/min/1,73m?.

Esta perda da fungéo renal apresenta desde efeitos leves onde o individuo é
orientado a fazer uso de medicagdes e mudancgas de habitos de vida, incluindo dietas
(tratamento conservador), até o estagio 5 ou terminal, em que o rim tem sua fungao
reduzida a ponto de exigir terapia de substituicao renal (LEITE et al, 2002).

Bastos et al. (2004) afirma que o tratamento adequado para a doenga renal
crbnica consiste no diagndstico precoce, encaminhamento com rapidez para a clinica
de nefrologia e emprego de estratégias no sentido de preservar ao maximo a fungao
renal. Além disso, sdo levantadas formas de tratamento a partir do quadro
apresentado, identificando complicagbes e corrigindo-as, mantendo sob controle
comorbidades, induzindo a pratica de habitos mais saudaveis e preparando o paciente
para o inicio da terapia renal substitutiva.

A doenca renal crénica apresenta evolugao lenta, de dificil deteccéo por conta
do quadro assintomatico no paciente, sendo suspeitada e descoberta apenas em

estagios mais avangados, onde a doenga ja se encontra instalada e, pelo carater
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cronico e irreversivel na maior parte dos casos. Ainda, € subdiagnosticada
apresentando prejuizos nos niveis de prevengao. Esse quadro constitui reflexo da
caréncia de conhecimento acerca da doenga e nao utilizagao de exames diagnosticos.

Com a evolugao da patologia, a pessoa portadora de doenga renal cronica
necessita se submeter a uma das modalidades de terapia renal substitutiva, dentre as
quais se encontra a hemodialise. No Brasil, estudos epidemioldgicos constatam um
total estimado de 111.303 pacientes em tratamento dialitico por ano, onde 45.073
(SUS/Nao SUS) encontram-se em tratamento de substituicdo renal (TSR), sendo
41.2013 pacientes em hemodialise. (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA,

2015). A hemodialise consiste no tratamento mais comum e indicado para os
pacientes com doencga renal crénica.

Na hemodialise, o sangue provém de um acesso vascular e é impulsionado por
uma bomba no sentido de induzir a circulagdo sanguinea extracorpérea. Esse fluido
sanguineo passa por um filtro, denominado dialisador, responsavel pelo processo de
fitragem do sangue, eliminando as toxinas indesejaveis do organismo e retornando
para o corpo, filtrado e limpo. A hemodialise constitui uma modalidade de terapia renal
substitutiva, normalmente realizada trés vezes por semana com duragdo de quatro
horas por sessdo (CANZIANI; DRAIBE; NADALETTO, 2002).

O contexto de tratamento hemodialitico apresenta repercussdes na vida do
individuo considerando a fase de desenvolvimento em que se encontra. O foco no
idoso submetido a hemodialise nos permite levantar discussdes acerca da suavivéncia
bem como os aspectos psicologicos associados a condigdo de adoecimentorenal
cronico.

Assim como a mudanga no perfil epidemiolégico com énfase nas doencgas
cronicas, o envelhecimento humano também passou a ser, sé recentemente, foco de
estudo. Com o0 aumento na expectativa de vida, o crescimento populacional por faixa
etaria indica que os idosos formam o grupo que mais cresce no Brasil (HOFFMANN,
2006). Essa elevagao da expectativa de vida média se deve ao avango da medicina,
com investimentos em tecnologia e desenvolvimento de pesquisas cada vez mais
eficazes e, a melhoria da qualidade de vida. Esta ultima, de complexa definigao, &
conceituada por Costa (2007, como um parametro vital, sob influéncia multifatorial e
dependente de politicas publicas, na inter-relagcdo com os aspectos socioculturais,

ambientais, psicoldgicos, incluindo as crengas pessoais do individuo
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O fenébmeno do envelhecimento da populagdo mundial despertou a atencéo de
entidades governamentais como a Organizagao das Nagdes Unidas - ONU, levando-
a a promover eventos e planos de agcao no sentido de assegurar aos idosos uma
atencao prioritaria. Como reflexo, no Brasil o passo foi dado com a promulgacéo da
Politica Nacional do Idoso, lei n°® 8.842, de 4 de janeiro de 1994 e, posteriormente, do
Estatuto Nacional do Idoso, lei n° 10.741, de 1° de outubro de 2003 (COSTA, 2007).
Ambos admitem ser idoso o individuo com idade igual ou superior a 60 anos, sendo
este o conceito adotado neste trabalho.

A partir do ponto de vista biolégico, o envelhecimento produz transformacoes e
perdas funcionais significativas em todo o organismo do individuo. Berger (1995)
afirma que a maioria dessas alteragdes costumam ocorrer no sistema nervoso central,
aparelho locomotor e sistemas cardiovascular e respiratorio.

O momento em que essas mudancas ocorrem € de dificil definicdo, pois afeta
individuos de diferentes formas e varia de individuo para individuo. Entretanto Costa
(2007) revela que, atualmente, uma expressiva parcela de idosos apresenta uma
doenca cronica instalada ou em processo de desenvolvimento que |he causa
limitagdes, sejam elas fisicas ou psicoldgicas.

Entretanto, mesmo com a constatagdo de que o envelhecimento tem relagéo
direta com perdas funcionais, alguns idosos apresentam apenas perdas parciais.
Ainda, algumas das doencgas crénicas sao prevalentes em relagao ao sexo, conforme
demonstra Berger (1995, p.144).

e Problemas mais frequentes nos homens: auditivos; pulmonares (asma,
enfisema, bronquite crénica); digestivos; urinarios

¢ Problemas mais frequentes nas mulheres: hipertensao; diabetes; artrite e
doencas reumaticas; problemas digestivos; visuais; mentais

e Problemas comuns em homens e mulheres: cardiacos; dentérios

Com o envelhecimento, doencas crénicas nao transmissiveis como a diabetes
mellitus (DM) e a hipertenséo arterial (HA) constituem fatores de risco prevalentes.
Estas patologias constituem as duas principais doengas de base para o surgimento
da doenca renal crbnica, o que vem a contribuir para compreensado acerca do
crescimento no volume de casos de pacientes idosos em terapia renal substitutiva
(FRANCO, FERNANDES, 2013).
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A National Kidney Foundation (2002) revela que, além da hipertensdo arterial
sistétmica (HAS) e diabetes mellitus (DM), alguns pacientes podem ser mais
suscetiveis a desenvolver a doenca renal cronica. Ainda, considera como grupo de
risco para a doenga renal cronica, idosos, onde ha redugao fisiologica das taxas de
filtragdo glomerular, bem como diminuigdo do tamanho do rim e seus componentes
morfologicos.

A leséo renal, em geral, tende a ser progressiva ao longo dos anos e seu
surgimento frequentemente esta associado e depende de doengas cronicas, conforme
exposto, que se agravam a medida que o individuo envelhece. Por isso, a
probabilidade aumentada de o mesmo adquirir doenga renal crénica com o avangar
da idade.

Segundo Vieira (2008), apesar de os idosos estarem mais suscetiveis a lesbes
ou alteragbes renais, séo referidos tardiamente ao servigo de nefrologia (quando o
sdo) e costumam apresentar menor sobrevida com a terapia renal substitutiva, se
comparados aos adultos jovens. Além de lidarem com comorbidades, a exemplo da
deméncia, problemas cardiovasculares, desnutricao e dificuldades visuais e auditivas
que dificultam a adesao ao tratamento.

O idoso com doenca renal cronica necessita de cuidados especiais, ao
considerar que o mesmo apresenta sinais e sintomas que predispdem alteragdes
clinicas graves podendo evoluir ao 6bito. O cuidado dispensado ao idoso exige uma
atencao a fatores que lhe séo estressores e que, comumente, geram em um estado
de maior fragilidade (BATISTA, 2015).

De acordo com Teixeira (2006), o processo de envelhecimento esta associado
a fragilidade por conta da maior vulnerabilidade do idoso a morbidades, como é o caso
da doenga renal cronica. O conceito de fragilidade modificou-se muito ao longo dos
anos, e a busca pela definigdo fez com que grupos de pesquisadores se destacassem
no meio cientifico. Alguns estudos e pesquisas foram realizados na tentativa de
conceituar o termo fragilidade.

No dia 7 de dezembro de 2012, em Orlando-EUA, em uma conferéncia sob
apoio da Associagao de Gerontologia e Geriatria e a Organizagdo Mundial de Saude,
especialistas e representantes de sociedades internacionais reuniram-se no intuito de
chegar a um consenso sobre a tematica e definiram fragilidade fisica como: “sindrome
médica com multiplas causas e determinantes que se caracteriza por diminui¢cdo de

forga, resisténcia e reduzida funcgéo fisiolégica, que aumenta a vulnerabilidade do
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individuo e desenvolve maior dependéncia e/ou morte” (MORLEY et al, 2013). As
consideragdes acerca da capacidade/fragilidade fisica séo relevantes na definigao de
fragilidade, entretanto, ndo sdo determinantes. Houve uma concordancia quanto a
idéia de fragilidade como um aspecto bem mais amplo, que abrange varaveis
multiplas, instaveis e heterogéneas, sendo este o referencial a ser adotado quando
nos referirmos a vulnerabilidade do idoso na condicdo de doenga renal cronica
(BATISTA, 2015).

O diagndstico da doenga renal cronica pode gerar uma série de impactos na
vida de seu portador. Por ser um tratamento rigido e restritivo, pode apresentar
transformagdes na esfera familiar, social, sexual e profissional, culminando em
prejuizos a qualidade de vida do individuo (BRITO et al, 2017).

Paschoal (2006), afirma que o processo gerado pelo surgimento de uma
patologia cronica no idoso afeta os aspectos biopsicossocioculturais, ja que os
sistemas estdo interligados, o que torna o conceito de qualidade de vida mais
complexo, em virtude da variedade e amplitude de variaveis envolvidas. O idoso
devera ser visto de maneira holistica e ndo fragmentada, pois devido a sua fragilidade
organica, ele possui particularidades.

Idosos com doenga renal cronica submetidos a hemodialise evidenciam nitido
comprometimento da qualidade de vida, sendo os aspectos fisicos, emocionais e
vitalidade os mais afetados nestas pessoas (KUSUMOTA, 2006). O portador de
doenca renal crénica necessita submeter-se a procedimentos que, muitas das vezes,
sdo invasivos, com restricbes alimentares, hidricas além do proprio processo de
didlise, que gera dependéncia de familiares e/ ou cuidadores, modificando a rotina de
vida do paciente por completo.

Segundo Lopes et al (2008), ao chegar a velhice, os habitos de vida alimentares
ja estao consolidados. Observa-se grande dificuldade no que se refere a mudancga
repentina desses habitos, pois sdo reflexos de uma construgao social e influenciados
pelo meio em que esses pacientes se inserem, apresentando investimentos incisivos
dos servigos de saude para a orientagdo constante sobre a importancia e necessidade
de incorporagao desses cuidados. Assim como esta, outras mudangcas comegam a
fazer parte dos habitos diarios dos pacientes por conta da exigéncia que a
doencaltratamento impde.

O tratamento hemodialitico apresenta-se para o idoso como um evento

inesperado que o coloca em uma relagéo de extrema dependéncia a uma maquina, a
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um esquema terapéutico de rigor, a uma equipe especializada e capacitada para lhe
prestar assisténcia. Dentre as principais limitacdes, além das restricdes alimentares e
hidricas, estdo o menor convivio social e incapacidades fisicas (MACHADO et al,
2014).

A existéncia de uma rede social de apoio informal é de suma importancia,
principalmente com idosos, a medida que a doenga renal crénica pode contribuir para
a perda da autonomia e independéncia. Kusumota; Rodrigues e Marques (2008)
afirmam que é bastante possivel que os pacientes se tornem dependentes parciais ou
totais dos cuidados de outra pessoa.

Os mesmos autores assumem que a doencga renal crénica e seus tratamentos
nao representam necessariamente impedimentos diretos ou absolutos ao trabalho,
entretanto, causam limitagdes aos adultos e idosos, geralmente, ocasionando
afastamento ou aposentadorias devido a doencga e afetando, dessa forma, a qualidade
de vida desses sujeitos.

Outra particularidade da condigao de adoecimento no idoso trata-se da terapia
medicamentosa, onde esse paciente apresenta dificuldades em compreender as
orientagbes de cuidado referentes as medicagbes prescritas. A baixa escolaridade do
idoso parece constituir um fator diretamente relacionado ao nivel de compreenséo que
esse possui acerca do medicamento, desde a sua fungdo, o modo de ingeri-lo e
identifica-lo. Essa variavel é de extrema importancia a ser considerada, pois a terapia
realizada de forma errbnea prejudica o quadro de saude do idoso, deixando-o
debilitado e lesando ainda mais sua condi¢édo (LENARDT, 2008).

Somado ao exposto, o tratamento hemodialitico constitui a possibilidade mais
utilizada, quando o idoso se encontra no estagio final, considerando que pacientes
idosos, apesar de outrora excluidos devido a idade avangada ser considerada uma
contraindicagéo, tem sido cada vez mais realizada. Por outro lado, importa sublinhar
o0 aumento da mortalidade pds-operatéria nos transplantados renais idosos e a
presenca de comorbilidade, preditiva de piores resultados da transplantacéo renal
(PEDRO, 2015).

Percebe-se que esses pacientes, diante das circunstancias que podem leva-lo
a morte, como a propria postura nao aderente ao tratamento, superam as dificuldades
enfrentando a condigdo de submissao a terapia renal substitutiva com a intengdo em

investir na sua vida. Nesse contexto, o idoso vivencia uma brusca transformacgao no
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seu modo de vida, convive com barreiras, com a dor de pung¢des quase que diarias e

convivem com a possibilidade de morte iminente (PILGER, 2010).

1.3 O Cuidar do Idoso em Hemodialise

O verbo cuidar possui como significados em portugués, atengéo, cautela,
desvelo, zelo. Consiste em uma atitude de ocupacgao, preocupacgao, responsabilidade
e vinculo afetivo com o outro, foco no cuidado.

Segundo Boff (1999), o cuidado denota a natureza humana, pois se constitui
como caracteristica primeira do ser humano. Esse mesmo autor revela a origem da
palavra cuidado, do latim curar, ambas utilizadas como sinénimos. O cuidado surge a
partir da importancia que um individuo exerce para o cuidador e este se disponibiliza
a participar da rotina, buscas, sofrimentos, conquistas, ou seja, da vida do outro. Em
funcao dessa atitude de dedicagao para com o outro, o ato de cuidar também pode
gerar preocupagoes, inquietagdes, inseguranga e responsabilidade para o cuidador.

A definigdo para o ato de cuidar pode estar, na maioria das vezes, ligada a
relagcado de dependéncia de um individuo que, por um determinado motivo, necessita
de cuidados. De acordo com Carletti e Rejani (1996), a relacdo de cuidar merece
atencao para que nao se torne uma situacao de dominacao, poder e manipulacéo de
um individuo sobre o outro. E importante deixar claro que ha uma relacdo de interagdo
interpessoal, pautada na cooparticipagédo ativa e um esforgo continuo de ambas as
partes com vistas em conhecer a realidade e buscarem crescimento juntos.

Nesse contexto, o ato de cuidar pode se apresentar de diferentes formas.
Segundo Fernandes (2005), uma escuta acolhedora, considerando as dimensbes
biopsicossociais do ser humano, com respeito a sua natureza e sua integralidade,
dialogando os saberes cientifico e do bem estar do individuo s&o atitudes que visam
promover cuidado ao individuo.

Zelar por alguém so é possivel quando é sentido, vivenciado em seu cotidiano,
com respeito ao outro e a si mesmo como ser humano (WALDOW, 1998). Cabe
lembrar que o processo de cuidar ndo esta limitado apenas na identificagéo de sinais
e sintomas clinicos da doenca, mas nas transformagdes que ocorrem na estrutura dos
individuos, que geram impacto em sua totalidade (CECCATO & VAN DER SAND,
2001).
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Do ponto de vista desta pesquisa, ao permitir que o paciente verbalize suas
emocgoes, entre em contato com suas possibilidades e limitagcdes, reconhecendo-as,
potencializando suas habilidades e capacidades, com estimulo a autonomia em sua
tomada de decisdes, o individuo é convidado a ser ativo no processo de tratamento e
protagonista de sua condig&o, de sua histéria.

Segundo Schulze (1997), o ato de cuidar envolve relacionamentos
interpessoais que possuem sua origem no sentimento de auxilio e confianga mutua.
O cuidar pode ser considerado um processo constituido por agdes de identificagdo da
necessidade do individuo, selegdo e implementagao de agdes outras e estratégias de
obtencao de resultados.

Ainda, cuidar consiste no ato de prestar assisténcia e servicos quando alguém
necessita. Constitui em uma tarefa complexa, que perpassa dimensdes éticas,
psicoldgicas, sociais e demograficas associados a aspectos clinicos, técnicos e
comunitarios (PAPALEO NETO, 1996).

Portanto, deve-se considerar o cuidado como um fendmeno psicossocial,
complexo, composto por aspectos da natureza individual do paciente como crengas,
habilidades, valores, sentimentos e motivagdes, as condi¢des fisicas € humanas do
ambiente o qual se encontra, seja o hospital, domicilio, unidades basicas de saude,
dindmica organizacional e nivel de autonomia profissional, o papel da saude e suas
politicas existentes (HIDALGO & ABARCA, 2000).

Pode-se afirmar que a realizagdo de procedimentos técnicos por si s6 ndo sao
o bastante na prestacdo de cuidados ao paciente, devem estar associados a
expressao de atitudes condizentes com principios humanisticos, entre eles estao a
manutengao de respeito, dignidade e responsabilidade entre os membros da relacéo.
Ou seja, o processo de cuidar, de acordo com o autor supracitado, é diretamente
influenciado, pelas caracteristicas do cuidador e do ser cuidado, advindos de suas

experiéncias anteriores, crengas e cultura.

A interacao entre o cuidador e o ser cuidado é caracterizada pelo
desenvolvimento de agdes, atitudes e comportamentos guiados por
fundamentacgao cientifica, experiéncia, intuicdo e pensamento critico.
Este processo é realizado para e com o cliente, visando promover,
manter e/ou recuperar sua dignidade e totalidade humanas, e nao
apenas a sua integridade fisica (FORMOZO; OLIVEIRA; COSTA;
GOMES, 2012, p.125).
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O cuidado em saude é compreendido como um ato singular que busca o bem
estar dos individuos envolvidos no processo de adoecimento, com necessidade de o
individuo cuidado e o seu cuidador se encontrarem em uma relagao qualitativamente
produtiva (FORMOZO & OLIVEIRA, 2010).

Ou seja, o processo de cuidado em saude, como atitude humana, ndo constitui
uma acao que beneficia apenas o individuo cuidado, mas também o cuidador. O
primeiro pode experimentar uma melhoria do seu estado de saude, aumento da
autoestima, por ocasidao do estimulo e reconhecimento de si, bem como das suas
potencialidades, alivio da dor e maior conforto. J& o segundo, pode experimentar
sensagao de satisfagdo, realizacdo, dever cumprido e aumento da autoestima
(NEVES, 2002).

O cuidado necessita do envolvimento com o outro, do contato, logo, a
competéncia social mostra-se essencial para sua efetivagdo, ao possibilitar relagdes
interpessoais satisfatorias (FORMOZO et al, 2012). Esses mesmo autores ressaltam
que um comportamento social pode ser considerado adequado ou ndo para uma
ocasiao, onde alguns aspectos devem ser avaliados: quem faz o qué, com quem, para
quem, como faz, dentro de que contexto, com que finalidade e com que resultado. Isto
ocorre por conta dos padrdes de relacionamento interpessoal que precisam ser
respeitados, para se obter relagdes interpessoais satisfatorias, sdo eles: cultura,
idade, género, educacdo, condigbes socioeconbmicas e religido. Diante da néao
observancia desses fatores, o cuidado prestado é deficiente, comprometendo sua
efetividade.

Em virtude do envelhecimento da populagdo em ritmo acelerado, as demandas
e necessidades no campo da saude e da assisténcia tém aumentado. Segundo
Rocha, Vieira e Sena (2008), ainda que a velhice nao seja sinbnimo de doencga e
dependéncia, o crescimento dessa populagdo leva ao aumento do numero de
individuos com debilidades fisicas e emocionais e, consequentemente, podem
depender da figura de um cuidador.

Os cuidadores, profissionais ou nao, exercem as mais diversas tarefas,
oferecendo cuidado e qualidade de vida ao idoso. De acordo com Papaleo Neto
(1996), esses cuidadores sao classificados em formais e informais. A prestacdo de
cuidados formais é geralmente realizada por profissionais habilitados e especialistas
em desempenhar este papel, sob remuneracio, em instituicdes como hospitais, lares,
entre outros (SEQUEIRA, 2007).
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A prestacdo de cuidados informais ocorre, preferencialmente, no domicilio do
individuo e € comumente exercida por pessoas da familia, amigos, vizinhos, membros
de grupos religiosos e outras pessoas da comunidade.

Portanto, o contexto do cuidar € bastante complexo e envolve diversas
variaveis associados ao cumprimento das tarefas inerentes ao ato de cuidar e da
prépria assuncado do papel de cuidador, considerando as habilidades necessarias,
além das repercussdes que a fungao gera tanto para o ser que recebe o cuidado
quanto ao cuidador.

A unidade familiar ainda representa a principal responsavel pelo cuidado
dispensado ao idoso, seja esta familia nuclear ou ndo. Alvarez e Gongalves (2012)
compreendem a familia como um sistema reflexo da cultura e possuidora de regras e
valores. No ambito familiar, se edificam lacos de carinho e afeto além da formacéao
das primeiras relagdes interpessoais, revelando um papel importante na constituicdo
e sustentacao de seus membros.

Ao considerar a familia como uma unidade que possui regras e papéis bem
definidos, esses aspectos funcionam para constituir a estrutura do sistema. Nessa
estrutura, os valores sao referenciados aos membros de acordo com a funcionalidade
familiar. Ao inserir 0 idoso nessa estrutura, ao alcancar essa fase do desenvolvimento
humano, o mesmo resgata suas experiéncias compartilhadas e vividas com filhos e
netos, ao auxiliar no cuidado aos netos ou, quando experimenta uma mudancga de
papeis, € cuidado pelos filhos ou netos (VALENCA; SILVA, 2011).

Deve-se atentar ao fato de que a decisao da familia em prover o cuidado ao
idoso ou transferir a responsabilidade a uma instituicdo ou a um cuidador formal por
vezes é considerada a partir da perspectiva econdmica. Ou seja, a decisdo da familia
esta voltada para a renda do idoso e como esta consegue subsidiar sua manutengao,
tomando os casos em que a renda do idoso consiste na unica renda familiar (MAFRA,
2011).

Segundo Mendes (2004), o termo familia possui caracteristicas complexas e
dinamicas, pois sofre modificagdes continuas de acordo com o contexto historico,
social e cultural em que se insere. Portanto, suas interacdes devem sercompreendidas
visto que influenciam, de forma direta ou indireta, no processo de saude e doenca
vivenciado.

Ao lidar com a condicdo de adoecimento crbénico, paciente e familia

experimentam um novo contexto de vida, onde veem-se obrigados a conviver com
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sintomas e tratamentos e, a incorporar tarefas de sua nova rotina. A familia € descrita
pela literatura cientifica como uma estrutura sensivel a mudangas e pode ser
intensamente afetada assim que um membro adoece (GOUVEIA-PAULINO, 2006).

Tipicamente, os familiares s&o os cuidadores mais indicados, pois sao
considerados mais eficazes em oferecer um tratamento de qualidade e colaboradores
ideais no processo de adaptagdo do individuo ao tratamento. S&o capazes de
promover prote¢ao e seguranga além de auxiliar na redugdo da ansiedade, tornando-
se fundamentais para o reestabelecimento do paciente (LIM; ZEBRACK, 2004).

Entretanto, alguns pesquisadores questionam a capacidade da familia em
assumir integramente o cuidado para com o paciente crbnico, alegando que a
qualidade da assisténcia muitas vezes deixa a desejar por conta de aspectos como
sobrecarga emocional gerada pela grande responsabilidade em suprir as
necessidades fisicas, financeiras, sociais do paciente, somado as perdas em sua vida
pessoal e familiar. Nesse contexto, avalia-se que o cuidador pode tornar-se mais
vulneravel, com prejuizo na atencao prestada ao paciente, por negligéncia, raiva ou
abuso fisico (SMOOT-HASELNUS, 2003).

Sob essa segunda proposi¢ao, Gouveia-Paulino (2006) afirma que o foco esta
exclusivamente voltado para o paciente, justificando a preocupagcéo com o bem-estar
do mesmo, isolando-o dos efeitos e influéncia familiar. Nessa perspectiva, entende-se
a visao e propagacao do modelo biomédico de assisténcia a saude, onde o paciente
€ descontextualizado. Do ponto de vista da pesquisa, conforme abordado no primeiro
capitulo, este modelo biomédico vem sendo considerado insatisfatorio ao tratar do
adoecimento em individuos, pois foca as alteragdes biolégicas como causas unicas e
trataveis, sem necessidade de compreenséo sobre as questdes sociais, psicologicas
em que o0 mesmo se encontra, conferindo-lhes uma posi¢cao secundaria, sem efeitos
na condicdo de saude-doenca.

Hunt (2003) aponta uma outra perspectiva ao reconhecer a interferéncia do
adoecimento no funcionamento familiar, bem como a necessidade de oferecimento de
assisténcia a familia. Ao investigar o impacto da doenga crbénica na familia, considera
fatores tais como a cognic¢ao, natureza da doenga, gravidade, progndéstico, tratamento,
cuidadores e seus efeitos na estrutura familiar.

No momento em que se recebe a noticia do diagnostico e esta se refere a uma
doenca crbénica ou terminal, essa situacdo acaba por envolver toda a familia. Todos

0s membros se movimentam, ocorre uma redistribuicdo de papeis e aquisicdo de
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novas fungdes a partir de entdo. Essas mudangas geram intensa angustia e
desorganizagao psicologica, sobreposto ao sofrimento fisico (OLIVEIRA, 2015).

Quanto as principais alteragdes na dindmica familiar, segundo Silva (2000), os
pais que eram o0s responsaveis em tomar as decisdes entre si comegam, com a
internacdo de um deles, a inserir os filhos na tomada de decisbes e ainda atribuir-lhes
responsabilidades. E frequente, nessas situagdes, o surgimento do filho no papel
paterno, também chamado filho paternal ou a figura do avdé no papel de progenitor
ativo, por exemplo.

Ao fazer uma analise da vivéncia do sistema familiar em relagdo ao processo
saude e adoecimento dos portadores de doenga renal crénica, a familia corresponde
ao sistema que esta mais bem preparado e apresenta maiores e melhores chances
para acompanhar o paciente, em virtude da sua proximidade e convivéncia,
habilitados para perceber sinais de doenca a partir das minimas alteracbes na
aparéncia ou disposigao, por vezes, inobservaveis a outros (TORRES, 2009).

Chiattone (2000) afirma que cada familia vivencia, de forma propria, a
diversidade de sentimentos como medo, angustia, ansiedade, impoténcia,
preocupagao, dentre outros, e, ainda, a possibilidade de aquisicdo de novas
habilidades visando a reestruturagao de seu equilibrio.

O surgimento da doenga em um dos membros da familia pode ser evidenciada
como um elemento estressor, visto que o estresse consiste em uma reagao particular
dentre a pessoa e o ambiente em que ela esta inserida. E avaliada por ela como um
evento gerador de sobrecarga e que demanda energia colocando em risco o seu bem
estar (ROMANO, 1997).

A hospitalizagdo de um dos membros de uma familia € um evento que
gera estresse. Como o equilibrio do sistema é interrompido pelas
necessidades internas e pelas solicitagdes externas, a hospitalizagao
é percebida como ameagadora. Se o equilibrio n&o é restaurado, tem-
se uma crise. As estratégias adaptativas usadas e seu sucesso em
restaurar o equilibrio do sistema podem ser medidos pelas respostas
individuais, tanto motoras, quanto afetivas (ROMANO, 1999, p.73).

A hospitalizagcdo bem como o quadro de adoecimento de um membro da
familia, reflete um desequilibrio na rotina de vida diaria do paciente bem como de seus

parentes. Ou seja, ha uma desorganizagao no nucleo familiar. Diante dessa situagao,
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€ exigido um esfor¢co maior de adaptacdo da familia a nova realidade em que se
encontra.

Oliveira (2015) conta que a familia convive com um sentimento de desamparo
frente a enfermidade de um ente querido. No entanto, é observado que a doenca abre
espaco para trabalhar luto e angustia, conteudos que, muitas vezes, preferimos nao
entrar em contato, ou pensar a respeito.

De acordo com Lewis (1995), no contexto de adoecimento, os periodos de
estresse na familia sdo ocasionados por diferentes situagdes. Dentre elas, as mais
comuns sao por conta do surgimento e diagnoéstico de uma enfermidade,
hospitalizagdo, complicagées no tratamento, mudancga de condigao clinica (ex: aguda
para cronica), fracasso terapéutico, reincidéncias da doenga, necessidade de escolha
de modalidade terapéutica e cuidados paliativos.

A area da saude tem demonstrado crescente interesse na investigagdo e na
busca por alternativas para lidar com a condicdo de adoecimento e suas
consequéncias na vida do individuo e de sua familia. De acordo com Gouveia-Paulino
(2006), essas consequéncias, reflexo de mudangas trazidas pela doenga, tem
evidenciado a necessidade de auxilio profissional ndo sé aos pacientes, mas aos
familiares deste.

Muito tem se falado sobre incapacidade, perda de autonomia e independéncia
do idoso como reflexo de sua condigdo de adoecimento e acometimento por doengas
crbnicas de carater progressivo e irreversivel. Entretanto, ha que se abrir um
paréntese no intuito de esclarecer alguns desses conceitos.

Para Figueiredo (2007), autonomia consiste na capacidade do individuo em
manter o seu poder de decisao, enquanto dependéncia significara um estado em que
a pessoa se mostra incapaz de realizar suas tarefas de vida diaria, de forma
satisfatéria, sem a ajuda do outro.

Portanto, dependéncia e incapacidade nao sao sinénimos. Um individuo pode
apresentar algum tipo de incapacidade funcional, sem ser dependente, mas capaz de
realizar suas atividades de vida diaria. Uma pessoa sera considerada dependente
quando necessitar de ajuda de outrem para realizar determinada atividade do
cotidiano.

Quando a prestagao de cuidados é voltada ao idoso dependente, acontece de
duas formas diferentes: formal e informal. Nesta pesquisa, daremos énfase aos

cuidadores familiares, por serem pessoas préximas ao idoso, onde existe um vinculo
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preestabelecido e marcado pela histéria pessoal e familiar, baseada em contextos
sociais e culturais comuns ao sistema familiar do qual séo integrantes.

A prestacao de cuidados ndo se reparte entre os membros da familia de forma
equitativa, mas surge a figura do cuidador principal, cujas responsabilidades e maior
numero de tarefas recai e, o cuidador secundario, que presta auxilios complementares
(SARAIVA, 2008). Entretanto, é necessario destacar que a existéncia de um cuidador
principal ndo pressupde a existéncia de um cuidador secundario.

Sequeira (2007) conta que o cuidador principal constitui aquele que possui a
responsabilidade integral de cuidar, orientar, supervisionar, acompanhar o idoso.
Portanto, os cuidadores familiares merecem maior destaque, pois assumem o papel,
geralmente, por periodos mais longos, continuos, exercendo o maior numero de
tarefas.

Geralmente, elege-se um familiar ou amigo préximo para assumir o papel de
cuidador. Segundo Lackey; Gates (2001), o perfil de cuidador principal costuma ser
de mulheres adultas. Embora, o papel exercido pela mulher na sociedade venha se
modificando nas ultimas décadas, a partir da busca de identidade pessoal e insergao
cada vez mais ativa no mercado de trabalho, a figura de pessoa que provém cuidado,
responsavel pelas criangas, idosos e relacionamentos familiares mantém-se
(CARTER; MCGOLDRIC, 1995).

Outro aspecto que merece destaque consiste no processo de eleicao do
cuidador. A escolha do cuidador nem sempre é uma situagédo voluntaria. Segundo
Brown; Stetz (1999), esse papel € assumido, geralmente, por algum familiar que ja
exercia a fungao, tornando-se, dessa forma, uma escolha automatica. Incluir o papel
de cuidador representa acumular mais fungdes, o que transforma a rotina e pode gerar
conflitos envolvendo as outras obrigagdes que possuia anteriormente.

O diagnéstico de doenga renal cronica representa para o portador, uma
passagem irreversivel ao contexto de adoecimento, marcada por varias modificagdes
no cotidiano individual e familiar, em especial para aquele membro que assume o
papel de cuidador familiar. Dentre as alteragbes experienciadas pelo enfermo, pelo
cuidador familiar e sistema familiar, ressalta-se o convivio permanente com um
ambiente desconhecido, hostil, impactante e doloroso, devido a necessidade de
submissao constante a procedimentos derivados da terapia renal substitutiva
(ROMAO JUNIOR, 2004).
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Apos o choque inicial, as familias passam a conceber a ideia de que a vida
jamais sera a mesma e que alteragdes pessoais e familiares sao inevitaveis
(GOUVEIA-PAULINO, 2006). O cuidador necessita lidar com um senso muito maior
de responsabilidade, em contraposi¢ao ao reduzido senso de liberdade.

As mudangas provenientes do tratamento dialitico atingem os familiares do
portador de doenga renal crénica, pois esses necessitam reajustar sua rotina diaria, a
fim de atender as necessidades de apoio ao familiar (GUZZO; BOING; NARDI, 2017).

Conforme citado anteriormente, o contexto familiar apresenta uma inter-relagao
entre seus integrantes somado a um efeito simultdneo e mutuo que uns exercem sobre
os outros. Dessa forma, no episddio de um dos membros ser acometido por uma
enfermidade e submetido a procedimentos clinicos, os sentimentos de angustia,
medo, incerteza, ansiedade pelo diagndstico e progndstico, duvidas quanto ao futuro
também perturbam outros membros da familia (OLIVEIRA, 2015). Portanto, nos
momentos de crise, além da reestruturagdo do arranjo familiar a familia depara-se

com outros desafios. Os membros precisam eleger quais deles irdo acompanhar o
paciente durante a permanéncia no hospital, constituindo, dessa maneira, uma
decisao bastante dificil. A escolha condiz com o funcionamento familiar, sua dinamica.
O ato de cuidar, de acordo com Boff (2008) consiste em zelar, dar atengéo,
desvelo. Para o autor, o cuidado somente se evidencia quando a existéncia de alguém
tem significancia para o cuidador. Trata-se de um processo interativo, onde paciente
e cuidador envolvem-se. Este, por sua vez, exerce importante fungcdo nesse contexto,
pois auxilia na promog¢ao de apoio psicologico e suporte emocional ao paciente diante
de uma situagao geradora de sofrimento. Contudo, ao relacionar-se com o paciente e
vivenciar sua condicao atual de saude, o cuidador também sofre, pois testemunha a
dor do paciente, bem como acompanha sua evolugéao clinica.

O cuidador familiar geralmente ndo possui preparagao, conhecimento ou
suporte para assumir este papel. A complexidade do cuidado faz com que, na maioria
das vezes, os familiares envolvidos esquecam de si proprios. Como exemplo de
dificuldade enfrentada pelo cuidador familiar estd a administragdo do seu proéprio
tempo para cuidar do paciente renal cronico e das atividades pessoais, profissionais,
domésticas, familiares, gerando um processo de desgaste ao longo do tempo
(SANTOS, 2003).

A carga que o cuidador vivencia constitui um fendbmeno complexo e

multifatorial, onde se podem evidenciar aspectos que contribuem para a experiéncia
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subjetiva, refletida como geradora de estresse, por conta do cuidado dispensado.
Nesse contexto, Sherbring (2002) apud Gouveia-Paulino (2006) caracteriza as
principais dificuldades vivenciadas na tarefa de cuidar que auxiliam na identificagédo
das demandas do cuidador:
¢ Problemas intrapessoais (incerteza, conflitos, culpa e enfrentamento da
situagao de perda);
e Problemas interpessoais (falta de suporte, qualidade da relagado cuidador-
paciente, deficiéncia de informagéao);
e Problemas extrapessoais (manejo das situagdes financeiras e planejamento
com transporte).

Em relagdo a variaveis que podem influenciar ou determinar o nivel de estresse
no cuidador estao a necessidade de auxilio que o paciente demanda e a interferéncia
que a fung¢ao de cuidador exerce no estilo de vida prévio ao surgimento da condigédo
de adoecimento (GOUVEIA-PAULINO, 2006).

Quando o paciente portador de doenga renal cronica trata-se de um idoso e
este se mostra incapaz de realizar o procedimento dialitico sozinho, necessita da
ajuda de outro, ou seja, o cuidador assume a funcéo de lhe oferecer o cuidado mais
direto e intenso.

O bem-estar do idoso depende, com frequéncia, entre muitas circunstancias,
do apoio de outro. Entretanto, a medida que ha acumulo extremo de fungdes, sinais
de sobrecarga e estresse para o cuidador, a exaustao torna-se inevitavel, refletindo
no cuidado prestado ao idoso e, consequentemente, negligéncia na conduta deixando
o paciente mais fragilizado ainda (GONCALVES et al., 1996).

De acordo com Belasco; Sesso (2002) ha predominancia de mulheres adultas
e esposas no cuidado ao paciente renal crénico. Os autores revelam um numero
expressivo de idosas que sao cuidadoras de idosos e apresentam dificuldades em
oferecer o cuidado, além de acumularem atividades, possuem outras enfermidades,
fazem uso de medicamentos, muitas vezes de forma errénea, por conta da atividade
de cuidar

Portanto, a medida que o cuidado é oferecido e na tentativa de suprir as
necessidades do outro, aspectos da rotina de vida do cuidador familiar sdo postos de

lado e, geralmente, negligenciados, o que causa sobrecarga e estresse.
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Somado a sobrecarga, com frequéncia, os cuidadores experimentam
problemas de ordem socioecondmica, com necessidade de auxilio financeiro de
membros da familia. O paciente renal crénico adentra um contexto de restricoes
alimentares e hidricas, uso de medicamentos que, nem sempre sao disponibilizados
pela rede publica (BELASCO; SESSO, 2002).

As dificuldades financeiras enfrentadas pelo paciente com doenca renal cronica
e seus familiares sao resultado das limitacbes que o tratamento dialitico impde,
dificultando a realizagdo de atividade remunerada, com necessidade de adaptagao
por parte dos familiares e sociedade, no intuito de oferecer condi¢ées para que o
individuo possa dar continuidade ao trabalho que exerce (RIBEIRO, 2008).

O individuo que se submete ao tratamento dialitico, geralmente, sente-se mais
fraco, cansado e debilitado apds a realizagcédo da sessao de dialise, com necessidade
de repouso e cautela ao retornar ao trabalho que desempenha cotidianamente. O
paciente idoso, quando nesta condigao, necessita do auxilio de um cuidador, haja vista
sua fragilidade e dependéncia em diferentes niveis. O cuidador familiar experimenta
também uma mudanca em sua rotina, pois ao acompanhar o idoso nas
sessbes/internagdes, precisa se ausentar de suas tarefas diarias (emprego, familia,
entre outros).

Na modificagéo da dinamica familiar, os cuidadores familiares lidam com varios
fatores dificultadores e demandas proprias da condigao de adoecimento renal crénico,
tais como a necessidade de internagao, dificuldade em adaptar-se as exigéncias do
tratamento, deslocamento intermunicipal até o centro de dialise mais proximo de sua
residéncia, obediéncia ao regime terapéutico e alimentar, esgotamento fisico e
psicoldgico, restricdo de atividades de lazer, conciliagdo entre trabalho e doenca,
dificuldade financeira, baixa qualidade de sono, dependéncia do paciente, rotina de
cuidado e estresse (FRAGUAS; SOARES; SILVA, 2008).

Dessa forma, percebe-se a necessidade de inclusdo do cuidador familiar de
forma ativa no cuidado, tornando-o membro e protagonistas da mudanga que ocorre
diante do desafio das condi¢des cronicas que acometem os pacientes com doenca
renal crbnica submetidos a hemodialise. Segundo Moreno (2008), o primeiro passo
consiste em aproximar a equipe de saude ao familiar, modificando a relacao
interpessoal entre ambos e compreendendo as situag¢des trazidas pelo cuidador,
vivenciadas pela familia, e ndo apenas considerar a relagdo baseada nas queixas

clinicas ou as situagdes que se referem a procedimentos clinicos.
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A literatura aponta que a equipe de saude, apesar de reconhecer a familia como
componente fundamental no processo de recuperagcao do paciente acometido por
enfermidade, demonstra dificuldades em acolhé-la, assisti-la, ouvi-la, promovendo
tensao e distanciamento, além de conflito e vinculo quase inexistente (DELL’ACQUA,
2008).

Tal atmosfera existe por conta do despreparo dos profissionais em trabalhar
coma familia, cujo trabalho ainda esta pautado no modelo fragmentado de cuidado,
centrado nas agdes voltadas a doencga e ao doente (PENARIOL, 2013). Para eficacia
terapéutica é fundamental compreender e identificar a vivéncia do doente e da familia,
cuidador familiar, onde a comunicagao € favorecida com a construgao de vinculo entre
equipe-familia-paciente.

A autora supracitada afirma que a comunicacdo empatica com a equipe de
assisténcia é indispensavel no processo de adaptacdo do individuo com doenca
crbnica, bem como o cuidador familiar ao novo contexto de vida. Tal fato pode ser
explicado pela possibilidade de acompanhar a trajetoria, evolugdo e compreensao de
comportamentos manifestados pelo paciente e seu cuidador.

Na opinido de Brito; Rabinovich (2008), uma outra forma de incluir o cuidador
familiar no processo, consiste em implementar programas de apoio a familia dos
pacientes com doencga crbnica, oferecendo-lhes orientagdes, suporte e estimulo ao
autocuidado.

Do ponto de vista da pesquisa, ao compreender as vivéncias do cuidador
familiar, suas dificuldades e comportamentos diante da situacdo de adoecimento de
seu ente, a equipe assistencial pode, a partir dai, identificar questdées que merecem
uma atengado especial e propor alternativas com o intuito de minimizar os efeitos
negativos associados ao cuidado e melhorar a qualidade de vida dentro dos limites
que a nova condi¢gdo admite.

Penariol (2013) sugere que orientar sobre a doenga e criar um espacgo voltado
para a escuta sao condutas que facilitam a compreensao da vivéncia do cuidador
familiar pela equipe de saude, com efeitos positivos na adaptagédo do cuidador familiar
e, consequentemente, do paciente ao tratamento.

Ao facilitar a compreenséo do processo de adoecimento, a equipe de saude
promove a descoberta dos pacientes e cuidadores quanto as escolhas de estratégias
de enfrentamento que melhor se adequam ao seu contexto de vida, facilitando

aceitacao da condi¢do e sucesso da terapia.
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A pesquisa traz a figura do cuidador familiar como corresponsavel pelo
tratamento realizado pelo idoso, que além de cuidar necessita de cuidados, pois nao
€ preparado para lidar com o contexto de adoecimento do idoso e convive com os
efeitos que a nova condi¢cado traduz em sua rotina de vida, alterando-a por tempo
indeterminado.
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1.4 Objetivo Geral

Investigar, conhecer e descrever as vivéncias cotidianas de cuidadores
familiares de idosos com doenca renal crénica submetidos a hemodialise em um

hospital universitario.

1.5 Objetivos Especificos

a) Descrever as caracteristicas sociodemograficas dos participantes;

b) Conhecer as mudangas vivenciadas pelo cuidador familiar a partir do processo
do cuidar;

c) Entender o processo de assungao da fungao de cuidador;

d) ldentificar aspectos psicoldgicos implicados no ato de cuidar.
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2 METODO

2.1 Delineamento de Pesquisa

Foi realizada uma pesquisa qualitativa participativa com o intuito de
compreender o fendmeno através dos significados atribuidos. A escolha pela pesquisa
qualitativa deveu-se ao fato de a mesma se propor a trabalhar, essencialmente, com
uma investigacao mais profunda das relagdes, dos processos e fenbmenos que nao
se deixam reduzir-se a operacionalizagdo de variaveis (MINAYO; DESLANDES;
GOMES, 2012).

2.2 Local do Estudo

O estudo foi realizado em um dos centros de dialise dispostos no municipio de
Séo Luis - MA: Servico de Nefrologia do Hospital Universitario da Universidade
Federal do Maranhdo (HUUFMA), unidade Presidente Dutra (HUPD), localizado na
Rua Barao de Itapari, 227 - Centro, Sdo Luis — MA.

Optou-se por este local por se apresentar como um centro de referéncia publico
para esta modalidade de tratamento no Maranhao, recebendo individuos procedentes
tanto da capital quanto de cidades do interior do estado do Maranhao.

Por suas caracteristicas de natureza publica, atende a todos, indistintamente,
respeita os principios éticos das profissdées e integra, mediante convénio, a estrutura
organica do SUS, conforme Artigo 45 da Lei n° 8.080/90.

Ademais, o Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao -
HUUFMA é um o6rgao da Administragdo Publica Federal que tem por finalidade

englobar assisténcia, ensino, pesquisa e extensao na area de saude e afins.

2.3 Participantes

Inicialmente, por amostragem por conveniéncia, pretendeu-se investigar as

vivéncias de cuidadores familiares, observados os critérios de inclusao e excluséo.
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A selecao dos cuidadores familiares entrevistados buscou atender aos critérios
sugeridos para a amostra na pesquisa qualitativa que segundo Minayo (1992) consiste
“‘naquela capaz de refletir a totalidade nas suas multiplas dimensdes”. Logo, no intuito
de contemplar o universo do estudo foram incluidos cuidadores familiares da capital e
de municipios do interior do Maranhdo, cuidadores de idosos de diferentes faixas
etarias a partir da idade proposta e diferentes faixas de renda familiar, possibilitando
a apreensao de diferencas e semelhancas.

Ainda, o numero de entrevistas foi baseado mediante o critério de saturacao,
em que ocorre a suspensao de inclusdo de novos participantes a medida que os dados
obtidos passam a apresentar determinada redundéancia ou repeticao (DENZIN &
LINCOLN, 1994).

Minayo (1992) acrescenta que, na abordagem qualitativa, o critério de escolha
dos participantes da pesquisa ndo € numérico, pois a caracteristica principal desse
tipo de estudo consiste no aprofundamento e abrangéncia da compreenséao
sociocultural de determinado grupo que seja alvo de investigagao.

Por fim, foram selecionados para compor o grupo de sujeitos — em numero de
oito -, familiares de idosos com 60 anos ou mais de idade, de acordo com o Estatuto
do Idoso e a Politica Nacional do idoso, que designa idosas aquelas pessoas com
idade igual ou superior a 60 (sessenta) anos (BRASIL, 2005).

Critérios de inclusao

Foram incluidos cuidadores familiares de idosos na faixa etaria de 60 anos de
idade ou mais, participantes do tratamento hemodialitico do paciente e presentes no
servico de nefrologia durante as sessdes de hemodialise deste.

Ainda, os cuidadores familiares de idosos em tratamento hemodialitico no
periodo pds-quarentena, ou seja, integrantes do quadro fixo de pacientes do servigo
de hemodidlise, que concordaram em participar da pesquisa, com respectiva
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (APENDICE C).

Critérios de exclusao
Foram excluidos os cuidadores formais (pessoa capacitada para oferecer
cuidado, geralmente remunerada) de idosos em hemodiadlise, e os que néao

concordaram em assinar o TCLE.
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2.4Instrumentos e Técnicas Utilizadas

Para a coleta de dados foram utilizados o questionario sociodemografico
(APENDICE A), com perguntas a respeito de Identificacdo do Paciente e do Cuidador,
Dados Relativos a Histéria da Doenga e Dados Socioecondmicos/culturais, € um
roteiro de entrevista semiestruturado (APENDICE B).

A entrevista semiestruturada tinha como intuito acessar conteudos mais
subjetivos, possibilitando maior liberdade de expressdo ao entrevistado. Para a

gravacgao das entrevistas foi utilizado um gravador de voz de smartphone.

2.5Procedimentos

2.5.1 Coleta dos Dados

A coleta de dados ocorreu em trés etapas:

1) ldentificagdo dos pacientes atendidos no periodo de 11 de julho a 06 de
agosto de 2018, pelo Setor de Nefrologia do Hospital Universitario da Universidade
Federal do Maranhao, e identificagdo do cuidador familiar que acompanha o idoso
para posterior contato com o mesmo;

2) Foram explicados aos participantes os objetivos da pesquisa e o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. A finalidade era que obtivessem informacoes
quanto ao sigilo dos dados e esclarecimentos quanto ao estudo. Em seguida foi
solicitada assinatura do TCLE, (APENDICE C) aos que concordassem em participar,
e a autorizagao para a gravagao do relato;

3) As entrevistas foram realizadas individualmente, no hospital, durante as
sessbes de hemodidlise do paciente idoso, de acordo com a disponibilidade de seu
cuidador familiar. A coleta dos depoimentos se deu logo apds o encaminhamento dos
profissionais do setor, sem agendamento prévio. A média de tempo de cada entrevista
foi de meia hora, com exceg¢éo para algumas cuja duragéo foi de quase uma hora.

As entrevistas foram gravadas e as transcrigbes seguiram o depoimento na
integra. No relato transcrito, os cuidadores familiares foram reconhecidos da seguinte
forma: C1, C2, C3, e assim por diante.

Foi possivel evidenciar que a escolha do instrumento e do procedimento

adequados foi de extrema relevancia para o estudo, pois os depoimentos
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apresentaram-se de maneira espontadnea e os entrevistados demonstraram muita

atencao a pesquisa, se disponibilizando em participar.

2.5.2 Analise dos dados

O processo de analise dos dados partiu das leituras das transcricbes das
entrevistas realizadas. Entendendo aqui, esse conjunto de fendmenos humanos como
parte da realidade social, uma vez que, o ser humano age, pensa sobre o que faz e
interpreta suas agdes, a partir da realidade que vive e compartilha com os outros
(MINAYO, et al.,2012).

Destarte, optou-se pela técnica de analise de conteudo por mostrar-se cabivel
diante das questbes anteriormente levantadas para o estudo. Existem varias
modalidades de andlise de conteudo (MINAYO, 2007), dentre as quais, a Analise
Tematica, foi considerada a mais apropriada para as investigagdes na area de saude
e escolhida para subsidiar esta pesquisa. A analise de conteudo tematica se propde
a "descobrir os nucleos de sentido que compdem uma comunicagao cuja presenga ou
frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico visado", utilizando-a de
forma mais interpretativa, em lugar de realizar inferéncias estatisticas.

Durante a pesquisa, a analise ocorreu no decorrer de trés etapas: transcri¢goes
das entrevistas na integra, andlise de cada entrevista e, sintese geral (todas as
entrevistas).

Faz-se relevante explicar detalhadamente cada etapa da analise dos dados
para uma melhor compreensao acerca do percurso realizado.

No primeiro momento, foi realizada a transcricao de cada entrevista de forma
integral. O segundo momento foi composto por trés passos. Sao eles:

1 — Leitura rigorosa e exaustiva da entrevista transcrita, no intuito de alcangar uma
visdo geral do relato;

2 — Andlise do conteudo do material no intuito de desmembrar o texto em
categorias analiticas, de sentido, identificando semelhangas e diferengas nas
entrevistas;

3 - Levantamento dos temas relacionados aos itens elencados nos objetivos
especificos, por meio do reagrupamento analitico do conteudo. Na sequéncia, foi

acrescentando um tépico: contexto da entrevista.
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Destarte, a analise foi feita de todas as entrevistas, induzindo a uma
classificagao e categorizagdo mais geral dos temas que foram alvo da investigagéo no
estudo. Em seguida, foi feita uma sintese geral, composta pela analise de cada
entrevista para subsidiar a discussao dos resultados obtidos.

A finalidade do percurso realizado consiste em extrair dos relatos coletados, os
significados contidos e analisados caso a caso, 0 que se manifestava de aspectos
comuns e diferentes nas falas. A partir da analise dos resultados da pesquisa, foram

levantados alguns nucleos de sentido para posterior discussao com a literatura.

2.6 Aspectos Eticos

Esta pesquisa obedece a Resolugdo CNS N°466/2012 e a Resolugao N°510,
de 07 de abril de 2016, sendo submetida e aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do Hospital Universitario da Universidade Federal do Maranhao
(HUUFMA), e seu inicio foi condicionado apds sua aprovagao, através do Parecer
Consubstanciado n. 2.641.803 (ANEXO A).

Os entrevistados foram devidamente esclarecidos quanto aos objetivos e
metodologia utilizada na pesquisa, bem como |Ihes fora assegurado o livre acesso aos
seus respectivos depoimentos além da total privacidade no que se refere as
informacgdes fornecidas. Ainda, lhes fora garantido o direito de se retirar do estudo por
conveniéncia e/ou a qualquer momento do seu interesse.

De acordo com, segundo a Resolugdo CNS N°466/2012, sdo admissiveis,
pesquisas cujos beneficios a seus participantes forem exclusivamente indiretos,desde
que consideradas as dimensoes fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou
espiritual desses. Ainda, a Resolucdo N°510, de 07 de abril de 2016, contempla que,
ao passo de o pesquisador perceber qualquer possibilidade de dano ao participante,
decorrente da participagdo na pesquisa, devera discutir com os participantes as
providéncias cabiveis, que podem incluir o encerramento da pesquisae informar o
sistema CEP/CONEP.

Todas as entrevistas foram realizadas apds a leitura, esclarecimento e
assinatura do TCLE (APENDICE C) pelos sujeitos da pesquisa. Ademais, os
participantes consentiram e assinaram o termo de gravag¢ao da entrevista (ANEXO B).

Por questdes éticas, foi resguardado o anonimato de todos os sujeitos envolvidos.
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A apresentacgao dos resultados devera ser apresentada da seguinte forma:

1- Analise de cada entrevista, onde serao descritos aspectos tais como:

caracteristicas do cuidador familiar (sexo, grau de parentesco, idade, estado civil,

numero de filhos, escolaridade, naturalidade, ocupacgao, religido); caracteristicas do

paciente (sexo, idade, estado civil, numero de filhos, escolaridade, naturalidade, renda

familiar, inicio do tratamento hemodialitico); rotina diaria de cuidados; processo de

tornar-se cuidador e vivéncias emocionais; informacdes sobre a doenca eexpectativas

com o tratamento; mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador; tipo de ajuda

procurada. O quadro a seguir (Quadro 1), ilustra o levantamento das categorias

analiticas geradas pela pesquisadora considerando todo o conjunto do material

coletado:

Quadro 2: Categorias Analiticas. S&o Luis, MA, 2018

Etapa

Categorias analiticas

Inclui

Analise do conteldo
do material

Caracteristicas cuidador familiar

Sexo

Grau de parentesco
Idade

Estado civil
Ndmero de filhos
Escolaridade
Nacionalidade
Naturalidade
Ocupacéo

Religido

Caracteristicas paciente

Sexo

Idade

Estado civil
Nuamero de filhos
Escolaridade
Nacionalidade
Naturalidade
Renda familiar
Inicio do
hemodialitico

tratamento

Rotina diaria de cuidados

Processo de tornar-se cuidador
familiar e vivéncias emocionais
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Informagbes sobre a doenca e
expectativas com o tratamento
Mudancgas vivenciadas pelo
cuidador

Tipo de ajuda procurada

Fonte: Dados da pesquisa
2. Sintese geral, foi compilado todas as analises das entrevistas.

3.1 Analise das entrevistas

3.1.1 Entrevista 1

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidador do sexo masculino, filho da paciente, solteiro, tem 36 anos, possui
dois filhos (um menino de 16 anos e uma menina de 14 anos). Possui ensino médio
completo. E natural de S&o Luis, maranhense, brasileiro.

Trabalha como mecanico montador, mas esta desempregado. Relata que
precisou sair do servigo para cuidar da sua méae. Reside com a mae, e os dois filhos.

E catdlico.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo feminino, divorciada. Separou-se ha 36 anos. Tem 62 anos,
possui quatro filhos. Possui ensino fundamental completo. E natural do municipio de
Urbano Santos, maranhense, brasileiro.

Reside em casa propria, juntamente com um filho e dois netos. Aposentada, a
renda familiar € composta por um salario minimo. Enfrenta dificuldades em frequentar
as sessdes de hemodialise durante a semana, por conta dos gastos com carro e
combustivel para se deslocar.

Iniciou o tratamento hemodialitico ha menos de 1 ano, mas o cuidador ndo
soube precisar a data exata em que foi inserida no servigo de nefrologia. Em novembro
de 2017, o mesmo conta que a paciente comegou a se sentir mal e se deslocou para
o Hospital Geral, depois para uma unidade de urgéncia e emergéncia (Socorréo), onde

seu quadro de saude piorou €, entdo foi transferida para a Unidade de Terapia
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Intensiva. Em seguida, foi para o Hospital Universitario Presidente Dutra, onde foi

diagnosticado com doenga renal cronica.

Rotina diaria de cuidados

O cuidador conta que possui uma boa relacao com a paciente, que cuida desta
e de todos os afazeres de casa. Pela manha acorda cedo, passa o café, faz o almoco.
No restante do dia aproveita para lavar o carro ou realizar alguma outra atividade.

Quando nao possui nenhuma tarefa, assiste televisao.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

O cuidador relata que o processo para assumir esta fungédo foi complicado
demais. No inicio, a familia ndo possuia carro, por isso, para acompanhar a méae
enquanto estava internada no hospital, precisava se deslocar de 6nibus. Revezava
com o irmao entre os horarios de permanéncia no hospital e descanso em casa.
Tinham esta rotina até o momento em que surgiu a vaga para a mae realizar
hemodialise sem que precisasse permanecer internada.

No periodo, o cuidador trabalhava, porém, decidiu que sairia do emprego para
acompanhar a mae no tratamento. Assumiu o papel de cuidador pois avaliou que era
o unico filho solteiro, seus irmaos tinham familia (esposa e filhos) e ndo podiam

afastar-se do trabalho. Com isso, optou por sair do emprego.

C1: “Foi complicado até demais. Nesse tempo eu trabalhava na
Andrade Gutierrez. O pessoal la na empresa nao queria deixar eu sair
nao, que eu vivia enrolado, entendeu? Ai eu disse; ‘Rapaz, ndo posso
deixar a minha mae’. Porque meu irmdo trabalha e tem familia,
entendeu? E eu sou solteiro. E a minha irma também é casada. Ai ndo
tinha como ele deixar o servigo dele, a mulher dele para ficar com

mamae. Eu peguei e sai, pedi até a conta. Ai sai”.

No fragmento a seguir, percebe-se que o Cuidador 1 avalia os aspectos

negativos da condi¢cdo atual, ao relatar as renuncias em participar de atividades
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sociais que lhe traziam prazer, pois ndo possui recursos financeiros para custear.
Além disso, ressalta que o salario da méae é todo voltado para pagar gastos com cartao

e combustivel para leva-la ao centro de hemodialise.

C1: “Eu acho um pouco ruim, um pouco bom. Porque as vezes a gente
quer sair, uma praia, uma coisa... tem um show agora que vai ter, dia
04, nao vou, porque nao tenho dinheiro. Gosto muito de Pablo (do
arrocha), mas nao tenho dinheiro pra ir. As vezes o pessoal liga ‘tu ndo
vai sair?’, vou ndo, como é que eu vou sem dinheiro? Nao tem como
ir. Ai fico em casa. Porque as vezes quero sair para algum lugar e nao
tenho como sair porque o dinheiro dela é sé para pagar cartdo e
gasolina. Sé para chegar aqui € 30 reais por dia de combustivel que a
gente gasta. Ai é trés vezes na semana, da 100 reais, quase 400 reais
por més. Ai tem que pagar luz, que ta vindo 200 e pouco. Paga s6 a

energia, ndo paga agua la nao, a energia veio 218 reais”.

Contudo, o cuidador revela o senso de responsabilidade e o desejo em

acompanha-la enquanto for possivel. Conforme relato abaixo:

C1: “O bom é que eu t6 com ela para cima e para baixo. O que der da,
0 que nao deu...mas deixar minha mae eu nao deixo nao. So6 se Deus
que me levar antes dela, mas, enquanto eu tiver vivo, porque ela é

minha mae, o que der e vier”.

Informagoes sobre a doenga e expectativas com o tratamento

O cuidador questiona se a doenga crénica € aquela que nao tem cura. Relata
que a hemodialise consiste em um tratamento que oferece mais dias de vida ao
paciente. Ainda, considera a importédncia da dieta, evitando a ingestao de sal.
Pergunta se a condigao cronica traz mais prejuizos, pois ndo apresenta cura. Contudo,

se conforma em afirmar que, pelo menos, sua méae possui mais um pouco de vida.

C1: “A crbnica € que nao tem cura, né? E a hemodialise ainda tem um
pouco de vida, mais uns dias ai. Fazendo a dieta direitinho, ndo pode

comer muito sal, essas coisas assim, ai € isso ai. A crbnica &€ mais
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ruim, né? Porque ndo tem cura, pelo menos ela ainda tem um

pouquinho de vida ainda”.

O mesmo traz a religiosidade como recurso de enfrentamento para lidar com a
situacdo de adoecimento da paciente. Espera que sua mae viva mais um tempo.
Revela que gostaria de voltar a trabalhar e poder ter tempo para realizar suas tarefas,

além de prestar assisténcia a paciente.

C1: “A gente espera (com o tratamento) que ela fique por ai mais uns
tempos, né? Ver o que vai dar. Deus sabe o que faz, se for para ir
agora vai, se nao der pra ir um pouquinho mais frente vamos ver no
que vai dar. Desenrolar, ver o que vai dar. S6 Deus que sabe o dia de
amanha, né? Eu queria s6 trabalhar. Pra mim trabalhando de Uber
tava bom demais pra mim porque ai eu fazia as minhas coisas, na hora

H pegava ela, deixava ela aqui e ia trabalhar. Era o que eu ia fazer”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

Comenta que todos os aspectos de sua vida sofreram mudangas. Por nao estar
trabalhando, ndo tem condigbes financeiras para oferecer momentos de lazeraos
filhos. Nesses momentos, lembra que a renda dos proventos da mae é destinado
prioritariamente ao suprimento das necessidades basicas da paciente, enfrentando

dificuldades financeiras decorrentes da condigao atual.

C1: “Mudou tudo, tudo, tudo. Tipo assim, as vezes meus filhos querem
roupa, sei la querem sair para algum lugar, comer uma pizza, mas a
gente nao pode fazer isso também, porque se tirar, ai ndo tem como
trazer ela pra ca. Ai a gente fica pensando, porque nao pode faltar
comida. Pra nés pode faltar comida, mas pra ela nao pode faltar nao,

sendo é complicado. A gente fica naquela, entendeu?”.

Relata, também, que enfrenta dificuldades em manter atividades sociais e, por
vezes, prefere isolar-se para evitar os convites de amigos para sair. Ainda, acrescenta

que ndo consegue se relacionar afetivamente com alguém.
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C1: “Nao sobra nadinha assim, as vezes a gente quer tomar uma
cerveja, uma coisa, e nao tem dinheiro. Eu também ndo gosto de andar
pedindo para os outros, assim, ‘paga um lanche pra mim’, eu néo gosto
desse negodcio nao. Nao tem, a gente fica em casa, desliga o telefone.
E, assim que eu fago, desligo o telefone ainda mais fim de semana, e

pronto. S6 vou ligar segunda-feira. Mudou tudo”.

“[...] pra sair pra arrumar uma pessoa assim ta dificil! Ai ndo tem como
sair assim pra se divertir, ai acabou tudo pra mim. Eu gostaria muito
de voltar a trabalhar, porque pelo menos a gente é que tem o
dinheirinho da gente no final do més, da para pagar as contas, comprar

roupa”.

O cuidador relata que ama a sua mae e é capaz de renunciar a tudo por ela
(servigo, amigos, festas). Conta que gostaria de conseguir um trabalho como motorista
(Uber), contudo, n&o possui renda para conseguir outro carro para este fim. Revela
que possui os outros familiares, mas ndo se sente a vontade para pedir ajuda
financeira, mesmo reconhecendo que € o unico que acompanha a mae em tempo
integral.

Por vezes, a paciente o trata com aspereza, profere xingamentos quando em
situacdes em que o mesmo se altera com a filha por conta de sua sapequice. Conta
que ja teve desejo em ir embora, abandonar tudo, entretanto, momentos depois, a

raiva passa.

C1: “E complicado. Deu vontade de pegar minhas coisas e ir embora,
sei |4, cair no mundo, mas ai tem horas que fico pensando: 'rapaz, ta
ficando doido, €?° Mamae me chamou s6 de vagabundo: ‘Vagabundo,
batendo na minha menina’. Senhora, respeita, senhora. E, fiquei
sentido pra poxa, depois passou”.

Tipo de ajuda procurada

O cuidador relata que ndo solicitou ajuda, apenas para a troca de horarios da

hemodialise da mae, optando pelo turno da manha ou tarde. O fato de a paciente
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dialisar no turno da noite torna o retorno para casa mais perigoso, por conta da
distancia e inseguranga no local em que reside. Conta que ja solicitou a troca para a
assistente social, contudo, avaliou a profissional como de dificil trato.
C1: “Eu achava melhor porque para onde a gente vai a noite &€ muito
perigoso, Pedrinhas, pegar essa BRzona aqui, né? Ainda mais que
tem dia de sabado, também que possa o cara tomar uma ai fica
perigoso. Eu tenho medo de bater, alguma coisa assim, entendeu? E
complicado. A gente ja pediu pra assistente social um bocado de vezes

ai, mas ele meio assim, meio enjoadinha”.

3.1.2 Entrevista 2

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidador do sexo masculino, esposo da paciente, tem 50 anos de idade. Possui
apenas um filho com a esposa. E natural de Humberto de Campos, municipio do
estado do Maranhao, brasileiro. Atualmente, reside em Sao Luis, capital do estado,
com esposa e filho.

Estudou até a 52 série do Ensino Fundamental. Trabalha como pedreiro. A
renda da familia estd em torno da aposentadoria da paciente, servidora publica do
Estado e o valor recebido pelas obras como pedreiro, um pouco mais de um salario

minimo. Sua religido é catélica.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo feminino, 62 anos, casada. Possui quatro filhos, trés de um
relacionamento anterior e um com o atual esposo. Natural de Sao Luis — MA,
brasileira. Possui ensino superior completo, graduada em Pedagogia. Trabalhava
como professora, atualmente esta aposentada.

Iniciou o tratamento em outubro de 2017. A descoberta da enfermidade se deu
a partir de muitas dores que a paciente sentia nas costas. Procurou um médico e este
avaliou o quadro clinico descompensado em que a mesma se encontrava. Passou

exames afim de detectar as causas e descobriu que a diabetes e a hipertensao que a
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mesma ja possuia contribuiram para que os rins fossem afetados. Ela comegou a
fazer o tratamento hemodialitico no hospital.
A paciente passou por internagdes anteriores, chegando a passar cinco dias na

Unidade de Terapia Intensiva.

Rotina diaria de cuidados

A relacao entre cuidador e paciente é avaliada pelo mesmo como normal, sem
brigas, discussbes, baseada em unido. Como, atualmente, a paciente ndo pode

realizar as tarefas de casa, € seu cuidador quem organiza essas atividades

C2: “Em casa, agora ela ndo pode fazer nada em casa, entdo eu lavo
a louca, limpo a casa, boto a roupa pra lavar, essas coisas, limpo
quinta, boto comer para os bichos, vou na feira, isso ai. Todo dia. Ela

entra cinco horas, seis horas, ai ja deixo tudo prontinho (em casa)”.

Relata que, nos dias de hemodialise, permanece no setor durante toda a

sessao da esposa, e so sai acompanhado da mesma.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

O cuidador revela que o processo de assunc¢ao da fungao de cuidador foi dificil
e atribuiu a si a responsabilidade pelo cuidado da esposa por conta da inviabilidade
dos outros familiares e a maior proximidade que possui com a mesma, pois residem

juntos.

C2: “Foi um pouco dificil porque nao tinha ninguém pra fazer, né?
Porque os outros (filhos) tudo tem familia e s6 quem tava em casa era

eu e 0 menino. Entao, o jeito, quem tem que fazer € o marido, né?”.

Revela que no inicio a rotina foi desgastante, cansativa, pois precisava se dividir
entre prestar assisténcia a paciente no hospital, enquanto estava internada, e cuidar

dos afazeres de casa, mas confere adaptacao posterior a situacao.
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C2: “Rapaz, foi um pouco dificil no comego, mas ai a gente se adaptou.
Eu, no hospital, ficava o tempo quase todo com ela, era s6é eu também
no hospital, dormia 1a. la pra casa, botava comer para os bichos e
voltava e ficava com ela de novo. Tem uns cachorros, né, la em casa,
no quintal. Ai eu vinha em casa, comprava comida, botava para os
bichos e voltava de novo para o hospital. Tomava banho, trocava de

roupa e voltava de novo”.

Ao ser questionado sobre como se sente sendo o cuidador da sua esposa, o
mesmo nao soube definir, a principio. Em seguida, considerou-se uma pessoa dentro
do que é esperado, tranquilo, que convive com momentos em que se sente menos
disposto a realizar todas as atribui¢des que a fungdo de cuidador exige, contudo,

conformado.

C2: “Pra falar a verdade, sabe que eu nem sei? Mas eu me sinto
normalmente, normal, uma pessoa tranquila. Tem dia que a gente ta
assim mesmo, nao ta disposto pra fazer tudo, mas a gente tem que

levar assim do jeito que Deus da, né? Pode, né?”.

Informagoes sobre a doenga e expectativas com o tratamento

O cuidador relata pouco conhecimento acerca da doenga e tratamento
hemodialitico, por isso, sente-se incapaz de responder satisfatoriamente. Revela

saber um pouco sobre a funcio basica da hemodialise.

C2: “Isso ai eu nao posso responder que eu nao sei, que eu nao
entendo desse negdcio, né? Eu sei que (o tratamento) € para os rins
funcionar, né? Porque estava quase parado, né, os rins dela. Esse que
foi o problema. Ela tava urinando bem pouquinho, ndo tava nem

urinando também”.

O mesmo traz conteudos relacionados as expectativas com o tratamento,
demonstrando incerteza quanto ao retorno a condigao inicial, atribuindo ao transplante

essa oportunidade. Contudo, revela o ndo desejo da paciente em se submeter ao
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procedimento cirurgico, além de reconhecer que a idade avangada influencia na

condicdo de indicagao ao transplante.

C2: “Ai ela tinha que fazer esse tratamento pra poder fazer voltar o
normal. Nao € o normal porque nao volta mais, né, porque diz que
quem tem esse problema tem que fazer é o transplante e ela disse que
nao quer fazer, ndo sei o qué e tal. Porque diz que a idade néo
compete mais, ja td com 62, e achar uma pessoa compativel com a

idade dela é dificil também, né?”.

Ademais, apesar de levantar, anteriormente, questionamentos quanto a
possibilidade de cura, também nutre uma expectativa de que a paciente volte a
condicdo de saude anterior. Para isto, conta com a religiosidade como principal
recurso de enfrentamento, conferindo a cura de sua esposa uma possibilidade, desde

que em concordancia com a vontade divina.

C2: “Rapaz, eu espero que um dia ela melhore, né? Nao sei, Deus é
que vai dizer. Eu tenho vontade que um dia ela volte o normal, como

ela era. Acho dificil, mas, para Deus nada é impossivel, né?”.

Considera que a paciente estd bem, mas espera que ela melhore mais.
Reconhece que a adesdo ao tratamento, com seguimento correto as indicagdes
meédicas, possibilita um retorno ao quadro clinico estavel/normal, visto que o da

paciente apresenta oscilagoes.

C2: “Espero que um dia ela melhore mais, que ela tenha a saude dela
porque diz que, se fizer o tratamento certinho, né, a pessoa volta o dia
a dia, normal, certo, mas tem dia que ela ta ruim demais. Quando é
hoje, ela sai daqui, amanha ela vai levantar umas 8 horas em diante,

molezinha. Eu espero que um dia ela melhore, mas do que ela ja ta”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

O cuidador relata que a principal mudanga observada foi a diminuigdo no ritmo

de trabalho apdés a descoberta da doenga de sua esposa. Comegou a avaliar a
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disténcia dos servigos, pois exigiam viagens para outras localidades. Atualmente, &
mais presente em casa e busca trabalhos que sejam proximos da residéncia. O
mesmo relata que nao sente dificuldades, aparentemente.
C2: “Porque eu sempre trabalho, né? Ai, com essa doencga dela, eu
quase nao t6 mais trabalhando, é s6 em casa mesmo, por perto assim.
S6 isso também. Eu viajava também, os servicos mais era fora, eu
viajava para os interiores, mas ai nao fui mais também. Ai pronto. S6

iSSO mesmo, as coisas de casa mesmo”.

Tipo de ajuda procurada

Revela que ndo solicitou ajuda da equipe. Relembra que o comeco foi dificil,
mas se revezava nos cuidados junto ao filho, por estarem mais préximos a paciente.

Hoje, considera que obtiveram éxito e o cuidado persiste.

C2: “No comego foi um pouco dificil. Quem fazia as coisas mesmo era
eu, né, que morava com ela e o meu menino la em casa, que faz
faculdade. Foi um pouco dificil, mas a gente conseguiu, normal,

fazendo até agora”.

3.1.3 Entrevista 3

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidadora do sexo feminino, filha da paciente, tem 58 anos de idade. E solteira,
possui 6 filhos. Natural de Sao Luis-MA, brasileira. Atualmente, reside no municipio
de Séo José de Ribamar-MA, junto a mae e duas filhas.

Relata que possui casa propria em Bairro de Fatima, no municipio de Sao Luis-
MA, contudo mora em casa alugada em Sao Jose de Ribamar-MA. A renda familiar
gira em torno de trés salarios minimos. Possui ensino médio completo, ocupa-se como

dona de casa. Sua religido é catdlica

Caracteristicas do paciente
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Paciente do sexo feminino, 81 anos, viluva. Possui quatro filhos. Natural de Sao
Luis-MA, brasileira. Estudou o Ensino Médio completo.

Iniciou o tratamento em abril de 2015. No periodo, apresentava quadro
recorrente de hipertensdo. Em consulta médica, a profissional passou o diagnéstico
de que a paciente estava com problemas nos rins e necessitava iniciar hemodialise.

A filha, sua cuidadora, conta que a paciente ndo se queixava de sintomas,
inclusive até hoje nao o faz. Ao submeter-se a exames de rotina, na consulta descobriu

que era hipertensa.

Rotina diaria de cuidados

Revela que seu cuidado é desmedido pela paciente. Coloca a resolugédo de
todas as questdes sob sua responsabilidade. Conta que sempre residiu junto a

paciente.

C3: “Cuido dela, faco tudo por ela, sou eu que fago tudo, resolvo tudo
dela, em rua, dentro de casa, tudo sou eu. Desde que ela se
aposentou, tudo sou eu que resolvo. Sempre morei com ela, desde

quando ela trabalhava no INSS eu sempre morei com ela”.

A rotina da cuidadora é marcada pelo engajamento nos cuidados prestados a
mae no decorrer do dia. Relata que ndao a deixa sozinha, inclusive, sendo presente

nas sessoes de hemodialise.

C3: “De manha eu me passo pra cozinha, lavo roupa, quer dizer, tudo
praticamente tudo sou eu que faco. Cuido dela, banho ela. A minha
vida toda é... Ai se resolvo problema eu deixo ela com minha filha, ai
vou depressa na rua resolver os problemas dela, que é sé dela mesmo
que resolvo, comprar as coisas pra ela, tudo. Todo tempo assim.
Quando é pra trazer ela pra ca eu trago e fico. Acordo as 4 horas da
manha, durmo uma hora da madrugada, cuidando dela porque toda
hora ela tosse. E eu ja me acostumei a essa historia de... até as vezes

a noite eu passo toda acordada, nao durmo, s6 em fungao dela”.
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Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Conta que o processo de ser cuidadora ndo foi muito dificil, pois ja havia
experienciado essa vivéncia de cuidados junto a filha com Sindrome de Down, que

veio a obito.

C3: “Nao foi muito dificil porque eu ja tive uma filha especial, que
faleceu. Ai eu sempre cuidei disso la, dentro da minha mae e dela. Ai

nao foi dificil cuidar dela, né? Porque eu ja cuidava mesmo”.

Quando questionada sobre como se sente assumindo o papel de cuidadora,
relata que comegou a sentir-se sobrecarregada, chegando a questionar, por vezes,

sua capacidade diante de determinadas situagdes.

C3: “Pra mim &, assim, um pouco pesado porque eu... pra mim, cuidar
dela, fazer as coisas pra ela, as vezes eu me sinto até... as vezes eu
nem consigo. Eu digo “maméae, eu acho que nao vou conseguir nao”.
Ela “ndo, minha filha...” Principalmente agora, que ela ficou desse jeito,
piorou mais, ai eu fiquei mais... Nao € uma coisa assim, um bicho de
sete cabecgas, mas € um pouco cansativo pra mim so, fazer tudo. Mas

eu dou conta. Tem que contar com...”

Considera que o cuidado é limitado devido a um problema que possui no brago,
que a impossibilita de esforcar-se mais para auxiliar a paciente, principalmente em
questdes como locomogao. Por isso, considera que depende de outras pessoas
(familiares) para ajuda-la com a mae. Ainda, relata que tem tido a ajuda da prépria
paciente, pois a mesma esta fazendo uso de muleta, atualmente, locomovendo-se

com maior autonomia.

C3: “nao sei quem que vai primeiro, se € eu ou se ¢é ela. Sé nao forgo
muito com ela porque eu tenho problema nesse braco aqui, ai eu

sempre fico pedindo pra alguém ajudar a levantar, carregar, mas
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gragas a Deus ela ta usando muleta, ela ta andando um pouquinho pra

me ajudar mais”.

Informagoes sobre a doenga e expectativas com o tratamento

A cuidadora revela que, em concordancia com a mae, questiona a exigéncia
desta se submeter ao tratamento hemodialitico, por avaliar que a mesma néao
apresenta sintomas que apontem a necessidade. Logo, a cuidadora tem informacdes
sobre a enfermidade, porém, vivencia uma angustia por ndo saber de fato se a mae

se enquadraria nessa situagao.

C3: “Eu so sei que ela faz, mas nao entendo nada. Primeiro porque
ela diz assim pra mim ‘ndo sinto nada, ndo sei porque vou fazer

hemodialise’. Ai eu fico... eu digo assim ‘por mim a senhora nem faria,

porque a senhora nao sente nada e a senhora ta fazendo™.

Comenta que a duvida sobre o quadro clinico da méae esta ancorada em relatos
contraditérios preferidos por diferentes médicos, acerca do diagndstico da paciente.
Complementa que, apesar do desconhecimento sobre a real situacado, conforma-se

em, apenas, seguir a prescricao medica.

C3: “Porque eu nao sei de nada sobre isso, nao sei porque foi, s6 sei
que o médico me disse assim ‘o rim dela murchou’. Ai eu fiz 0 exame
dela, uma vez, num médico particular, ai o médico disse assim pra
mim ‘ndo sei porque ela faz hemodialise porque o rim dela nao ta
murcho’. Quer dizer, eu fico naquilo, né, sem saber porque que é isso.

S6 sei que ela faz, mandaram ela fazer eu trago”.

Com relagédo as expectativas com o tratamento, relata que ja foi informada
sobre a impossibilidade de cura da doencga renal, considerando, também, a nao
indicagao para o transplante devido a idade avancada da paciente. Avalia que sente

dificuldade em compreender as informagdes devido o médico ser cubano.

C3: “Espero que ela... eu sei que ela ndo... que o médico ja me disse,

tem um médico la em Ribamar, eu ja conversei com ele. Ele nao
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explica assim direito porque ele é cubano, a gente ndo entende quase
nada. Mas ele me disse que o caso dela ndo tem mais coisa, né...
porque, por causa da idade dela, ela ndo vai fazer mais transplante,

nao vai fazer mais nada, entdo...”

Apresenta a religiosidade como principal recurso de enfrentamento utilizado, ao
relatar que segue com os cuidados conforme a permissdo de Deus. Apesar de
conhecer sobre a irreversibilidade da doenca, a cuidadora revela seu desejo pela cura

de sua mae.

C3: “Vamos ver até quando Deus permitir. Mas eu queria que a mamae
se curasse disso, queria mesmo. [...] Eu pego (forga) muito a Deus,
peco demais, todo dia eu pego “Deus, ndo me deixe... me dé coragem,
me dé mesmo paciéncia porque é dificil, principalmente na idade dela.

Porque tem dia que ela ta que... s6 Deus mesmo”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

Afirma que ndo sentiu tanta mudanca ao se perceber cuidadora da mae, devido
a vivéncia anterior de cuidado exclusivo a filha. Ao acompanhar a paciente durante a
dialise, compara a disposicdo em acompanhar sua filha quando a mesma precisava
estar fora de casa durante todo o dia, devido o tratamento que realizava: “Nao, porque
eu ja... Quando era minha filha eu ficava o dia todinho. Eu ia de tarde e s6 saia na
hora que ela saia. E 0 mesmo que ser. E com ela, ficar esperado até ela sair (C3)”.

A cuidadora relata que a principal dificuldade consiste em conceber a
indisponibilidade dos outros irmé&os para o cuidado com a mae. Portanto, a
responsabilidade por tudo recai sobre si. Admite que sente a necessidade em retribuir

os cuidados que recebera da mae quando ainda crianga, e avalia como prazeroso.

C3: “Eu fico mais assim, coisa, porque os outros filhos dela ndo estédo
nem ai, né? Tudo ‘é’ eu. Eu fico mais ‘coisada’ assim, mas... pra mim
é um prazer cuidar da minha mae, foi ela que me botou no mundo...
Quando eu era pequena, ela cuidou de mim, né, agora quando precisa
€ ela, agora eu cuido dela, até Deus, quem sabe, leva uma das duas,

ndo sei se é eu ou se é ela. As vezes eu digo pra ela que eu que vou
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primeiro, ela diz “ah, minha filha, ndo quero”. Porque eu tenho

paciéncia, né, e os outros ndo, ninguém tem”.

Outra dificuldade relatada pela cuidadora, consiste na resisténcia da paciente
em aderir o tratamento, especialmente, frequentar todas as sessées de hemodialise,
com justificativa de nao sentir necessidade. Revela que, por vezes, precisa ser muito
paciente, pois nao é facil. Admite que ndo consegue dimensionar a efetividade do
cuidado que presta a paciente, contudo, esfor¢a-se para tal. Logo, observada que sua

fala esta revestida de angustia e inseguranca.

C3: “tem dia que ela cisma de nao vir pra ca e ndao vem mesmo. Teve
um dia que ela faltou mesmo... fazer guerra com ela... ‘a senhora vai
ter queir'. ‘Eu ndo t6 sentindo nada’. ‘mas a senhora vai porque se sua
pressao baixar quem vai para o hospital sou eu, e fico direto, entdo a
senhora tem que ir'. Entdo tem que ter muita paciéncia, entdo eu peco
muito pra Deus. [...] Deus me ajude pra eu cuidar dela, porque se néo

for... mas eu cuido, ndo sei se eu cuido errado, mas eu cuido”.

Tipo de ajuda procurada

Relata que nunca solicitou ajuda da equipe. Reconhece que ja necessitou,
contudo, decidiu por ndo expressar: “Precisar a gente precisa, mas eu nunca pedi, eu
sempre fiquei s6 na minha (C3)”.

A cuidadora familiar ndo revelou para qual profissional da equipe seria

destinada a demanda.

3.1.4 Entrevista 4
Caracteristicas do cuidador familiar
Cuidadora do sexo feminino, esposa do paciente, tem 62 anos de idade.

Casada, possui dois filhos. O mais velho vai fazer 38 anos, o outro vai fazer 36. Natural

de Sdo Luis-MA, reside na mesma cidade junto ao esposo, brasileira.
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Possui o ensino médio completo. E professora e auxiliar de enfermagem.
Atualmente, desempregada. Sua religiao é catdlica.

A renda familiar esta em torno de 2 a 3 salarios minimos. O esposo trabalhava
como agente comunitario, mas encontra-se de licenga. A cuidadora relata que os
gastos com remédio e taxi para deslocamento de casa ao centro de hemodialise sdo

grandes, comprometendo assim a renda da familia.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo masculino, 65 anos, casado. Possui dois filhos. Natural de
Sao Luis-MA, brasileiro. Possui ensino médio completo.

O inicio do tratamento data de 2011, fez hemodialise durante oito meses e
recebeu alta. E seguida, retornou em 2015. O primeiro sintoma percebido foi o
cansaco. Ao ser consultado, foi descoberta a doencga renal. O paciente ja apresentava
outras comorbidades como cardiomegalia (coragado grande) e diabete mellitus.

O mesmo passou por varias internagdes, até surgir a vaga para dialisar, em
2015, submetendo-se ao tratamento até hoje. As internagdes recorrentes, segundo a
cuidadora, ndo tinham como motivo a hemodialise, mas ocorriam devido o problema

do cansago.

Rotina diaria de cuidados

A cuidadora avalia sua relagdo com o paciente como boa, pois esta ao seu lado
nos momentos mais dificeis. Refere-se a internagdo como o periodo em que busca
dar mais suporte ao paciente, e pode contar com a ajuda dos filhos e sobrinhos.
Admite que n&o deseja vivenciar novas internagbes do esposo dentro de um curto

espaco de tempo, pois avalia a experiéncia como negativa.

C4: “eu passo o dia. Porque o pior pra o paciente, a pessoa internada,
é o dia, né, eu passo o dia. E eu também sé venho depois que ele ja
jantou, ja tudo é que eu venho pra casa. Ai, meu filho dorme, o mais
velho ou o mais novo e tem os sobrinhos também que me ajudam
muito. Espero que tao cedo ele n&o interne porque é chato. Em menos

de um més a pessoa internar de novo é ruim demais, né?”.
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Relata que sua rotina é agitada. Por se definir como uma pessoa inquieta e
independente, afirma nao esperar pelos outros para comegar a agir. Nos dias em que
0 paciente realiza hemodiadlise, sua rotina comeca desde cedo e demonstra

organizagao e planejamento para que tudo esteja sob controle.

C4: “Ah, é um corre-corre doido. Eu fago tudo cedo, logo eu nao gosto
de ficar esperando a pessoa vir pra fazer pra mim, eu sou muito
agoniada com as minhas coisas, principalmente o dia dele fazer
hemodialise. Ele ta operado do pé, que ele operou também. Ai eu
levanto cedo, principalmente se € dia de agua porque ele gosta de
banhar... pra ligar a bomba pra ele banhar na torneira. Ele banha
também, eu faco curativo, principalmente o dia que ele vem pra c3,
quando da 10 horas, 11 horas, ele ja almogou. Ai a gente liga pra o

taxi, duas horas pra gente ta saindo...”

“[-..] minha rotina € ligeira porque eu nao gosto de ta pedindo nada pra
pessoa ta fazendo pra mim, sou toda ligeira mesmo. Porque se a
pessoa chegar até na minha casa pra... ‘ah, dona queria conversar
com a senhora agora’... ‘entdo, entre porque eu t6 ocupada, senta
aqui, eu vou conversando e vou fazendo as minhas coisas’. As vezes
tem pessoas que as vezes fica assim... ndo, eu nao... logo eu sou

sozinha”.

Revela preocupagao com todos os detalhes para que consiga satisfazer além
das necessidades, mas as vontades do paciente. Logo, julga ndo encontrar alguém

que possa ajuda-la nos afazeres de casa por desconhecer o perfil do esposo.

C4: “Que hoje em dia pra gente arranjar uma pessoa pra ajudar € muito
dificil. Logo ele é muito enjoado com negécio de comida, a comida dele
ndo... ele ndo gosta de comida em cima...é tudo separado, a comida
dele... feijao é numa vasilha, carne é numa vasilha...tudo é separado.
Ele ndo gosta de comida em cima ndo. O, como agora, eu venho pra
ca, ja deixei... temperei 0 peixe, ja deixei preparado pra s6 quando eu
chegar refogar pra ele jantar, porque ele gosta, assim, de comida

quente, principalmente peixe. Ai ja deixei pra o jantar”.
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Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Afirma que o processo foi vivenciado de uma maneira positiva, atribuindo a si a
funcdo ja que o paciente conta, preferencialmente, com a sua ajuda. Relata que

precisa ser forte e pode contar, também, com a ajuda dos filhos.

C4: “Pra mim foi bem, né, porque logo quem tem que cuidar mesmo
sou eu mesma, né? Sou eu, ele e os filhos, porque logo ele nao tem
mais mae, ndao tem mais pai, né? Ai minha cunhada também é

diabética ja vive doente, ai tem que ser mesmo forte sé eu mesma”.

Conta sobre o inicio do tratamento, em que acompanhava o paciente nas
sessbes de hemodialise, e continua até os dias de hoje, independente do horario em
que esteja. Relata que o filho trabalha por plantdo e, por conta dos horarios, nem

sempre tem condigdes de acompanhar o pai. Logo, a cuidadora atribui a si a fungéo.

C4: “Desde quando ele (paciente) comecou a fazer (hemodialise)
mesmo a noite, quem ia mesmo com ele mesmo sempre fui eu,
quando ele veio pra de manha fui eu, porque meu filho sempre tava
trabalhando, trabalhava era... de manha largava 11 horas, ai, depois
foi quando ele comecou a trabalhar de tarde, ele ja ia pra... descansar,
mas tudo sou eu. Hoje ele ja veio aqui, foi pra casa dele, ai s6 quando
ele chega na casa dele ele liga ‘a senhora ja chegou?'... ‘eu ja

cheguei”.

Revela que precisou passar por um processo de adaptagao para condicao de
cuidadora. Avalia que, na situagado de esposa, casada ha anos, € a pessoa mais

indicada para auxilia-lo neste momento.

C4: “Porque tudo vocé tem que se acostumar mesmo, né? Porque logo
se eu nao fizer pra ele, que sou esposa, quem vai fazer, né? Que é 38
anos de casado que a gente tem, 38 anos. Eu fiz 38 anos de casada
ele tava internado no Centro Médico. 38 anos, que é a idade do meu

filho mais velho... meu filho vai fazer 38 anos agora, 7 de setembro. A
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gente tem de saber... ndo adianta vocé se zangar que... e eu ndo sou

dessa...eu nao”.

Relata que sua rotina vai desde cuidados basicos, contando que precisou
auxiliar o paciente assim que adquiriu uma deficiéncia motora a partir de uma lesao

no joelho e quadril, até os dias de hoje.

C4: “Ai banha... porque, como ele ficou com essa deficiéncia, depois
desse periodo todinho que ele ficou internado, os trés meses... por
causa da deficiéncia... porque deu artrite no joelho, no quadril... ai ele
banha, ele se enxuga, mas eu € que visto cueca, eu que enxugo por

dentro... tudo sou eu”.

Avalia que a funcdo de cuidadora nao é facil. Considera-se uma mulher
paciente, guerreira e orgulha-se disso. Afirma que, em sua opinido, sua experiéncia &
incomparavel a de outras esposas, por conta de sua rotina de cuidados e da paciéncia

que possui.

C4: “E as vezes tem mulher que nao tem a paciéncia assim que eu
tenho, né, que...nessa luta, né? Hoje eu encontrei um colega dele... ‘e
ai, cadé seu Rafa?’, eu digo ‘rapaz, t6 aguardando ele’, assim que é....
‘Seu Jodo, o senhor tem uma esposa porque hoje em dia ndo esse

dia a dia. ’ Tem o ditado quem sabe o sapato que aperta é que calga,

né, a gente é que

A cuidadora conta com a religiosidade para seguir com os cuidados. Além
disso, reconhece que nao pode adoecer pois considera-se o esteio da familia: “Eu
digo todo dia, eu peco a Deus que me dé forga e saude, porque vocé com a saude é
bom demais. a gente sem saude, né, eles mesmo dizem la em casa, que a unica que
nao pode adoecer é so6 eu (C4)”.

Ao ser questionada sobre como se sente enquanto cuidadora, a mesma avalia
que bem, pois nao reconhece outra pessoa indicada para assumir a fungao, atribuindo
a si este papel por ser do sexo feminino: “Pra mim é bom, né, porque nao tem outra
pessoa mesmo, tem que ser eu que sou mulher. Me sinto bem, ndo me sinto cansada
(C4)".
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Relata, ainda, sobre a rotina apos as sessdes de hemodialise, em casa, dando
continuidade ao cuidado prestado ao paciente. Em sua fala, revela o quanto o paciente

€ seu dependente nas tarefas do dia.

C4: “Ai ele chega, lava a mao, e diz: ‘M. bota o0 meu jantar porque eu
t6 com fome’. Ai vai tomar a medicacao dele, que os remédios andam
na bolsa, porque eu boto logo pra ele tomar, se ele ta indeciso eu digo
‘nao toma’. Assim que é. As vezes ele diz: ‘&, M’, eu digo ‘o que é7’,

‘meu remédio’. Assim que é”.

Informagoes sobre a doenga e expectativas com o tratamento

A cuidadora avalia que ndo possui condicdes de explicar sobre a doenca renal
e o tratamento hemodialitico. A duvida consiste no fato de o paciente ainda urinar,
enquanto uma das caracteristicas marcantes do individuo que realiza hemodialise é a
dificuldade/impossibilidade de urinar: “Rapaz, assim, ndo vou mentir, ndo sei assim
explicar. E ele urina bem, ele urina. Que a gente tem um vizinho que ele faz, 14 na
Santa Casa e ele ndo faz xixi ndo, e ele faz. Nao sei o que causou (C4)”.

A mesma descreve algumas informagdes que possui acerca da dieta que o
paciente precisa se adaptar, demonstrando orientagao recebida por nutricionista e

preocupagao em segui-la.

C4: “Porque quando ele comegou (didlise) a fazer... ai a doutora
(nutricionista) suspendeu, ai mandou me chamar, tudinho... até o feijao
dele, as comidas dele assim... carne ele s6 pode comer uma vezna
semana, salada que ele comia bastante, s6 pode comer uma vez...o
vinagre que ele usa é aquele vinagre de maca, a salada a gente nao
usa sal, na de todo mundo. Eu digo ‘olha, quem quiser botar sal bota
na de vocés. As vezes quando eu fago carne, ele come sé as
verduras... o feijdo dele é lavado, eu boto pra cozinhar, escorro, lavo

pra poder temperar o comer. Ele ja gosta mais do feijao branco”.

Em relagao a restricdo hidrica, a cuidadora também revelou conhecimento
sobre os cuidados necessarios: “A agua também quando ele quer... ndo pode. Agua
ja é congelada... ele gosta muito de tomar agua naqueles copos de aluminio, que a
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gente compra no Mundo Real, ndo tem? Ai eu boto ele pra tomar no copo de vidro,
que eu medi que € dois... (C4)”.

A cuidadora relata que, ao seguir as recomendagdes do tratamento, costuma
ser mal interpretada pelo paciente. Diante da postura vigilante adotada pela esposa,
0 paciente demonstra descontentamento ao ver seus desejos proibidos. Contudo, a
cuidadora segue o tratamento, pois reconhece que as consequéncias podem ser mais

graves.

C4: “porque eu sei que na hora, ja pensou, o trabalho é pra mim, né?
Ai ele me chama de enjoada, eu digo: ‘nao, eu t6 falando é pra teu
bem’, ndo é ser enjoada ndo.’ [...] E, eu digo assim: ‘mas é pra teu
bem, ndo é pra teu mal’. Ele diz: ‘6, mas tu fala’, eu digo: ‘n&o é falar...’
as vezes, quando eu me espanto, ele ja ta na cozinha, ‘o que tu ja ta
na cozinha?’; ‘tu ta é me vigiando?’, ‘nao, senhor...". Eu marco mesmo

€ na cola mesmo”.

Ademais, reconhece que prioriza as necessidades do esposo em detrimento
das suas e do restante da familia: “Ai, comigo assim, pode faltar pra gente, mas pra
ele, a alimentacéao dele nao falta de jeito nenhum. Quando ele come é bolacha integral,
€ torrada, ele traz a merenda dele (dialise), assim que é (C4)”.

Quanto as expectativas em relacdo ao tratamento, comenta que tem
esperancgas de que 0 esposo se recupere através do transplante. Ainda, revela que
conta com essa possibilidade baseada na religiosidade que possui. Esta constitui seu

principal recurso de enfrentamento.

C4: “Espero que, talvez, ele faga um transplante, né? Deus € que sabe,
né? Ta nas maos de Deus. Todo dia eu rezo, peco pra Deus... € como
a vaga do SUS, porque geralmente a pessoa passa de trés meses,

mas ele, gragas a Deus, s6 passou dois meses e sete dias”.

“[...] as esperancas sao as ultimas que morrem. Bastou vocé crer, ter
fé, né? Como eu digo assim pra ele ‘de longe a gente ja veio’. Olha,
eu pelo menos sou muito catdlica. Eu rezo muito. Agora tava ali
rezando meu tergco, que ando com meu terco aqui na calga,

dependurado... ele anda com o dele. E a fé... eu digo assim, tudo o



76

que voceé for fazer vocé tem que ter fé, né, porque se vocé nao tiver fé,

nada feito. Porque eu também ja passei por muito problema...”

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

Afirma que ndo sente dificuldades. Uma questéo levantada foi que o paciente,
por vezes, a chama para sair. A mesma revela que se preocupa com a condi¢ao do
esposo e costuma considerar previamente a situagdo, visando garantir o seu bem-

estar clinico.

C4: “Ele quer as vezes me pressionar com esse negoécio de sair, ndo
€, é porque eu me preocupo...Ai, ele... como ele nunca mais foi no
Terco dos Homens, porque ele é catdlico, ai ele também nao ta indo...
o pessoal que sempre vai fazer a visita, |a pra ele, reza, ai ele vai pra
missa dia de domingo, que ele acompanha também na... no
antepenultimo domingo de cada més tem a missa aqui no Anel Viario.

Ai meu filho leva ele também, ai ele vai. Eu n&o...”

Tipo de ajuda procurada

A cuidadora relata que nao buscou ajuda, pois avalia que o paciente costuma
evitar situagdes que denotem necessidade do auxilio de outrem: “Nao, ndo, nao.
Porque ele ndo gosta... as vezes o pessoal quer trazer ele na cadeira (de rodas), ele

nao quer (C4)”.

3.1.5 Entrevista 5

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidador do sexo masculino, filho do paciente, tem 57 anos de idade. Casado,
possui uma filha de 26 anos. Natural do municipio de Araioses-MA, atualmente reside
em Paco do Lumiar-MA com esposa. Recentemente a filha saiu de casa em razéo de

matrimoénio.
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Possui ensino médio completo, encontra-se desempregado. Sua religido é

evangeélica (Presbiteriana Renovada).

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo masculino, 78 anos, casado. Natural de Araioses-MA,
atualmente reside em Sao Luis-MA com esposa e filho. Este filho sofre de
esquizofrenia. Aposentado, trabalhava como agricultor. A renda familiar gira em torno
de 1 salario minimo.

O historico da doenga iniciou quando o paciente possuia 50 anos. Agricultor,
nao possuia o habito de beber agua e sentia frequentemente dores ao urinar. Ao
atingir os 50 anos, comegou a apresentar inchagos nos pés. Com a idade de 52, 53
anos seu quadro foi agravando. Na época, foi levado para Sao Luis-MA e, apesar de
realizar exames, inclusive no HUUFMA, nunca foi fechado o diagnéstico.

A medida que o tempo passava, mais inchado o paciente se apresentava. Um
filho que morava em Brasilia, conheceu uma enfermeira que, a propdsito, era
maranhense. Esta conseguiu que o paciente fosse para la, onde foi descoberto o
problema renal e o inicio do tratamento hemodialitico deveria ser imediato.

Ao retornar para a capital maranhense, o paciente comecou a fazer o
tratamento e voltou a “desinchar”. A partir de entao, fez hemodialise no periodo de 8
anos e 6 meses. Em seguida, transplantou e conviveu com o enxerto durante dez
anos.

Segundo o cuidador, apds esse periodo, o paciente veio a perder o enxerto
devido um Acidente Vascular Cerebral (AVC). O paciente ficou internado na Unidade
de Terapia Intensiva (UTI) por conta do AVC, ao retornar havia perdido 50% da sua
funcao renal.

Ao voltar a necessidade de se submeter a uma terapia renal substitutiva, optou-
se pela modalidade dialise peritoneal. O paciente fez durante 1 ano e 3 meses, em
casa, sendo o cuidador e a irma responsaveis pela rotina de manuseio do material,
procedimentos e cuidados.

Logo apds, retornou a modalidade hemodialise, cujo tratamento se submete até
os dias de hoje. Segundo o cuidador, o paciente ndo é mais indicado para transplante

por conta da cardiomegalia (coragdo grande) uma comorbidade preexistente.
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Rotina diaria de cuidados

O cuidador relata que possui uma boa relagdo com o paciente, baseada na
admiragcao. Tal sentimento se deve a forga de vontade que o mesmo demonstra

através da adesao ao tratamento.

C5: “Olha, a relagao com o meu pai € muito boa assim, porque ele é
um exemplo, né? (Choro) Desculpa. E muito boa porque ele é
exemplo, de vida. Com tudo o que ele passa, ele ndo quer morrer, ele
nunca pediu a morte. Porque tem pessoas, pacientes que eu ja vi, né?
Que pedem a morte: ‘Ah, quero logo morrer. As pessoas estdo

internadas e a gente vé, e meu pai ndo. Sempre muito obediente”.

Atribui um grande valor a obediéncia, relatando ser uma das caracteristicas
aprendidas com o pai. Reconhece o esforgo do pai em passar uma boa educagao aos

filhos, apesar das condicdes financeiras desfavoraveis.

C5: “Obediéncia foi importante, e eu aprendi com o meu pai. Oexemplo
que ele deu como pessoa do interior, sem condigoes financeiras. Se a
gente for analisar eu ndo vou culpa-lo, jamais, mas oque ele tinha ele

me deu. Ele me deu o melhor”.

Atualmente encontra-se desempregado. Descreve seu dia a dia baseado em ir
a casa do paciente, ajudar a irméa e o cunhado, que possuem um COmercio proximo a
residéncia do pai. Nos dias em que o pai precisa realizar hemodialise, o0 cunhado ajuda
no deslocamento, ja que possui carro. Quando nao pode ir, o cuidador e o paciente

vao de taxi.

C5: “por exemplo, eu chego (na casa do pai), essa minha outra irma
tem um comerciozinho e eu sempre estou la ajudando, com meu
cunhado, a gente sempre esta la ajudando. Entdo, meu cunhado tem
um carrinho ai ele vem deixar, vem buscar. Quando nao vem, a gente

vai de taxi. Aquela dificuldade... ndo é facil, né? (C5)".
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Apos a dialise, o cuidador deixa o pai com a mae que ja esta esperando-o em
casa. Segundo o cuidador, a mesma sabe como continuar os cuidados em casa. O
mesmo relata que a mae ja esta debilitada, tem diabetes. Logo, avalia que ela, assim

como seu pai, também necessita de cuidados.

C5: “Quando eu chego 14, entrego ele, minha mae ja esta la, hoje ela
ja esta velhinha e ndo esta enxergando direito porque esta diabética,
uma cirurgia que fez e nao deu certo. Esta sem enxergar, quase. Ela
€ mais dificil, porque ela era aquela velhinha que sempre fazia as
coisas dela, né? Ela ja tem aquela rotina de fazer aquelas dietas que
as nutricionistas fazem, né? Entao ela ja tem aquela base, o que dar
para ele”.

“[-..] hoje eu ja estou achando ela mais dificil que ele, porque ele
sempre foi aquela pessoa, ndo que ele aceitou, mas a minha mae é

mais aperreada. Entdo além disso, tem mais ela agora”.

Ao levar o pai para casa e deixa-lo com a mae, retorna para a sua residéncia.
Conta que sua esposa esta sozinha pois sua filha casou-se ha pouco tempo e mudou-
se para uma cidade no interior de Sao Paulo. Relata que a esposa € dona de casa e,
como esta desempregado, vivenciam dificuldades financeiras. Contudo, o cuidador
revela que pensa em voltar a trabalhar, mas considera que precisa cuidar do seu pai,

demonstrando um conflito de necessidades, emocional.

C5: “Agora esta s6 eu e minha esposa. Minha esposa fica s6 em casa
e eu que estou desempregado, a gente fica lutando para sobreviver,
ai diz: ‘Olha vocé tem que procurar um trabalho!” E vocé fica naquela
coisa: ‘Mas meu Deus do céu! Se eu trabalhar todo dia como € que vai
ficar meu pai?’ Agora vocé precisa fazer um remanejo de tudo, como
€ que vocé vai sobreviver porque vocé tem as contas para pagar

(4gua, luz, telefone), entdo nao é facil, né? No dia a dia pesa”.

Ao pensar na possibilidade de dividir a reponsabilidade pelo cuidado do
paciente com os outros irmaos, avalia como inviavel. Reconhece que é a pessoa mais

indicada para assumir a fungdo de cuidador do pai pois € o irm&o mais velho. Logo,
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atribui a si a obrigagdo pelo cuidado, pois a dinamica da familia obedece a uma

hierarquia e este é seu papel.

C5: “Sim! Eu tenho irmao que a pessoa trabalha todo dia. Ai ndo da
também, porque ele nao tem uma estrutura pra dizer assim: Vou deixar
meu servigo e lutar com meu pai. E ai eu como mais velho, eu fui criado
assim, sempre o mais velho tem autonomia sobre o mais novo, né?
Entao ele me respeitava, é como se fosse o segundo pai. Entao tudo
passa pela minha mao. A hierarquia. Entao o pai ensinou isso para os
filhos. Eu tenho 57 anos, e essa hierarquia existe ainda, né? Quer

dizer, eu ndo acho ruim”.

O cuidador considera que o suporte emocional e a preocupagao que os filhos

tém com o pai tem efeitos positivos no quadro de saude do mesmo.

C5: “mas hoje o que eu aprendi e o que eu vivo hoje, cuidando do meu
pai, ndo s6 eu mas meus irmaos querendo saber, pedindo pra eu tirar
foto dele pra mandar, pra saber como ele esta é aquela coisa toda. E
eu acho que meu pai nunca pediu pra morrer porque ele tem esse, eu

acredito nisso, que isso é consequéncia”.

C5: “Eu me lembro que meu pai passou durante 3 meses internado na
época no segundo andar no Centro Renal, a doutora I., que é uma
doutora maravilhosa, dizia e as enfermeiras diziam que nunca viram o
meu pai ficar um dia sem um filho. Ela dizia para os outros, né?
Porque, vocé sabe disso, quantas pessoas a gente nao encontra ai
que os pais estao e os filhos nem aparecem. Entdo eu agradeco a

Deus porque Deus deu essa condigao para nos”.

Evita demonstrar para as outras pessoas que o principal motivo do desemprego
esta associado a assisténcia dada ao seu pai, pois avalia que se tornaria alvo de

julgamentos. Ademais, ndo considera um obstaculo, mas uma obrigagéao.

C5: “Mas ai: Ah, vocé vai botar a culpa que n&o estava trabalhando
por causa de seu pai. Nao! Eu nao falo, to falando pra vocé porque

vocé é psicoéloga, porque vocé pode me entender. Eu ndo vou falar
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isso para as pessoas. Porque as pessoas vao dizer: Ah, entdo o cara
nao ta trabalhando porque... ndo! Eu falo pra vocé porque vocé é
psicologa, ja entende de outra maneira. Eu posso dizer isso pra vocé
e vocé ja vai entender diferente. O outro ja vem querer me julgar, né?
Dizer: Ah, o cara esta botando... ndo! Eu ndo estou botando isso na
frente como um empecilho. Eu sempre coloco isso como um dever
meu, né?”.

Revela que, para cuidar do paciente, € necessaria uma reorganizagdo da

dindmica e rotina familiar.

C5: “eu tenho que arranjar um tempo pra minha esposa, tinha que
arranjar um tempo pra minha filha, eu tinha que arranjar um tempo: Ah,
hoje a gente vai sair, tenho que ligar pra um (irmao), da um jeitinho,faz

uma maneira entdo a gente faz esse tipo de organizagao”.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Avalia que o processo para se tornar cuidador foi permeado por dificuldades.

Relata que sente falta de um acompanhamento psicoldgico.

C5: “E, muito dificil. A grande dificuldade é que vocé ndo tem ajuda
prépria, por exemplo, um caso psicologico, € a primeira vez que eu
estou vendo a psicologa falar comigo. Quer dizer, vocé vai fazer uma
entrevista a respeito do que eu sinto e 0 que eu nao sinto. Qual é a
dificuldade minha. A primeira vez, entdo depois de vinte e poucos

anos”.

Conta que no inicio, apesar da motivagcdo para cuidar do paciente, sentiu
dificuldades por desconhecimento sobre como proceder a partir de entao, quais os
efeitos ao assumir esse papel de cuidador. O mesmo relata que, a principio, nao tinha

nogao de todas as renuncias e escolhas que viria fazer.
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C5: “No principio vocé diz: ‘Ah, eu vou cuidar porque € meu pai, eu
amo meu pai, vou cuidar de tudo. Mas vocé esta ainda mentindo, vocé
nao sabe qual é a carga que vai te trazer isso’. Tu ndo sabe qual é a
porcentagem que tu ta colocando as vezes, por exemplo, tu joga, por
exemplo, tu podia ta estudando, tu podia ta fazendo isso e as pessoas

vem e: ‘por que tu ndo te formou?’ Porque ndo sabe da minha vida”.

C5: “E ai vocé vai cuidar, ai vocé entra e vocé ndo sabe de nada
porque vocé no principio vocé ndo sabe de nada, vocé nao sabe lutar
com seu paciente, vocé ndo entende de doencga, vocé ndo entende
nada disso. Entdo é algo que vocé entra e vao te jogando. [...] quer
dizer, eu ndo posso dormir, eu n&do posso comer, eu hao posso ter

familia? E ai? Eu tenho que escolher alguma coisa”.

Revela que, no inicio, apesar de reconhecer a dificuldade que estava
experienciando ao se assumir cuidador do pai, ndo demonstrava fragilidade para a

familia, no sentido de evitar que a mesma se preocupasse ou se desestruturasse.

C5: “No principio foi muito dificil. Claro que eu nao colocava isso pra
minha familia sen&o eu ia esmorecer. Se eu falasse isso pro meu pai,
ele nao ia reagir. Se eu falasse isso pra minha mae, ela ia ficar

preocupada”.

Acredita que a familia, especialmente pai e mae, focos de sua atengao,
reconhecem seus esforcos e a doacado. Afirma que enquanto for vivo, fara o que
estiver ao seu alcance. Conta com a ajuda dos irmaos, em especial, sua irma, que é

mais préxima dos pais e se esforga para prestar-lhes assisténcia.

C5: “Mas eles também nao sao inocentes, eles sabem o tanto que nés
filho doa pra eles, né? Eles sabem. Mas enquanto eu for vivo, eu disse:
eu nao vou deixar meu pai na mao. O que eu puder fazer, eu sempre
disse: Eu ndo posso fazer financeiramente, mas eu posso trabalhar.
Entao trabalhar o qué? Cuidar dele. Nao s6 eu, meus irmaos também.
Eu tenho uma irma também € uma das que se estivesse aqui, também

€ lutadora, cuida muito dele também”.
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Afirma que ao assumir a funcao de cuidador, houve um processo de adaptacao,
nao so6 financeiro, laboral, familiar, mas emocional. Admite que é necessaria uma

preparacao para tal, porque a doagao ao paciente faz parte da rotina.

C5: “Depois, voceé esta dentro, ai vocé comega, tem que trabalhar teus
sentimentos, né? Porque vocé nao pode viver também sé de
sentimento, senao vocé ja tinha morrido. Vocé morre primeiro de que
0 paciente. E a maneira é essa. Eu ja vi cuidadores, pessoas que tem
0s pais, vao embora e os pais ficam, porque vocé se doa demais e

VOCé nao se prepara’.

Confessa que a preparagao para assumir a fungdo de cuidador do paciente
continua até os dias de hoje. Ainda, atribui a religiosidade, o modo de enfrentamento
e adaptacao a este novo contexto de vida.

C5: “Ai vocé me pergunta: O que é meu preparo? Meu preparo é ter
Deus, pedir que Deus o0 ama, e foi muito bom ter esse conforto com
Deus, né? Porque antigamente eu nao tinha isso. Mas foi muito bom
porque quando eu quero me aborrecer eu lembro que Deus amou e
Deus me ama. Se todas as pessoas no hospital ndo me dao atencéo,
mas eu tenho um que ta me ouvindo. Entao isso faz com que vocé use
essa fé, é através da fé. Vocé quer saber o que é a fé? E isso. Faz
com que eu nao fique louco. Porque tem hora que vocé fica

desesperado”.

Conta que compartilha sua experiéncia como cuidador com os recém-admitidos
no servigo de nefrologia. Reconhece que seu relato ajuda a reduzir a ansiedade dos

cuidadores que, no inicio, desconhecem a dinamica do tratamento.

C5: “E os que tao cuidando, os cuidadores n&o sabem o que € isso.
Tem gente que chega assustado, chorando. Quantas vezes eu néao ja
cheguei, pessoas chorando: ‘Ah, mas meu pai vai fazer...” eu dizia:
‘calme, calme’. E ai dava o exemplo. Eu néo to aqui me exaltando.
N&o. Eu to aqui dando meu exemplo pra eles pra que eles vejam:

‘Olha, eu to aqui ha tanto tempo. Calme, ndo é assim’. As vezes noés
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se ajudamos. As vezes nés tamo unidos e chega aqui fica aquelas

coisas”.

Ao ser questionado sobre como se sente enquanto cuidador do paciente, o
mesmo afirma que se sente bem por ser o pai, seu foco de atencdo. Afirma que nio
mede esforgos para acompanhar seu pai nas sessdes de hemodialise, contudo,
admite que, por vezes, sente-se indisposto e chega a considerar que poderia utilizar

esse tempo para resolver outras questdes de sua vida pessoal.

C5: “Olha, pro meu pai eu me sinto bem. Eu Ihe digo com toda
sinceridade, com todo vinculo, com toda falha de errar. Quanto for pra
ele, vou me sentir muito bem. Eu nao sei se fazer pra outro eu vou me
sentir bem. Eu posso até ser bonzinho pro outro, mas eu nao sei ainda
porque eu ainda nao lutei com outro, né? Mas pro meu pai... quanto

for possivel trazer ele eu vou fazer, me sentindo bem”.

C5: “Porque no dia que eu ndo me sentir bem vai me matar. Na hora
que eu ndo me sentir bem vai ser dificil. Claro que eu sinto momento
que da vontade de n&o vim, né? Puxa, mas eu ja tenho que ir? Quer
dizer, sera que eu nao tenho outra ocupagao? (...) entdo eu to aqui. E

até dificil, né?”.

Conta sobre a percepgéo que a familia (mée e filha) possuem da sua condigao,

e considera que as mesmas séo prova do cuidado que tem com o paciente.

C5: “E eu tenho uma esposa guerreira, ela ja tem vinte e poucos anos
casada comigo, e ela entender tudo isso, né? Uma filha ter criado,
depois que ela nasceu, de dois, trés anos ela disse: ‘Eu me lembro do
meu vdzinho...’, quando ela vinha pro hospital, ela pequena, hoje ela
tem vinte e sete anos, casou agora, esse ano e ela dizia: ‘Desde
quando conheg¢o meu pai, quando comecei a ter entendimento, é meu

131

pai lutando com meu v6zinho™.
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Informagoes sobre a doenga e expectativas com o tratamento

O cuidador afirma que nao recebeu orientagado de ninguém acerca da questao
renal. Avalia que a doencga € adquirida, principalmente, devido a falta de prevencéo.
Acredita que os maus habitos alimentares, bem como a restrigdo hidrica contribuiram

para que o seu pai apresentasse esse quadro de doenga renal.

C5: “Olha, na realidade o que eu entendo nao que ninguém chegou
pra mim e disse: ‘Ah, é assim, assim...’. A questao renal é algo que
vocé adquire através de falta desse, dessa prevengao. Falta dessa
prevencao. Questao de alimentacgéo, questdo de cuidados, como por
exemplo, de vocé sentir, vocé ndo bebe, né? E meu pai eu sinto isso.
Eu canseide ele ir praroga, trabalhar e ele levava aguazinha, que vocé
nao sabe nem o que € isso, é tipo um candeeirozinho, um cabacinho
e ele trazia a 4gua novamente. Derramava. Porque imaginavocé passar
o dia todinho, naquele costume dele, eu trabalhei tambémna roga com
ele, eu me lembro disso. Eu ia beber: ‘Pai, o senhor ndo quer agua?’.
‘Nao’. E naquilo ele se intertia, se intertia, e ndo bebia. Aivocé n&o
bebia agua, alimentagcdo, como vocé fazer. Isso eu entendoque fez

com que viesse a questao renal”.

Ainda, relata que compreende a hemodialise como um tratamento que visa
fitrar o sangue do paciente, na auséncia dessa funcdo pelos rins. Atribui a
possibilidade de sobrevida do paciente por conta de sua submisséo ao tratamento, ou
seja, considera a importancia da terapia substitutiva para a manutengéo da vida do

paciente.

C5: “A hemodialise € um tratamento onde faz com que vocé... vocé faz
hemodidlise porque vocé ndo tem como filtrar os rins, filtra o seu
sangue. Vocé nao tem como filtrar. Entdo a hemodialise € obrigatéria

para sobrevivéncia dele, pra que ele possa ta vivendo”.

Revela que consegue visualizar a eficacia do tratamento e acredita que o

mesmo constitui a melhor opgéo para o paciente.
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C5: “Nao, ajuda sim. Claro, o tratamento é essencial. Isso € uma
certeza e senao fosse eu ja tinha buscado outras maneiras. Mas pra
sobrevivéncia dele é, fora de Deus, na Terra, a ciéncia, o que esta
sendo implantando € o melhor pra ele, né? Eu jamais vou deixar de
acreditar naquilo que eu vejo. Vocé nao pode deixar, ndo pode falhar.

O tratamento é essencial na vida dele”.

Entretanto, apesar dos ganhos, reconhece que o tratamento também traz

prejuizos, perdas ao paciente.

C5: “Nao significa que ela seja totalmente boa, porque ela machuca
muito. Ele chega com um peso que nao pode mais tirar. A médica sé
solicitou pra ele tirar dois quilos e meio, ele hoje tem que ftirar trés
quilos e setecentos. Quer dizer, ele tira dois e meio, vai ficando sempre
com peso, vai ficando sempre com mais. Mas um homem de um metro
e setenta tem que td com cinquenta e quatro quilos. Imagina. Um metro
e setenta, quase um metro e setenta e dois, setenta e trés, s6 os
ossinhos, e ainda tem que ta com cinquenta e quatro quilos, né
verdade? Fica s6 o courinho, fica sé...dificil, né? Sé os ossos, ele fica.
Porque nao pode ficar com mais peso, porque ja é inchado, ja é
questao do pulmao”.

Compreende a cronicidade da doenca do paciente, ao afirmar que a funcéo
renal parou de funcionar em definitivo. Afirma que os 6rgdos sao 0s principais
responsaveis pela filtracdo dos residuos e impurezas do corpo. Ainda, desconsidera
a possibilidade de o pai submeter-se ao transplante devido a idade avancada.
Portanto, apresenta boa compreensao acerca da doenca e o tratamento.

C5: “Entao o que eu entendo da questao da hemodialise é que é por
obrigagao fazer quem tem, quem é renal cronico, né? Seus rins nao
funcionam mais. Quer dizer, crénico nao funciona mais. Nao tem mais
como, ele ndo tem mais possibilidade ali de especialmente na parte de
ciéncia, de fazer mais o transplante. Por causa da idade dele. Pra tirar
dessa fungao de didlise. E nés sabemos que os rins sao aqueles que

filtram todo os residuos do corpo, tudo o que existe das impurezas é
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filtrado, tudo vai sair, tudo € filtrado. Tudo é filtrado nos nossos rins, se

0s nossos rins funcionarem ele é um filtro, nosso filtro d’agua, né?”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

O cuidador identifica como principal mudanca, o fato de se tornar mais sensivel

ao sofrimento do outro e reconhecer a importadncia em cuidar de sua saude.

Entretanto, apesar de vivenciar a situacdo de adoecimento do pai, considera que nao

se previne na mesma medida que julga necessario.

C5: “Eu acho que eu fiquei mais humano, né? Eu sei mais o que é
amar o proximo, eu sei mais o que € respeitar. Uma das mudangas. E
outras mudangas que trouxe depois disso tudo, eu até hoje quero
aprender a me cuidar. Mesmo vendo toda essa situacio, eu nido me
cuido na questdo de prevengao. Entendeu? E como eu acabei de lhe
falar, eu acho que essa é uma das mudangas que eu estou lutando

pra que eu quebre esse tabu”.

Ainda, comenta que, ao se deparar com uma situagcao semelhante a sua de

cuidador, se solidariza com o outro. Em alguns momentos, diante da vivéncia de

pacientes em quadro clinico mais grave, entra em contato com a condigdo na qual se

encontra.

C5: “Mas eu me senti mais humano, eu sei mais respeitar as pessoas.
Faz com que vocé sinta mais a dor do outro. Isso quando eu vejo as
pessoas chorando, vejo as pessoas dizendo isso, reclamando com
aquilo, a gente olha pra gente e diz: Olha, a gente também n&o é unico
também. Mas vocé ver as outras pessoas, o dia a dia vocé aprende
muito com o seu amigo, com as pessoas que acompanha mais piores
do que eu. Eu sinto isso, 0 meu ainda € pouco. O meu trabalho ainda
€ pouco. O meu pai ta dificuldade, mas ele ainda caminha, tem uns
que... claro que ja tivemos um tempo de ele estar na cadeira de rodas,
mas tem pessoas que ela é como se fosse vegetando. Entao eu sinto
0 qué que é uma dor daquela, né? E as vezes eu vejo a minha pouco.

Entéo isso eu aprendi”.
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A principal dificuldade relatada pelo cuidador estava atrelada ao inicio do
tratamento, a partir do momento em que comegou a assumir o papel de cuidador. O
mesmo reconhece a necessidade que o pai teria de um suporte familiar ao adentrar
no contexto de adoecimento e o cuidador tinha duvidas sobre como poderia ajuda-lo:
“E, as dificuldades que eu encontrei mais era isso, era: Como eu ia fazer? Como que
eu ia fazer pra que eu pudesse ajudar o meu pai? E ele necessitava da gente (C5)”.

Atribui a intervengéao divina, o fato de ter um emprego que, na época, oferecia
possibilidade de o cuidador acompanhar o paciente nos primeiros momentos de

adaptacao ao tratamento.

C5: “E a primeira coisa que eu acredito que foi Deus mesmo que me
deu esse trabalho que eu trabalhei 12x36 entéo eu trabalhava um dia
sim e um dia ndo. Quer dizer, eu tive a oportunidade de outro trabalho
na época, uns tempos anteriormente, hoje ndo tem mais isso, né?

(Risos). Hoje ndo tem mais essa facilidade”.

Revela que, por vezes, ao receber uma proposta de emprego por conta de seu
potencial, apesar da necessidade de retornar ao mercado de trabalho, avaliava a
oportunidade, ao considerar as necessidades de cuidado do pai.

C5: “Mas de vocé as vezes ta com o cliente e com alguém trabalhando
e o cara oferecer um trabalho: ‘Vem pra minha empresa, assim, assim
que vocé é um cara que pode crescer, aquela coisa toda, vai estudar
e tudo’. Aivocé chegava em casa, falava pra esposa e ela dizia: ‘E seu
pai?’ (Choro) E dificil”.

Tipo de ajuda procurada

Relata que nunca solicitou ajuda. Revela que nunca recebeu assisténcia do
servico de Psicologia do setor da nefrologia do hospital, contudo, reconhece que
vivencia momentos marcados por variagao de humor e atribui ao fato de ter se tornado

mais emotivo com o adoecimento do pai.

C5: “N&o, ndo, ndo... eu nunca solicitei ndo, gragas a Deus. E o que

eu to te falando, eu nunca tive acesso a psicologia, a psicélogo, mas
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eu, as vezes, a gente fica emotivo porque é a questao do amor. O amor
faz vocé também ficar emotivo, né? Porque quando as vezes vocé fica
emotivo, é porque quando vocé olha pro meu pai, se vocé chegar e
olhar pra ele, ele é como se ele nao tivesse nadinha. (Pausae choro)

Ele passa essa forga pra nos”.

Considera-se uma pessoa centrada e expressa que nunca precisou de ajuda
da Psicologia. Entretanto, reconhece que o Unico aspecto que lhe emociona é falar

sobre o pai. Tal discurso aponta a necessita ser melhor investigado.

C5: “As vezes eu s6 me emociono porque eu falo do meu pai,
entendeu? Mas n&o que isso me traga, va me trazer desespero. Nao.
Por que eu néo falo de que preciso de ta num psicologo. Nao que n&o
seja bom conversar, mas nunca precisei assim porque eu sempre fui
uma pessoa sempre centrada. Sempre tive... por exemplo, 0 que me

emociona? Falar do meu pai”.

3.1.6 Entrevista 6

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidador do sexo masculino, filho do paciente, tem 60 anos de idade. Viuvo,
possui 6 filhos. Natural de S&do Luis-MA, brasileiro, atualmente reside no municipio de
Paco do Lumiar-MA.

Concluiu o Ensino Médio, trabalha como técnico de som. Sua religido é catélica.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo masculino, 100 anos, casado. Possui 16 filhos. Natural do
municipio de Sao Joao Batista-MA, brasileiro. Atualmente reside em S&o José de
Ribamar-MA com esposa, 4 filhas, 2 netas.

Ele ndo relatou ou ndo lembra sobre o grau de escolaridade, mas diz ter

frequentado pouco a escola. A renda familiar esta em torno de 2 salarios minimos,
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referentes a aposentadoria do paciente e de sua esposa. Iniciou o tratamento ha 11
anos.

A histéria de descoberta da doenca comegou quando o paciente veio a
apresentar dificuldade em urinar e sentia-se mal. As filhas perceberam a diminuigao
no volume da urina e o inchago no corpo, quando decidiram que o levariam para o
Hospital Socorrao.

No hospital, passou trés dias e conseguiram que o transferissem para o
HUUFMA. Os profissionais detectaram o problema renal. Segundo o cuidador, um rim
havia “murchado” e o outro “trancado”.

O paciente, ap6s o inicio do tratamento hemodialitico, passou por apenas duas

internagdes.

Rotina diaria de cuidados

O cuidador avalia sua relagdo com o paciente como boa. Reconhece que em
alguns momentos o paciente apresenta um temperamento dificil, contudo, releva por

considerar a idade avangada do mesmo e a doenga que possui.

C6: “Gracgas a Deus eu me dou bem com ele, apesar que ele tem um
momento de zanga, mas a gente releva muita coisa, devido a idade,
devido a doenca, devido isso tudo a gente leva pra essa parte, tem

momento que ele é zangado por mais da conta”.

Conta que €, na maior parte do tempo, o cuidador do pai, entretanto, também
divide os cuidados com a irma. Afirma que sempre tem alguém acompanhando o
paciente, devido a necessidade que o mesmo apresenta para se deslocar até o centro

de hemodialise.

C6: “E geralmente, 80% sou eu (cuidador) que venho quando eu ndo
poOsSsO vir vem uma irma, mas sempre tem uma pessoa, mesmo,
porque ele ja tem dificuldade para andar, por isso precisar, até em
casa, pra ele ir no quintal, pra ele fazer qualquer precisdo é
acompanhado por minhas irmés e pra vir pro hospital geralmente sou

”

eu.
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Revela que a sua rotina costuma ser agitada, pois precisa se dividir em resolver
suas questdes pessoais e prestar assisténcia ao pai. Afirma que chegou a recusar
servico por coincidir com o horario em que acompanha o paciente a sessao de

hemodialise.

C6: “Olha meu dia a dia tem vez que é muito agitado complicado
porque tenho os meus problemas pra resolver, mas a gente sempre
tem que dar preferéncia a ele, entendeu? Porque tem que muitas das
vezes que eu até despacho servigo pra poder acompanhar ele, eu sé
ndo venho mesmo quando ndo da mesmo, mas geralmente eu

despacho para eu vir acompanhar ele”.

Considera que o esforgo que realiza se deve ao fato de valorizar a fungcao que
0 pai exerce na familia e a importancia de aproveitar seus momentos de vida. O
cuidador admite que, apds o falecimento da esposa e saida das filhas de casa, é mais

presente na casa dos pais.

C6: “Como a histdria: ‘Pai, a gente s6 tem um, entdo a gente tem que
da valor enquanto ta em vida’. Porque muita das vezes eu durmo la as
vezes passo o dia com eles la porque depois que minha esposa
faleceu, minhas filhas foram para Sao Paulo, eu moro s6, geralmente,

de vez em quando eu durmo la na casa deles”.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Reconhece o cuidado recebido pelo pai durante toda a vida.

C6: “Olha devido o carinho da nossa vida que ele sempre cuidou
sempre foi cuidadoso com a gente, entdo € isso que a gente releva
muito hoje em dia, apesar de ser o pai a gente tem que reconhecer o

que ele fez pela gente”.

O cuidador admite que, antes do falecimento de sua esposa, ndo era tao

presente no tratamento do paciente. Relata que, no inicio do tratamento, o paciente
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se deslocava sozinho para o centro de dialise. Contudo, apds problema de saude,

necessitou de auxilio para se locomover, e contava com a ajuda das irmas.

C6: “E porque antes da minha esposa falecer eu passava até més sem
ir la né? Ai depois que minha esposa faleceu, porque sempre era
minhas irmas que vinha apesar de que antes, logo de inicio, ele vinha
s6, ai depois que ele deu comecgo de trombose que ficou dificuldade
para andar as vezes sente fraqueza nas pernas no proprio corpo ai
que passou pra ser acompanhado pelas irmas, mas antes de inicio ele

vinha sozinho mesmo porque tinha o transporte né?”

Conta que, atualmente, ap6s o falecimento da esposa e saida das filhas de
casa, o cuidador é aconselhado por sua mae para que evite ficar sozinho. Revela que

esta se relacionando com uma pessoa e que, por vezes, lhe faz companhia.

C6: “Depois que minha esposa faleceu e minhas filhas foram pra Sao
Paulo ai eu ja fiquei mais livre né? Ai minha prépria mae me aconselha
que pra eu nao ficar muito tempo so, ficar pensando besteira, com a
perca da mulher, mas até que hoje em dia eu ja fo tendo
relacionamento com outra pessoa, ela de vez em quando vai la pra

casa dormir e quer dizer ja me faz companhia”.

O cuidador relata que se sente bem, orgulhoso assumindo o papel de cuidador
de seu pai. Ademais, considera que n&o possui motivos para se queixar: “Me sinto
muito bem, orgulhoso por isso, por ta fazendo pelo meu pai, sinto muito bem nao tenho

nada o que reclamar (C6)".

Informagoées sobre a doenga e expectativas com o tratamento

A respeito da doenga, o cuidador a compreende como uma interrupgédo da
funcao renal devido lesao na anatomia dos 6rgaos. Entretanto, avalia que o paciente

ainda urina, por vezes, em grande quantidade.

C6: “Pelo que a gente conhece né? Pelo nosso conhecimento € o rins

que nao funciona né? Mas pelo problema que deu o rins dele um ter
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trancado e o outro murchado, mas ele ainda consegue urinar, porque

tem vez que amanhece a bacia com quatro dedos de urina”.

Reconhece a importancia do tratamento pois atribui o inchago do paciente ao
periodo em que se ausenta das sessdes de hemodialise. Contudo, relembra de um
episoddio em que o pai passou bastante tempo sem frequentar a hemodialise, por conta
de insatisfagdo com o transporte que o deslocava para o centro, € ndo adquiriu nivel

consideravel de sobrepeso, para admiracao da equipe médica.

C6: “Mas até essa situagao dele ndo querer vim mais, ele passou um
més sem fazer hemodialise, entdo a médica se admirou que ele nao
inchou ndo passou mal. Voltou porque ele disse que s6 se tivesse um
outro tipo de transporte pra ele vir dependendo da van, porque mesmo
que a van fazia um percurso muito grande ia no Aragagy, ia no
Maiobao, ele era o ultimo a ser o deixado e era o ultimo a ser pego as
vezes o carro dava prego que era pra gente da um jeito de pegar ele
porque o carro tava no prego ai quantas e quantas vezes a gente ja
saiu daqui sete horas da noite de taxi, quer dizer isso tudo foi
cansando, pela idade dele, ele vai cansando também ai a gente

relevou por isso”.

Com relagéo ao tratamento hemodialitico, o cuidador compreende como uma
forma de prolongar a vida do paciente: “Olha acho que ela (hemodialise) prossegue
mais um pouco de vida né? (C6)”.

O cuidador reconhece que o tratamento é efetivo e traz resultados positivos
para o paciente. Atribui como a principal contribuicdo observada, a mudanca de
humor. Entretanto, associa essa melhora ao acompanhamento com geriatra,
avaliando-o (paciente), atualmente, mais tranquilo: “Traz, traz muitos resultados bons
pra ele, porque ele era uma pessoa muito alterado entendeu? Até depois que ele

comecou a fazer tratamento com a geriatra daqui ele melhorou muito (C6)”.

C6: “Alterado, se zangava ‘a toazinha’ e nao tinha esse negécio de
acordo ndo, quando ele se zangava, so ele que tinha razdo, mas até
que depois do tratamento, é tao tanto que depois dessa ultima consulta

que ele teve a médica até mandou suspender o remédio,
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porque ela passou um remedio pra ele acalmar mais e dormir bem, até
que sono ele tem demais, gragas a Deus. Como acalmou ele. A
dificuldade, porque até minha mae se zangava que ele cismava com

minha mée ‘a toazinha’, ai hoje em dia ele quase nem...”

Evidencia, ainda, a preocupacao que as irmas tém para com o pai, avaliando o

cuidado prestado por elas como indiscutivel e bem recebido pelo paciente.

C6: “Ele se sente bem pelo tratamento e pelo carinho que minhas
préprias irmas, que vivem dentro de casa tem com ele, preocupacao
total. E indiscutivel, a preocupagdo e o carinho, a preocupacdo que

elas tém com ele”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

Percebe mudancas em sua vida, em sua rotina, contudo, apesar das
dificuldades, mostra-se conformado por considera-las proprias do curso da vida.

Relaciona as mudancas a funcéo de cuidador do paciente, da familia.

C6: “Olha acho que teve uma mudancga de vida, porque assim até meu
préprio patrao, ele diz que sempre numa casa ha um esteio e ele diz
que tudo que resolve da familia sou eu principalmente independente
do meu pai, entdo ele acha que eu sou a pessoa que resolve tudo por
ele. Olha mudanga assim, até que nao, gragas a Deus minha rotina,

tem dia que é complicado, mas isso é coisa que da vida né?”.

Conta que sente a necessidade de estar ao lado do paciente mais tempo
durante o dia, entretanto, afirma que também possui sua vida, seus problemas: “As
dificuldades que eu sinto as vezes € de nao poder fazer mais por ele, porque se eu
pudesse eu estaria com ele vinte e quatro horas, por todos nés temos problemas (C6)”".
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Tipo de ajuda procurada

Relata que nunca solicitou ajuda profissional e avalia que nao necessita, pois,
atualmente, ndo possui demandas ou queixas: “Nao, ndo. Eu acredito que nao preciso.
Até o presente momento, ndo tenho esse tipo de problema (C6)".

Afirma que possui um bom relacionamento com a familia e atribui o amor que
recebe dos entes como a principal ajuda recebida: “E o amor da familia, que gragas a

Deus, eu me dou bem com toda minha familia (C6)”.

3.1.7 Entrevista 7

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidador do sexo masculino, solteiro, tem 25 anos. Neto da paciente, contudo,
considera-se filho ja que fora criado por ela. Natural do municipio de Coroata-MA,
brasileiro.

Atualmente, reside na cidade de S&o Luis-MA, com avé, tia e primo. Possui
Ensino Médio Completo, esta cursando Técnico em Enfermagem. A renda familiar

esta em torno de 2 salarios minimos. Sua religido é catdlica.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo feminino, 70 anos, viuva. Possui 16 filhos. Natural do
municipio de Santo Amaro, interior de Coroata-MA. Atualmente reside em Sao Luis-
MA.

Fez até o Ensino Fundamental I. Iniciou o tratamento hemodialitico no ano de
2016. O historico da doencga se inicia quando a mesma ainda morava em Coroata-MA.
Sabia que era diabética e hipertensa. Quando seu esposo veio a falecer, seu quadro
clinico apresentou um rebaixamento e comegou a apresentar sinais de um possivel
quadro depressivo.

A paciente, no periodo, esteve internada varias vezes devido frequente
oscilagdo nos niveis pressoricos e de glicemia. Segundo o cuidador, os médicos nao

descobriam as causas das dores que a paciente sentia nas pernas e no abdémen. Um
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filho resolveu que deveriam leva-la para a capital do estado para tentar descobrir o
motivo do mal-estar e dores.

O cuidador considera que o quadro de saude da paciente se agravou por conta
do falecimento do companheiro. Assim que a paciente chegou em S&o Luis-MA,
submeteu-se a varios exames, iniciou o tratamento de hemodialise no HUUFMA, onde

realiza até os dias de hoje.

Rotina diaria de cuidados

Conta que a relagao estabelecida com a avd/méae é pautada na amizade. Evita
trazer problemas por considerar que a paciente ja possui. Costuma tratar a avé com

bom humor e preocupar-se com seu bem-estar.

C7: “Eu acho que é uma relagdo bem, bem amigo. Demais! Assim, eu
nao falo problema porque ja o dela, ndo coisa... mas nessa questao
da gente brincar, a gente brinca muito. Até demais. Porque ela me
chama muito de antipatico. (Risos) Ela fala: ‘Oh, mas tu ta chato!
nessa questdo né? Eu acho que ela fala, eu fico assim. Nosso brigar
com mamae é assim: ‘Tem que tomar um banho’, ‘Tem que se
alimentar no horario certinho’, ‘Tem que dar uma voltinha, andar pra

movimentar as pernas’. Principalmente agora que ela ta melhorzinha”.

C7: “A gente brinca muito com ela, porque uma certa idade, ja &
adoentada, deixar ficar sempre dentro de quarto. Nao. A gente fica
sempre fluindo, anda com ela, brinca com ela. As vezes, ela até me

chama de antipatico, porque eu fico...”

Relata que a paciente € caseira e vivencia sua rotina sem demonstrar interesse

por mudancas em seu cotidiano.

C7: “A vida de mamae ela ficar tipo dentro de casa, a questao tipo
assim sala-quatro, sala-quarto. Ela ndo tem aquela questao: ‘Ah, hoje
eu vou sentar ali na varanda, pegar aquele vento’ ou ‘Vou ali dar uma

voltinha no quarteirao’. Ja chamei ela: ‘Vamo, mamae’. Veeez em
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quando, quando da. Quando ela anda, acho que daqui pra ali, ela ja ta
dizendo: ‘Ja ta bom™.

Ao descrever sua rotina, inclui os cuidados oferecidos a paciente desde o
momento em que desperta, pela manha, até o momento em que adormece. No
decorrer do dia, divide-se entre as atribuicdes de casa e as tarefas associadas a vida

pessoal.

C7: “Olha, minha rotina é tipo assim. Eu fago meu curso € a noite, hoje
€ porque eu tenho folga do curso, mas minha rotina é: levanto 7:00,
7:30, que é o horario que eu boto o alarme pra poder dar o remédio.
Ai levanto esse horario, € o horario que minha tia, meu outro irméo
(primo) levantam também. Ai vamo dar o remédio, quando da umas
7:40 é o café de mamae com uma frutinha, uma coisinha de leve. E ai
eu levanto esse horario, ai eu tomo meu café, fago alguma coisa que
eu tenho que fazer em casa, pra ajudar. Ai a tarde vou pra academia.
Ai da academia ja de 14 ja me mando pro curso. Ai do curso eu ja
chego 22:00 da noite”.

C7: “Mamae, bora levantar’. Porque eu chamo ela desde as 8h da
manha. Quando ela vai levantar, ja sdo quase 10h. ‘Mamae,
bora’.Levo café na cama. Ai eu levo lanche, tudo na cama: ‘Mamae,
bora levantar’, ‘Bora tomar esse banho, pra ficar esperta’, ‘Bora

amarrar esse cabelo, que ta feio’. ‘Bora passar uma maquiagem’.

Conta que possui casa propria (cedida pela mae), mas escolhe morar com a
mae. Admite que passa a maior parte do tempo com a paciente, atendendo as suas
necessidades pois conhece seus gostos e mostra-se disponivel para fazer-lhe

companhia.

C7: “Venho pra casa dela, porque eu também tenho minha casa
prépria, mas eu moro com ela. Minha casa até deixei pra minha outra
irma. Ai eu fico 24h com mamae. Ai eu volto pra casa, ai la em casa
eu ja ajeito ela, ou quem tiver em casa ja ajeita. Chego ela ta dentro
do quarto dela, eu vou 13, tomo meu banho, ai eu janto, assisto mesmo

no quarto dela mesmo que tem televisao, eu ligo. A gente fica as vezes
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sabe até que horas pra mae dormir? A gente fica as vezes até 2:00 da
manha. Que ela diz que ta sem sono, e eu digo: ‘Qué que ta fazendo
dentro do quarto entdo? Vai pra sala, vamo andar?’ Ela: ‘Nao. Tava te
esperando pra tu ligar a televisao pra gente ficar assistindo’. Ai a gente
fica assistindo. Ela adora um Big Brother que ela ja perguntou se ja
comecou o Big Brother (Risos): ‘A senhora gosta de uma fofoca, né?’.
Ela gosta, olha, ela assiste todas as novelas. As novelas do SBT, ela
assiste a duas que é das 17:00 até umas 18:00. Ela: ‘Bota na Globo!’
Ai na Globo ela assiste a novela das 18:00, a das 19:00, a das 21:00.
Principalmente a das 21:00. Vixe, ela ndo perde essas das 21:00! Se

perguntar uma novela pra ela, ela te conta certinho dessa novela”.

Revela que costuma fazer videos registrando a rotina da paciente. Compartilha
com a familia e amigos por meio das redes sociais. O mesmo avalia que os videos
causam repercussao por conta do bom humor presente em sua relagao diaria com a

paciente.

C7: “E engragado que eu gravo muito video dela, que é tipo assim. No
whatsapp também, que a gente tem o grupo de familia, eu gravo. Mas
como eu uso muito as redes sociais, principalmente instagram, acho
que o povo conhecendo como é a minha rotina com ela, que tem até
um video que eu meu que até outras pessoas tinham mandado,
compartilhado e perguntado pra mim se é assim que € meu dia com a
minha mae. Eu disse: ‘E, normal.” Ela é muito engragada porque
quando ela fala, vocé ri demais (Risos). Porque o jeito que ela fala da
minissérie. Eu gravo toda vez que ela ta assistindo a minissérie porque
ela fala assim: ‘Olha o homem pegou a mulher de jeito’ e eu digo:
‘Mamae... a senhora sabe o que € isso, mamae?’ Ai eu fico: ‘Tia, fecha

a televisdo. Fecha o olho dela!”.

Relata que, nos dias de sessao (hemodialise), em que a paciente necessita se
deslocar de casa, existe uma preocupag¢ao maior por parte do cuidador no sentido de
“brincar” sobre o destino da mesma. Contudo, admite que a paciente é consciente que

o cuidador se refere a hemodialise.
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C7: “nos dias que € pra trazer ela ai que é engragado mesmo. Porque
€ o dia que eu digo assim: ‘Mamaéae, hoje tem escola!” A gente diz que
€ a escola dela. Mas ela sabe que € hemodialise. Se perguntar pra ela:
‘vou pra hemodialise’. Mas a gente brinca com ela dizendo que é

escola”.

O cuidador reconhece que, nos dias em que precisa acompanhar a paciente a

hemodialise, os cuidados sao mais intensos.

C7: “Ai chega o dia de hemodialise € uma questdo que a gente briga
mais. Mas o nosso brigar ndo é dizer assim que eu to batendo n&o. O
nosso brigar é por causa disso ai: ‘Maméae, bora cuidar cedo. Vamo
escolher roupa’ porque pra passar um batom, pra passar o po dela...

é tdo aquela moleza. Ai a gente veste ela, penteado”.

Afirma que a renda da familia é utilizada no sentindo de priorizar as

necessidades da paciente, para garantir que nao lhe falte nada.

C7: “Um salario que é s6 dela. Combinamos que seria s6 pra comprar
as coisas dela. Pra nao faltar nada pra maméae. E realmente a gente
no falta nada. E uma idosa que, aqui mesmo quando chega o pessoal
fala: ‘Eita mas é cheirosa!’. Porque minha tia que faz essas compras,

essas coisas. E roupa, calgado’.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Conta que, o processo para se tornar cuidador da paciente, iniciou quando
ainda morava no municipio de Coroata-MA, junto aos avés e primo. O cuidador
descreve que soO percebeu que deveria ajudar a mde mesmo, apos o falecimento de

seu avo.

C7: “Comecei a sentir mais forca de vontade quando realmente vi que
meu pai (av0) tava precisando. S6 uma questéao, tipo, vocé vé uma
pessoa que vocé ama muito é, tipo, a ultima vez vé em seus bragos,

tipo, falar pra vocé: ‘Seja feliz, se cuide, que ja to indo! Ele morreu
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assim, naturalmente, nos meus bragos. A questdo que ele nem, tipo...
poxa, ele foi um heréi pra mim, meu pai! Ali que eu tive realmente que

ter muita for¢ca de vontade pra viver, e também pra ajudar ela”.

Avalia que nenhum dos outros filhos da paciente tem condi¢cdes para assumir
a fungéo de cuidador, pois ja possuem familia. Por conviver com a paciente e estar
mais proximo dela, sentiu-se mais convencido de que era a pessoa indicada para

assumir a funcao de seu cuidador.

C7: “Porque, poxa! Todos os filhos dela, cada um procurou um rumo,
cada um tem sua familia, eu sou o unico que fiquei com ela. Eu vou
largar ela? Acho que ndo. N&o vale a pena. Foi ali que eu criei mesmo
0 processo, assim, de cuidar mais dela, de ndo abandonar ela, ndo

deixar ela s6. Me deu mais assim, forca de vontade, tudo”.

Avalia que a familia ndo apresenta uniao, senso de cooperacao e preocupagao
suficiente para prestar assisténcia a paciente. Como consequéncia, todo o cuidado

concentra-se, apenas, na figura do cuidador, tia e primo.

C7: “E tipo, aquela questao que eu te falei, minha familia nem todo
mundo é unido, ninguém. Se tu disser assim, pra mamae, saber de
mamae é s de perguntar assim: ‘Como é que ta?’ ‘Como € que ta
ela? E s6 isso. Mas ndo pega, questdo de dizer assim: ‘Hoje eu vou

passar um dia com ela’, ‘Hoje eu vou ficar com mamae’. Nao. Nao fica”.

Conta que, por conta de sua fungao de cuidador, organiza com antecedéncia
as tarefas de ordem pessoal. Em situagdes em que ird se ausentar, busca alguém que
possa substituir-lhe, de modo a considerar e atender as necessidades da paciente,
evitando que a mesma fique desamparada, sozinha. Caso nao consiga alguém,

prefere cancelar seu compromisso e priorizar a paciente.

C7: “Agora mesmo aqui, se no caso, amanha eu ja vou pra uma
resenha de amigos, mas isso ja vem de um processo pra poder alguém

ficar com ela. No caso, alguém disser assim: ‘Ah, hoje ndo da’ Pra
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mim, tudo bem. Eu fico. Minha vida é tipo assim. Até minha tia fala
assim: ‘P7, tu nao te diverte muito assim’ Eu me divirto. Questao é, tipo
assim, me divertir na rua ndo, mas eu me divirto em casa, brinco com
mamae. Agora mesmo, botei internet eu fico em casa, no computador,

fico no celular, eu fico gravando video dela...”

Reconhece que viveu a dor do luto do avé junto a paciente. Presenciou todo

esse processo de tristeza da avo, de perda. A partir de entdo, tomou a decisao de que

deveria ajuda-la, fortalecé-la, cuida-la.

C7: “Mas o processo assim de cuidador mesmo foi do, veio a vontade
mesmo quando eu perdi 0 meu pai, que era marido dela. Foi a questao
que eu mesmo tive que erguer a cabecga. Porque quando ela entrou na
depressao também eu entrei nesse processo também dela, que eu via
muito assim ela, sofrer muito. Era um lamentar, era dizer que o marido
dela foi embora e tal, como € que ia ser a vida. Ai que eu disse: “Nao,
isso ndo...” Eu acho que eu sou mais novo, questao de eu, tipo, erguer
a cabeca, ser mais forte e dar forga pra ela. Ja € uma idosa, entao...

vamos a luta! Até quando Deus quiser mesmo”.

Relata que a paciente costuma demonstrar conformismo pela condigdo de

adoecimento e preparagao para o momento do falecimento, entrando em contato com

a questao da finitude e inevitabilidade.

Nesse contexto, o cuidador tenta reverter esses pensamentos da paciente (de

morte), negando-os, por admitir que tais proposigbes lhe causam incémodo e

desconforto.

C7: “ela mesmo fala, ela mesmo fala assim: ‘Olha, eu to deixando cada
um no seu lugar’. Quando ela dividiu essa heranga com todo mundo
da familia, né? Ela mesmo em vida, ela pegou e fez isso: ‘To deixando
cada um no seu lugar porque eu ndo tenho muito mais de vida'. E tipo
se fosse uma despedida e a gente fica, quando ela fala isso a gente
fala: ‘Oh, maméae. A senhora ainda vai viver até 100 anos.’ Ela: ‘Que
nada. Eu sei que tenho pouco...” Mas é, tipo assim, parece que todo
mundo sabe quando realmente tem... a questdo de vocé ta assim, ja

indo pra outro lugar. Um lugar que vocé nédo volta mais, que vai ficar
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s6 na lembranga. Mas a gente ndo deixa ela ficar falando essas coisas
porque a gente se sente mal. Principalmente la em casa, eu mais

minha tia porque nés somos mais apegados assim com ela”.

Considera que, ao assumir o papel de cuidador, tornou-se mais maduro, apesar

da pouca idade, por conta do aprendizado que obteve, junto a avo.

C7: “Olha eu me sinto uma pessoa assim, totalmente mais madura. Eu
me sinto assim... hoje em dia eu tenho 25 anos, mas muitos meus
amigos mesmo falam, até no curso falam: ‘W., tem muita cabeca de
gente ja assim que ja viveu muito na vida’. Ah eu tive que, ndo viver
muito na vida, mas eu tive que aprender muito na vida. Porque a vida

nao é facil pra ninguém”.

Admite que possui dificuldades, vivencia dias em que ndo se sente tao

preparado emocionalmente para prestar o cuidado, apesar de reconhecer que €&

necessario que esteja bem. Logo, afirma que o cuidador precisa assumir uma postura

forte, equilibrada, no sentido de evitar o agravamento da situagao e passar seguranga

para a paciente.

C7: “As vezes tem que, tipo assim, quando vocé ta ali bem, vocé pensa
que ta bem, mas nao ta. Principalmente vocé mesmo, em si. Vocé tem
que ta bem, mas nédo ta também. Entéo é questao, tipo assim, vocé
tem que sobreviver a cada dia. Mesmo com dificuldade ou nao tendo,
mas vocé tem que se manter forte. Se deixar pra baixo ai que piora
mais as coisas. Principalmente quando vocé ja tem uma pessoa que
ja tem um quadro tdo assim, cheio de coisas assim, que cada
momento vocé passa ha cabega que vocé pode ir, qualquer momento.

Entao, é vocé tipo ser forte em tudo”.

Informago6es sobre a doenga e expectativas com o tratamento

Afirma que os rins da paciente ndao funcionam mais, nado considera

possibilidade de reversédo da condi¢ao, e atribui a maquina de hemodialise a fungao
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que deveria ser realizada pelos rins. Considera os efeitos negativos na saude da

paciente, derivados da falta de hemodialise.

C7: “Olha, o tratamento de mamae, que eu sei assim da hemodialise
dela, é questdo assim. E um tratamento que... eu acredito que poderia
ter 20% de ela recuperar, mas hoje vejo que ndo tem. Porque sao dois
parados. Hoje o rins dela é essa maquina, se ela nao fizer ela fica logo

inchada e ela comega a sentir aquele cheiro, ela vomita”.

Compreende a necessidade da paciente se submeter ao tratamento

hemodialitico para continuar a viver entre os entes, e reconhece o quanto o apoio

emocional recebido pelos familiares e pelo cuidador é importante para a adesao ao

tratamento: “Entdo, que eu sei muito assim, que ela tem que fazer mesmo ela nao

gostando, a gente da aquele apoio pra poder, né? Ela ficar mais entre a gente, ela

ficar mais (C7)”.

Considera que nao possui conhecimento suficiente sobre o tratamento

hemodialitico, contudo, afirma que sua rotina, enquanto cuidador (dos avés), serviu

de inspiragao para a escolha do curso (técnico em enfermagem), da profissdo que ira

exercer no futuro.

C7: “E sobre assim, a hemodialise, ndo sei muita coisa assim ndo, mas
acabou, tipo, me inspirando depois pra fazer meu curso. Inspirando
em tudo. Como eu falo. Eu fago o meu curso ndo é questédo assim: ‘Ah
tu ta fazendo teu curso por causa da tua avé’ ‘Ndo é. E porque eu ja
gostava mesmo’. Isso me influenciou mais ainda. Porque desde os 15
anos eu ja vivia em hospital. Quando o meu pai ficou doente, que era

0 marido dela, ja quem acompanhava no hospital era eu”.

Afirma que sente familiaridade com a area hospitalar e costuma se predispor a

acompanhar a quem estiver precisando de auxilio de saude. Conta que o curso técnico

em enfermagem é resultado de uma escolha propria, por sentir prazer em estudar,

pesquisar sobre esse campo de conhecimento.

C7: “Por isso que, as vezes, eu venho muito aqui fazer coisa, ou

alguém precisa ir em hospital, me chamam porque questdo que eu sou
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muito despeitado nisso. Agora mesmo, tem duas semanas eu tava
com um colega que eu tinha conhecido, acho que s6 tinha duas
semanas que eu tinha conhecido ele, ele pegou e falou assim: ‘Oh eu
to no hospital’. Eu disse: ‘Tem alguém contigo?’ Ele disse: ‘Nao’. Eu
disse: ‘Eu vou prai.” Ele disse: ‘Sério?’ Eu disse: ‘Vou’. Normal. Pode
ser com ele ou qualquer pessoa eu fago também. Porque isso é tipo
assim, me ajuda também. Nao é questdo de dizer assim: ‘Ah, porque
tu ta fazendo curso de técnico de enfermagem, vai te formar
enfermeiro’. Mas nao é questao de dizer assim: ‘Ah, eu to fazendo isso,
por causa dos outros’. Nao é por causa dos outros, é por causa de
mim mesmo. Eu gosto. Entdo isso me influenciou mais, pesquisar mais
de tudo. Hoje eu ja fico na internet, quando o professor passa uma
questao, eu ja sei um pouco da questao porque eu ja to estudando

mais ainda”.

Considera o tratamento efetivo ao descrever as melhoras observadas noquadro
de saude da paciente ap6s o inicio da hemodialise. Afirma que a paciente conhece
todos os efeitos negativos da ndo adesdo ao tratamento por ja ter vivenciadoesses
momentos, logo, o cuidador a avalia como orientada e consciente da sua rotinade

cuidados.

C7: Sim, melhora sim. Porque na época que eu vim com mamae pra
ca, maméae nao tava urinando, sentia muita dor. E hoje mamae urina,
nao urina muito, mas urina. E, tipo assim, ela mesmo botou na cabeca
dela, tipo assim, que isso ela tem que fazer. Se ela nao fizer, ela vai
ficar inchada, como ela mesma ja viu ela inchada. Ela ja viu o
procedimento que ela passa quando ela nao faz. Entéao ela ja sabe o
dia. Quando a pessoa perguntar pra mim: ‘Ela sabe dizer o dia, sabe

dizer o horario’.

C7: E eu vi muitas melhoras sim, principalmente agora o tratamento
que mudou o remédio dela. Mamée t4 mais esperta, mamae ja sabe
lembrar coisa que ela ndo lembrava. Que ela teve também um
problema na cabega, e ela lembra. Manda fazer uma coisa, ela faz.
Dobrar uma roupa, ela dobra. Se ajeitar cama, ela ajeita. S6 néo faz

coisa pesada que nem pode, mas ja peguei ela até limpando o quarto
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dela, ja peguei. Eu: ‘Mamae, nao faz isso, maméae. Se a senhora quiser

arrumar seu quarto, arrume soé a roupa, s6 a roupa’.

Ainda sobre o fato da paciente ser orientada acercado tratamento e as
exigéncias de cuidado, o cuidador relata que a mesma era adepta da religido umbanda
e, apos o inicio do tratamento hemodialitico, decidiu junto a familia, suspender as
atividades praticadas nos rituais religiosos por avaliar os prejuizos que representavam

para a sua saude (ex: fumo, consumo de bebidas alcodlicas, entre outros).

C7: “Como eu te falei, a nossa familia tem de candomblé também, a
religiao umbanda, e ela que era. Era, hoje em dia é suspendido. Tem
na familia? Tem. E até um tempo pra ca... por exemplo, eu mesmo,
mas eu nao frequento. Ela era, ndo é mais, porque logo teve que
suspender. Como vocé sabe, né? Essa religido... tem uns que
acreditam, outros nao acreditam. Ai, tipo, teve que suspender pra
poder n&o prejudicar ela. E assim, quem acredita sabe que vem e
querem dangar, querem fumar, querem fazer coisas que nao deve. E
como ela nao pode, tivemos que procurar a casa onde ela tava, irla e
suspender. Ela mesmo que quis suspender também, porque ela sabe
que ela ndo pode. Ela néo bebe, ela nunca bebeu, mas quando os guia
vinha, sim. Mas foi suspendido. Nao bebe, ndo fuma, ndo nada. A
Unica coisa que mamae faz, hoje em dia, s6 é esse tratamento dela,

tudo dela s6 dedicado a saude dela”.

O cuidador revela que a paciente s6 deseja ter sua saude de novo, retornar a
condicdo de saude que tinha antes da descoberta da doenca renal e inicio da
hemodialise. A partir da descrigcao do cuidador sobre o perfil da paciente, uma mulher
ativa e independente, observa-se o quanto o tratamento, a auséncia de saude, lhe

restringe.

C7: “Ai eu digo assim: ‘Entao hoje nés vamos falar da saude!” Ai nos
criamos um canal... canal ndo, um video da saude: ‘O qué que vocé
quer pra vocé na sua vida? Ai ela fala: ‘Saude’. ‘S6 saude?’. ‘Sé
saude’. ‘E o qué mais?’. ‘Eu quero saude, que eu faga tudo que eu tiver

com saude, que eu faga tudo o que eu fazia™.
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C7: “Porque ela pescava, ela gostava de ir pra roga. Mamae sempre
foi aventureira. E tipo, a gente fala que ela é aquela mulher Maria
Bonita, mulher-macho (risos). Que ela nao tinha esse negdcio de

frescura”.

Mudangas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

Refere como mudanga, o amadurecimento adquirido com a condi¢ao de

cuidador da avo.

C7: “Em mim? Acho que eu ser mais maduro. Ser mais duro. Ser mais
forte. Porque eu ndo era. Nao era muito forte, eu era um menino muito
mimado. Sabe quando é criado por v6, vocé € muito mimado. Tinha
de tudo. Até hoje eu tenho. Tenho de tudo que eu preciso. Até agora
mesmo, ela fala: ‘Ah, meu filho. Tira 100 reais’ Eu: ‘Nao’. Eu néo tiro.
‘Tira 50 reais pra ti, pra comprar uma coisa’. ‘Nao, eu tenho o dinheiro
do meu esforgo mesmo’. Porque eu também recebo pensdo do meu
pai mesmo, sem ser meu avd. Agora ele ta dando, né? Questao porque

eu to estudando. Ai eu recebo dele”.

Em seguida, considera o esforgo da avd em suprir todas as suas necessidades

(cuidador), ndo apenas financeiras, mas afetivas por té-lo reconhecido como filho e

assumido o papel que seria de sua méae bioldgica.

C7: “Nao, nao precisa, o dinheiro é todo seu! O que vocé poderia me
dar, vocé ja me deu”. S6 o fato de ter me dado a vida, ter cuidado de
mim. Uma coisa que minha mae nao fez que era pra ela ter feito no
lugar dela, e ela ndo fez. Eu até agradego minha mae mesmo
biolégica, questao assim, que ela me deu pros meus avos e nao ter

me dado pra outra pessoa”.

Outra mudanga mencionada pelo cuidador que, segundo ele, contribuiu para o

seu amadurecimento, consiste no apoio recebido pelos avis na ocasido de comunica-

los sobre sua homossexualidade, o que veio a aproxima-los mais.
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C7: “E, por ser homossexual e a quest&o de, tipo assim, porque muitos
pais hoje em dia, o filho vai falar isso, que eu vejo ou pde pra fora de
casa ou quer matar, as vezes, quer prejudicar o proprio filho que saiu
ali de vocé, que tem aquele amor todo. E 0 que me deixou com maior
orgulho foi a questao de, tipo assim, meu avd que € mais antigo, minha

avo que é também mais antiga...”

C7: “Aos 15 anos, depois que eu comecei acompanhar meu avo, vi
que ele tava precisando de mim e eu precisando dele porque eu néo
aguentava mais esconder isso ali, eu falei pra ele. E essa a questdo
que me deixou mais proximo dos meus avos, muito, muito mesmo.

Que eu ndo saio de perto de nenhum”.

C7: “Que ele teve aqueles 5 minutos ali mas ele voltou e falou pra mim,
assim: ‘T4 feliz assim?’ ‘To’. ‘E a vida que vocé quer?’ Entdo ele
chegou e falou assim: ‘Seja feliz do jeito que vocé é! ‘Eu vou amar do
jeito que for’. Entéo isso ali me deixou mais proximo deles, ainda. Eu
ndo tinha falado pra minha avé, quem foi que falou foi ele. Entdo minha
avo, ela pegou e falou assim: ‘Olha, ndo era o que eu queria. Mas &
uma questao, a vida é sua, vocé que escolhe. Nao sei se isso € uma

passagem, ou uma...”

O cuidador relata que, por ter recebido esse apoio dos avés no momento de
angustia, decidiu por retribuir apoiando-os em tudo. Hoje, revela-se satisfeito em poder

cuida-la, acompanha-la, conviver com a mesma.

C7: “Questao dele me dar esse apoio, ai essa questao de eu pegar e
apoiar em tudo. Apoiei ele, apoiei ela. E hoje em dia até apoio em tudo.
(...) A gente se abraga, se beija. E uma coisa tdo gostosa, que como
eu falei eu ndo sinto vontade de ir pra lugar nenhum. Ficar longe dela,

”

nao”.

Relata que a rotina, bem como a alimentagao de todos os integrantes da casa,
sofreu adaptacao por conta das necessidades da paciente, devido sua condi¢ao de

saude atual: “Porque la em casa a comida, a gente adaptou tudo com ela. Até nossa
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comida é igual a dela. E comida sem sal. A gente adaptou a tudo com ela. O café dela,
o lanche dela. Tudo é integral, tudo é sem sal (C7)”.
Ao ser questionado sobre as dificuldades que vivencia em sua rotina enquanto

cuidador da paciente, relata ndo as identificar.

Tipo de ajuda procurada

O cuidador afirma ja ter recebido ajuda da psicéloga do setor, apds solicitagao
do mesmo por observar postura resistente da paciente em seguir o tratamento em
casa. Especificamente, a ingestdo exagerada de liquido, adquirindo sobrepeso entre

as sessoes de hemodialise.

C7: “Da psicologa uma vez que teve uma coisa de mamae, que ela
nao tava obedecendo a gente la em casa. Porque coisa de idoso, as
vezes ele fica daquele dia deles. Entao ela ndo tava obedecendo a
questao do liquido. Ela tava vindo muito pesada. Hoje mesmo ela veio

acima um pouco do peso. Eu ja até falei pra ela: ‘Mamae, olhe o peso™.

C7: “E ela anda na casa, entao, ela vai na cozinha ela enche um copo
de agua. Ai nos fizemos o qué? Pra ela nao fazer essa questao de
beber muito liquido: tampar o litro ou entdo a jarra. A jarra a gente
deixa seco, ou entdo a gente pega a agua da jarra e bota num litro
mesmo e fecha bem fechadinho, bem acochado, que como ela n&o
tem muita forga ela ndo abre. Mas ai ela tava fazendo outra coisa:
pegando agua da torneira mesmo. Eu: ‘Mamae, nao faz uma coisa
dessas, que essas aguas nao é mineral, senhora!l’ E ela acabou
ficando estressada, ndo queria saber de ninguém, nao queria saber de
comer, ai eu tive que... a ajuda da psicologa pra conversar com ela,
porque questdo que ela tava agindo daquele jeito, com agressividade.
Que ela tava agressiva, ela ndo queria... as vezes até quando a gente
ia falar com ela, ela vinha com supetéo, ja falava groso demais, néo

queria saber”.

Outra ajuda relatada foi em relagéo ao atraso no transporte da paciente até o

centro de hemodialise. O cuidador conta que teria um problema no transporte, o que
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o fez solicitar a enfermeira da equipe, se haveria possibilidade de poder trocar o dia e
horario da sessao de hemodialise da paciente.

C7: “Entédo, eu precisei disso e precisei também uma vez da
enfermeira, questdo que teve um atraso umas duas vezes do
transporte. Que o carro do meu tio, ele vem deixar e buscar, ele nao
pbde ir por problemas dele la. Ai atrasou e passou do horario dela vim
pra ca. Ai eu precisei de uma ajudada enfermeira pra ver se poderia
no outro dia ela fazer em algum horario, se podia encaixar em algum
horario”.

3.1.8 Entrevista 8

Caracteristicas do cuidador familiar

Cuidadora do sexo feminino, casada (unido estavel), tem 29 anos. Filha do
paciente. Possui dois filhos, de oito e cinco anos de idade. Natural do municipio de
Chapadinha-MA, sua residéncia atual.

Dona de casa, estudou até a oitava série do Ensino Fundamental. Sua religiao

é catolica.

Caracteristicas do paciente

Paciente do sexo masculino, 67 anos, casado. Possui dez filhos. Natural do
municipio de Chapadinha-MA, onde reside até hoje.

N&o frequentou a escola, aposentado. Reside em casa propria, junto a esposa,
também aposentada, e trés netos. A renda familiar sdo dois salarios minimos.

A cuidadora relata que a descoberta da doenca renal iniciou por volta do ano
de 2005, quando o paciente comegou a sentir inchago nos pés e nauseas constantes.
A partir de entdo, submeteu-se a varios exames, sem diagndstico preciso.

O filho do paciente levou-o para Teresina-Pl, e descobriram que os sintomas
estavam associados a doenca renal. Assim que o diagndstico foi recebido, o paciente

foi encaminhado para iniciar a hemodialise, realizando durante os primeiros meses no
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municipio de Caxias, MA, em seguida, sendo transferido para S&o Luis, capital do
estado.

O paciente nao possui diabetes, apenas hipertensao. A cuidadora relata que a
familia ndo foi informada sobre a causa da doencga renal, apenas associam aos habitos
de restricao hidrica do paciente no periodo em que trabalhava na lavoura. Portanto, a

mesma reconhece a importancia da hidratagdo do corpo para a saude.

Rotina diaria de cuidados

A cuidadora relata possuir um bom relacionamento com o pai. Conta que reside
com esposo e filhos em um local distante da residéncia do paciente, por isso costuma
estar mais presente na casa do pai, aos fins de semana.

Revela que sua mae, esposa do paciente, € quem fica responsavel pelos
cuidados diarios do paciente, ou seja, é a cuidadora familiar principal. Admite que
todos os integrantes da familia prestam algum tipo de ajuda nos cuidados para com o
mesmo. Portanto, a cuidadora em questdo € uma das cuidadoras, pois ha um rodizio

entre os membros da familia.

C8: “Damos bem sim. A gente vai mais la final de semana, né? Porque
€ longe e a gente trabalha, ai todo domingo a gente vai passar com
eles. Passar o dia todinho na casa deles la. No dia a dia quem cuida

dele é a minha m&e. Todo mundo ajuda”.

Em seu dia a dia, quando esta em casa, a cuidadora divide-se entre os afazeres
domeésticos e o cuidado com os filhos. Relata gostar de frequentar a academia e, nas
horas vagas, assistir televisdo, novelas. Conta ser o marido, o mantenedor da casa,

trabalhando fora o dia inteiro.

C8: “O dia que eu to em casa, nesse dia eu vou deixar meus filhos no
colégio. Ai depois, eu vou, eu sempre... porque eu gosto de fazer
academia, né? Vou pra academia. Ai a tarde eu so6 vou assistir. Fago
as minhas coisas de manhéa e a tarde, assistir televisdo, novela. Vou
na casa dos meus pais mais no final de semana, é porque meu marido

trabalha o dia todinho e onde a gente mora é longe da casa dele pra
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minha, né? E ndo tem como eu ir a pé. Ai mais dia de domingo que a

gente ta de folga, a gente vai”.

Afirma que os irm&os construiram um cronograma de acompanhamento ao
paciente nos dias em que faz hemodialise para que cada filho fique responsavel em
leva-lo e traze-lo ao centro de hemodialise, em S&o Luis-MA (HUUFMA). Ou seja, os

filhos do paciente fazem um rodizio entre si para dividir o cuidado dispensado.

C8: “Se meu dia cair no dia de segunda ou sexta eu venho naquele
dia. Meus irmaos organizaram. Eu sou a primeira, tem a segunda e a
terceira, né? Ai o dia que cair € assim. Ai, as vezes, se nao der pra
uma vir, se meu filho tiver doente ou eu, ai o outro vem no meu lugar.

E assim. Ai depois eu venho no lugar dela”.

Processo de tornar-se cuidador e vivencias emocionais

Considera a divisdo do cuidado por rodizio, uma boa opc¢do, pois todos os
irmaos possuem familia. Portanto, avalia ser inviavel o cuidado concentrado em
apenas uma figura: “Eu acho bom. Porque s6 pra um nao da, né? Todos nds tem
familia e filho pequeno ai ndo... vem um de cada vez (C8)”".

Avalia que a viagem de ida e volta do paciente para realizar hemodialise, &
desgastante, cansativa. Conta que, nos dias em que o pai retorna da hemodialise,
mostra-se debilitado, sem apetite.

C8: “E muito triste a gente descobrir isso porque sempre ele fala
mesmo que a pessoa estando doente mas estando em casa quietinho
é bom, né? Mas doente, ainda vem essa viagem pra la e pra c3a, é
muito cansativo. Chega Ia, ele chega ruim, ele nem janta mais, ele ndo
janta. Porque a viagem é muito cansativa, até pra gente mesmo que é

bom de saude imagina pra quem é doente, né? Se abalando no carro”.

Afirma que, no inicio do tratamento, o paciente deslocava-se de sua residéncia
para o centro de hemodialise sozinho. Atualmente, ele sempre vem acompanhado,

portanto, a cuidadora avalia que sua rotina ndo sofreu tanta modificacao.
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Revela que se sente bem em ser util no cuidado dispensado ao pai, pois
considera que seja dever dos filhos, auxiliarem aos pais quando necessitam: “Eu me
sinto feliz. Tem dia que eu venho com ele, que eu ajudo ele, tudo. Porque os filhos é

pra isso, né? Na hora que os pais precisa, pra ajuda-los (C8)”.
Informagoes sobre a doencga e expectativas com o tratamento

Revela que nao possui informacdes sobre a doenca. Tenta explicar como
compreende a funcdo da hemodialise, associando ao volume residual de urina
produzido pelo paciente: “Nao, nao sei. Mais ou menos assim. Diz que é pra separar
0 sangue da agua, né? Porque ele néo urina bem. Ele urina ainda, mas n&o muito,
né? Ele urina pouco (C8)".

Reconhece a importancia do tratamento hemodialitico e sua eficacia no estado
de saude do pai, ao admitir que € responsavel pela manutencao da vida do paciente
e, consequentemente, sua permanéncia no convivio com seus entes: “E, eu acho que
€ importante sim, porque se nao fosse esse tratamento, ele ndo estaria mais aqui, né?

Entre a gente. Eu acho que é, é importante (C8)”.

Mudancas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador

A cuidadora revela que gostaria de acompanhar o pai em todas as sessodes de
hemodialise, contudo, considera que possui filhos pequenos que necessitam de sua
presenca. Relata que sente dificuldade em ter que deixa-los nos dias em que precisa

acompanhar o pai a hemodialise.

C8: “Eu s6 acho mais ruim assim por causa dos meus filhos, né? Que
eu deixo. Sempre eu digo: ‘Se eu nao tivesse filho eu viria até as vezes
tudinho com ele, né?’. Mas eu tenho. Nao da pra mim vim as vezes

tudinho ai eu, a gente reserva né? Cada um vem de uma vez’.

Conforma citado anteriormente, a cuidadora nao traz em seu discurso, clareza
sobre mudancgas consideraveis sofridas ao assumir o cuidado do paciente junto ao

restante da familia.
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Tipo de ajuda procurada

Relata que nao solicitou ajuda, em nenhum aspecto, da equipe assistencial do

setor de hemodialise da instituicao.

3.2 Sintese Geral

Contexto das entrevistas

Para a realizacdo das entrevistas, € importante descrever o contexto no qual
elas se delinearam. Em relacdo ao aspecto fisico da instituicdo, os cuidadores
familiares foram inicialmente abordados na recepc¢dao do setor de hemodialise,
enquanto aguardavam o paciente, considerando a impossibilidade de acompanha-lo
nos saldes durante a sessdo de hemodialise.

Ao aceitarem participar do estudo, os cuidadores familiares eram direcionados
a um consultério médico desocupado e autorizado pelos profissionais do setor para a
realizagdo da pesquisa, no sentido de garantir maior privacidade durante a coleta de
dados. Apesar de um ambiente mais privado, contamos com limitagdes proprias do
ambiente como barulho. As oito entrevistas foram feitas no local indicado.

Com relagcao aos cuidadores familiares, demonstraram muita atencao a
pesquisa, se predispondo a participar. Foi evidenciada expectativa de que a
pesquisadora trouxesse respostas as duvidas sobre a doenga renal e o tratamento
hemodialitico do paciente.

As entrevistas foram, em geral, tranquilas, sem nenhum tipo de intercorréncia
que viesse a interrompé-las. O tempo de duragao das entrevistas foi de, no minimo,

quinze minutos e 0 maximo de uma hora.
Caracteristicas dos cuidadores familiares
Quanto ao sexo, os cuidadores familiares sao cinco homens e trés mulheres.

Em sua maioria os cuidadores tinham o parentesco de serem filhos, conjugues, e por

fim, um neto. A média de idade dos cuidadores familiares compreende a faixa etaria
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de 25 a 62 anos. O estado civil dos entrevistados era, na maior parte, casados (trés
sao solteiros, quatro casados e um viuvo).

O numero de filhos, em média, varia de dois aseis filhos; dentre esses dados,
um entrevistado ndo possui nenhum filho. Quanto a nacionalidade, todos séao
brasileiros. Maranhenses, quatro sdo naturais de S&o Luis e os outros, de municipios
do interior do estado.

Em relagdo ao grau de escolaridade, os resultados apontam para quatro
homens e duas mulheres com ensino médio completo, um homem e uma mulher com
ensino fundamental (completo ou incompleto).

Com relagao as atividades profissionais, duas mulheres sdo donas de casa,
uma mulher esta aposentada, trés homens estdo desempregados, um técnico de som,
um pedreiro, atividades exercidas informalmente, o que ndo garante que eles tenham
um salario fixo por més. No que tange a religido, trés mulheres e trés homens séo
catdlicos, um homem é evangélico.

Os dados apontam insatisfagdo dos cuidadores familiares do sexo masculino
com a atual situagdo econdmica, pois encontram-se desempregados. Revelam que
tém expectativas de retorno as atividades laborais, contudo, julgam que esta dificil
devido a rotina de cuidados aos pacientes.

Os dados demonstram, como consequéncia das despesas com o paciente e a
falta de emprego, a contencgao de gastos e impedimento para atividades de lazer. Ja
as cuidadoras familiares, sao donas de casa, cuidam apenas do lar, filhos e pacientes.
A renda familiar, em sua grande maioria, gira em torno dos proventos do paciente

(aposentadoria).

Caracteristicas dos pacientes

Dentre os oito pacientes, acompanhados de seus cuidadores familiares, quatro
sdao mulheres e quatro homens, idosos, o mais jovem possuia 62 anos € 0 com maior
idade, 100 anos. O estado civil dos pacientes varia entre cinco casados, dois viuvos e
uma divorciada.

Quanto ao numero de filhos, os pacientes relataram ter entre dois e até 16
filhos. Em relagcdo a nacionalidade, todos sado brasileiros. Maranhenses, trés sao
naturais de S&o Luis e os outros, de municipios do interior do estado (Urbano Santos,

Araioses, Sao Joao Batista, Santo Amaro e Chapadinha). Os resultados apontam para
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pacientes cujo grau de escolaridade varia do ensino fundamental ao superior, sendo
apenas um destes, analfabeto.

A renda familiar gira em torno dos proventos dos pacientes, pois todos sao
aposentados, com média de um a trés salarios minimos. Em geral, os pacientes
residem com cénjuges, filhos e netos.

Todos os pacientes possuem o diagndstico de doenca renal crbnica e
encontram-se submetidos ao tratamento hemodialitico no Hospital Universitario da
Universidade Federal do Maranhao. O tempo de tratamento entre os pacientes varia
entre menos de um ano a treze anos.

A descoberta da doenca renal ocorreu, em todos os casos, de maneira abrupta
e repentina. A busca por um atendimento de referéncia, deu-se com o surgimento de
sintomas proprios da doenga renal como inchago (membros inferiores), cansaco e
nauseas, contudo, muitos pacientes iniciaram o tratamento tardiamente, quando a
doenca ja estava em estagio avancado, a fungao renal comprometida, com indicagao
imediata para terapia renal substitutiva.

Com relacao aos tipos de tratamento realizados pelo paciente, dos oito, apenas
um fora transplantado e, apds a perda do enxerto, submetido a modalidade dialise
peritoneal, retornando a hemodidlise até os dias atuais. Os demais participantes
iniciaram em hemodialise e realizam este tratamento até o momento. O estudo aponta
a inexisténcia de casos cujo paciente havia tido uma vivencia de tratamento

conservador anterior a hemodialise.

Rotina diaria de cuidados

Os cuidadores familiares relataram nutrir um bom relacionamento com os
pacientes, pautado no companheirismo, amizade e altruismo. A rotina da grande
maioria dos cuidadores familiares esta pautada na divisdo entre afazeres de casa,
cuidados com o paciente e tarefas de vida pessoal. Contudo, os mesmos
reconheceram dar prioridade as necessidades dos pacientes, esforcando-se em
atendé-las em detrimento das suas.

Cinco dos cuidadores residem com os pacientes e demonstram preocupacao
em evitar que lhes falte algo. A rotina de cuidados inicia mesmo antes do idoso

despertar, em alguns casos, e se estende no decorrer do dia, ndo se detendo aos dias
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em que o paciente possui hemodialise. Uma cuidadora conta que até mesmo o sono
¢é afetado, passando a noite acordada e disponivel para a paciente.

Entre os entrevistados, apenas uma cuidadora entrevistada revela que sua
rotina € modificada somente nos dias em que acompanha o paciente a hemodialise.
Isso, porque no seu caso, nao ha um cuidador principal, mas varios familiares que se
revezam para prestar o cuidado ao paciente.

Uma das cuidadoras traz a questdo da internagdo do paciente como um
agravante na rotina de cuidados, pois € preciso uma reorganizagao para que possa
acompanhar. Para tanto, conta com o auxilio dos filhos. Revela ser uma experiéncia

negativa e ndo espera vivencia-la nos préximos periodos.

Processo de tornar-se cuidador e vivéncias emocionais

Quando questionados sobre como se deu o processo para assumir a funcéo de
cuidador, a metade dos entrevistados relata que sentiu dificuldades, atribuindo o maior
desafio ao inicio da jornada. Isso porque, geralmente, o cuidador familiar desconhece
as informacdes acerca da doencga, do tratamento e sua dinédmica.

Um cuidador familiar afirma que a espera pela disponibilidade da vaga também
tornou o processo mais complicado, pela necessidade de acompanhar a paciente
(mae) durante meses de internagao no hospital, além de dividir-se entre os afazeres
de casa e os cuidados a mesma.

Outro cuidador conta que, no inicio ndo ha como prever o que a fungao exige,
apenas é movido pela emogéo, pela iniciativa em ajudar o paciente (pai). Somente
apods a insergcao na rotina de cuidados, toma-se consciéncia da real situacao, das

renuncias que precisa fazer por conta de sua escolha em tornar-se cuidador familiar.

Dois cuidadores familiares de seus conjuges (esposo e esposa), revelam que
a imersao na funcao de cuidador familiar deu-se de forma automatica, por se sentirem
as pessoas mais indicadas a assumir o cuidado, residirem na mesma casa e
considerar a indisponibilidade de outros familiares.

O mesmo ocorreu com outro cuidador familiar. O mesmo viu-se no dever de
cuidar da paciente (avo) devido convivéncia com a mesma (mesma residéncia), ser
solteiro e indisponibilidade dos outros filhos para acompanha-la, por terem familia,

trabalho, responsabilidades pessoais. Conta que outro fator importante para assumir
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a fungao foi o episddio de falecimento do esposo da paciente (avd), a quem a mesma
era muito ligada.

Além da assisténcia aos cbnjuges, os cuidadores familiares acima citados
afirmam organizar, também, as demais tarefas de casa. Aos poucos, contam que
foram se adaptando ao novo contexto de vida, contudo, admitem se sentir sozinhos,
sobrecarregados, muitas vezes, por arcar com todas as obrigacoes.

Uma das cuidadoras considera que a funcao requer luta diaria e, por ser a
principal cuidadora familiar do ente (esposo), reconhece que ndo possui o direito de
adoecer pois 0 mesmo depende de seus cuidados. Outra cuidadora ja considera que
sofreu grande dificuldade em adaptar-se a condigao de cuidar da paciente (mae), pois
ja o fazia antes da descoberta da doenga.

Dois dos cuidadores familiares entrevistados admitem que seus cuidados aos
pacientes (pais) sdo compartilhados com os outros irmaos e suas fungdes resumem-
se em acompanhar o ente nas sessdes de hemodidlise. Um destes cuidadores
familiares afirma que nao era tdo presente na vida do paciente, somente apds o
falecimento da esposa e saida das filhas de casa por motivo de matrimonio, voltou a
frequentar a casa dos familiares e auxiliar no cuidado ao paciente. Portanto, percebe-
se que o adoecimento fez também com que houvesse um resgate de vinculos
familiares.

Quanto as vivéncias emocionais dos cuidadores familiares, a maioria avalia
como positivos os sentimentos advindos da condigdo (ex: retribuicdo aos cuidados
recebidos, reconhecimento, utilidade, amadurecimento, autocuidado, sensibilidade,
entre outros), entretanto, consideram os efeitos negativos que a mesma traz. Um dos
principais efeitos negativos elencados consiste na dificuldade financeira vivenciada
pelos cuidadores familiares que precisaram abdicar de um emprego para cuidar de
seus pacientes.

Dois cuidadores revelam que, por vezes, vivenciam momentos em que nao se
sentem dispostos a acompanhar e seguir a rotina intensa de cuidados do paciente.
Um destes afirma, ainda, que poderia utilizar este tempo para buscar uma ocupacao,
ja que se encontra desempregado. Todavia, em seguida, reconhecem que é preciso
continuar.

Uma das cuidadoras admite se sentir bem, porém cansada. Conta que ja

pensou que ndo conseguiria dar conta pois, além de cuidar da paciente (mae), possui
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um problema de saude que a limita na locomogao e no exercicio de alguns cuidados,
contando com o auxilio de outras pessoas.

Ademais, outros sentimentos que emergiram nas falas dos cuidadores foram:
felicidade e orgulho. Alguns cuidadores avaliam ser as pessoas indicadas paraassumir
afungao, em alguns casos, como retribui¢do ao cuidado recebido do pacienteem outro
momento da vida, ou, por ser esposa do paciente e conceber que o papel de cuidadora

€ inerente ao género.

Informagoes sobre a doencga e expectativas com o tratamento

Os cuidadores, em sua grande maioria, relatam ndo possuir conhecimento
aprofundado acerca da doenca renal e tratamento hemodialitico. Demonstram duvidas
e incertezas sobre o quadro clinico do paciente, principalmente, por considerarem a
producao de urina um sinal de que os rins continuam funcionando ou voltaram a
funcionar devido o tratamento.

Uma cuidadora entrevistada afirmou ter dificuldade em compreender a
necessidade da paciente (mée) em se submeter ao tratamento, visto que, de acordo
com as informagdes que possui acerca da doenga e seus sintomas, julga n&o se
aplicar ao caso de seu ente.

Outro cuidador considera que o repertério de informagdes adquiridas sobre a
doencga, ndo se deve a assisténcia da equipe, mas a sua vivéncia de cuidados durante
o periodo em que acompanha o paciente (pai).

Em geral, os cuidadores afirmam ter informagdes sobre a cronicidade e
irreversibilidade da condicdo de adoecimento. Contudo, por vezes, durante a
entrevista, alguns cuidadores afirmavam saber que a doencga renal era cronica, mas
questionavam a pesquisadora, no intuito de confirmar a informagdo. Associam a
cronicidade ao fato de nao haver possibilidade de cura devido a disfungao renal
permanente.

Ainda, os cuidadores familiares apontaram o transplante como sendo a melhor
opgao de tratamento ao paciente. No entanto, geralmente, desconsideram a indicagéo
do mesmo para a cirurgia por conta da idade avangada ou, como descrito em um caso,
por rejeigdo da paciente a ideia.

Portanto, nesse contexto de adoecimento do idoso, os cuidadores familiares

entrevistados reconhecem a necessidade de submissédo do paciente a terapia renal
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substitutiva, especialmente a hemodialise, considerando-a como meio de
prolongamento da vida e, consequentemente, podem desfrutar maior tempo de
convivio com os familiares.

Alguns cuidadores afirmam desconhecer as causas da doenca renal cronica no
paciente. Outros ja concebem a falta de prevengao aliada aos maus habitos de vida
(restricdo hidrica), como principais motivos que levaram ao surgimento da
enfermidade. Um dos cuidadores familiares acredita ser a lesdo da estrutura renal, o
principal fator que levou a sua disfungéo no paciente.

Ademais, em relagcao as informagdes sobre a doenca e tratamento, os
cuidadores demonstram preocupagdao em garantir a presengca do paciente nas
sessoes a fim de evitar que o mesmo fique inchado ou descompensado. Além disso,
costumam seguir as orientagdes nutricionais, revelando possuir conhecimento sobre
a importancia que exercem no quadro clinico do paciente.

No que tange a efetividade do tratamento, os cuidadores avaliam que a
hemodialise traz resultados positivos, conseguem visualizar uma melhora no estado
de saude do paciente, € essencial, entretanto, consideram que a mesma também
ocasiona prejuizos ao mesmo, pois, segundo a fala de um cuidador, “o tratamento
também machuca”. Portanto, ao revelar que o tratamento hemodialitico causa dor, ha
que se apontar o sentido implicito na fala, onde a dor transpbe o aspecto meramente
fisico, mas abrange as mudancgas e dificuldades sentidas em todos os niveis de
vida/rotina pelo paciente e seu cuidador familiar, no contexto de adoecimento
vivenciado.

Quanto as principais expectativas apontadas pelos cuidadores familiares esta
a esperanca pela cura do paciente. Apesar de reconhecer a irreversibilidade da
condigdo de adoecimento renal e sua cronicidade, a religiosidade esta presente no
enfrentamento da condig¢ao, seguida do apoio familiar/social recebido, permitindo que

continuem a acreditar na possibilidade de retorno a condic¢éo inicial.
Mudangas e dificuldades vivenciadas pelo cuidador
Trés dos cuidadores familiares (homens), trouxeram como principal mudanga

sofrida apds o inicio da rotina de cuidados, a dificuldade financeira vivenciada,

consequéncia das renuncias feitas a atividade exercida anteriormente ou novas



120

propostas de emprego. Estes cuidadores revelam desejo em voltar a rotina de
trabalho, porém avaliam ser inviavel no momento.

Um dos cuidadores familiares revela que as dificuldades financeiras
repercutem, também, nos filhos e em sua vida social pois conta que ndo possui
condigdes de proporcionar momentos de lazer aos filhos, evita sair com os amigos e
e admite sentir dificuldade em encontrar uma parceira.

Outro cuidador familiar entrevistado afirma ter diminuido o ritmo de trabalho por
avaliar a distancia que precisa manter de casa, o que prejudicaria o cuidado prestado
a paciente (esposa). Logo, atualmente, reconhece ser mais presente no lar.

Dois dos cuidadores trazem como dificuldades enfrentadas a falta de apoio
recebida, indisponibilidade de familiares em preocupar-se com a condicdo de
adoecimento do paciente e se solidarizar com os cuidados, optando por n&o solicitar
ajuda, muitas vezes.

Contudo, outras duas cuidadoras relatam nao sentir mudangas em sua rotina
de cuidado por ja vivencia-la em outros momentos, anteriores a condicdo de
adoecimento do paciente. Ainda, sobre as mudancas, afirmaram nao as identificar,
por conformismo com a situagao ou por dividir os cuidados com outros familiares.

Ademais, outras dificuldades e mudancas relatadas pelos cuidadores familiares
foram:

¢ Resisténcia do paciente em aderir ao tratamento;

e Falta de orientagdo sobre os cuidados que o tratamento exige, por sentir-
se desamparado no inicio;

¢ Necessidade em estar mais proximo do paciente, em detrimento de
questdes de vida pessoal;

e Deixar os filhos ao acompanhar o paciente no deslocamento da cidade em
que reside para realizar hemodialise;

e Alimentacdo de toda a familia sofreu adaptagcdes a necessidade do

paciente

Um cuidador familiar conta que, apesar de reconhecer a importancia em cuidar
de sua saude, avalia ndo se prevenir o quanto deveria. Ainda, ao conhecer a situagao
de outras pessoas que estdo adentrando o contexto de cuidados ao paciente renal

crénico, se solidariza, entrando em contato com a sua prépria condigio.
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As dificuldades e mudancgas vivenciadas pelos cuidadores também foram
analisadas sob o aspecto positivo, como foi observado na fala de dois cuidadores ao
reconhecerem a aquisicdo de amadurecimento e sensibilidade ao sofrimento do outro,

admitindo antes nao possuir.

Tipo de ajuda procurada

Apesar dos relatos das dificuldades e mudangas enfrentadas ao assumir o
papel de cuidadores familiares, ao serem questionados se ja haviam buscado ajudada
equipe assistencial, seis dos oito entrevistados afirmaram nao haver solicitado até
entdo. Em contrapartida, muitos deles reconhecem que ja necessitaram de auxilio em
algum momento.

Um dos entrevistados conta que vem solicitando troca de horario da sessao de
hemodialise da paciente ao servigo social, contudo, sem retorno. Justifica o pedido
por conta do horario em que costuma voltar para casa (noite), grande distancia do
centro de hemodialise a sua residéncia, além da inseguranga do bairro em que mora.

Dois cuidadores familiares afirmam nao ter acesso ao servigo de psicologia por
avaliarem que nao possuem demandas até o momento. Um destes conta que, apenas,
se emociona diante da condigédo de seu paciente (pai), mas pontua que néo chega a
se desesperar, pois considera-se uma pessoa centrada.

Houve cuidador que revelou que ja precisou da ajuda de um profissional da
equipe em um determinado momento, contudo, decidiu por ndo expressar, guardando
para si. Outro cuidador relata que, no inicio, foi mais complicado pois s6 contava com
auxilio do filho no cuidado com a paciente (esposa), mas conclui que conseguiram
superar as dificuldades.

Apenas um cuidador afirmou solicitar ajuda da equipe assistencial e ter suas
demandas atendidas. Os profissionais solicitados foram o psicélogo e o enfermeiro,
nos casos de resisténcia da paciente (avd) em seguir as exigéncias do tratamento em
casa, tornando-se agressiva, e dificuldade da paciente em comparecer as sessodes de

hemodialise no horario previsto, respectivamente.
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4 DISCUSSAO

Foi observado o quanto o contato com os cuidadores em geral foi oportuno,
sendo receptivos a proposta de disponibilidade para a pesquisa e o interesse em falar
acerca de suas vivéncias pessoais, familiares, além das dificuldades enfrentadas ao
assumirem a fung¢ao de cuidador familiar. Tal fato pode ser explicado pela importancia
que o acolhimento e a escuta exercem no sujeito ao permiti-los entrar em contato e
elaborar as suas proprias vivéncias.

Segundo Schneider et al (2008), o acolhimento consiste em um apoio, uma
escuta mais atenta as necessidades e desejos do individuo que recebe a assisténcia
em saude. No cuidado, a escuta pode minimizar as angustias e diminuir o sofrimento
do assistido, pois por meio do dialogo que se desenvolve, possibilita ao individuo ouvir
0 que esta proferindo, induzindo-o a uma autorreflexdo (BRUSAMARELLO, 2013).

Diante dos fatos apresentados na sintese geral dos dados obtidos, foi possivel
evidenciar pontos de convergéncia com os estudos de autores citados no referido
trabalho. Alguns pontos ndo contemplados nos objetivos iniciais também puderam ser
identificados, mostrando-se de grande relevancia para a discusséo.

Destarte, foram levantados quatro nucleos de sentido a serem trabalhados na
discusséo:

1. “Sou eu quem cuido dela” - Caracteristicas do cuidador familiar;

2. “A noite eu passo toda acordada, ndo durmo, s6 em fungao dela”-
Dindmica de cuidados diarios e mudancas sofridas;

3. “Nao tem outra pessoa mesmo, tem que ser eu’- Processo de tornar-se
cuidador;

4. “Vocé nao sabe qual é a carga que vai te trazer isso” Vivéncias

emocionais do cuidador familiar.
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4.1 “Sou eu quem cuido dela”- Caracteristicas do cuidador familiar

Incialmente, no tocante a amostra do estudo, faz-se importante destacar o
maior numero de cuidadores familiares do sexo masculino em relacdo ao feminino.
Tal achado contrapde-se ao perfil do cuidador de idoso encontrado em resultados de
outros estudos, que costumam apresenta-lo como um membro familiar,

predominantemente, do sexo feminino. Conforme citado por Lackey; Gates (2001):

o perfil de cuidador principal costuma ser de mulheres adultas.
Embora, o papel exercido pela mulher na sociedade venha se
modificando nas ultimas décadas, a partir da busca de identidade
pessoal e insercdo cada vez mais ativa no mercado de trabalho, a
figura de pessoa que provém cuidado, responsavel pelas criangas,
idosos e relacionamentos familiares mantém-se.

Autores como Araujo et al (2013), em suas produgbes acerca do perfil do
cuidador, reforca a afirmagdo acima, trazendo a mulher como responsavel pelo
cuidado, apesar das mudangas evidenciadas na conjuntura cultural e socioeconémica,

hoje:

Na sociedade, apesar das mudangas recentes, a figura masculina esta
geralmente associada ao trabalho fora do lar, do homem saindo para
trabalhar e prover o sustento de sua familia; e da mulher, ficando em
casa como responsavel pelo lar e pelo cuidado dos membros da
familia. Embora venham ocorrendo grandes mudangas neste contexto
atualmente, esse imaginario ainda exerce grande influéncia

O resultado da pesquisa reflete uma atual mudanga nas relagdes de género
que cada sujeito exerce frente a seus papeis na familia, em que o principio
tradicionalista da divisdo de género no trabalho ndo dita a predominéncia do padréao
de domesticidade.

Ademais, importante considerar que, o perfil do cuidador familiar ndo se
restringe aos aspectos culturais e socioeconémicos tdo somente, mas as variaveis
internas, a dindmica e configuragbes particulares em que o contexto familiar se
desenha.

A idade dos entrevistados esteve na faixa dos 50 anos de idade. Segundo

Araujo et. al (2013), esse predominio permite inferir que nessa fase da vida adulta, o
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ser humano requer uma maior atengao, pois, ja em processo de envelhecimento, o
cuidador também é uma pessoa fragil e suscetivel a ficar doente.

Destaca-se a importancia do cuidador familiar expressar suas
ansiedades, medos e angustias diante do adoecimento do membro de
sua familia, e da necessidade de cuidarem de si mesmos pra que
possam se dedicar ao cuidado do outro. Ressalta-se que diante do
sofrimento vivenciado pelo cuidador, a sua resisténcia orgéanica fica
baixa e ele fica mais vulneravel a doencas fisicas (VOLPATO, 2007
apud ANGERAMI-CAMON; GASPAR, 2016).

Portanto, chama a atengao no contexto de adoecimento renal cronico, o fato de
um idoso cuidar de outro idoso, cujo cuidado abrange tarefas complexas e cansativas,
além de exigir uma mudanga de rotina ndo somente do paciente, mas de quem o
acompanha.

No tocante ao grau de parentesco com o paciente, observou-se a
predominancia do grau de parentesco filho, seguido pela filha e cdnjuges. De acordo
com Silveira; Caldas e Carneiro (2006, p.1631):

Os filhos justificam-se pelo lugar que ocupam na familia. Um porque é
o filho mais velho, outro porque ¢é o lider, outro porque € solteiro, uma
porque € a filha mais nova, outros porque foram abandonados. Assim,
[...] o conflito em torno de quem vai cuidar ocorre mais entre os filhos,
visto que 0s esposos sentem-se na obrigacéo de cuidar.

Em relagédo a situagcédo conjugal, observou-se que a maioria dos cuidadores
familiares era casada. Nesses casos em que o(a) cuidador(a) é casado(a) com o(a)
paciente, demonstra maior adaptacgéo a rotina de cuidados ao cénjuge, por admitir ser
a pessoa mais indicada para assumir a funcao.

Ja nos casos em que o cuidador familiar € casado e possui outro elo de
parentesco com o paciente (ex: pai e filho), relata sentir dificuldade em conciliar os
cuidados prestados ao ente e as responsabilidades da vida pessoal, casa, filhos,
casamento, trabalho. Logo, a condigdo de cuidador familiar pode refletir uma
sobrecarga de atividades.

As atividades relacionadas ao lar, como afirma Karsch (1998), estdo inscritas
nas necessidades de tarefas a serem realizadas pelos cuidadores no cotidiano, sendo
que isto imputa a eles uma jornada de trabalho que, muitas vezes, prolonga-se ao

longo do dia e para a qual nao contam com ajuda de outras pessoas. Conciliar as
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atividades domeésticas com os cuidados pessoais e 0s cuidados ao idoso exige
preparo e habilidade na organizagédo do tempo e execugéo dos mesmos.

Apds o choque inicial da descoberta da doenga e inicio do tratamento
hemodialitico, os cuidadores familiares passam a conceber a ideia de que a vida
jamais serd a mesma e que alteracbes pessoais e familiares sdo inevitaveis
(GOUVEIA-PAULINO, 2006). O cuidador familiar necessita lidar com um senso muito
maior de responsabilidade, em contraposicédo ao reduzido senso de liberdade.

Segundo Boff (2008, p.33),

Cuidar é mais que um ato; € uma atitude. Portanto, abrange mais que
um momento de atencdo, de zelo e de desvelo. Representa uma
atitude de ocupacgdo, preocupacgdo, de responsabilidade e de
envolvimento afetivo com o outro.

Nesse contexto, diante do expressivo numero de participantes da pesquisa em
situagao de desemprego, ha que se considerar as dificuldades financeiras enfrentadas
durante o cuidar, como consequéncia da necessidade em reduzir o tempo dedicado
ao trabalho externo para se disponibilizar em acompanhar o paciente idoso. Logo, a
renda familiar dos cuidadores familiares, em sua grande maioria, é proveniente das
pensdes e beneficios dos idosos.

Tal fato pode ser corroborado pelo estudo de Cavalcante (2010), quando afirma
que o cuidador geralmente possui problemas com o emprego, ao abandonar ou
reduzir a jornada de trabalho, solicitando que saia mais cedo ou mesmo abandone o

emprego para se dedicar ao cuidado ao idoso.

A experiéncia de assumir o papel de cuidador familiar é exaustiva e
estressante, pelo envolvimento afetivo e pela relagao de dependéncia,
quando o cuidador passa a ter restricdes com relagao a sua propria
vida (GUTIERREZ, FERNANDES, MASCARENHAS, 2017, P. 894).

Os dados apontam insatisfagao dos cuidadores familiares do sexo masculino
com a atual situagdo econdmica, pois encontram-se desempregados. Revelam que
tém expectativas de retorno as atividades laborais, contudo, julgam que esta dificil
devido a rotina de cuidados aos pacientes.

As renuncias aparecem como uma repercussao significativa do cuidado em sua
vivéncia atual. O cuidador tem a clara percepcao do que deixou e deixa de fazer na
sua vida particular, profissional e social em fun¢céo do cuidado ao idoso.
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De acordo com Adams, Hauser e Rabow (2004), cuidar representa desafios a
serem superados pelo cuidador, compreendendo longos periodos dispensados ao
paciente com desgastes de ordem fisica, sobrecarga emocional e custos financeiros.

Ao se depararem com o diagnostico e a emergéncia da doenga, associado a
necessidade de tratamento e procedimentos invasivos, Zani et al (2013) traz em seu

estudo que os cuidadores experimentam sentimentos de incapacidade frente a
responsabilidade imbrincada no cuidar.

A partir do relato dos cuidadores familiares entrevistados, a descoberta da
doencga renal crbénica ocorreu, em todos os casos, de forma abrupta. Logo, é
necessario considerar que o processo de adoecer ocorre simultaneamente ao de
instalagao de crise na estrutura familiar do ente. Essa crise, segundo Lustosa (2007),
gera uma interrupgéo do estilo de vida do paciente e da familia, repercutindo em uma
situagéo de risco e uma mudancga.

A autora conclui que o adoecimento se enquadra nos critérios do que denomina
crise acidental, por ocorrer de maneira subita e inevitavel e por comprometer o

equilibrio interno do sistema.

4.2 “A noite eu passo toda acordada, ndo durmo, s6 em fun¢do dela”- Dinamica

de cuidados diarios e mudancas sofridas

A respeito da relagao estabelecida entre os cuidadores familiares e pacientes
nesse estudo, a maioria respondeu nutrir um bom relacionamento com os entes. De
acordo com Santos & Sebastiani (2001), para uma grande parcela das pessoas, a
familia constitui um grande amparo para a estruturagéo dos seus vinculos afetivos e
referéncia quando se remete as figuras de seguranga e apoio.

Ao deparar-se com uma condigdo de adoecimento crénico como a doenca
renal, o paciente vivencia um amplo leque de experiéncias emocionais, de resgate as
suas condi¢cbes mais primitivas e a necessidade de sentimentos como protecdo e
amparo.

A partir do exposto, ao se inserir na rotina de cuidados, os cuidadores familiares
revelaram preocupacgéo no atendimento das demandas dos pacientes, em detrimento,

na maioria das vezes, de suas proprias necessidades.
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A experiéncia de assumir o papel de cuidador familiar € exaustiva e
estressante, pelo envolvimento afetivo e pela relacdo de dependéncia,
quando o cuidador passa a ter restricdes com relacdo a sua proépria
vida. Isso também pode ocorrer pelo tempo e pela dedicagao
despendidos pelos cuidadores e pelas condi¢des de fragilidade fisica
e mental de alguns idosos, 0 excesso de solicitagdo de cuidados, o
humor dificil e o criticismo do idoso, o que exige do cuidador atengéo,
carinho e cuidado fisico, comprometendo o autocuidado (SANTOS;
PAVARINI, 2010)

O viver “em fungao” de alguém, € uma realidade demonstrada nas entrelinhas
das falas dos cuidadores familiares, onde sua vida passou a ser a vida do idoso sob
cuidado. A doacgédo pelo cuidado, na visdo do cuidador familiar, restringe-o no
atendimento das suas proprias necessidades psicossociais.

Ainda, é necessario que ocorra um reajuste da familia para enfrentar o
tratamento e reestruturar suas atividades diarias. A aquisicdo de uma nova rotina bem
como o surgimento de mudancas estruturais, sao reflexo desta nova organizagao.

Foi observado que, quanto ao apoio recebido pelos demais membros, os
cuidadores familiares entrevistados dividiram seus relatos. Alguns revelaram que,
apos a descoberta da necessidade de tratamento hemodialitico, houve uma maior
unido entre os integrantes da familia para prestar o cuidado ao paciente de forma
participativa. Entretanto, houve casos em que os cuidadores demonstraram sentir-se
sozinhos e sobrecarregados, por serem 0s Unicos responsaveis em exercer a fungao.

Segundo Hayashi, Chico, & Ferreira (2006), apds o diagndstico, as relagbes
familiares ficam abaladas, ocorrendo uma influéncia da doenga sobre a dinamica
familiar, e as relagdes afetivas. Quando a estrutura familiar é sélida, pode ocorrer uma

unido familiar, havendo um resgate de sentimentos outrora esquecidos ou nao
demonstrados. Entretanto, pode haver uma desunido da familia motivada pelas
exigéncias demandadas com o adoecimento.

Quanto as mudancas vivenciadas pelos cuidadores do estudo, além da
sobrecarga financeira, como sendo a principal transformagéo sofrida na rotina de
cuidados, outras podem ser evidenciadas em suas falas como as limitagdes em

manter uma vida social ativa, reduzindo os encontros com amigos, lazer, entre outros.

As mudangas que se instalam na nova dindmica de vida do cuidador
estdo, principalmente, relacionadas a reacomodacdo das atividades,
com reformulagdo de horarios, preparagdo de uma alimentagéo,
muitas vezes, diferenciada, administracdo de medicamentos,
estabelecimento de uma rotina para exercicios e atividades de
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conforto que incluem efetuar a higiene pessoal, pentear o cabelo,
escovar os dentes, cortar as unhas, fazer a toalete, vestir, despir,
locomover de um lugar para outro, subir escadas, sentar, levantar,
deitar, entre outras (MENDES, 1995; KARSCH, 1998).

Como diz Mendes (1995), existe uma dinamica no processo de cuidar que é
uma relagéo tensionada onde os sujeitos envolvidos, cuidador e idoso dependente,
constroem seus espacos respectivos, dentro dos limites dessa nova relagao pessoal.
Dessa forma, os cuidadores também afirmam que a perda da liberdade se
desencadeia pelo vinculo e pela dependéncia que o idoso manifesta, ou seja, quanto
mais o doente necessita de cuidados ou se sente sozinho, mais o cuidador tende a se
isolar no domicilio para cuidar deste.

Segundo Lenardt et al (2011); Valim et al (2010), tal situagdo particular de
cuidar solitariamente de um ente idoso e dependente constitui uma questédo
emergente que merece atengdo, devido ao adoecimento do préprio cuidador.
Portanto, pode-se evidenciar as dificuldades de cuidar sem revezamento com outros
familiares, tendo como consequéncia, pouco tempo disponivel para o seuautocuidado,
sacrificando seu tempo de descanso, lazer, vida social, familiar e afetiva.O auxilio em
poucas tarefas, ou mesmo por meio de visitas, ja sera percebido como uma forma de
apoio.

Dos cuidadores entrevistados, apenas dois revelaram ter sua rotina modificada
somente nos dias em que acompanham o paciente a hemodialise. Isso porque nao ha
um cuidador principal, mas varios familiares que revezam o cuidado entre si. Portanto,
nao relatavam comprometimento em suas atividades diarias.

De acordo com Francioni, Silva (2007), a familia funciona como pilar para
continuar na luta de enfrentamento de uma doenca que traz limitagdes, contudo, a
medida que pode contar com o apoio e a presenga de outras pessoas, ela sempre
pode viver de forma mais saudavel e ter qualidade de vida.

Portanto, a contribuicao de outras pessoas da familia € de extrema importancia,
visto que a realizagdo das atividades relacionadas ao cuidado, quando realizadas por
uma unica pessoa passa a representar um 6nus desgastante. Nesse viés, a relagao
de afeto e reciprocidade, habitual na relagdo do idoso e seu cuidador familiar, torna-
se uma relacao de dependéncia onde o cuidador, ao desempenhar atividades voltadas

ao bem-estar fisico e psicossocial do idoso, acaba por experimentar restricdes em
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relagdo a sua propria vida (FERNANDES & GARCIA, 2009; LUZARDO & WALDMAN,
2004).

4.3 “Nao tem outra pessoa mesmo, tem que ser eu’- Processo de tornar-se

cuidador

Definir quem vai ser o cuidador familiar de um idoso doente ndo € uma tarefa
facil. De acordo com Cattani & Girardon-Perlini (2004), na maioria das vezes, é
necessario reorganizar-se e considerar as possibilidades, o parentesco, a proximidade
com o paciente, a disponibilidade de tempo, o desejo pessoal.

Quando questionados sobre o processo para se tornar cuidador familiar, a
maioria dos entrevistados revelou que esta imersdo no papel ocorreu de maneira
natural, por sentirem que era seu dever, devido a proximidade da relagdo com o
paciente.

A escolha do cuidador nem sempre € uma situagao voluntaria. Brown; Stetz
(1999) confirmam os dados obtidos ao afirmar que esse papel € assumido,
geralmente, por algum familiar que ja exercia a fungao, tornando-se, dessa forma, uma
escolha automatica. Incluir o papel de cuidador representa acumular mais fungbdes, o
que transforma a rotina e pode gerar conflitos envolvendo as outras obrigagdes que
possuia anteriormente.

Alguns entrevistados, cbénjuges dos pacientes, referiram que assumiram o
cuidado do idoso doente porque compreendem ser uma obrigacdo matrimonial, tanto
de esposo como de esposa, pois uma vez casados constitui-se um dever, um cuidar
do outro.

Silveira; Caldas e Carneiro (2006, p. 1631) acrescentam que:

Os cobnjuges alegam que tém de cuidar. [...] eles cuidam em
decorréncia do acordo que fizeram, no casamento, de um cuidar do
outro. [...] os contratos, as promessas feitas no altar por ocasido do
matrimbnio e as marcas de uma época em que a maioria dos casais
se mantinha junto até a morte.

Em contrapartida, quando os idosos precisam de ajuda, os filhos adultos
também costumam assumir o papel de cuidadores, por terem um vinculo afetivo e

uma responsabilidade culturalmente definida, conhecida como “obrigagao filial”. Esta
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€ a forma como justifica o papel do cuidador familiar para o pesquisador Bleiszner (in:
PAVARINI, apud CATTANI E GIRARDON-PERLINI, 2004: 260).

A “escolha” acaba por ser tomada diante de uma determinada situacgéo,
tornando o cuidar além de um ato de reciprocidade de cuidados, mas também uma
questao de obrigagdo moral (AUGUSTO; SILVA; VENTURA, 2009).

Art. 3.° E obrigagdo da familia, da comunidade, da sociedade e do
Poder Publico assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a
efetivacdo do direito a vida, a saude, a alimentacdo, a educacéo, a
cultura, ao esporte, ao lazer, ao trabalho, a cidadania, a liberdade, a
dignidade, ao respeito e a convivéncia familiar e comunitaria
(ESTATUTO DO IDOSO, 2003).

Mendes (1995) reforga a ideia ao conceber que os cuidadores avaliam a
atividade de cuidar como um dever moral, resultante das relagbes pessoais e
familiares componentes da dindmica doméstica, onde muitos cuidadores nao se viam
como tais e, ao se deparar com a necessidade de assumir tal fungdo, compreendem-
na como uma obrigagao propria da vivéncia em familia.

Segundo Karsch (1998), o assumir a responsabilidade pelo cuidado nao
constitui uma opgéo, porque em geral, esta se define na indisponibilidade de outros
possiveis cuidadores para cuidar e, quanto mais o cuidador se envolve, mais 0s nédo-
cuidadores se distanciam do cuidado.

Portanto, o autor conclui que, em principio, o individuo, num ato espontaneo e
impulsivo, assume a fungdo de cuidar ou, despropositadamente, vai admitindo
pequenos cuidados e quando se percebe ja € o cuidador familiar, completamente
comprometido com a fungado: “E como se de um lado o cuidador escorregasse cada
vez mais para dentro da situacéo e, de outro, os nao-cuidadores deslizassem cada
vez mais para fora dela” (KARSCH, 1998, p.138).

Ao assumir o papel de cuidador, muitos desses familiares trouxeram as
dificuldades enfrentadas no inicio e atribuem-na a falta de preparo, orientagdo acerca
da doenga renal, o tratamento hemodialitico e os cuidados exigidos. Sommerhalder e
Neri (2002) afirmam que receber informagdes sobre diagndstico e o prognodstico da
doenca pode ajudar o cuidador a se preparar para a situagédo de cuidado.

Rodrigues et al. (2013), afirmam que a equipe de saude transfere a
responsabilidade do cuidado para a familia sem prepara-la para fazé-lo ou fornecer
algum tipo de suporte. Tal fato pode ser comprovado na sintese geral das entrevistas,
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quando os cuidadores familiares, em sua grande maioria, afirmam ndo possuir
conhecimento satisfatério acerca da doenca renal e tratamento hemodialitico.

Demonstram duvidas e incertezas sobre o quadro clinico do paciente,
principalmente, por considerarem a producdo de urina um sinal de que os rins
continuam funcionando ou voltaram a funcionar devido o tratamento.

Um dos entrevistados confere o repertorio de informacdes que possui sobre a
doencga renal, a sua vivéncia enquanto cuidador familiar do idoso, admitindo nao
receber suporte da equipe assistencial no inicio do tratamento do paciente.

Girardon-Perlini (2001, p.118) em um estudo com cuidadores familiares
identificou que a maioria dos cuidadores referiu ter: “aprendido a cuidar na pratica do
dia a dia, como um autodidata, fazendo, errando e acertando e, em segundo lugar,
observando e auxiliando a enfermagem durante a internagdo, o que reflete também
um aprender por si mesmo”.

De um modo geral, o cuidador familiar precisa ser orientado sobre a doenca
que o idoso apresenta, suas principais caracteristicas, sua evolugéo, seu prognostico
e seu tratamento. Ainda, deve ser esclarecido em relacdo a como executar em seu
ambiente domiciliar, os procedimentos e orientagdes indicados para cada caso. O seu
cotidiano é repleto de duvidas que precisam ser compartilhadas com a equipe de
saude (DIOGO, CEOLIM & CINTRA, 2005; MOREIRA & CALDAS, 2007).

4.4 “Vocé nao sabe qual é a carga que vai te trazer isso”- Vivéncias emocionais

do cuidador familiar

Desempenhar a tarefa de cuidar do idoso doente e dependente no domicilio
acarreta diferentes sentimentos que sao vivenciados pelos cuidadores familiares
diariamente. Os entrevistados relataram vivenciar momentos de cansaco,
impaciéncia, indisposi¢cdo, impoténcia, raiva. Tais emogdes s&o resultados da
sobrecarga e o0 estresse experienciado na rotina de cuidados ao paciente idoso,
devido inabilidade em conciliar o cuidado com aspectos de sua vida pessoal, social,
laboral.

Ainda, outros aspectos emocionais vivenciados pelos cuidadores familiares

foram angustia, medo, tristeza, desanimo. Ha que se considerar que essas emogodes
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ocorrem porque ha vinculo afetivo, o que gera dor, sofrimento, medo da perda, falta
de expectativa de que o familiar volte ao estado anterior, culpa, entre outros.

Apesar da sobrecarga, que impacta negativamente a qualidade de vida do
cuidador familiar, foi observado nas falas dos entrevistados, uma ambivaléncia de
sentimentos produzidos pela situagéo de cuidado.

De acordo com Neri e Carvalho (2002), no cuidar misturam-se questdes
praticas, financeiras, motivagcbes e afetos, permitindo emergir conflitos e
ambivaléncias, ou seja, o cuidado ndo é uma situagéo linear vivenciada sempre da
mesma forma.

Sabe-se que o cuidador precisa superar desafios para exercer com eficacia o
seu papel, uma vez que ele fica muitas horas ao lado do paciente. Por esse motivo, o
cuidar pode trazer sentimentos ambiguos: o altruismo e a gratificacdo e o desgaste
de lidar com fatores estressantes (MARIGLIANO et al., 2015).

Silveira, Caldas e Carneiro (2006), corroboram a ideia de ambivaléncia de
sentimentos, quando afirmam que cuidar de um familiar com doencga croénica mobiliza
sentimentos diversos e opostos num espaco de tempo curto, tais como: amor e raiva,
paciéncia e intolerancia, carinho e tristeza, irritacdo, desanimo, pena, revolta, medo,
insegurancga, soliddo, duvida, medo da morte do idoso. Ou seja, dilemas e conflitos
interpessoais.

Os cuidadores familiares relataram que, apesar das dificuldades vivenciadas
no contexto de cuidados e sobrecarga pela assungao do papel, sentem-se satisfeitos
em poder auxiliar o idoso naquele momento: “o cuidado realizado com equilibrio
emocional em relagdo a pessoa a quem amamos, mesmo que envolva os desajustes
a ele inerentes, traz um sentimento maior: a sensagdo do dever cumprido” (GIL;
BERTUZZI, 2007, p. 52).

Presenciar a melhora do estado de saude do idoso e proporcionar para ele
bem-estar e conforto tornam o cuidado gratificante. O cuidador reconhece sua tarefa
como algo que o honra enquanto pessoa e revela satisfagdo quando ha a
manifestacédo de reconhecimento do idoso, da familia e da comunidade (FALCAO;
BUCHER-MA LUSCHKE, 2009; GONCALVES et al., 2006).

Conforme relatos dos cuidadores familiares, muitos revelam o sentimento de
culpa oscilante entre nao conseguir cuidar do paciente como gostaria ou estarpresente
o tempo todo, e 0 desejo de poder cuidar de suas tarefas pessoais e retomaratividades

antes desenvolvidas.
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Somado ao exposto, diante da condicdo de adoecimento crénico, onde o
cuidado se da a longo prazo e a condi¢gdo de adoecimento progressiva e irreversivel,
os cuidadores experimentam inseguranca aliada ao medo da perda do ente. O
tratamento hemodialitico €& avaliado pelos cuidadores familiares como uma
necessidade pois oferece a possibilidade de prolongamento da vida do paciente,
contudo, gera sofrimento.

O tratamento hemodialitico suscita sentimentos opostos, como amor e édio, por
considerar a necessidade de submissao do idoso a hemodialise para manter-se vivo,
e visualizar as melhorias no quadro clinico do paciente apds o inicio do tratamento.
Em contrapartida, segundo Araujo, Pereira e Anjos (2009), é dificil aceitar que os
mesmos dependem de uma maquina e o tratamento passa a ser visto como simbolo
de “vida e morte”.

Para Passos (2008), na realidade o que se teme ndo é a morte, mas sim o
processo de morrer, a dependéncia, a impoténcia, o sofrimento, o desconhecido. O
transplante é reconhecido, na fala dos cuidadores familiares, geralmente, como uma
oportunidade de melhoria da qualidade de vida dos pacientes que realizam
hemodialise. Contudo, reconhecem também por vezes a contraindicagdo aos seus
pacientes por considerar a idade avangada, bem como os riscos inerentes ao
procedimento cirurgico.

De acordo com Barreto e Marcon (2012), o futuro pode ser compreendido com
o tempo que esta por vir, que pode ou ndo acontecer. Logo, o futuro é produto das
diversas situagoes vivenciadas pelo individuo no presente. Diante da doenca e da
condigdo de ser finito, o individuo pode sofrer crises subjetivas intensas. Nesse
contexto, a espiritualidade é resgatada como um instrumento para elaboragdao de
novos sentidos e significados para a vida, apoiando o cuidador familiar na dificil tarefa
de cuidar, no enfrentamento das situagcoes adversas e na manutencao da saude do
paciente (MARQUES; LANDIM; COLLARES; MESQUITA, 2011).

Portanto, algo muito presente nos relatos dos cuidadores familiares € a
religiosidade. Os mesmos procuram na religiosidade, um conforto visto que nao
conseguem encontrar em sua realidade atual. De acordo com Stumm et al (2013), a
fé em um “ser superior” se justifica pelo fato de se depararem com uma patologia que
nao tem cura, aliado ao medo constante da morte, a instabilidade do quadro clinico do

paciente e o sofrimento de ser dependente de uma maquina, dentre outros fatores.
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Esta realidade é vivenciada pelos entrevistados como muito dura, depositando
na religiosidade a esperanga de melhora de sua condicdo de seus familiares.
Sommerhalder e Neri (2006), apresentam a religiosidade como importante mediador
em relagao a forma do cuidador perceber o 6nus e bonus da tarefa de cuidar. Quando
a religiosidade esta presente, segundo os autores, ha uma tendéncia em vivenciar
esta situacao de forma mais positiva.

A empatia também foi identificada nos cuidadores familiares entrevistados
como um produto da mobilizacdo de aspectos inerentes a situacdo de adoecimento
do ente. Revelaram-se mais sensiveis diante do sofrimento do outro, solidarizando-se
com a sua situacao, e assim permitindo-se entrar em contato com a sua propria
condic&o de vulnerabilidade.

A pessoa que sofre de insuficiéncia renal tem, portanto, a sua dor emocional e
fisica por causa de sua doenga, que é crdnica e corrompe seu corpo, afastando-o de
sua disposigao natural, que seria a de boa saude. Segundo Silva (2014), o cuidador
podera experimentar também a dor proporcionalmente ao seu grau de empatia com o
paciente.

Os problemas vivenciados pelos cuidadores no cotidiano de cuidados sao
inumeros, bem como as dificuldades enfrentadas, como a caréncia de conhecimento
e orientagbes sobre as tarefas do cuidado, a sobrecarga imposta devido ao acumulo
de responsabilidades e isolamento, as dificuldades financeiras, problemas no manejo
com o paciente, o cansago fisico e mental, acabam revelando-se eventos estressores
que merecem atencgdo.

Quando questionados se ja haviam solicitado ajuda da equipe assistencial, os
cuidadores familiares relataram resisténcia em buscar esse auxilio, apesar de
admitirem necessidade, em alguns momentos. Em relagao ao servigo de psicologia,
apenas um dos cuidadores contou sobre sua busca por auxilio do profissional, devido
dificuldades no cuidado prestado ao paciente no domicilio. Tal aspecto pode ser
explicado pela falta de informacgdes e familiaridade com o tipo de ajuda oferecida pelo
servigo de Psicologia, corroborado com Scorsolini-Comin (2014), que diz que:

(...) pode-se destacar a necessidade de esclarecer a populagéao
atendida em que consiste uma intervengao psicolégica e os elementos
éticos desse cuidado. Aspectos como o sigilo das informacbes e a
escuta profissional tiveram que ser destacados e priorizados nos
atendimentos, haja vista a pouca familiaridade das pessoas com a
atuacao do psicologo (p. 898).
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O restante dos cuidadores familiares, avalia ndo apresentar demandas ao
servico de psicologia por considerar que o processo de se tornar cuidador n&o lhe
desestruturou a ponto de se desesperar. Observou-se, na maioria dos casos, que a
resisténcia em buscar ajuda do psicélogo do setor também esta atrelada as crengas
relativas a atividade do profissional, cujas demandas atendidas seriam apenas as de
carater emergencial, de cunho psicopatolégico.

A atuagao do psicologo no ambiente hospitalar € reconhecida pelo Conselho
Federal de Psicologia (CFP) através da Resolugao n°® 013/2017, a qual especifica
dentre as principais atribuigdes: atendimento a pacientes, bem como familiares e/ou
responsaveis pelo paciente; promove intervengdes direcionadas a relagao
médico/paciente, paciente/familia, e paciente/paciente em relagdo ao processo de
adoecer, hospitalizagdo e repercussbes emocionais que emergem neste processo
(p.21-22).

O cuidador deve ser orientado sobre a fungdo do psicélogo e avaliado em
relagcdo a forma como esta enfrentando a situacdo de adoecimento de seu ente,
principalmente, a existéncia ou n&o do cuidado consigo mesmo e os efeitos que o ato
de cuidar tem tido em sua vida, as perdas e ganhos trazidos pela condi¢do, entre
outros (LAHAM, 2003).

(...) a fungao de prevenir perdas e agravos a saude devera abranger,
igualmente, a figura do cuidador, e para tanto devem ser
desenvolvidos programas destinados a prevenir a sobrecarga e o
impacto emocional negativo que podem afetar a saude e a qualidade
de vida de cuidadores de idosos e de outras pessoas dependentes
(CERQUEIRA & OLIVEIRA, 2002, p.5).

Sendo assim, é importante salientar a importancia da atencao da equipe de
saude para com o cuidador familiar. A formagao de grupos de apoio ao cuidador
poderia ser estimulada pelos profissionais de saude, pois isso contribuiria para o
fortalecimento emocional do individuo que cuida, com efeitos positivos no cuidado
prestado ao idoso (MACHADO, FREITAS & JORGE, 2007).

De acordo com Brito (2009), a forma como o cuidador zela pelo individuo
doente esta associada ao modo como ele percebe o ato de cuidar. Sendo assim, faz-
se necessaria a desmistificagdo de algumas crengas que prejudicam sua saude fisica
e mental. Divisdo de responsabilidades, aceitacao do apoio de terceiros e técnicas de

revezamento diminuem a sobrecarga que o cuidador vivencia, possibilitando o seu
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retorno as atividades e aos comportamentos anteriores ao adoecimento do ente, tais

como trabalho, lazer e autocuidado.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo possibilitou a compreensao da vivéncia dos cuidadores familiares
de idosos com doenca renal crbnica submetidos ao tratamento hemodialitico,
considerando o individuo um ser biopsicossocial, resultado do contexto relacional no
qual se insere. Destarte, o arranjo das informagdes visou identificar os principais
aspectos sociais e psicoldgicos imbrincados no processo de tornar-se um cuidador
familiar.

O objetivo geral de conhecer e descrever as vivéncias dos cuidadores
familiares de idosos, compreendendo a partir de uma analise psicoldgica, foi
contemplado. Bem como, a descrigdo das principais caracteristicassociodemograficas
dos cuidadores, as mudancgas vivenciadas a partir do processo docuidar. Foi realizada
uma analise acerca do processo de assunc¢ao da fungado de cuidador, além de ter sido
possivel identificar aspectos psicoldgicos implicados no cuidado dispensado a idosos
em hemodialise.

Um dos achados do estudo, quanto as caracteristicas dos entrevistados, refere-
se a uma mudanga de papeis de cuidadores familiares, antes exercidos por mulheres,
aparecendo e sendo exercido neste estudo, em sua maioria, por homens, casados,
filhos dos pacientes idosos, desempregados.

Tal resultado reflete uma atual mudanga nas relagdes de género que cada
sujeito exerce frente a seus papeis na familia, em que o principio tradicionalista da
divisdo sexual do trabalho nao dita a predominancia do padrao de domesticidade.

A situagao de desemprego atual enfrentada pelos cuidadores familiares permite
considerar que foi uma questdo que compareceu no estudo, e que é relevante pois
afeta todas as instancias de vida desse cuidador, alterando seu modo de vida até
entdo. Outras consequéncias relatadas foram pouco tempo disponivel para o seu
autocuidado, descanso, lazer, vida social, familiar e afetiva.

Nesse contexto, € de suma importdncia o incentivo a divisao de
responsabilidades, aceitagcdo do apoio de terceiros e técnicas de revezamento no
intuito de minimizar a sobrecarga que o cuidador vivencia, possibilitando o seu retorno
as atividades e aos comportamentos anteriores ao adoecimento do ente.

No que tange a interacéo entre cuidador familiar e idoso doente, entendemos

que o processo de tornar-se cuidador se da de diferentes formas, de acordo com as
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caracteristicas e dos valores que constituem os elos de cada dindmica familiar. Os
entrevistados sdo em sua maioria filhos, seguido de cénjuge e um neto.

Os mesmos relataram que esta imersao no papel ocorreu de maneira natural,
pela proximidade da relagdo com o paciente, como um ato de reciprocidade de
cuidados e uma questdo de obrigagdo moral. Além disso, revelaram a
indisponibilidade de outros familiares para o cuidado, restringindo todo o cuidado em
uma so pessoa.

Ao assumir o papel de cuidador, boa parte dos cuidadores familiares trouxe as
dificuldades enfrentadas no inicio e atribuem-na a falta de preparo, orientagao acerca
da doenga renal, o tratamento hemodialitico e os cuidados exigidos. Portanto, diante
do quadro de acumulo de responsabilidades em uma s6 pessoa, acrescido a falta de
orientagdes iniciais sobre a doencga, tratamento e os cuidado, contribuem para que as
vivencias do cuidador familiar sejam mais dificeis, penosas, angustiantes.

Por meio da analise compreensiva das falas dos cuidadores familiares, foi
possivel observar neste estudo que a situacdo de cuidado vivenciada pelos
cuidadores € permeada por sentimentos ambivalentes, em determinados momentos
se configurando como desagradaveis e em outros momentos como agradaveis. Tal
dualidade nos remete a perceber que o cuidado ndo € uma situacgao linear vivenciada
sempre da mesma forma, sendo reflexo da interagdo entre questdes praticas,
financeiras, motivacoes e afetos.

Em relagdo ao movimento de busca por auxilio da equipe assistencial, a maioria
dos cuidadores familiares revelou néo fazé-lo, apesar de admitir a necessidade, em
alguns momentos. A partir dos seus relatos, observou-se que os entrevistados, muitas
vezes, desconhecem que podem recorrer aos profissionais de saude e seus servigos
para buscar apoio, orienta¢des e ajuda no seu fazer.

Portanto, o estudo evidenciou a necessidade e a importancia do amparo
assistencial, em forma de apoio e acolhimento ao cuidador familiar, desde a admissao
no servico de nefrologia até o acompanhamento no processo de adaptagéo a rotina
de cuidados ao paciente idoso. Além disso, informagdes sobre diagndstico e o
progndstico da doenga, auxiliam o cuidador familiar a se preparar para a situagéo de
cuidado.

Dessa maneira, a equipe de saude deve favorecera criagdo de um ambiente de

aprendizado, para que o cuidador familiar em vez da inexperiéncia, possa desenvolver
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conhecimentos e habilidades para lidar com a demanda de cuidados que o tratamento
hemodialitico no idoso exige, em seu cotidiano.

Sugere-se intervengdes que visem focar na reducao dos impactos da tarefa de
cuidar e, consequentemente, melhora da qualidade de vida do idoso e de seus
cuidadores familiares (ex: formag¢dao de grupos de apoio ao cuidador). Logo,
recomenda-se a criacao de espagos de escuta nos quais o cuidador familiar seja
incentivado a falar de suas experiéncias e dificuldades no cotidiano do cuidado.
Ademais, é preciso que todos os profissionais de saude estejam abertos a
compreender a dindmica familiar e a conhecer os aspectos relacionados a histéria de
vida e do adoecimento, bem como a trajetéria do enfrentamento percorrida pelos
cuidadores antes e durante o tratamento hemodialitico, incluindo o momento das
internacdes que o paciente possa necessitar.

Os profissionais de saude devem enfocar questdes relacionadas ao papel e a
responsabilidade do cuidador, e como essa nova atividade pode causar alteragdes na
sua saude, na sua rotina e no bem-estar de toda a familia, gerando situagdes de
estresse no lar. Os resultados da pesquisa sugerem que os cuidadores familiares séo
parte fundamental no processo de tratamento hemodialitico, dai a necessidade de

planejar agdes de colaboragao, de suporte social, psicolégico.
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APENDICES



APENDICE A
QUESTIONARIO SOCIODEMOGRAFICO
CARACTERIZAGAO DO CUIDADOR

Identificacdo do Paciente

Nome:

Idade: Data Nasc: Estado Civil:

N° de filhos:

Sexo:

Nacionalidade:

Naturalidade:

Endereco:

Bairro: Cidade: Estado:

Escolaridade: Inicio do tratamento:

Identificagdo do Cuidador

Nome:

Parentesco:

Idade: Data Nasc: Nacionalidade:
Naturalidade: Endereco: Estado Civil:
Escolaridade: Ocupacao:

Religiao: N° Filhos:

Dados Relativos a Historia da Doencga

Historia Pregressa da Enfermidade:

Hospitalizagdes anteriores? Sim ( ) Nao ( )

Dados Socioeconémicos e Culturais

Tipo de moradia: Quantas pessoas residem na moradia?

Renda familiar:
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APENDICE B
ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

1) Como é sua relagdo com o idoso?

2) Como vocé vivencia sua rotina diaria?

3) Como foi para vocé esse processo de ser cuidador de seu familiar?

4) Como se sente ao estar assumindo o papel de cuidador?

5) Que informacdes possui acerca da doenga renal crénica e a hemodialise?
6) Que mudancas ocorreram em sua vida apés acompanhar o paciente idoso?
7) Vocé sente dificuldades? Se sim, quais? E o que Ihe ajuda a lidar com elas?
8) Vocé ja solicitou ajuda, em algum aspecto, da equipe assistencial desta
Instituicao?

9) Quais as expectativas em relagao a efetividade do tratamento?
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APENDICEC
UNIVERSIDADE FEDERAL DO MARANHAO
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

A doenga renal cronica consiste em uma lesao renal além de perda progressiva
e irreversivel da funcéo dos rins. Segundo Vieira (2008), apesar de os idosos estarem
mais suscetiveis a lesdes ou alteragdes renais, sao referidos tardiamente ao servico
de nefrologia (quando o s&o) com necessidade de submissdo a uma modalidade de
terapia renal substitutiva. Tipicamente, os familiares sdo os cuidadores mais
indicados, pois sdo considerados mais eficazes em oferecer um tratamento de
qualidade e colaboradores ideais no processo de adaptagdo do individuo ao
tratamento.

Tendo em vista a modificacdo da dinamica familiar experienciada pelos
cuidadores de idosos em hemodialise, ao lidarem com as demandas proprias da
condigdo de adoecimento renal crénico, vocé esta convidado (a) a participar desta
pesquisa cujo nome é: Vivéncias cotidianas do cuidador familiar de idosos
submetidos a hemodialise.

Se vocé concordar em participar deste estudo, favor assinar ao final do
documento. Vocé devera responder a um questionario estruturado com dados
pessoais e socioecondmicos da familia. Em seguida, tera que responder a um roteiro
de entrevista semiestruturada, composta por perguntas que tratam do processo de
adoecimento do idoso bem como seus reflexos na dinamica familiar. O risco para a
realizacado desse estudo sera o constrangimento no momento da entrevista a alguma
pergunta feita pela pesquisadora, na qual vocé podera deixar de responder a qualquer
momento.

As entrevistas serao realizadas de acordo com a sua disponibilidade e gravadas
mediante sua autorizacdo. Como beneficios, esse trabalho podera contribuir para
identificacdo de demandas, compreensao das vivéncias e elaboragao de propostas
para melhoria da assisténcia oferecida aos cuidadores familiares. Sdo admissiveis,
segundo a Resolucdo CNS N°466/2012, pesquisas cujos beneficios a seus
participantes forem exclusivamente indiretos, desde que consideradas as dimensdes
fisica, psiquica, moral, intelectual, social, cultural ou espiritual desses.

Caso nao queira participar da pesquisa nao ocorrera qualquer prejuizo em seu

tratamento e se desejar sair do estudo, mesmo que ja tenha iniciado podera fazé-lo
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sem nenhum prejuizo. N&do sera recebido qualquer valor em dinheiro pela pesquisa.
Vocé também ndo recebera nenhum pagamento com a sua participagdo. Os
responsaveis por este estudo asseguram que as informag¢des fornecidas serao
confidenciais sendo sua identidade mantida em absoluto sigilo.

A equipe de pesquisa esta a sua disposi¢do para maiores esclarecimentos
sobre a pesquisa. De acordo com a Resolugéao N°510, de 07 de abril de 2016, quando
0 pesquisador perceber qualquer possibilidade de dano ao participante, decorrente da
participacdo na pesquisa, devera discutir com os participantes as providéncias
cabiveis, que podem incluir o encerramento da pesquisa e informar o sistema
CEP/CONEP.

A pesquisa sera realizada pela Psicologa Renata Suenne Costa de Sousa sob
a orientagdo da Professora e Doutora Jena Hanay Araujo de Oliveira, e esse estudo
sera publicado em revista cientifica em que vocé podera ler, se assim o desejar, pois
as pesquisadoras colocarao uma coépia a sua disposicao no Centro de Pesquisa
Clinica do Hospital Universitario da UFMA.

Se vocé tiver duvidas sobre seus direitos como participante desse estudo, entre
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) responsavel pelo estudo nesta
instituicao.

Entendo que receberei uma copia deste documento e a outra cépia ficara com
a pesquisadora responsavel. Dessa forma, declaro que entendi as informagdes que

me foram transmitidas e concordo em participar deste estudo.

(Participante)

Sao Luis, de de 2018

(Pesquisador responsavel)
Telefone da Pesquisadora Responsavel: (98) 98217-4192.
Telefone do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital Universitario da UFMA: (98) 2109-1092




