A—in
* VERITATI *

UNIVERSIDADE CATOLICA DO SALVADOR
PRO-REITORIA DE PESQUISA E POS-GRADUACAO
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA - PPGFSC

ALINE MOTA DE ALMEIDA

REPERCUSSOES PSICOSSOCIAIS E ESPIRITUAIS DA DOENCA RENAL
CRONICA E DOS TRATAMENTOS DE HEMODIALISE E DIALISE PERITONEAL
SOBRE OS FAMILIARES

Salvador
2020



ALINE MOTA DE ALMEIDA

REPERCUSSOES PSICOSSOCIAIS E ESPIRITUAIS DA DOENCA RENAL
CRONICA E DOS TRATAMENTOS DE HEMODIALISE E DIALISE PERITONEAL
SOBRE OS FAMILIARES

Tese apresentada ao programa de Programa de Pos-
Graduacdo em  Familia na  Sociedade
Contemporénea da Universidade Catolica do
Salvador, como requisito para a obtencdo do grau de
Doutora em Familia.

Orientadora; Prof.2 Dr2, Elaine Pedreira Rabinovich

Salvador
2020



Ficha Catalografica. UCSal. Sistema de Bibliotecas

A447  Almeida, Aline Mota de
Repercussdes psicossociais e espirituais da doenga renal cronica e
dos tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal sobre os familiares/ Aline
Mota de Aimeida .— Salvador, 2020.
263 f.

Tese (Doutorado) - Universidade Catdlica do Salvador. Pré-Reitoria

de Pesquisa e Pés-Graduacado. Doutorado em Familia na Sociedade
Contemporanea.

Orientadora: Profé. Dra. Elaine Pedreira Rabinovich.

1. Doenca Renal Cronica 2. Familia 3. Hemodialise 4. Didlise Peritoneal
5. Qualidade de Vida 6. Espiritualidade 7. Suporte Social 8. Esperanca
9. Resiliéncia |. Universidade Catdlica do Salvador. Pro-Reitoria de

Pesquisa e Pdés-Graduacéo Il. Rabinovich, Elaine Pedreira — Orientadora
[lI. Titulo.

CDU 316.356.2:616.61




TERMO DE APROVACAO

Aline Mota de Almeida

“Repercussoes psicossociais e espirituais da doenca renal
cronica e dos tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal
sobre os familiares”

Tese aprovada como requisito parcial para obtengéo do grau de Doutora
em Familia na Sociedade Contemporédnea da Universidade Catdlica do
Salvador.

Salvador, 26 de novembro de 2020.

Banca Examinadora:
oo Lt Yol
Prof.? Doutora Elaine Pedreira Rabinovich

Orientador(a) - UCSAL
i A. Q(M‘Q - \

Evanilda Souza de Santana Carvalho - UEFS

Prof.2 Dou

R &ﬁp\@%u%u( B

Prof.2 Doutora Rita da Cruz Amorim - UEFS

| / e /“J
fefttion Ypuined <fz

Prof.? Doutora Katia Nunes Sa - EBMSP

CHUL;/

Prof.? Doutora Eliana Sales Brito - UCSAL

e éb\&&l%\ — Y.

N
Prof.? Doutora Sumaia }ajdlej Pimentel Sa - UCSAL




Para minha avo Augusta (in memoriam) por ter povoado
minha memdria com lembrancas amorosas e ter me
proporcionado os momentos mais felizes da infancia.
Vocé me restaurou!

Para minha cunhada-sogra Lidia Maia (in memoriam) que,
através do adoecimento renal crénico, trouxe para a
familia a vivéncia de dores e alegrias no enfrentamento da
doenca e do tratamento de hemodidlise. Ficaram em nos
saudades e boas lembrancas.



AGRADECIMENTOS

A Deus
“Deus ¢ o parceiro de nosso didlogo mais intimo com n6s mesmos” Viktor Frankl (2017).

A minha familia nuclear
Alberto pelo amor, apoio e compartilhamento da vida diaria.
Miguel Angelo por dar sentido a minha vida.

A minha familia extensa
Meus tios(as) e primos(as) que conseguiram sarar minhas feridas internas
da infancia por meio do acolhimentos e do amor.

A Dr2 Elaine Rabinovich
Minha querida orientadora! Mulher dindmica, incentivadora e perspicaz,
que contagia a todos com sua energia e felicidade.
Obrigada por ter me escolhido, me acolhido,
me incentivado e confiado em mim.

A Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS)
Por ser minha segunda casa. Amo!

Ao corpo docente da Universidade Catdlica do Salvador (UCSAL)
Por me proporcionar 4 anos de qualificada formagao
académica em ambiente acolhedor.

A Banca de Qualificagio e Defesa: Evanilda, Katia, Rita, Sumaia e Eliana
Minha eterna gratidao pelo carinho e pela dedicacéo ao
acompanhamento do meu estudo, sinalizando as possibilidades
para 0 meu caminhar.

A Felipe Nery
Obrigada pela disponibilidade e pelos ensinamentos na area de estatistica.

A0S amigos e amigas
Vocés enriqguecem minha vida! Amo estar com vocés e, neste momento de
pandemia da COVID-19, com a distancia fisica, eu penso:
O que seria de mim sem vocés?

Ao Instituto de Urologia e Nefrologia (IUNE)
Local que possibilitou o despertar da minha paixao pela area de nefrologia por meio
do cuidado as pessoas em tratamento dialitico e aos familiares.



A crenca ndo € um pensamento diminuido da realidade
daquilo que € a cada vez pensado, mas um pensamento
aumentado da existencialidade daquele que
respectivamente pensa.

Viktor Frankl (2017)



ALMEIDA, Aline Mota de. Repercussdes psicossociais e espirituais da doenga renal
cronica e dos tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal sobre os familiares. 2020.
Orientadora: Elaine Pedreira Rabinovich. 263 f. il. Tese (Doutorado em Familia) — Programa
de Pds-Graduacdo em Familia na Sociedade Contemporanea, Universidade Catdlica do
Salvador, Salvador, 2020.

RESUMO

Introducdo: A doenca renal cronica provoca alteragGes fisicas, emocionais e sociais na pessoa
acometida com repercussdes na familia, que fica sujeita as variadas demandas adaptativas
impostas pela doenca e pela terapia dialitica. A partir da literatura, foram destacados a qualidade
de vida, a espiritualidade, a esperanca, a resiliéncia e o suporte social como elementos que
podem estar presentes e serem influenciados pelo adoecimento e, ainda, apresentarem-se
diferencialmente entre familiares de pessoas em hemodialise e em dialise peritoneal. Objetivo
geral: Analisar as repercussoes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico e 0s
tratamentos de hemodialise e de dialise peritoneal podem acarretar sobre os familiares da pessoa
adoecida. Método: Estudo misto, com abordagens qualitativa (n=20) e quantitativa (n=160),
descritivo, transversal e comparativo, realizado com familiares de pessoas com doenca renal
cronica submetidos a terapia dialitica, em uma unidade de didlise em Salvador-Bahia, Brasil. A
coleta dos dados foi realizada de setembro a dezembro de 2019, apds aprovacao do Comité de
Etica, por meio dos seguintes instrumentos: questionario sociodemografico; roteiro de
entrevista semiestruturada; WHOQOL-bref, WHOQOL-SRPB; Escala de Resiliéncia para
Adultos; Escala de Esperanca de Herth e Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido.
Os dados obtidos das escalas foram analisados com estatistica descritiva e testes de associa¢fes
adequados a natureza das variaveis. A analise de conteudo foi empregada para tratamento das
narrativas e as discussdes foram realizadas por meio da triangulacdo de métodos. Resultados:
foram identificadas repercussdes do adoecimento e do tratamento sobre os elementos
investigados, sendo que a qualidade de vida, a espiritualidade e religiosidade e o suporte social
obtiveram escores mais elevados para o grupo de diélise peritoneal; enquanto que, na esperanga
e naresiliéncia, os escores tiveram valores semelhantes entre 0s grupos de tratamento. Emergiu
autopercepcao negativa da qualidade de vida apds a doenca e o tratamento, com enfrentamento
por meio de mecanismos de superacdo, reorganizagao da vida cotidiana familiar, pessoal e
social, e pela aceitacdo passiva da situacdo vivenciada. Como fontes de apoio, referiram a
espiritualidade, a religiosidade, a esperanca, € o suporte da familia, dos amigos e dos
profissionais de salde. Foram identificadas correlacbes demonstrando que idade, género,
crenga, renda e tempo de cuidado influenciaram na qualidade de vida. Houve correlagdes
positivas entre as médias dos dominios da qualidade de vida; indice geral de qualidade de vida;
espiritualidade, religiosidade e crenca pessoal; resiliéncia; esperanca; e suporte social
percebido, indicando que, quanto maior o escore de um desses elementos, maior o escore dos
demais. Principais conclusdes: este estudo defende a tese de que as diferencas estatisticamente
significativas na qualidade de vida de familiares de didlise peritoneal com maior escore no
dominio ambiente, quando comparado aos de hemodiéalise, ndo ocorrem em decorréncia do tipo
de tratamento, por considerar que este causa maior sobrecarga de cuidados a familia, mas pelas
caracteristicas socioecondmicas de familias das pessoas que sdo indicadas para o referido
tratamento. Diante das diferencas de escores entre os grupos de familiares, ha necessidade de
acOes e programas de cuidado especificos para familiares por tipo de tratamento.

Palavras-chave: Doenca renal cronica. Familia. Hemodiélise. Dilise peritoneal. Qualidade de
vida. Espiritualidade. Suporte social. Esperanca. Resiliéncia.



ALMEIDA, Aline Mota de. Psychosocial and spiritual repercussions of chronic kidney

disease and of hemodialysis and peritoneal dialysis treatments on family members. 2020.

Advisor: Elaine Pedreira Rabinovich. 263f. il. Thesis (Doctorate in Family) - Graduate Program

in Family in Contemporary Society, Universidade Catdlica do Salvador, Salvador, 2020.
ABSTRACT

Introduction: Chronic kidney disease causes physical, emotional and social changes in the
person affected, with repercussions on the family, which is subject to the various adaptive
demands imposed by the disease and dialysis therapy. From the literature, quality of life,
spirituality, hope, resilience and social support were highlighted as elements that may be present
and be influenced by illness, and even present themselves differently among family members
of people on hemodialysis and on peritoneal dialysis. General objective: To analyze the
psychosocial and spiritual repercussions that chronic kidney disease and hemodialysis and
peritoneal dialysis treatments can have on the sick person's family members. Method: Mixed
study with qualitative (n = 20) and quantitative (n = 160), descriptive, cross-sectional and
comparative study, carried out with family members of people with chronic kidney disease
undergoing dialysis therapy, in a dialysis unit in Salvador-Bahia, Brazil. Data collection was
carried out from September to December 2019, after approval by the Ethics Committee, using
the following instruments: sociodemographic questionnaire; semi-structured interview script;
WHOQOL-bref;, WHOQOL-SRPB; Resilience Scale for Adults; Herth's Hope Scale and
Perceived Social Support Multidimensional Scale. The data obtained from the scales
wereanalyzed with descriptive statistics and association tests adequate to the nature of the
variables. Content analysis was used to treat narratives and discussions were carried out through
the triangulation of methods. Results: illness and treatment repercussions on the investigated
elements were identified and quality of life, spirituality, religiosity and social support obtained
higher scores for the peritoneal dialysis group; while in hope and resilience the scores had
similar values between treatment groups. Negative self-perception of life quality emerged after
the disease and treatment, dealing with it through overcoming mechanisms, reorganization of
family, personal and social everyday life, and through passive acceptance of the experienced
situation. As sources of support, spirituality, religiosity, hope, and support from family, friends,
and health professionals were mentioned. Correlations were identified showing that age,
gender, belief, income and length of care influenced the quality of life. There were positive
correlations between the averages of quality of life domains; general quality of life index;
spirituality, religiosity and personal belief; resilience; hope; and perceived social support,
indicating that the higher the score of one of these elements, the higher the score of the others.
Main conclusions: this study confirm the thesis that the statistically significant differences in
the quality of life of family members of peritoneal dialysis with a higher score in the
environment domain, when compared to those of hemodialysis, do not occur due to the type of
treatment, considering that this treatment causes greater care overload for the family, but due
to the socioeconomic characteristics of the families of the people who are indicated for the
referred treatment. Given the differences in scores between groups of family members, specific
care actions and programs for family members are required by type of treatment.

Keywords: Chronic kidney disease. Family. Hemodialysis. Peritoneal dialysis. Quality of life.
Spirituality. Social support. Hope. Resilience.
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RESUMEN

Introduccion: Enfermedad renal cronica provoca cambios fisicos, emocionales y sociales en la
persona afectada, con repercusion en la familia, que esta sujeta a las diversas demandas
adaptativas que impone la enfermedad y la terapia de dialisis. De la literatura se destacaron
calidad de vida, espiritualidad, esperanza, resiliencia y el apoyo social como elementos que
pueden estar presentes e influidos por la enfermedad, y ademas presentarse de manera diferente
entre familiares de personas en hemodidlisis y en dialisis peritoneal. Objetivo general: Analizar
repercusiones psicosociales y espirituales que la enfermedad renal crdnica y tratamientos de
hemodialisis y dialisis peritoneal pueden tener en los familiares del enfermo. Método: Estudio
mixto, con abordaje cualitativo (n = 20), cuantitativo (n = 160), descriptivo, transversal y
comparativo, realizado con familiares de personas con enfermedad renal cronica en tratamiento
de dialisis, en una unidad de didlisis de Salvador-Bahia, Brasil. Recoleccion de datos se realiz6
de septiembre a diciembre de 2019, tras aprobacion del Comité de Etica, utilizando los
siguientes instrumentos: cuestionario sociodemografico; guidn de entrevista semiestructurada;
WHOQOL-bref; WHOQOL-SRPB; Escala de resiliencia para adultos; Escala de esperanza de
Herth y escala multidimensional de apoyo social percibido. Los datos obtenidos de las escalas
fueron analizaron mediante estadistica descriptiva y pruebas de asociacion adecuadas a la
naturaleza de las variables. Se utilizd el analisis de contenido para tratar las narrativas y
discusiones fueron realizadas mediante triangulacion de métodos. Resultados: identificadas
repercusiones de la enfermedad y del tratamiento sobre los elementos investigados, calidad de
vida, espiritualidad, religiosidad y el apoyo social lograron mejores puntuaciones para el grupo
de didlisis peritoneal; mientras que en esperanza y resiliencia las puntuaciones tuvieron valores
similares entre los grupos de tratamiento. Autopercepcion negativa de la calidad de vida surgio
después de la enfermedad y del tratamiento, con afrontamiento mediante mecanismos de
superacion, reorganizacion de la vida cotidiana familiar, personal y social y la aceptacion pasiva
de la situacion vivida. Como fuentes de apoyo mencionaron espiritualidad, religiosidad,
esperanza y apoyo de familiares, amigos y profesionales de salud. Identificadas correlaciones
que muestran que edad, género, creencias, ingresos y duracion de la atencion influyeron en la
calidad de vida. Hubo correlaciones positivas entre medias de los dominios de calidad de vida;
indice de calidad de vida general; espiritualidad, religiosidad y creencias personales; resiliencia;
esperanza; y apoyo social percibido, indicando que cuanto mayor es la puntuacion de uno de
estos elementos, mayor es la puntuacion de los demas. Principales conclusiones: este estudio
confirma la tesis de que diferencias estadisticamente significativas en la calidad de vida de los
familiares de dialisis peritoneal con mayor puntuacion en el dominio ambiental, cuando se
comparan con los de hemodialisis, no ocurren por el tipo de tratamiento, considerando que este
causa mayor carga de cuidado para la familia, pero debido a las caracteristicas socioeconémicas
de las familias de personas que estan indicadas para el tratamiento referido. Dadas las
diferencias en las puntuaciones entre grupos de familiares, se requieren acciones y programas
de atencion especificos para familiares por tipo de tratamiento.

Palabras clave: Enfermedad renal cronica. Familia. Hemodidlisis. Didlisis peritoneal. Calidad
de vida. Espiritualidad. Apoyo social. Esperanza. Resiliencia.
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APRESENTACAO

A construcdo desta tese de doutoramento teve como base minha vivéncia de enfermeira,
especialista em nefrologia, junto a pessoas com doenca renal cronica e os respectivos familiares.
Isso possibilitou a escolha do tema desta pesquisa, que foi construida e amadurecida ao longo
da minha trajetoria profissional, atuando nos diversos niveis de complexidade do sistema de
salde, mas com foco na pessoa e familiares a quem prestava cuidados. A vivéncia, de mais de
13 anos, desenvolvendo ac¢Bes de cuidados diretos e indiretos as pessoas com doenca renal
crbnica em tratamento de hemodialise e dialise peritoneal, constitui-se como ponto de partida
para a busca da compreensdo das repercussdes psicossociais e espirituais do adoecimento renal
cronico e do tratamento sobre os familiares.

A Doenga Renal Crénica (DRC) é um importante agravo na salde publica devido a
elevada morbimortalidade e a dependéncia de tratamento dialitico para a manutencédo da vida.
Entretanto, tanto a doenga quanto o tratamento repercutem em mudancas que impactam a
qualidade de vida, tanto da pessoa adoecida quanto dos familiares. Com isso, as demandas por
profissionais especializados e por uma assisténcia integral ao binémio pessoa adoecida-familia
sdo crescentes, 0 que torna essa area da salde um campo demandador de conhecimentos,
pesquisas e permanente qualificagdo dos profissionais que compdem a equipe multiprofissional
dos servicos de dialise.

Na experiéncia como enfermeira assistencial, deparei-me com as mais diversas
situacdes e respostas das familias ao processo de adoecer do membro familiar. Familias que,
frente as demandas da doenca e do tratamento, permaneciam com manutencdo de vinculos e
relagGes entre os membros, ou que se fragilizavam e passavam a viver em conformidade com o
sofrimento gerado pelas demandas do adoecimento crbnico, negligenciando as relacdes
familiares e sociais; outras, que se afastavam da pessoa adoecida e a excluiam da rede de
relacbes familiares; e algumas que pareciam estar revigoradas e com as relagbes mais
fortalecidas ap0s a descoberta da patologia. Assim, essa experiéncia alicercou a escolha de
trabalhar com os familiares desse grupo populacional especifico, que vivenciam, junto ao seu
familiar adoecido, as mudancas impostas por uma doenca cronica incapacitante e por um
tratamento que gera dor, sofrimento, alteragdo de planos e projetos futuros e limitagdes na vida
cotidiana. Mas que, por outro lado, permite a sobrevivéncia da pessoa adoecida, possibilitando-
Ihe permanecer no convivio familiar e concluir projeto de vida inacabado.

Como professora e pesquisadora, tenho me dedicado a estudos acerca das demandas de

pessoas no contexto do adoecimento renal cronico, tendo desenvolvido dissertacdo de mestrado
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sobre a liberdade e a responsabilidade de cuidar de si da pessoa em hemodialise, e orientado
trabalhos de iniciacdo cientifica, de conclusédo de cursos de graduacéo e de especializacdo com
enfoque nesta tematica, com divulgacao de resultados em artigos e em eventos cientificos. Faco
parte do Nucleo de Estudos e Pesquisas sobre o Cuidar/Cuidado (NUPEC) vinculado a
Universidade Estadual de Feira de Santana (UEFS), onde sdo desenvolvidas pesquisas sobre o
processo de adoecimento crénico e o cuidado; e do grupo Familia, (auto)biografia e poética
(FABEP), vinculado a Universidade Catdlica do Salvador (UCSAL), no qual sdo desenvolvidas
pesquisas voltadas a familia. Na UEFS, oferto a disciplina optativa “O cuidar de pessoas em
adoecimento renal cronico”, que contempla as pessoas com DRC, familiares e cuidadores, com
atividades praticas desenvolvidas em unidade de dialise.

Neste momento, apresento esta investigacdo, dando continuidade a minha trajetoria
pessoal e profissional, na perspectiva de contribuir para o aprofundamento do conhecimento e
das reflexdes sobre o tema do adoecimento renal crénico e das vivéncias familiares.

O estudo esta estruturado em oito capitulos. Na Introducdo, sdo apresentados a
contextualizacdo acerca da doenca renal crbnica, dos tratamentos dialiticos e da participacdo da
familia no processo de adoecimento; o estado da arte sobre o objeto de estudo; as indagacoes
que serviram de base para a elaboracdo do pressuposto e da hipdtese a serem confirmadas ou
refutadas; e os objetivos, geral e especificos, que nortearam o desenvolvimento do estudo.

No segundo capitulo, consta um breve panorama do adoecimento crénico no mundo e
no Brasil, com possiveis causas e consequéncias a nivel nacional. Contempla o papel da familia
no processo do adoecer crénico, discutindo a familia, especialmente as suas relagcdes, como
promovedora de vinculos, valores e costumes que influenciam, tanto no processo de salde e
doenca, como na responsabilizacdo sobre o cuidar de um membro familiar com doenca cronica.

O capitulo terceiro, por sua vez, ja faz um recorte do adoecimento cronico, passando a
abordar especificamente a pessoa com doenca renal cronica e a familia diante das modalidades
de tratamento. Esta subdividido em dois topicos: dialise peritoneal e hemodialise, nos quais se
tem uma abordagem mais técnica sobre o que é cada tratamento e suas possiveis diferenciacdes.
Ainda contempla o protagonismo dos familiares para cada tipo de terapia dialitica.

No quarto capitulo, sdo abordados alguns aspectos psicossociais e espirituais dos
familiares que podem ser influenciados, positiva ou negativamente, pelo processo de
adoecimento cronico. Traz a luz autores e estudos que abordam os aspectos que,
intencionalmente, foram aprofundados com esta pesquisa.

O quinto capitulo demonstra o caminho metodolégico percorrido para o alcance dos

objetivos. Inicia-se com a abordagem da pesquisa que, por ser um estudo misto, fez-se
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necessario a descricdo de aspectos referentes a distribuicdo de tempo entre os métodos; a
atribuicdo de peso para as duas abordagens; o processo de combinacdo entre diversos
instrumentos e distintas tecnicas; e teorizacdo trazendo o referencial abordado. Contém um
quadro com a sintese dos aspectos metodoldgicos. Consta da descrigdo da escolha intencional
pelo cenério de realizagdo da pesquisa e dos critérios de inclusdo dos familiares participantes,
respeitando aos principios éticos preconizados para pesquisas com seres humanos. Tém-se 0s
instrumentos utilizados, bem como a descricdo da andlise dos dados, em conformidade com
cada tipo de abordagem.

No sexto capitulo, sdo apresentados os resultados e as discussdes. O capitulo esta
subdividido em sete tdpicos, sendo um que trata dos resultados da caracterizacdo
sociodemografica dos familiares participantes e os demais contemplam os diversos aspectos
estudados: qualidade de vida; espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais; resiliéncia;
esperanca; suporte social percebido; e as correlacGes e associagcOes entre eles. Por tratar-se de
um estudo misto, os resultados sdo apresentados por tipo de abordagem (quantitativa e
qualitativa) e as discussdes sao descritas conjuntamente, em cada topico do capitulo.

No capitulo sétimo, estdo elencadas as contribuicbes do estudo decorrentes dos
resultados encontrados, especialmente relacionadas a &rea académica e clinica dos profissionais
que compdem a equipe multiprofissional tdo atuante nas unidades de dialise, com enfoque nos
enfermeiros. Constam, também, as sugestdes de estratégias para melhorar a vida diaria dos
familiares de pessoas em adoecimento renal crdnico submetidos a terapia dialitica —
hemodidlise e dialise peritoneal — que emergiram dos depoimentos dos familiares participantes
deste estudo.

Por fim, no oitavo capitulo, apresento algumas conclusdes e consideracdes finais sobre
a pesquisa com a defesa da tese de que ha diferencas significativas nas repercussdes sobre a
familia, conforme o tipo de tratamento dialitico e que o grupo de familiares de DPA possuem
melhor QV, ndo em decorréncia do tipo de tratamento, que causa maior sobrecarga para a
familia, mas pelas caracteristicas sociais e econdmicas das familias de pessoas que sao

indicadas para o referido tratamento.
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1 INTRODUCAO

As doencas cronicas sdo de inicio gradual, com duragdo longa ou incerta, que,
geralmente, apresentam multiplas causas e com tratamento que envolve mudancas de estilo de
vida, processo de cuidado continuo e que ndo leva a cura (BRASIL, 2014a). As Doencas
Crénicas N&do Transmissiveis (DCNT) sdo multifatoriais e atualmente representam um
problema de satde publica. De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), as DCNT
sdo responsaveis por 75% do total de mortes e mais de 80% dos 6ébitos de pessoas com idade
de até 70 anos, em paises de baixa ou média renda (WORLD HEALTH ORGANIZATION,
2014).

No Brasil, as DCNT também representam a principal causa de mortalidade, sendo que,
em 2009, foram responsaveis por 72,4% do total de ébitos. Destes, 80,7% decorreram de quatro
doencas — doencas cardiovasculares, neoplasias, doencas respiratorias cronicas e diabetes
(SCHMIDT et al., 2011). Assim, as Doencas Cardiovasculares (DCV) e o Diabetes Mellitus
(DM) estdo entre as quatro de maior prevaléncia, no Brasil e no mundo (CAMARA, 2018).
Ambas as doencas por si so sdo caracterizadas por disturbios importantes associados a um risco
de doenca cardiovascular elevado, além disso, a nefroesclerose hipertensiva e nefropatia
diabética representam no Brasil as principais causas de Doenga Renal Cronica (DRC).

A DRC consiste na perda progressiva das func@es renais no organismo, com elevada
morbimortalidade e que em sua fase avangada necessita de terapia renal substitutiva (TRS).
Caracteriza-se por provocar incapacidade permanente e mudanca irreversivel do estilo de vida
da pessoa adoecida, com previsdo de longos periodos de cuidados (LOMBA et al., 2014). E
atualmente um dos principais problemas de saude publica no Brasil (TERRA et al., 2010) e,
segundo o Ultimo inquérito brasileiro realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia, no
Brasil, ha aproximadamente 133.464 pessoas fazendo terapia renal substitutiva (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a).

A prevaléncia da DRC é estimada em 8-16% em todo o mundo, com diversas
complicacdes que aumentam a mortalidade, especialmente por causas cardiovasculares (JHA
et al., 2013). Em 2013, a taxa de prevaléncia da DRC nos Estados Unidos era de
1.100/1.000.000, no Japdo 2.050/1.000.000 e no Brasil 500/1.000.000 (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2013). Atualmente, o Brasil tem prevaléncia de
640/1.000.000, na Regido Nordeste fica em 530/1.000.000 e o estado da Bahia apresenta taxa
proxima a da Regido Nordeste, com 576/1.000.000 (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2019a). A prevaléncia comparativamente baixa com outros paises sugere que


https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Jha%20V%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23727169
https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/?term=Jha%20V%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=23727169
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seja uma doenca subdiagnosticada no nosso Pais. Além da falta de diagndstico e de tratamento
precoces, faz-se necessario destacar que o quantitativo e a distribuicdo de unidades de dialise
no Brasil sdo insuficientes para atender a demanda da populacdo com DRC.

No Brasil, estima-se que de 11 a 22 milhdes de pessoas tém alguma disfuncéo renal
(DRAIBE, 2014) e existem 786 unidades de dialise ativas cadastradas no programa para doentes
renais crénicos. Destas, 144 estdo localizadas na Regido Nordeste, o que corresponde a
aproximadamente 18% das unidades de dialise do pais e estas, geralmente, estdo localizadas
nas capitais e nos grandes centros (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a).
Na atualidade, apenas 7% dos municipios brasileiros tém clinicas de nefrologia e 65% dos
especialistas encontram-se na Regido Sudeste, assim, as regides Norte e Nordeste estdo em
condicdes precéarias (OLIVEIRA, 2019).

Estudos populacionais em diferentes paises tém demonstrado prevaléncia de doenca
renal cronica de 7,2% para pessoas acima de 30 anos e 28% a 46% em individuos acima de 64
anos. Mesmo em estagios iniciais, a chance de morrer por doenca cardiovascular é 46% maior
em portadores de doenca renal, sendo de 36% no estagio moderado da doenca. Ja nas pessoas
em dialise, a mortalidade eleva-se de forma assustadora: uma pessoa de 30 anos tem a mesma
chance de morrer que uma de 80 anos (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA,
2013). A taxa de hospitalizacdo das pessoas em TRS no Brasil, em 2018, foi de 5,8% ao més,
enguanto a taxa de mortalidade atingiu 19,5%, com numero anual estimado de 6bitos em 25.986
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a).

Na DRC a pessoa nao tem escolha a ndo ser se submeter a uma rigida rotina de cuidados,
0 que exige a adesao (muitas vezes conflitante) a um regime de tratamento frequente e continuo
em clinicas e hospitais, além de autocuidados e restricdes dentro do préprio espacgo familiar. De
resto, enfrentam deslocamentos a longa distancia para terem acesso a terapia renal substitutiva.

Existem duas modalidades de TRS, a hemodialise (HD) e a dialise peritoneal (DP). A
dialise peritoneal é realizada através de um acesso peritoneal com a inser¢éo de um cateter na
cavidade abdominal por onde é infundido um liquido de dialise e depois drenado, retirando as
impurezas do sangue. Esta modalidade é realizada no domicilio pela propria pessoa com doenca
renal e/ou familiares, podendo ser executado manualmente ou através de uma méaquina com

frequéncia de 1 a 4 procedimentos/dia. Ja a hemodidlise é realizada, predominantemente, em

1 Acesso peritoneal é feito através de uma pequena cirurgia no abdomen onde é implantado um cateter (tubo
flexivel) permanente e indolor, através do qual uma solucdo de dialise é infundida; esta permanece por um
determinado tempo na cavidade peritoneal e depois é drenada, realizando a limpeza do organismo
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019b).
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clinicas e hospitais, por meio de um acesso vascular? que viabiliza a saida do sangue do corpo
para ser filtrado na maquina e retornar ap6s reducdo das impurezas sanguineas. As duas
modalidades de tratamento serdo abordadas de modo mais aprofundado no Capitulo 3.

Cabe destacar que as duas modalidades de terapia sdo de alto custo e financiadas
principalmente pelo Sistema Unico de Sadde (SUS). Segundo dados do Censo 2018 da
Sociedade Brasileira de Nefrologia (2019a), a percentagem de pessoas com DRC em tratamento
de dialise, conforme fonte pagadora, foi de 80% pelo SUS e de 20% pelos demais convénios.

O adoecimento crénico, que tem tomado propor¢Ges mundiais hd algum tempo, tem
demandado das familias maneiras para melhor enfrentar os efeitos das doengas (SILVEIRA et
al., 2014). Desse modo, a familia é de vital importancia nas questdes referentes ao processo de
salide-doenca dos seus componentes (FRIZON; NASCIMENTO; BERTONCELLO, 2012).

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

Nessa perspectiva, os familiares exercem contribuicdo basica ao assumirem a
responsabilidade, dedicando tempo do cotidiano as rotinas de cuidado a pessoa com DRC, e
apesar das limitagdes de conhecimento técnico, assumem a responsabilidade e tentam dar
respostas as necessidades que as condicdes de vida lhe impdem. No entanto, na
contemporaneidade, essa dedicacao familiar a um membro em condigdes adversas nem sempre
é identificada.

Ao iniciar a abordagem sobre a relacéo entre o adoecimento renal cronico e os membros
familiares, é importante tecer algumas consideracfes sobre familia, em especial a familia
brasileira. Perante o patamar social da contemporaneidade, é significativo um conceito que
possa abranger os aspectos que a entidade familia possui na atualidade. Nesse viés, adotou-se

neste estudo o conceito de familia de Carvalho e Trad (2014, p. 86):

[...] pessoas que convivem, e podem ser um homem, uma mulher e/ou filhos,
ou nada disso, conforme arranjos diversos e infinitos, que explicitam as novas
tendéncias e os novos arranjos familiares contemporéaneos que fogem do
padrdo de familia nuclear e perpassam por familias monoparentais, sem filhos,
homossexuais, reconstruidas apés divorcio e tantas outras. (CARVALHO;
TRAD, 2014, p. 86).

2 Acesso vascular pode ser através de um cateter (tubo) implantado ou uma fistula arteriovenosa criada
cirurgicamente, através do qual o sangue pode ser extraido do organismo com seguranga, transportado no
circuito extracorporal e devolvido ao corpo (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019b).
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Corroborando esse conceito, a familia € um grupo de individuos ligados por emocdes e
pelo sentimento que pertence a tal grupo, por possuirem caracteristicas em comum (GALERA;
LUIS, 2002). Sendo assim, a familia ndo se restringe apenas a unido de pessoas por lacos
bioldgicos. A familia, independentemente de como seja organizada e composta, € o local onde
0 ser humano comega a perceber, enxergar e atribuir significados ao mundo (SARTI, 2004).

A familia, no decorrer dos anos, vem sofrendo mudancas em sua estrutura,
acompanhando as modificagdes histdricas e sociais. Observa-se que, nos dias que correm, a
familia ndo mais se configura como um conjunto de pessoas que sdo unidas apenas por lacos
consanguineos, mas pode também haver unifes concretizadas por sentimentos e valores que
cada ser assume para si e para sua rede de relagdes. Nesse viés, a familia pode ser definida como
0 conjunto de pessoas ligadas pelo casamento, pela unido estdvel ou pelo parentesco,
decorrendo este da consanguinidade, da adogdo ou da socioafetividade (MALUF, 2010).

A familia caracteriza-se por relagbes complexas e dindmicas que geralmente denotam
uma reciprocidade e acolhimento entre os membros. Segundo Petrini (2009), no ambito da
familia, a pessoa é acolhida na sua totalidade e incondicionalmente, o que geralmente ndo
acontece em outras relagdes sociais e, quando a solidariedade e a cooperacgéo séo valorizadas e
promovidas, as familias ddo conta de assumir a educagdo dos membros das novas geracdes, 0
cuidado com membros desempregados ou com deficiéncias, e dos idosos. Assim sendo, a
familia assegura a sobrevivéncia, o crescimento e o desenvolvimento dos individuos que a
compdem.

Dito isso, a despeito dos tipos de familias e de seus modos de configuracdes ou
organizacg0es, ela ainda é referida como o ponto de apoio para situacdes proprias do ciclo vital
(nascer, crescer, envelhecer e morrer) e a quem 0s membros recorrem solicitando suporte e
ajuda para o enfrentamento de situacGes adversas, especialmente aquelas em que sua
sobrevivéncia estd ameacada.

O conviver com uma pessoa com doenca cronica gera estresse e faz a familia reavaliar
seus saberes e préaticas, na tentativa de construir significados diferentes, e impele aqueles que
vivem o dia a dia com a pessoa com DRC a mudancas nos seus padrdes de vida e a¢des para se
ajustarem as mudangas a fim de evitar o sofrimento. Para isso, 0s sonhos e as expectativas séo
revisitados diante da realidade imposta pela cronicidade.

Ser cuidador do familiar que tem DRC pode afetar a qualidade de vida nas dimensfes
fisicas, psicoldgicas, sociais e espirituais, por causa das obrigac6es decorrentes de ter que cuidar
de outra pessoa e, em muitas vezes, ter que substituir a pessoa adoecida em seu papel social,
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assumindo uma sobrecarga. Dessa forma, o suporte social recebido pelos familiares da pessoa
com DRC é fundamental no movimento de mudancas e de reorganizacdo familiar para o
enfretamento e superagdo das novas demandas. Segundo Silva Junior e colaboradores (2019),
0 suporte social e o apoio familiar se constituem como fatores de protecdo importantes para as
pessoas, mas o carater protetor ou de risco de um fator depende do contexto qualitativo
relacional e da significacdo como cada fator é percebido.

Os fatores de protecdo contribuirdo para as respostas dadas pelas pessoas frente a
situacdes estressoras. Todavia, 0 que vai principalmente diferenciar os modos de enfrentar o
adoecimento renal crénico de um dos membros da familia € a resiliéncia, que se caracteriza
pela capacidade de um determinado sujeito ou grupo de vivenciar uma situacdo adversa,
conseguir supera-la e dela sair fortalecido, denotando, assim, uma dimenséo criadora, pois faz
brotar reacdes positivas das pessoas e familia diante dos desafios da vida cotidiana (MANZINI
et al., 2016).

Outro aspecto que pode contribuir para a superacdo de situacdes adversas € a
espiritualidade, a religiosidade ou a crenca. A espiritualidade ¢ um elemento essencial para
capacitar as pessoas a enfrentarem a vida, e pode ser cultivada no contato intimo com Deus, na
sintonia com o universo, na relacdo de amor ao proximo, no processo de alimentar a alma
através da fé na vida e em si mesmo (MELLO; CERES, 2013).

A espiritualidade pode favorecer o cultivo do gradiente de esperanca das pessoas diante
de situacdes adversas. A esperanca, por sua vez, é uma crencga ou virtude inerente ao homem,
que assume niveis diferenciados, e acompanha o ser humano no seu processo de viver e de
morrer, condicionando ajustes nos momentos de crise, afetando e/ou sendo afetada pelo bem-
estar e a qualidade de vida (MARTINS et al., 2017).

Diante do exposto, fica evidente os diversos aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais
que permeiam os familiares de pessoas em adoecimento cronico e que, a depender de como
estes forem trabalhados, podem contribuir de forma positiva ou negativa sobre as condi¢des de
vida e de salde dos familiares. Contudo, apesar do elevado nimero de pessoas com DRC,
submetidas as terapias renais substitutivas, e requerendo o apoio e suporte integral da familia,
pouco se discute sobre como as repercussdes dessa doenca e do tratamento interferem sobre
aspectos psicologicos e sociais da vida dos cuidadores familiares. Isso pode ser verificado
durante as buscas por produgdes cientificas que abordem o referido tema.

Ao realizar busca eletrénica sobre producéo relacionada as repercussdes psicossociais e
espirituais da DRC e dos tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal sobre a familia da
pessoa adoecida, nas bases de dados PubMed/MEDLINE, LILACS e SciELO, foram
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identificados 15 artigos que se aproximam do tema. A busca foi através da estratégia booleana
(AND/OR), realizada entre os dias 19 a 23 de maio de 2019, e os descritores utilizados em
portugués e inglés foram: “didlise, hemodialise, doenca renal cronica” relacionados a “familia,
cuidadores” relacionados com “qualidade de vida, resiliéncia, esperanga, suporte social e
espiritualidade”; ((dialysis) OR (hemodialysis) OR (chronic kidney disease)) AND ((family)
OR (caregivers)) AND ((quality of live) OR (resilience) OR (hope) OR (social support) OR
(spirituality)).

Detectou-se, portanto, lacuna acerca de estudos e pesquisas que tratem das repercussoes
psicossociais que a DRC e o tratamento de um dos membros podem acarretar sobre 0s
familiares. Repercussdes estas que ndo se encerram em aspectos materiais, mas especialmente,
relacionam-se a questdes subjetivas que permeiam a dinamica familiar. Assim, com base na
literatura disponivel sobre o familiar cuidador e sobre o adoecimento crénico, este estudo
investigou a qualidade de vida, a espiritualidade e a religiosidade, a esperanca, a resiliéncia e o
suporte social percebido, como elementos que poderiam estar presentes ou ndo nas familias de
pessoas em adoecimento renal crénico, e que poderiam se apresentar diferentemente entre
familiares de pessoas em hemodialise e familiares de pessoas em dialise peritoneal. Além disso,
também foram investigadas possiveis correlagdes entre os referidos elementos. Dessa maneira,
0 presente estudo revelou-se fundamental para a compreensdo do objeto: “repercussoes
psicossociais e espirituais do adoecimento renal cronico e da terapia renal substitutiva sobre os
familiares”.

Considerando que os familiares de pessoas com DRC, ao assumirem o0 acompanhamento
e 0 cuidado do membro adoecido, poderiam ter perdas materiais e econémicas, mas para além
destas, poderiam sofrer mudancas emocionais significativas, subjetivas e relacionadas a
rupturas ou ao restabelecimento de vinculos afetivos, este estudo partiu dos seguintes
pressuposto e hipoteses:

o Familiares de pessoas com DRC em terapias renais substitutivas tem a vida cotidiana
modificada com repercussdes psicossociais e espirituais que variam conforme o tipo
de tratamento.

e Os familiares de pessoas em tratamento de dialise peritoneal domiciliar apresentam
maiores padrdes de qualidade de vida relacionadas ao tipo de tratamento que 0s
familiares de hemodialise.

e Os familiares das pessoas que fazem hemodialise desenvolvem maior capacidade de
resiliéncia, esperanca, espiritualidade/religiosidade/crencas e tém maior percepcao

de apoio social.
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Por conseguinte, partindo do pressuposto e das hipdteses apresentadas, este estudo foi

desenvolvido a partir das seguintes questdes norteadoras:

e Como a doenca renal cronica e as terapias renais substitutivas repercutem sobre 0s
aspectos psicossociais e espirituais dos familiares?

e Existem diferengas nas repercussdes psicossociais e espirituais de familiares de
pessoas com doenga renal crbnica em tratamentos de hemodidlise e diélise

peritoneal?

Para responder as questdes formuladas, buscaram-se 0s seguintes objetivos:

Geral
e Analisar as repercussdes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico
e os tratamentos de hemodialise e de didlise peritoneal podem acarretar sobre os

familiares da pessoa adoecida.

Especificos

e Conhecer as repercussdes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico
e o tratamento dialitico podem acarretar sobre os familiares;

o Descrever as repercussdes psicossociais e espirituais do adoecimento renal crénico
sobre os familiares;

e Comparar as repercussoes psicossociais e espirituais do adoecimento renal cronico
entre familiares de pessoas que fazem hemodialise e de pessoas que fazem dialise
peritoneal domiciliar;

o Verificar associacdes e correlacfes entre a resiliéncia, a esperanca, o suporte social
percebido, a espiritualidade e a qualidade de vida de familiares de pessoas com

doenca renal crénica.
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2 O ADOECIMENTO CRONICO NA FAMILIA

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) estdo relacionadas a causas multiplas
e sdo caracterizadas por inicio gradual, de prognostico usualmente incerto, com longa ou
indefinida duragdo. Apresentam curso clinico que pode mudar ao longo do tempo, com
possiveis periodos de agudizacdo, podendo provocar incapacidades. Geralmente requerem
intervencdes com o uso de tecnologias leves, leve-duras e duras®, associadas a mudancgas de
estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que nem sempre leva a cura (BRASIL,
2013).

“De acordo com alertas da Organizacdo das Nacdes Unidas, da Organiza¢do Mundial
de Salde, do Banco Mundial e de muitos outros organismos internacionais, as DCNT
representam uma ameaca global e precisam de uma resposta global.” (GOULART, 2011, p.
18). As doencas cronicas representam desafio tanto no &mbito familiar, como no social, pois
causam e potencializam a miséria, constituindo uma ameaca ao desenvolvimento humano,
social e econdmico. A nivel mundial, s&o mais de 36 milhGes de mortes anuais resultantes de
DCNT, o que representa quase dois ter¢os das mortes anuais globais. Cabe destaque que mais
da metade, 22,4 milhGes dessas mortes, ocorre nos paises mais pobres (GOULART, 2011).

No Brasil, as DCNT sdo responsaveis pela maior carga de morbimortalidade com
destaque para as doencgas cardiovasculares (DCV) cuja mortalidade representa 28% do total de
obitos ocorridos no Brasil nos Gltimos cinco anos e atinge 38% dos Obitos na faixa etaria
produtiva (18 a 65 anos) (SIQUEIRA; SIQUEIRA-FILHO; LAND, 2017). Diante disso, o
Ministério da Saude (MS) langou o Plano de Acgles Estratégicas para o Enfrentamento das
Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis no ano de 2011, com enfoque em acdes populacionais
para controlar as doencas cardiovasculares, diabetes, cancer e doenca respiratoria cronica.
Quatro aspectos receberam maior destaque: controle do fumo, inatividade fisica, alimentacéo
inadequada e uso prejudicial de alcool (DUNCAN et al., 2012).

Embora mereca destaque, a implementacao de politicas de satde que levaram a reducdes
no tabagismo e expansdo do acesso a atencdo primaria a saude, no Brasil a prevaléncia de
diabetes e hipertensdo permanece aumentando em paralelo com o excesso de peso, associado a
mudancgas desfavoraveis na dieta e aumento da inatividade fisica. Essas tendéncias

desfavoraveis de crescimento de alguns fatores de risco necessitam de agdes e politicas

3 A tecnologia é analisada tanto como saber quanto por seus desdobramentos materiais e ndo-materiais na producio
dos servicos de sadde. As tecnologias leves sdo as das relagdes; as leve-duras sdo as dos saberes estruturados,
tais como as teorias; e as duras séo as dos recursos materiais (MERHY, 2005).
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adicionais de natureza legislativa e regulatdria, que fornecam cuidados cronicos custo-efetivos
para individuos afetados por DCNTs (SCHMIDT et al., 2011).

Logo, na perspectiva de promover mudancas e reestruturar a atencdo a saude, foi
implantada a Rede de Atengdo as Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do SUS, a partir
da publicacdo da Portaria MS/GM n° 483, de 1° de abril de 2014, tendo como objetivos:
fomentar a mudanca do modelo de atencdo a saude, fortalecendo o cuidado as pessoas com
doengas cronicas; garantir o cuidado integral as pessoas com doencas cronicas; impactar
positivamente nos indicadores relacionados as doencas cronicas; contribuir para a promogéo da
salde da populacgdo; e prevenir o desenvolvimento das doengas crénicas e suas complicaces
(BRASIL, 2014a).

De acordo com o quadro epidemiolégico, foram priorizados eixos tematicos sobre 0s
quais as linhas de cuidado para as doencas/fatores de risco fossem desenvolvidas: Doencas
renocardiovasculares (hipertenséo arterial sistémica, diabetes mellitus e insuficiéncia renal
crbnica); Diabetes; Obesidade; Doencas respiratorias cronicas; e Cancer (de mama e colo de
Utero). Nesse contexto, a Diabetes melittus (DM) e a hipertensdo arterial (HA) atingem,
respectivamente, 6,3% e 23,3% dos adultos brasileiros e essas doencas representam a primeira
causa de mortalidade e de hospitaliza¢des, sendo apontadas como responsaveis por mais da
metade dos diagnésticos primarios em pessoas com insuficiéncia renal crénica submetidas a
dialise no Sistema Unico de Satde (SUS) brasileiro (BRASIL, 2013).

O impacto econdémico global com as DCNT tem sido discutido sob dois ambitos: de
custos de natureza microecondmica e macroecondmica. Referente aos custos de natureza
microecondmica, constata-se que, na esfera do mercado de trabalho, as doencas cronicas fazem
com que menos pessoas se incluam na forca de trabalho, com diminuicdo na produtividade,
reducdo do quantitativo de horas trabalhadas, maior rotatividade de empregos, aposentadoria
antecipada, obstaculos para conseguir e manter o emprego e dificuldade em enfrentar os
estigmas.

Além desses impactos negativos, a ocorréncia da DCNT acarreta 0 comprometimento
dos salarios, ganhos e posi¢édo alcancada, o que afeta diretamente a renda familiar. Como efeito,
a capacidade da familia de manter constantes os niveis de consumo com alimentagéo, vestuario,
educacao, lazer etc. é afetada quando um dos membros familiares enfrenta situacdes de
adoecimento crénico. Com isso, a familia busca suporte e recursos sociais para minimizar e/ou
compensar os efeitos da incapacidade e, assim, contrabalancar as possiveis deficiéncias.

Os custos de natureza microeconémica das DCNT produzem um efeito direto sobre os

macroecondmicos. Estima-se que, para cada aumento de 10% na mortalidade por DCNT, ha
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reducdo de até 0.5% no crescimento econdmico. “O Férum Economico Global e a OMS
colocam as DCNT entre as principais ameacas globais ao desenvolvimento econdémico.”
(GOULART, 2011, p. 17). A saude representa um atestado de crescimento econémico e visto
que as doencas crbnicas constituem parte significativa da carga de doencas, prevé-se que a
mortalidade, os anos de vida perdidos ajustados por incapacidade e a expectativa de vida
reduzida por tais condi¢des deprimam o crescimento econémico (GOULART, 2011).

No Brasil, nessa mesma linha, o impacto econémico do adoecimento crbnico esta
relacionado ndo s6 com os gastos por meio do SUS com consultas, internamentos,
medicamentos e tratamentos, mas também com as despesas geradas em funcao do absenteismo,
das aposentadorias e da morte da populacdo economicamente ativa. Segundo estimativas, em
2025, o Brasil tera mais de 30 milhdes de individuos com 60 anos ou mais, e a maioria deles,
cerca de 85%, apresentard pelo menos uma doenca crénica, 0 que representa aumento de custos
por adoecimento cronico (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA,
2010). Ademais, pressupde-se que ocorreu uma perda na economia brasileira de US$ 4,18
bilhdes entre 2006 e 2015 referente a queda de produtividade no trabalho e a diminuicédo da
renda familiar resultantes de trés DCNT (diabetes, doenca cardiaca e acidente vascular cerebral)
(GOULART, 2011).

Outro aspecto que merece destaque € a influéncia dos determinantes sociais na
prevaléncia das doencas crbnicas. Assim, as desigualdades sociais, a baixa escolaridade, as
diferencas no acesso aos bens e aos servicos sociais, e as desigualdades na aquisicdo de
informacdes determinam, de modo geral, maior prevaléncia das doencas cronicas e dos agravos
decorrentes da evolugéo dessas doencas (SCHMIDT et al., 2011).

Nesse sentido, a importante considerar a pesquisa da Fundacgdo Getulio Vargas (FGV)
que indicou aumento da pobreza e da desigualdade até o segundo trimestre de 2018 no Pais.
Segundo esse estudo, aquele periodo, havia 23,3 milhGes de pessoas vivendo abaixo da
linha de pobreza, com rendimentos abaixo de R$ 232 por més; equivalendo a 11,2% da
populacdo. A miséria subiu 33% nos ultimos quatro anos, estimando-se 6,3 milhdes
de novos pobres (FUNDACAO GETULIO VARGAS, 2019).

Diante da conjuntura apresentada e considerando os determinantes sociais, infere-se que
0 Brasil € um campo fértil para 0 aumento do adoecimento cronico. A vista disso, 0 SUS, através
de programas e projetos governamentais, tem buscado promover mudancas na atencéo prestada
pelos servigos de salde a populagdo, na tentativa de aumentar a participacdo das pessoas que
procuram o servico e de seus familiares nas discussdes, planejamento, implementagédo e

monitoramento da atenc@o desenvolvida nas unidades de satde.
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Com esse proposito, a implantacdo da Rede de Atencdo as Pessoas com Doengas
Crbénicas tem o objetivo de promover mudancas na atencéo a satde em uma série de dimensdes.
Dentre as dimensdes que requerem modificacdes no processo de trabalho das equipes, desde 0
acesso a atencdo bésica até o cuidado hospitalar e domiciliar, estd a necessidade da Atengédo
Centrada na Pessoa e na Familia (BRASIL, 2013). A construgdo de uma relacdo de respeito,
confianca e empatia entre os profissionais de salde, a pessoa com doenca crénica e a familia
propiciard maior adesdo ao tratamento e, consequentemente, melhores resultados.

O desenvolvimento da doenca cronica é uma experiéncia em que as estruturas da vida
cotidiana e as formas de conhecimento que as sustentam sofrem rupturas. Essas podem ser
abordadas em trés aspectos: primeiro, ocorre ruptura de pressuposicdes e comportamentos
dados como certos, e nesse estagio, surgem questionamentos sobre o adoecimento e a
necessidade de procurar ajuda; segundo, ha rupturas mais profundas com revisdo fundamental
do autoconceito e da biografia da pessoa com a doenca; terceiro, hé a reacéo a ruptura, com a
mobilizacdo de recursos, para o enfrentamento da nova situacdo (BURY, 2011). Nesse
momento, o apoio e suporte de familiares e de amigos sdo fundamentais para a aceitacédo e a
superacao das possiveis mudancas determinadas pelo adoecimento cronico.

As doengas cronicas, além da alta mortalidade, tém elevada morbidade e comorbidade
relacionadas, o que em geral provoca nimero significativo de internacdes, com sequelas e
limitacBes da capacidade fisica e neuroldgica, e repercute sobre a qualidade de vida pessoal e
familiar. Em consequéncia, a doenga crbnica faz com que a pessoa, a familia nuclear e/ou
familia extensa e as redes sociais mais amplas repensem as relagdes estabelecidas, refletindo
profundamente acerca dos vinculos, atitudes de reciprocidade, responsabilizagdo e apoio
mutuo, especialmente frente a doencas crénicas limitantes ou incapacitantes.

A familia é uma instituicdo que funciona como a base do convivio social das pessoas e
prepara 0 ser humano para enfrentar o mundo exterior e insere-o definitivamente em uma
comunidade, na qual interagird e formara novas familias (PINHO; KANTORSKI, 2004).
Constituiu-se no lugar onde o individuo recebe, além de valores humanos e éticos, apoio
psicoldgico e afetivo, que sdo necessarios para o0 seu desenvolvimento fisico e mental.

O valor da familia é considerado em todas as camadas da populacao brasileira, mas com
significado diferente, a depender da classe social. Dentre as pessoas da classe privilegiada,
prevalece a familia como linhagem, orgulhosas de seu patriménio e que mantém entre elas um
espirito corporativista; j& as classes medias abragcam em espirito e em pratica a familia nuclear,
identificada com a modernidade; enquanto para as classes populares o conceito de familia esta

alicercado nas atividades domésticas do dia-a-dia e nas redes de ajuda mutua (DUARTE, 1994).
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Ha quem defenda que as familias modernas ou contemporaneas se constituem em um
nucleo evoluido a partir do desgastado modelo classico, matrimonializado, patriarcal,
hierarquizado, patrimonializado e heterossexual, sendo que esse novo modelo diversifica e
dinamiza as relagdes entre os integrantes da familia (OLIVEIRA, 2009). Entretanto, Costa
(2011) interpreta que muitas teorias na contemporaneidade “insistem nas ideias de diluicao,
instabilidade e fragilidade, preocupando-se mais com aquilo que desfaz a familia, do que com
0 que a constrdi.” (COSTA, 2011, p. 331). Contudo, nos seus estudos sobre praticas e rituais
familiares, a autora destaca que a familia, enquanto realidade socioldgica, dindmica e
diversificada, também faz rituais e que esses “rituais familiares sdo também um lugar de
construcdo da familia.” (COSTA, 2011, p. 334).

Nessa perspectiva, a familia denota um carater dindmico, posto que passa por profundas
transformacGes, tanto internamente, no que diz respeito as relacBes estabelecidas entre seus
membros e a sua composi¢do, como quanto as normas sociais externas. As familias vivem a
partir de um sistema de crencas, valores e praticas que foram estruturadas culturalmente de
acordo com a geracdo e a classe social as quais pertencem. Por isso, € um espaco social
complexo, no qual sdo vivenciadas relacdes de diversos tipos, desde a relacdo de poder,
dominacdo e violéncia, até as relagdes de compartilhnamento, de apoio, afetivas e amorosas. E,
nesse espaco pulsante, os familiares crescem e se desenvolvem em meio a conflitos e
contradicGes.

A abordagem relacional da familia, trazida por Pierpaolo Donati, em 1983 (PETRINI;
CAVALCANTI, 2009), procura encontrar ¢ compreender a relagdo familiar a partir daquilo que
constitui sua unicidade, sua peculiaridade e sua originalidade, reconhecendo que ¢ dificil dispor
de uma teoria da familia a altura da complexidade dos fatores atuais que constituem a relagao
familiar (DONATI, 2011). Essa abordagem relacional “propoe-se a definir o que é familia
através da compreensdo menos redutiva possivel do modo de ser de uma relagdo social que é
feita de referéncias simbolicas e de vinculos estruturais os quais ddo vida a um fenédmeno
emergente que tem propriedades distintas.” (DONATI, 2011, p. 23). Ainda reflete que a
compreensdo do fendmeno familiar requer uma atenciosa observacao da sociedade sobre a
familia e, mais especificamente, essa observacéo da sociedade necessita partir do ponto de vista
da familia, na tentativa de compreender, ou pelo menos vislumbrar, a dindmica familiar
(DONATI, 2003).

Os familiares se comportam influenciados pelo processo de adaptagdo da familia a
cultura contemporanea, e nesse aspecto, Donati (2003) destaca que podem ocorrer adaptacdes

passivas e outras adaptacOes ativas. As passivas sdo caracterizadas pela introducdo de
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dindmicas e critérios extrafamiliares na estrutura da familia, enquanto as ativas podem ser de
defesa, mais ou menos reativa, tanto como criativas, demonstrando a maturidade de sua
constituicdo relacional.

Nesse contexto, em face da crescente complexidade das relagdes, sejam familiares ou
sociais, a familia é vislumbrada como vitima, mas também como agente. 1sso porque, diante
das diversas formas de adaptacdo, a familia tem se exposto, e se tornado publica em diversos
aspectos e questdes anteriormente privadas, as quais eram discutidas e resolvidas em ambito
interno a familia. Diversas modificacBes significativas para a adaptacdo a sociedade
contemporanea podem ser observadas, tais como: 0s modos de cuidar da saude, a reducéo do
numero de filhos por casais, as novas formas e configuracfes familiares, as discussdes sobre a
pratica do aborto, a responsabilizacdo frente ao envelhecimento, o adoecimento de seus
membros, dentre outras.

A familia, enquanto sistema de relacfes particulares, necessita orientar-se pelos
ambientes sociais nos quais esta inserida e dos quais depende, apds isso, deve reintroduzir tal
dependéncia no interior das préprias mediacOes. Essa € precisamente a particularidade que lhe
permite adaptar-se e manter a sua vitalidade e forca (SANCHEZ, 2003).

Dessarte, 0 que vemos atualmente sdo correntes de culturas distintas na quais existem
individuos que entram em conformidade com dindmicas externas a familia e renunciam ao
sistema de valores e bases morais institucionalizados na familia, enquanto outros resistem as
influéncias externas e firmam-se no sistema institucionalizados de valores e regras morais
cultivados em familia através de geragdes.

E, nesse processo de transformacdo, encontra-se o subsistema da saude que, segundo

Donati:

Conceber a saide como relacdo social implica analisar como a saude é gerada
nas relacOes e através das relacdes sociais, no conflito e na integracdo entre
mundos vitais e instituigdes sociais, em lugar de consider-la como condicao
biopsiquica individual ou como um coletivo estatistico, ou, ainda, como
produto de um sistema sanitario. (DONATI, 2011, p. 26-27).

Na perspectiva da abordagem relacional da familia, para a compreensdo dos modos
como esta vivencia o adoecimento renal cronico e o tratamento de hemodialise de um familiar,
¢ imperioso avancar a observacao para além do individuo com um rim adoecido, considerando
0 processo de salde e adoecimento como resultado, e em um continuo dinamismo, das relaces

estabelecidas tanto no ambito familiar como social.
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A presenca da doenca cronica em um dos membros familiares interfere diretamente na
qualidade de vida da familia. Apesar desse comprometimento da qualidade de vida, parcela
significativa de familias assume a responsabilidade e auxilia seu familiar no enfrentamento do
adoecimento. Porém, outra parcela das familias se afasta e recusa a responsabilidade com a
pessoa adoecida.

A familia ndo pode ser reduzida a uma organizacdo social puramente funcional,
perdendo o sentido do todo, do dinamismo e da complexidade das relacdes familiares e sociais.
RelacOes essas que, quer sejam do passado ou do presente, influem diretamente no
comportamento e nas reacdes dos seus membros frente as mais diversas situagdes. Conforme
assevera Donati, as transformacdes atuais da familia estdo dando lugar a diferentes formas de
fazer familia, que apesar de modificar sua estrutura, mantém sua esséncia ultima (SANCHEZ,
2003).

Na esséncia da familia, estdo bens relacionais que séo gestados e produzidos na raiz das
relacdes familiares. Esses bens tém aspectos tdo subjetivos que, em muitas situacdes, sdo
dificeis de serem descritos e impossiveis de serem mensurados, mas repercutem profundamente
sobre as relagfes sociais. Devido a isso, a familia, ao estimular as virtudes pessoais entre 0s
membros, esta contribuindo e mediando a relacdo entre a pessoa e a sociedade, uma vez que
essas virtudes pessoais se estendem as relagdes sociais, se traduzindo em virtudes sociais.

Na cultura contemporanea, considera-se a experiéncia amorosa e as relacfes que dela
derivam como fatos privados (PETRINI, 2009). Assim, o afeto é a base das relagdes de
intimidade, originando uma pluralidade de formas familiares. Além disso, 0s novos arranjos
familiares possibilitam que as redes de parentesco se estendam além do grupo consanguineo e
de unidade doméstica para esferas mais amplas. Isto é, a rede de parentesco, seja consanguinea
ou ndo, seja ela formada apenas por um ou diversos membros, seja qual for o arranjo familiar
no qual o individuo esta inserido, se houver uma relacdo baseada em lagos afetivos, emocionais
e comportamentais, pode ser considerada uma constitui¢do familiar (FONSECA, 2005). Assim,
0S “aspectos subjetivos da convivéncia familiar tomam o lugar dos aspectos objetivos.”
(PETRINI; DIAS, 2015, p. 112). Nesse contexto, a familia assume significado particular
articulado com a vivéncia dos seus membros, distanciando-se do carater de institui¢cdo cujos
vinculos familiares sdo regidos pela dimensdo juridica (PETRINI; DIAS, 2015).

A familia evolui e modifica-se com a sociedade, e segundo Oliveira (2009), esta, ao ser
influenciada pela forga do capital, pode passar a reproduzir o individualismo e a competi¢do

em seu interior. Em razdo disso, pode haver o predominio do interesse individual sobre o
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coletivo, desfigurando o entendimento de que a familia é o local onde o coletivo predomina
sobre o individual.

Na contemporaneidade, significante parcela da sociedade vivencia o individualismo, o
imediatismo e a falsa sensacéo de autossuficiéncia, tornando evidente que valores morais e
tradicionais associados com responsabilidade, fidelidade, sacrificio e compartilhamento estdo
sendo paulatinamente descultivados. Como isso, ser leal e assumir a responsabilidade por um
familiar em adoecimento cronico, independente do vinculo familiar, tem se tornado
comportamento admiravel.

Na familia de antigamente, ndo havia a individualizacdo acentuada de cada um dos seus
membros, pois esta se apresentava como um todo unificado (DONATI, 2011). O que vemos,
em parte da cultura contemporanea, € a afirmacao de um estilo de vida autbnomo, independente,
com escolhas baseadas apenas na vontade propria e livre de responsabilidade, contribuindo para
a origem de um individuo incapaz de conviver com disciplinas, seguir regras e assumir
compromissos e responsabilidades (PETRINI, 2009).

Ao tratar da misteriosa fragilidade dos vinculos humanos na sociedade contemporanea,
Bauman (2004) destaca que a individualizagdo, na qual se busca a realizacao individual sem a
responsabilizacdo com o outro e tdo pouco o estabelecimento de vinculos amorosos duradouros,
conduziu a sociedade ao que denomina de estado de “amor liquido”. Contudo, o autor enfatiza
que a inseguranca inspirada por essa condicao estimula desejos conflitantes de estreitar esses
lagos e a0 mesmo tempo manté-los frouxos.

O lago familiar constitui-se em uma relacdo marcada pela identificagdo estreita e
duradoura entre pessoas que reconhecem direitos e obrigacbes mutuas entre elas. Essa
identificacdo pode originar-se em aliangas conscientes e desejadas, em fatos alheios a vontade
da pessoa, ou em atividades realizadas conjuntamente, a exemplo de compartilhar cuidados
(FONSECA, 2005).

Na familia, as pessoas vivenciam as primeiras experiéncias de cuidado perante o
adoecimento, tanto aquele que chega e vai embora, como aquele que vem para ficar, requerendo
mudancas significativas na dindmica familiar. Nessa medida, a familia constitui-se em recurso
para a sociedade, dado que assume responsabilidades e da respostas a problemas e necessidades
de seus membros, que na auséncia da familia teriam que ser assumidas pela sociedade e pelo
Estado.

A familia, como uma unidade basilar, desenvolve um sistema de valores, crengas e
atitudes, incluindo atitudes frente a salude e a doenca, que sdo demonstradas por meio de

comportamento de saude e doenca de seus membros (MADEIRO et al., 2010). Nessa linha, a
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familia, além de promover ensinamentos de como lidar com o processo salde e doencga, assume
para si a responsabilidade de cuidar e restaurar a satde de seus membros.

Para responsabilizar-se em cuidar de seus membros, a familia necessita ter o minimo de
condigbes econOmicas, emocionais e sociais que deem suporte ao Seu processo de
desenvolvimento. No entanto, a desigualdade instalada na sociedade brasileira tem influenciado
negativamente o processo de organizacdo familiar, com aumento de jovens sem condicdes de
estudar, pessoas em situacdo de rua, uso abusivo de drogas licitas e ilicitas, desemprego,
miséria, falta de acesso a servico e a politicas publicas.

Enquanto as politicas publicas no Brasil tentam expandir o processo redistributivo e o
acesso as politicas sociais, 0s mecanismos financeiros drenam esses recursos e, dessa forma, ao
mesmo tempo em que € anunciada a saida de milhdes de familias da miséria, a desigualdade
permanece pouco alterada (DOWBOR, 2015). Nesse seguimento, reconhece-se que as
condicBes de empobrecimento e de exclusdo de grande parcela das familias brasileiras tém
influenciado nos modos de composicdo e de organizacdo dessas familias, bem como na
revisitacdo e ressignificacdo de seus valores e crencas pessoais.

A familia é desafiada ao enfrentamento das mais variadas situacdes adversas no decorrer
da vida, tais como: acidentes que ameagam a integridade, situacdo de exclusdo social,
ineficiéncia de recursos e de condigdes de vida digna, nascimento de um ente com doenca ou
deficiéncia, dentre outras. Assim, ela é convocada a se adaptar e reconfigurar posicdes para o
enfrentamento dessas adversidades e, nessa conjuntura, encontram-se as mudangas que ocorrem
no adoecimento cronico de algum de seus membros. Como dito por Centenero (2010), a familia
precisa se organizar e se adaptar, pois o adoecido crénico necessita de cuidados adicionais. Os
papeis e funcbes devem ser repensados e distribuidos de forma que auxilie o familiar a enfrentar
sentimentos confusos e dolorosos, que podem surgir no processo de adoecer.

As familias, via de regra, contribuem para o crescimento, o desenvolvimento, a saude,
0 bem-estar, a realiza¢do pessoal e a insercdo social de seus membros. Ela age como um suporte
de saude para seus membros, porque supervisiona o estado de salde, toma decisdes, acompanha
e avalia a salde e a doenga, reafirmando sua posicdo de unidade de cuidado, permeando suas
acdes entre as orientacOes fornecidas pelos profissionais de satde e o0 seu universo cultural e de
interacfes com o ambiente (AZEVEDO; MODESTO, 2016).

Mantendo essa linha de raciocinio, vé-se que a familia pode servir como fonte para o
enfrentamento da doenga cronica e de suas consequéncias, uma vez que ela faz parte do
contexto no qual o individuo esté inserido (TERRA, 2010) e é parte importante no processo de

identificacdo e de organizagédo da terapéutica (LENARDT et al., 2008). A insercdo da familia,
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juntamente com a pessoa doente crénica, nas unidades de salde, e a criacdo de uma parceria
com os profissionais € um caminho assertivo para o SUS. Os familiares, ao serem instigados a
participarem do planejamento e da implementacéo das acdes de saude, podem suscitar 0 senso
de corresponsabilidade para o cuidado do familiar com doenga crbnica e, a partir das suas
experiéncias, contribuirdo para melhor adequacdo dos cuidados as reais necessidades da pessoa
e da familia.

As familias, diante das mudangas e das adaptacdes requeridas pelo adoecimento cronico
e pelo tratamento, buscam estratégias de enfrentamento. Nesse caso, evidencia-se a necessidade
de que a familia se reorganize, repense suas relacfes familiares e sociais, e elabore novos
mecanismos gue garantam a manutencdo do desenvolvimento humano.

No que se refere a doenca renal cronica e ao tratamento (hemodidlise e dialise peritoneal),
a familia, varias vezes, frente a deficiéncia e/ou ineficiéncia das acdes de responsabilidade do
Estado, tem assumido e dado respostas as necessidades de seus familiares, tais como: transporte
para as sessOes que, na maioria das vezes, exige o deslocamento para outras cidades; procura
por vaga para tratamento diante do nimero insuficiente de unidades de dialise, além de estarem
concentradas em grandes centros; aquisicdo de medicamentos de alto custo; dentre outras.

A realizacdo de pesquisas sobre o enfrentamento da familia e cuidadores familiares
diante do adoecimento renal cronico e da terapia renal substitutiva sdo necessarias para sinalizar
que tipo de apoio social se faz necessario nesse contexto e como as equipes de saude
multiprofissionais podem ajudar os cuidadores familiares (HOANG; GREEN; BONNER,
2018).

Na mesma linha de reflexdo, a seguir serdo discutidos aspectos relacionados a doenca
renal crénica e as terapias renais substitutivas com enfoque nas mudancas que estes provocam

sobre a vida cotidiana das pessoas acometidas e, especialmente dos familiares.
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3 A PESSOA COM DOENCA RENAL CRONICA E A FAMILIA FRENTE AS
TERAPIAS RENAIS SUBSTITUTIVAS

A doenca renal cronica (DRC), também chamada de insuficiéncia renal cronica,
clinicamente, consiste em uma lesdo e deterioracdo progressiva e irreversivel da fungéo renal.
Esta representa importante problema de salde publica no Brasil ja que o Pais apresenta a
terceira maior populacdo de didlise no mundo, com nivel de ascensdao alarmante (RIELLA,
2018). Essa doenca esta dividida em seis estagios funcionais, de acordo como o grau de fungéo
renal, que vao desde o estagio zero, no qual se encontram 0s grupos de risco com auséncia de
lesdo renal, até o estagio mais avancado, denominado doenca renal crbnica terminal
(MORTARI et al., 2010). Por seu carater permanente, a DRC demanda cuidados e
gerenciamento constantes e continuos, gera incertezas, repercute sobre as pessoas adoecidas,
os familiares e o sistema de salde, causando impactos de ordem médica, econdmica e social
(BARSAGLINI, 2015).

Apesar de silenciosa e insidiosa a DRC, em muitos casos, pode ser evitada e/ou
retardada com acOes de prevencdo e promogdo a saude. Todavia, as pessoas com doencas
controlaveis, seja por ineficiéncia das medidas preventivas na Atencdo Béasica a Salde ou por
negligéncia em cuidar de si, evoluem para a doenca renal crdnica e sofrem, junto com a familia
e a sociedade, as consequéncias da doenca e da necessidade de tratamento de terapia renal
substitutiva.

Com base nos dados produzidos pelo Programa Nacional de Melhoria do Acesso e da
Qualidade da Atencdo Béasica (PMAQ-AB), foi verificada a incipiéncia da realizacdo de acGes
de promocao da saude e prevencdo de doencas cronicas pelas equipes de Salde da Familia no
Brasil (MEDINA et al., 2014). Ao considerar que o controle da hipertensao e da diabetes fazem
parte dos programas desenvolvidos na Estratégia de Saude da Familia e que as referidas doencas
sdo responsaveis por mais de 50% dos diagnosticos primarios em pessoas com doenca renal
cronica (BRASIL, 2013), fica evidente a premente necessidade de adocdo de medidas
investigativas que identifiquem as razdes da ineficiéncia das acdes desenvolvidas nos referidos
programas com o intuito de implementar medidas que altere essa realidade.

A hipertenséo arterial e o diabetes mellitus estdo entre as principais causas da DRC junto
com a glomerulonefrite e a angioesclerose (RIELLA, 2018). Essas sdo condigdes passiveis de
serem tratadas por médicos clinicos em Unidades de Atencdo Bésica e Estratégia de Saude da
Familia, prevenido assim a progressao para a DRC, a fim de amenizar o sofrimento das pessoas

acometidas e dos familiares, bem como reduzir os custos financeiros associados a essa doenca.
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Entretanto, diante da ineficiéncia das agdes de promogao e prevencao de salde, as pessoas com
diagnostico de hipertensdo arterial e de diabetes mellitus evoluem para a DRC, sendo
submetidas a terapia renal substitutiva para sobreviver. Com a ocorréncia de uma doenga
cronica, incapacitante, dependente de tratamento para sobreviver, a pessoa adoecida e sua
familia tém sua qualidade de vida afetada.

De acordo com o censo de 2018 da Sociedade Brasileira de Nefrologia, existem em
torno de 133.464 brasileiros em terapia renal substitutiva, com admissdes de 42.546 e taxa de
mortalidade é de 19,5% ao ano. De acordo com a distribuicdo percentual por faixa etéria, 63,7%
das pessoas em dialise possuem idade entre 20 a 64 anos, periodo de vida produtivo. Uma
significativa parcela das pessoas falece sem sequer ter acesso a terapia, seja por falta de
diagnostico, seja por falta de vagas para tratamento (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2019a).

A DRC é incapacitante e a terapia renal substitutiva considerada por muitos como
ameacadora e fatal, assim, tanto a pessoa acometida quanto os familiares vislumbram um futuro
de dependéncia e invalidez crescentes, outros sequer vislumbravam um futuro, dado que
vivenciam o medo e a proximidade de finitude da vida. O tratamento requer modificagdes em
atividades da vida diaria, o que gera dificuldade no processo adaptativo e a necessidade de
mobilizar recursos pessoais, familiares e sociais que deem conta da doenca e do tratamento.

A descoberta da doenca é algo de dificil aceitacdo, que conduz a pessoa ao desespero e
que, geralmente, vem acompanhada do sentimento de medo da morte. Devido ao progresso
diagndstico e terapéutico, essas pessoas tém uma maior sobrevida, mas, para que a vida seja
prolongada, é imprescindivel que esses participem, aceitem e compreendam a necessidade do
tratamento, submetendo-se a rigidos esquemas terapéuticos e as orientagdes pre-estabelecidas.

Essas modificacdes cotidianas provocadas pela doenca e pela terapia repercutem para
além da pessoa adoecida e geralmente mobilizam a rede familiar e social. As pessoas com DRC
sofrem limitagdes fisicas, sexuais, psicoldgicas, familiares e sociais, 0 que pode afetar sua
qualidade de vida e a de seus familiares, 0s quais passam a conviver ndo mais com um membro
da familia saudavel, e sim com uma pessoa em uso continuo de uma terapéutica e que demanda
cuidados (OLIVEIRA et al., 2019).

Como meio de sobreviver, a pessoa adoecida obrigatoriamente, necessita submeter-se a
terapias renais substitutivas (TRS) ou ao transplante renal. As modalidades de TRS incluem a
dialise peritoneal e a hemodialise, até que seja realizado o transplante, que pode vir a ser um
meio definitivo de restabelecer a funcdo renal. Cabe destacar que a definicdo do tipo de

tratamento a ser feito depende da indicacdo medica, da escolha da pessoa com a doenca e da
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disponibilidade do método, porém, na maioria das vezes, a pessoa ao descobrir a doenga fica
vulneravel e, por ignorar as alternativas de terapias existentes, acaba por submeter-se a
indicacéo e a prescricdo estabelecida pela equipe de salde, o que reduz sua autonomia.

O transplante renal, por sua vez, ¢ um procedimento cirtirgico complexo e invasivo que
envolve aspectos fisicos e psicoldgicos da pessoa que recebera o drgdo. Ademais, para que seja
realizado, ¢ necessario que ocorra a doacdo de d6rgdos e tecidos intervivos ou post mortem
(doador falecido). Esse ¢ considerado por muitos especialistas e estudiosos como o método de
tratamento mais indicado por ter menor custo e promover melhor qualidade de vida a pessoa
com DRC (SANTOS et al., 2018; MENDONCA et al., 2014; ALVARES, 2011).

No Brasil, entre os anos 2012 e 2018, a taxa de transplante renal manteve-se inalterada
em 28,5 pmp (por milhdo de populacéo), com registro de queda de 32,9% na taxa de transplante
com doador vivo e aumento de 10,3% na taxa de doador falecido. Destacam-se como fatores
responsaveis pela estagnacgao a ndo realizagéo de transplantes renais em seis estados brasileiros
a falta de equipes de transplantes e auséncia de reajuste, ha 20 anos, dos valores pagos pelo
SUS aos procedimentos de acompanhamento e da intercorréncia pos-transplante
(ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE DE ORGAOS, 2018).

O nuamero total de transplante renal realizado em 2018 foi de 5.923 e, nesse mesmo
periodo, o total de pessoas ativas em lista de espera alcancou os 22.581. Dos 10.637 que
ingressaram na lista de espera em 2018, 1.299 faleceram sem conseguir ser submetido ao
procedimento cirdrgico para transplante (ASSOCIACAO BRASILEIRA DE TRANSPLANTE
DE ORGAOS, 2018). Dessa maneira, 0 que se constata é o descompasso entre a demanda e a
oferta de 6rgdos para transplantes refletindo no grande tempo de espera nas filas; isso intensifica
a angustia vivida por pessoas com DRC, para a quais as terapias dialiticas ndo sdo mais viaveis,
e que tém com Unica alternativa de tratamento o transplante.

Na atual situacdo de pandemia pelo COVID-19, houve uma queda vertiginosa no
quantitativo de transplante de 6rgdos. O numero de transplantes de rins, de figado, de coragédo
e de pancreas registrado em abril de 2020 é 34% menor do que no mesmo periodo do ano
passado, com registro de 410 transplantes realizados em abril deste ano ante 617 ocorridos em
2019 (GALHARDO, 2020). Sao elencados como principais motivos para essa reducdo: o medo
das pessoas com DRC e dos doadores de se contaminarem no deslocamento até os hospitais; a
falta de leitos especificos em UTIs, por estarem reservados para casos de COVID-19; a
dificuldade da equipe de captacdo de 6rgaos de terem acesso as familias de possiveis doadores;

e a suspensdo de cirurgias diante do risco de contaminagdo (GALHARDO, 2020).
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O transplante renal é, enfim, aguardado ansiosamente por todos aqueles que sdo
submetidos ao tratamento dialitico, porquanto oferece a perspectiva de liberdade e de
independéncia das maquinas e equipamentos, podendo ser algo definitivo e que promove uma
melhor qualidade de vida. Contudo, seja pelas intempéries da vida, seja pela forma de
organizacdo das politicas publicas de saude, seja pela pressdo exercida pelas empresas
multinacionais que investem em maquinas, equipamentos e materiais de dialise, o que ocorre é
o0 crescimento das unidades de dialise conveniadas nacionalmente ao SUS, em detrimento da
atividade transplantadora.

De acordo com Censo Brasileiro de Dialise 2018, realizado pela Sociedade Brasileira
de Nefrologia (SBN), a distribui¢do de pessoas com DRC conforme o tipo de terapia dialitica
é de 92,4% em hemodialise (89,9% HD convencional; 2,4% HD mais frequente > 4h/sessao;
0,1% HD domiciliar) e de 7,7% em dialise peritoneal (1,9% Diélise Peritoneal Ambulatorial
Continua (CAPD); 5,7% Diélise Peritoneal Automatizada (DPA); 0,1% Didlise Peritoneal
Intermitente (DPI) (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a).

3.1 DIALISE PERITONEAL

Figura 1 — Homem em tratamento de Diélise Peritoneal Automatizada, acompanhado pela filha

Acrtista digital: Ticiana Aradjo (2020).



43

O tratamento de dialise peritoneal é um método que envolve o transporte de soluto e
agua através de uma membrana que separa dois compartimentos que contém liquidos. Segundo

Blake e Daugirdas (2017, p. 317) estes dois compartimentos sao:

(@) o sangue nos capilares peritoneais, que na insuficiéncia renal contém
excesso de ureia, creatinina, potassio, e outros residuos e (b) a solugdo de
diélise na cavidade peritoneal, que geralmente contém sodio, cloreto e lactato
ou bicarbonato e que se torna hiperosmolar pela inclusdo de uma alta
concentracdo de glicose. (BLAKE; DAUGIRDAS, 2017, p. 317).

Assim, a dialise peritoneal (DP) ocorre dentro do peritonio*, e a membrana peritoneal
funciona como um dialisador natural. Ela € uma membrana semipermeavel, bastante
vascularizada e que possui multiplos poros, dai a sua grande capacidade de promover o
equilibrio entre a solucdo de dialise (dialisato) e os liquidos corpdreos. As particulas existentes

no sangue e no dialisato entram em equilibrio, passando do meio mais concentrado para o

menos concentrado (Figura 2).

Figura 2 — Imagem ilustrativa do procedimento de depuracédo do organismo por meio da Dialise Peritoneal

Infusdo do dialisato Drenagem do dialisato

Peritonio

Infusdo do
dialisato

(\\) ‘ Cavidade peritoneal

sem residuos do metabolismo

Nl Cavidade peritoneal
N+ *Aflcom residuos do mcmbollsmo

Artista digital: Ticiana Aradjo (2020).

Para a realizacdo da DP, é necessario um acesso ao peritonio, obtido por um cateter que
atravessa a parede abdominal e atua como uma fistula cutanea-peritoneal controlada. Em DRC,

o cateter implantado é de borracha de silicone, flexivel, duravel e biocompativel (CRABTREE;

4 Peritonio é a membrana serosa que reveste a cavidade peritoneal onde ficam localizadas as visceras. Sua area
varia de 1 a 2m? na pessoa adulta e é bastante vascularizada (BLAKE; DAUGIRDAS, 2017).
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JAIN, 2017). A extremidade externa do cateter possui uma tampa que permanece fechada nos
intervalos do tratamento. Existem trés esquemas principais de dialise peritoneal, a saber: a
dialise peritoneal intermitente, a dialise peritoneal ambulatorial continua e a dialise peritoneal
ciclica continua, também chamada de dialise peritoneal automatizada. As quais serdo descritas
a sequir.

Dialise peritoneal intermitente (DPI) é o método pelo qual sdo infundidos
aproximadamente 2 litros de solucéo dialisante na cavidade peritoneal através de um cateter.
Apobs a permanéncia de 10 a 30 minutos — tempo necessario para promover o equilibrio entre
0s compartimentos — essa solucdo é drenada por gravidade. Esses ciclos de infusdo, equilibrio
e drenagem sao repetidos até que a melhora clinica e bioguimica seja alcancada. Nesse
tratamento, as pessoas com DRC sdo dialisadas geralmente durante 48 horas por semana,
através de duas sessdes de 24 horas. Atualmente, esse método € pouco utilizado, pois requer a
permanéncia prolongada da pessoa na unidade para realizar o tratamento.

Dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD ou DPAC) é a técnica que utiliza a
presenca continua da solugéo dialisante na cavidade peritoneal. A solucéo é trocada pela propria
pessoa, com ajuda e/ou supervisdo de um familiar, ou pelo familiar, em seu domicilio,
geralmente 4 vezes ao dia. Para sua realizagdo, a pessoa com DRC necessita ser treinada,
juntamente com um familiar ou acompanhante, pela enfermeira da unidade de dialise. O
tratamento é realizado em domicilio e sdo realizadas visitas mensais ao servi¢o para as consultas
médica e de enfermagem.

Dialise peritoneal ciclica continua (DPCC) ou dialise peritoneal automatizada (DPA)
também é realizada em domicilio e utiliza uma cicladora automatica que, apds ser conectada ao
cateter, realiza as trocas da solucéo dialisante durante o sono da pessoa. Ao final, podem ser
mantidos 2 litros de solucdo na cavidade peritoneal até a noite seguinte, quando a pessoa se
reconecta a maquina e da prosseguimento ao tratamento. A DPA também requer o treinamento
da pessoa adoecida e um familiar ou acompanhante que se responsabilize por dar suporte,
assumir e/ou supervisionar o tratamento. A cicladora é programada pela enfermeira de dialise,
apos definicdo do esquema terapéutico junto com a equipe médica.

Dentre as trés modalidades descritas, a DPA é a mais utilizada, inclusive o total da
amostra de pessoas em tratamento de DP, neste estudo, utiliza essa modalidade. O CAPD e
DPA, para serem realizadas no domicilio, requerem que a pessoa com DRC e um familiar ou
acompanhante sejam capacitados pela enfermeira especialista em nefrologia para realizar os
procedimentos técnicos necessarios, tais como: higiene e organizacdo do ambiente onde sera

realizado o tratamento, lavagem das maos, manuseio da maquina cicladora, infusao e drenagem
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da solucdo de didlise, supervisdo do cateter e do orificio de saida e do liquido drenado,
prevenindo e atentando para sinais de possiveis infeccdes ou complicacdes.

E vital que a equipe multidisciplinar organize as condi¢des do domicilio, os
equipamentos, 0s materiais e 0s procedimentos necessarios a realizagdo da DP e avalie as
condigOes da moradia, habilidades cognitivas e motoras da pessoa adoecida e do familiar
acompanhante, bem como a dindmica familiar. A competéncia e a capacidade interativa da
enfermagem no treinamento é de fundamental importancia para o sucesso da terapia de DP. O
processo de treinamento, organizacdo, avaliacdo e supervisdo sdo fundamentais para a
prevencdo de complicagoes.

Dentre as principais complicacdes, destacam-se as infecciosas, especificamente a
Infeccdo do Orificio de Saida do cateter (I0S) e a peritonite. A 10S caracteriza-se pela presenca
de secrecdo purulenta, com ou sem eritema da pele ao redor do cateter, geralmente com
formacdo de crosta ou granuloma. Ja a peritonite — inflamacg&o do peritdénio — € considerada
uma complicacdo infecciosa grave, geralmente relacionada a falha no procedimento dialitico e
provoca taxas elevadas de morbimortalidade nas pessoas em DP (YEOUNGJEE; CARMEL;
DAVID, 2014).

Ao longo do tratamento, a pessoa com DRC pode negligenciar a¢des de cuidado, como
a adequada higienizacdo das mdos no momento das trocas de solucGes de dialise, limpeza da
pele pericateter, higiene do cémodo, uso de mascara, entre outras. Diante desse risco, cabe ao
enfermeiro avaliar permanentemente o procedimento de DP realizado pelas pessoas adoecidas
e seus familiares ou cuidadores (ABUD et al., 2015).

Em situacGes de hospitalizacdo da pessoa que faz CADP ou DPA, é requerida a presenca
do familiar ou acompanhante que recebeu o treinamento técnico para realizacdo da troca da
bolsa de solucdo dialisante. Nessa situacdo, o familiar cuidador necessita estar presente nos
horarios previamente determinados para a realizacdo da dialise peritoneal no ambiente
hospitalar.

“A dialise peritoneal ¢ 0 método de terapia de substituicdo renal, usado por cerca de
200.000 pacientes em todo o mundo.” (BLAKE; DAUGIRDAS, 2017, p. 317). Ainda segundo
esses autores, isso se deve, em grande parte, a facilidade e a comodidade desses métodos de
tratamento domiciliares que permitem a pessoa com DRC e a seus familiares uma vida mais
préxima da realidade em que viviam antes do diagndstico da doenca. Entretanto, no Brasil,
menos de 10% das pessoas TRS realizam dialise peritoneal (SOCIEDADE BRASILEIRA DE
NEFROLOGIA, 2019a).
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A dialise peritoneal tem sido indicada como a TRS que permite maior autonomia e
flexibilidade a pessoa para a realizagdo do tratamento, facilitando a manutencéo das atividades
diarias, tais como estudo, trabalho e lazer, com repercussdes na qualidade de vida tanto da
pessoa como dos familiares. Contudo, o impacto de ter uma doenca cronica limitante, com
necessidade imperiosa de manter-se em tratamento prolongado e que requer varias acdes de
cuidados, impacta cada pessoa de modo peculiar, isso porque depende de fatores como o perfil
psicoldgico, as condi¢cdes ambientais, os condicionantes sociais e o apoio familiar (OLIVEIRA
et al., 2019).

Os familiares, por sua vez, especialmente os cuidadores, podem hesitar e/ou recusar a
assumirem uma terapia domiciliar, quer seja por esta representar um fardo que sera acrescido
as diversas atividades cotidianas ja existentes, quer pelo medo de falhar e de ocasionar uma
complicacgdo no estado de saude do ente sob seus cuidados. Diante disso, optam e influenciam
a pessoa com DRC a optar por realizar a TRS na unidade de diélise, delegando as a¢des de
cuidado aos profissionais de saude.

Na DPA, os familiares protagonizam o cuidado por meio de cuidados higiénicos diarios
com o espagco fisico onde é desenvolvida a terapia; fazem a desinfec¢do da mesa e de utensilios
de suporte para a troca do liquido peritoneal a cada momento de instalacdo e de desinstalagdo
do sistema; recebem, estocam, carregam e limpam as bolsas e 0os produtos entregues em
domicilio pela empresa de dialise; se responsabilizam pelos cuidados higiénicos corporais da
pessoa cuidada; fazem a lavagem rigorosa das méos para a instalacao e desinstalacéo da dialise;
observam o funcionamento de infusdo e drenagem; controlam a temperatura do liquido a ser
infundido na cavidade; controlam os dados vitais e sinais de mau funcionamento ou de
complicacdes da terapia; fazem a higiene e o curativo do local de insercédo do cateter peritoneal,;
conferem o aspecto do liquido drenado, especialmente sinais de peritonite; cumprem o horéario
e 0 nimero de trocas da terapia; fazem uso adequado das mediacGes prescritas; ofertam a dieta
adequada as prescri¢Bes da nutricionista; manuseiam a maquina, desativam possiveis alarmes
e resolvem os problemas sinalizados por ela durante a noite; acompanham a pessoa com DRC
nas consultas mensais e informam a equipe a evolucédo do tratamento domiciliar. Somado a isso,
muitos familiares cuidadores assumem as demais atividades da vida diaria que, antes do
adoecimento, eram realizadas pela pessoa em tratamento, tais como: questdes financeiras e
atividades domésticas.

Ao considerar a diversidade das atividades elencadas, evidencia-se a carga de cuidados
que o familiar cuidador desenvolve ao responsabilizar-se pelo ente em tratamento. Contudo, 0s

familiares que assumem a responsabilidade do cuidar referem que sentem satisfacéo e felicidade
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por acompanharem a melhora clinica do familiar sob tratamento de DPA, quando comparado
ao tratamento de HD e ao periodo de complicacBes que precedem ao tratamento, e esse
reconhecimento da contribuicdo do cuidar que desempenham os estimulam a enfrentar as
demandas da doenca e do tratamento sobre a vida diéria pessoal e familiar.

3.2 HEMODIALISE

Figura 3 — Mulher em tratamento de Hemodialise, acompanhada por mée e filho

Avrtista digital: Ticiana Aradjo (2020).

No Brasil, a hemodialise (HD) representa 92,3% do total de pessoas em TRS
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a), sendo considerada a forma mais
comum de terapia, devendo ser realizada concomitante ao tratamento farmacoldgico,
dietoterapico, entre outros (SGNAOLIN; FIGUEREDO, 2012). Além de toda terapéutica
envolvida, a hemodialise por si so € bastante desgastante, ja que € realizada trés dias por semana,
com duracdo de quatro horas a cada sessdo na qual a pessoa é conectada a uma maquina para
realizar a filtracdo do sangue corpéreo. Associado a isso, é um tratamento doloroso, estressante,
de longa duragdo, que impde limites, compromete a liberdade, requer dedicacdo e gera
mudancas impactantes na vida da pessoa em tratamento e de seus familiares.

E a modalidade de dialise em que uma maquina auxilia no processo de remogéo de

liquidos e de filtracdo do sangue. A HD se processa por meio de um circuito extracorpdéreo



48

formado por uma linha (set) arterial e outra venosa de material plastico, entre as quais se
interpde um rim artificial ou hemodialisador. Atraves de uma via de acesso vascular (fistula
arteriovenosa ou cateter), é obtido o fluxo sanguineo arterial da pessoa que, por
aproximadamente 4 horas, de modo continuo, é filtrado no hemodialisador e retorna a pessoa
pelo set venoso. No dialisador, 0 sangue é exposto a solucdo de didlise (dialisato) através de
uma membrana semipermeavel que retira o liquido e as toxinas em excesso e devolve o sangue
limpo a pessoa pelo acesso vascular (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019b)
(Figura 4).

Figura 4 — Imagem ilustrativa do procedimento de depuracéo do organismo por meio da Hemodialise

membrana

do capilar
sanguc com residuos

do metabolismo solugio com residuos

do metabolismo

= solucdo de
sangue hltradv hemodidlise estéril

Avrtista digital: Ticiana Araujo (2020).

O dialisador, também chamado de rim artificial, hemodialisador ou capilar, € um tubo
plastico com quatro aberturas, sendo duas ligadas ao compartimento de sangue e duas ao
compartimento de solucdo de diélise. Em seu interior uma membrana semipermeavel separa 0s
dois compartimentos, e através do movimento das moléculas, o sangue flui através das fibras e
a solucdo de didlise flui externamente ao seu redor, ocorrendo assim o processo de filtracdo do
sangue (SUHAIL et al., 2017).

Quanto as vias de acesso vascular, a preferencial € a fistula arteriovenosa (FAV),
considerada acesso permanente para HD e requer cuidados constantes para evitar complicacdes
e falha no funcionamento. E confeccionada com as veias da propria pessoa ou com materiais
sintéticos, por meio de pequena cirurgia, preferencialmente no braco, onde € realizada uma
ligacdo entre uma pequena artéria e uma pequena veia, com a intencdo de tornar a veia mais

calibrosa e resistente, para que as punc¢@es com as agulhas de hemodialise possam ocorrer sem
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complicagdes. J& o cateter de hemodiélise, cateter venoso central (CVC), é um acesso
temporéario no qual um tubo é colocado em uma veia no pescoco, térax ou virilha, com anestesia
local. O cateter é uma opc¢éo geralmente temporaria para as pessoas que nao tém uma fistula e
precisam fazer dialise. Os principais problemas relacionados ao uso do cateter sdo a obstrucao
e a infecgéo, 0 que muitas vezes obriga a retirada do cateter e o implante de um novo para dar
continuidade as sessdes de hemodidlise (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA,
2019b).

Os dois tipos de acesso requerem cuidados para sua conservacao e pleno funcionamento,
tanto cuidados desenvolvidos pelos profissionais de saude da unidade, quanto cuidados no
ambiente domiciliar, os quais sdo realizados pela propria pessoa com DRC e pelos familiares,
especialmente pelos familiares cuidadores.

A solucdo de dialise (dialisato) é preparada com agua purificada e eletrolitos
concentrados. E uma solucdo estéril, concentrada, geralmente & base de bicarbonato, com
diversos componentes em sua composicao, tais como: sodio, potassio, cloreto, calcio, magnésio
e glicose. As maquinas de HD estabelecem, conforme programacdo prévia, a propor¢do de
solucéo e de agua tratada, diluindo-as antes de enviar a solucdo final ao dialisador. Assim, a
agua utilizada na hemodialise necessita ter pureza quimica e microbioldgica, pois, durante a
HD, as pessoas sdo expostas a de 120 a 200l de solucdo (WARD; ING, 2017).

Diante dessa breve descricdo, fica evidente que a pessoa com DRC para ser submetida
a HD necessita, portanto, de maquina em pleno funcionamento; solucéo de diélise estéril e com
eletrolitos em concentracdes adequadas; acesso venoso com bom fluxo sanguineo; e equipe
multiprofissional especializada. A partir disso, tem-se as principais modalidades de
hemodialise, quais sejam: HD convencional, HD frequente e HD domiciliar.

Hemodialise convencional (HD convencional) — realizada em unidades de dialise e
hospitais, com frequéncia de 3 vezes por semana e duracdo média de 4 horas por sessdo.
Geralmente, as sessdes sdo agendadas em dias e horarios fixos, com grupos as segundas, quartas
e sextas e outros as tercas, quintas e sbados, distribuidos nos turnos da manha, da tarde e da
noite. Requer que o familiar acompanhe a pessoa até a unidade de diélise e depois a transporte
para casa.

Hemodidlise frequente (HD frequente) — realizada de 5 a 7 vezes/semana, pode ser de
frequente e de curta duragdo (1,5 a 3h), frequente e convencional (3 a 5h), ambas também
chamadas de HD diaria (HDD); ou frequente e de longa duracdo (> 5h) também chamada de
HD noturna (HDN) (NESRALLAH et al., 2017). Ainda ha predominio da HD convencional,
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mas diversos centros de dialise espalhados no mundo tém ofertado HD intensificada com
variadas prescricoes.

Hemodialise domiciliar (HD domiciliar) — ainda pouco divulgada no Brasil, tem taxas
de prevaléncia entre 5% a 15%, variando por pais. Requer avaliacdo e adequacdo do espaco
domiciliar com relacdo: a quantidade e qualidade da agua, & oferta de eletricidade, ao espaco
para armazenamento para acomodar equipamento e as solugdes e limpeza do ambiente.
Entretanto, esses ndo séo os principais fatores dificultadores. Os critérios de elegibilidade para
essa modalidade de HD incluem habilidades motoras, for¢a, visdo, audicdo, capacidade de
leitura e de motivagéo, enfim, a pessoa com DRC e o parceiro/familiar ou cuidador contratado
devem ser capazes de aprender e realizar com seguranca o procedimento de hemodialise
(NESRALLAH et al., 2017). Nessa modalidade de terapia, os familiares necessitam assumir o
tratamento em mesma medida que a pessoa adoecida.

Dentre as modalidades apresentadas, a HD convencional ¢ a mais utilizada.
Habitualmente, as pessoas se submetem a sessdo de hemodialise de trés a quatro vezes por
semana, por um periodo de quatro horas, para que seja estabelecido o equilibrio hidroeletrolitico
e sejam removidos os varios produtos do metabolismo, 0s quais os rins ndo foram capazes de
metabolizar. Durante essas horas de tratamento, 0 pessoa, a maquina, o hemodialisador e a
solucdo de didlise necessitam de monitorizacdo constante para se detectar e prevenir as
numerosas complicagbes que podem surgir como, por exemplo, complicacdes com a fistula
arteriovenosa, extravasamento de sangue, embolia gasosa, ultrafiltracdo inadequada ou
excessiva, hipotensdo e hipertenséo.

A substituicdo da funcdo renal por uma méaquina é imperfeita e sujeita a problemas
agudos, decorrentes do uso do circuito extracorporeo, e ao aparecimento de sinais e sintomas a
longo prazo, por alteracdes metabolicas ndo corrigidas durante o processo continuo de
tratamento. A inadequada depuracdo do sangue com retirada de metabdlitos essenciais ou com
a introducdo de substancias potencialmente toxicas, podem provocar manifestagdes clinicas
graves para a pessoa em tratamento (RIELLA, 2018). Por esses motivos, a enfermagem
permanece durante todo o periodo da sessdo de hemodidlise ao lado da pessoa em tratamento,
prestando cuidados, monitorando os dados vitais, garantindo a execugdo dos parametros
prescritos na sessdo, sem perder a visdo do todo da unidade, ou seja, buscando observar todas
as pessoas em tratamento, identificando e intervindo nas intercorréncias.

As principais complicagdes que ocorrem durante a sessao de hemodidlise sdo, segundo
ordem decrescente de frequéncia: hipotenséo, caibras, nauseas e vomitos, cefaleia, dor toracica,
lombalgia e prurido (SHERMAN; DAUGIRDAS; ING, 2017). Em caso de infecgdes no local
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de acesso da HD — fistula arteriovenosa (FAV) ou cateter —, a pessoa pode cursar com febre,
calafrios e, geralmente, eritema, secrecio e dor local. Também pode ocorrer reago pirogénica®
por bactérias do proprio organismo ou resultante da contaminacéo de soros, solucdo de dialise
ou procedimento incorreto e que se caracteriza por respostas agudas, como febre, calafrios,
tremores, cefaleia e hipotenséo.

As pessoas com DRC em estagio terminal enfrentam diversos estressores causados pela
doenca e pelo tratamento — HD e DP —, tais como: limita¢des funcionais, disfuncdo sexual,
restricbes alimentares, dedicacdo de parte do tempo diario ao tratamento, dependéncia de
méaquinas e de profissionais para sobreviver, medo da morte, tensbes e conflitos nos
relacionamentos conjugais e familiares e limitagdes econémicas. Com isso, podem ser
desencadeados problemas, a exemplo da depressdo, deméncia, estado de delirio, psicose,
ansiedade, transtorno de personalidade e abuso de substancias (COHEN; CUKOR; KIMMEL,
2017).

Em estudo realizado por Costa e colaboradores (2014), foi encontrado um total de 56,3%
de pessoas DRC submetidos a HD com sintomatologia depressiva. Com relacdo as taxas de
suicidios entre estes pacientes, podem ser de 10 a 400 vezes maior que na populacéo em geral.
As pessoas com DRC tém mais acesso a meios letais que as demais pessoas com outras DC,
tais como: sangramento pelas fistulas; ingestdo excessiva de potassio; abuso de liquidos; ingesta
de alimentos proibidos na dialise; ou até mesmo o ndo comparecimento as sessoes de dialise
(COSTA et al., 2014).

As pessoas submetidas a hemodialise tém prejuizo na qualidade de vida para as
seguintes dimensdes: Fungdo Fisica, Sobrecarga da Doenc¢a Renal, Funcdo Sexual, Funcédo
Emocional e Papel Profissional, sendo esta Gltima a mais afetada (COUTINHO et al., 2010).
Nesse sentido, o trabalho é valorizado por todas as familias como fonte de salde e de
provimento financeiro, além de ser importante na formacéo do carater do individuo. A maioria
dos individuos com DRC nédo desenvolvem atividade remunerada, e, quando o fazem, contam
com a ajuda e a compreensdo da chefia do local de trabalho e de familiares. Dito isto, fica
evidente que a DRC e seu tratamento nao constituem impedimento absoluto a realizacéo desse
tipo de atividade, mas trazem limitagcdes importantes, especialmente por causa dos horarios e
da duracdo da terapia, das condi¢es fisicas limitantes, das alteracdes psicossociais, dentre

outras.

> Reagdo que o organismo apresenta quando é invadido por toxinas, como por exemplo bactérias. Existem
pirogénios enddgenos (citocinas), geralmente produzidas pelos leucécitos, ou exdgenos (produtos bacterianos).


https://pt.wikipedia.org/wiki/Leuc%C3%B3cito
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A participacdo da familia no processo de adaptacdo da pessoa com DRC ao tratamento
hemodialitico é essencial, uma vez que esta assume funcdes de protecdo e de socializacdo de
seus membros. (PIETROVSKI; DALL’AGNOL, 2006). Isso porque a familia surge como meio
principal para ajuda-los a enfrentar as dificuldades; posto que estdo proximos e que buscam
ajudar em todos os momentos, os familiares fazem com que eles lutem, sejam otimistas e ndo
se sintam sozinhos (RAMOS et al., 2008). Dessa forma, é possivel afirmar que, em geral, a
pessoa que realiza TRS encontra em seus familiares um encorajamento para enfrentar as
dificuldades advindas da doenca e do tratamento.

As nocg0es de parentesco, de obrigacOes entre conjuges, de parceiros intimos, de pais e
filhos, fazem parte do imaginario coletivo acerca do que devemos ser e fazer na familia. Assim,
a depender do papel familiar, a pessoa situa-se em um universo socialmente construido e
esperado de relacGes, posicdes e papéis sociais que deve desempenhar (DIAS, 2010). No
entanto, o sofrimento em ver um de seus familiares dependente de uma maquina para
sobreviver, sujeito a um tratamento agressivo e doloroso, faz com que a familia ndo aceite
facilmente a doenca renal e o regime terapéutico. Em consequéncia, a familia sofre junto a
pessoa com DRC para o enfrentamento da doenca e manutencédo da terapéutica.

Dentre os estudos realizados sobre esse grupo populacional especifico — familiares
cuidadores da pessoa em DRC em dialise —, parcela significativa analisa a qualidade de vida e
situacBes familiares com enfoque nas suas repercussdes sobre o cuidado dispensado a pessoa
com DRC (ALNAZLY, 2016; SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017; SALEHI-TALLI;
AHMADI; ZAREA; FEREIDOONI-MOGHADAM, 2018). Por exemplo, em uma revisao
sistematica realizada no Ird, autores concluiram que os cuidadores de pessoas submetidas a
hemodialise tiveram baixa qualidade de vida em relacdo a populacédo geral e sinalizaram que,
como existe uma relacdo direta entre a qualidade dos cuidadores familiares e a qualidade de
vida das pessoas com DRC, o sistema de saude e os formuladores de politicas de salde deveriam
prestar mais atencdo aos cuidadores familiares (SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017).

Assim sendo, os estudos tendem a ndo vislumbrarem que os familiares precisam ser
considerados ndo apenas como suporte para a sociedade ao se tornaram responsaveis e
cuidadores do familiar com DRC, mas como cidadaos, atores sociais que precisam manter-se
sdos, com equilibrio bioldgico, psicoldgico, social e espiritual para a conducéo da préopria vida,
mesmo sendo apoiadores e cuidadores do ente familiar adoecido.

Na HD familiar, especialmente o cuidador, protagoniza o cuidado garantindo a
frequéncia da pessoa com DRC as sessfes de tratamento; transporta ou consegue meios de

transporte para levar e buscar a pessoa para a clinica; aguarda o tempo de tratamento
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acompanhando e vigiando possiveis complica¢Ges durante as quatro horas da sessdo; orienta e
desenvolve acgdes de cuidado com a FAV, inclusive curativos; conduz o uso adequado das
mediacges prescritas; observa a oferta de dieta adequada as prescri¢des da nutricionista; verifica
dados vitais, especialmente apos a sessdo de HD; acompanha em consultas e exames adicionais,
dentre outros. Ademais, na HD, assim como destacado na DPA, os familiares assumem
atividades da vida diaria anteriormente desenvolvidas pela pessoa em tratamento.

Diante da carga de sofrimento causado pela doenca e pelo tratamento dialitico, a familia
pode distanciar-se do seu ente por medo de ndo saber como ajuda-lo. Em alguns casos, tanto a
pessoa acometida pela doenga quanto seus familiares ndo conseguem mais trabalhar, realizar
atividades de lazer e passam a se isolar do convicio social; além disso, muitos vinculos sdo
rompidos por imposicdo da doenca. Portanto, € indispensavel uma equipe interdisciplinar de
salde qualificada para compreender as reacGes e estranhamentos da familia diante do
tratamento, escutando-a para que possa inseri-la no projeto terapéutico da unidade e oferecer-
Ihe ajuda emocional para o enfrentamento da situacdo (VESTENA ZILLMER et al., 2012).

As mudancas na imagem corporal causada pela doenca e tratamento, tais como alteracédo
da coloragéo da pele, presenca de FAV ou cateter, ressecamento de cabelos e de unhas, sdo
aspectos que podem dificultar a adaptacdo da pessoa e da familia ao novo estilo de vida,
podendo induzir ao medo e fazer com que a pessoa adoecida fique cada vez mais excluida da
sociedade (VESTENA ZILLMER et al., 2012). Além de enfrentar o preconceito da sociedade,
a pessoa em TRS e seus familiares, muitas vezes, tém que lutar contra oS seus proprios
preconceitos e valores que fragilizam as relagbes e vinculos, interferindo no processo de
reabilitacdo e cuidado. O impacto da doenca crénica precisa ser compreendido, para além da
pessoa acometida, considerando as condi¢cdes emocionais, socioeconémicas e culturais da
familia onde a pessoa esta inserida, visto que é nesse contexto que emerge a doenca, € € com
essa estrutura sociofamiliar que irdo responder a situagcdo de doenca (CARVALHO, 2008).

Segundo Silveira et al. (2014), quando uma doenca cronica se instala no contexto
familiar, com a necessidade de um integrante assumir o papel de cuidador, este, ao dedicar-se
ao cuidado, se envolve de tal modo que diminui a interagdo com os demais membros da familia,
perdendo as oportunidades de convivio. Os referidos autores afirmam ainda que, mesmo
sofrendo alteracBes que podem fragilizar as relagcdes, os membros da familia constituem o
suporte primario, no qual o cuidador familiar pode confiar.

Em estudo sobre as estratégias utilizadas pelos cuidadores para se adaptarem e se
comprometerem com o cuidado da pessoa submetida a hemodialise, tiveram como resultado

quatro categorias: construtos culturais e religiosos, senso de responsabilidade, autocontrole e
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cuidado satisfatorio, que derivaram do tema principal — o compromisso com o cuidado
(SALEHI-TALI; AHMADI; ZAREA; FEREIDOONI-MOGHADAM, 2018).

Os construtos culturais e religiosos tém sido sinalizados em alguns estudos como
aspectos fortalecedores para o enfrentamento de situagdes adversas. Ao investigar sobre as
situacOes de estresse e 0s modos de enfrentamento entre cuidadores priméarios de pessoas em
HD, Yeun e colaboradores (2016) identificaram trés fatores: a sublimacdo religiosa, com
reducdo do estresse ao participar de atividades religiosas; nervosismo por preocupacao com as
situacdes de cuidado e as condicdes dos pacientes; e aceitacdo das situagdes estressantes,
assumindo a responsabilidade.

Ha sacrificios silenciosos que sao abragcados para viver uma incondicional dedicacédo ao
outro familiar, mas esses sdo dificeis de serem observados em todas as nuancas; ha uma
satisfacdo no encontro afetivo com o outro que partilha alegrias e esperancas juntamente com
sofrimentos e tristezas; ha belezas no drama e nos sacrificios, belezas nas dores e na devogao
incondicional (PETRINI, 2016).

As pessoas que cuidam de membros da familia que sdo submetidos a hemodialise
crénica podem desenvolver problemas pessoais. Assim, € preciso que as principais demandas
geradas pela doenca e pelo tratamento, bem como as estratégias de enfrentamento elaboradas
pelos familiares, sejam investigadas e divulgadas. Como resultado de um estudo sobre as
estratégias de enfrentamento adotadas por cuidadores familiares, destacaram-se: confrontacao,
distanciamento, autocontrole, busca de apoio social, aceitacdo de responsabilidade e resolucéo
de problemas (ALNAZLY, 2016).

Em pesquisa realizada na Espanha para analisar o perfil do cuidador de pacientes
dependentes em dialise e comparar o grau de sobrecarga dos cuidadores nas duas modalidades
de tratamento, dialise peritoneal e hemodialise, foi identificado que o aumento da sobrecarga e
o nivel de dependéncia estdo correlacionados entre si de forma positiva e a variavel sobrecarga
do cuidador é explicada em parte pelo grau de dependéncia do familiar adoecido (AGUILERA
FLOREZ et al., 2016).

As pessoas que realizam hemodialise tém, com frequéncia, complicacdes referentes a
comorbidades ou ao proprio tratamento, o que pode provocar a necessidade de hospitalizacéo.
A familia, especialmente 0 membro que mais assume as acfes de cuidado, é geralmente
surpreendida com situacOes e demandas que, para além das ja requeridas pela dialise, impdem
mudancas, adaptacdes e reorganizagdes de suas atividades diarias.

Diante dessas demandas, os cuidadores familiares alegam que, além das atividades

cotidianas, realizam uma serie de atividades relacionadas especificamente com a diélise e
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relatam se sentir sobrecarregados, vivenciando o isolamento social e negligenciando sua propria
salde (HOANG; GREEN; BONNER, 2018).

As dificuldades enfrentadas por familiares e cuidadores de pessoas com doenga renal
cronica, frente a necessidade de responsabilizar-se pelo cuidado, sdo diversas e, a maioria delas,
exerce influéncia na decisdo dos familiares assumirem ou ndo essa responsabilidade. Nas
atividades praticas em Unidade de Didlise, junto as pessoas em tratamento e seus familiares,
identificam-se dificuldades tais como: a incompatibilidade entre o trabalho e os horarios de
acompanhamento do familiar as sessdes de hemodialise e a realizagdo de exames; as mudangas
dietéticas com restricdes de diversos alimentos, condimentos e liquidos, o que requer uma
reeducagdo alimentar da familia; o cuidado com a manuteng¢do do acesso vascular para o
tratamento; as dificuldades de acesso a servicos de dialises ¢ a medicamentos de alto custo; € o

convivio com sinais e sintomas de alteragdes emocionais e fisicas do familiar adoecido.
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4 ASPECTOS PSICOSSOCIAIS E ESPIRITUAIS DE FAMILIARES DIANTE DO
ADOECIMENTO CRONICO

A doenca surge como uma ameacga a autonomia individual. Além de representar um
fator limitante, torna penosa a carga emocional que a pessoa precisa suportar, uma situagao
crbnica de salde gue acentua o sedentarismo e, consequente isolamento social, demonstrando
dificuldades para lidar com as pressdes sociais, que se somam a muitas restri¢cbes de vida. A
pessoa adoecida tende a evitar participar de eventos sociais, desistem de estabelecer novas
relacdes para fugir ao embaraco de explicar sobre sua doenca ou condicéo e se refugiam junto
aos familiares na tentativa de buscar apoio para suportar as novas demandas (LENARDT et al.,
2008).

As rupturas da biografia no adoecimento crénico sdo, a0 mesmo tempo, rupturas das
relacdes sociais e da habilidade de mobilizar recursos materiais. A ruptura da reciprocidade
entre a pessoa com doenca crénica e seus familiares; os problemas na legitimacdo da mudanca
de comportamento e os efeitos gerais do estigma associado a doenca afetam a habilidade do
individuo, e dos familiares, de mobilizar recursos favoravelmente e obter uma resposta exitosa
e de superacdo (BURY, 2011). Quanto maior o grau de dependéncia causado pela doenca
crénica, mais profundas serdo as mudancas no cotidiano da familia e mais recursos e apoios
Serdo necessarios.

O adoecimento crénico, mesmo permitindo o convivio e a conducéo da vida através da
adaptacdo e da superacdo de situacdes adversas impostas por este, desperta na pessoa com a
doenca e em seus familiares a esperanca de cura ou de melhoria das condicGes de satde por
meio da evolucdo tecnoldgica, do tratamento médico e até das praticas religiosas (CANESQUI,
2015).

Contudo, o diagnéstico definitivo com a prescri¢do de tratamento prolongado marca o
final do estagio inicial e da esperanca de permanecer em tratamento conservador e ndo precisar
de terapia renal substitutiva. O que gera incerteza ante a vida, sobre o impacto e o0 curso do
problema e de como se comportar mantendo-se autbnomo e a0 mesmo tempo buscando adaptar-
se para sobreviver. Diante desse fragil equilibrio entre perceber a doenca como uma forga
externa e, a0 mesmo tempo, senti-la invadindo todos os aspectos da vida (BURY, 2011), a
pessoa com DC busca apoio e, concomitantemente, demonstra sua inseguranca e frustacao
sobre os familiares, especialmente sobre aquele que tem o vinculo mais fortalecido.

A resposta dos familiares diante das demandas geradas pela DC dependera, dentre

outros fatores, da situacdo social da familia anterior ao diagndstico da doenga. Familias que
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vivem em situacdo de exclusdo social, pobreza extrema e sem suporte social minimo, antes do
inicio da doenca, terdo o acréscimo da pressdo para mobilizar recursos ao seu redor que deem
conta da doenca crénica e do tratamento prescrito.

A comunicacdo do diagnostico de uma doenga cronica pode provocar alteracdes fisicas,
emocionais e sociais na pessoa acometida, e frequentemente, essas alteracdes se estendem a sua
familia (BARRETO; AMORIM, 2010). O adoecimento de um de seus membros pode
comprometer a vida profissional e financeira da familia por sentirem-se muitas vezes sem a
disposicdo necesséria para participar do mundo do trabalho e dar continuidade as suas
atividades de formacéo profissional (FREITAS; MUSSI; MENEZES, 2012). Vale ressaltar que
essa ruptura pode ser ainda maior no caso de o membro que estiver doente e com restricdes
cotidianas ser o provedor financeiro da familia.

A doenca grave, por si s, gera uma série de sentimentos e situacdes que podem
desestabilizar uma familia, intensificando-se com a separacdo de seus membros (VESTENA
ZILLMER et al., 2012). As doencas crénicas demandam a mobilizacdo de recursos diversos,
tais como reorganizar os envolvimentos pessoais e comunitarios; superar as limitacdes
funcionais (por exemplo, restricdes de mobilidade, problemas de fadiga) e o constrangimento
que tais incapacidades criam; permanecer em atividades rotineiras, como estudo, trabalho,
manutencdo do emprego e vida social; especialmente entre pessoas mais jovens com DC,
costumam restringir seu territorio a locais familiares onde ha& pouca probabilidade de serem
expostos aos olhares e as perguntas de conhecidos e de estranhos (BURY, 2011).

A reorganizacdo do comportamento depende também do grau de flexibilidade que as
instituicOes formais como escola, emprego etc. e os relacionamentos informais estéo preparados
para permitir. Quanto menor a flexibilidade, maior a necessidade de adaptacéo e superacao da
pessoa com doenca cronica e de seus familiares (BURY, 2011). Em meio a tantas demandas
que precisam ser organizadas, a necessidade de cuidar de si, do seu corpo, do controle da doenca
e da manutencdo do tratamento séo, muitas vezes, delegadas a outrem.

Na DRC, a pessoa submetida a hemodialise e a dialise peritoneal, muitas vezes, ndo
consegue assumir ou colaborar com o seu tratamento, seja por falta de condicdes fisicas ou por
limitacbes emocionais, assim, delega aos profissionais de salde toda a responsabilidade
enquanto esta na Unidade de Dialise, e aos familiares quando esta em domicilio. Além disso, o
delegar/atribuir a outras pessoas, geralmente a familiares, a responsabilidade pelo seu proprio
cuidado pode significar a presenca do medo de tomar decisdes ou de assumir responsabilidades.

Ao tomar decisdes, a pessoa torna-se responsavel pelas consequéncias do que venha a
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acontecer, com isso, na presenga do medo, entrega-se para ser cuidada por outros, que passam
a ser responsaveis pela situacao vivenciada (ALMEIDA; SANTA ROSA, 2015).

Apbs serem diagnosticadas com doenca renal crénica, muitas das pessoas acometidas
passam a vivenciar uma situacdo permanente de medo e de ansiedade ao vislumbrar a
possibilidade de se submeterem a procedimentos invasivos de TRS, como hemodialise, dialise
ou transplante renal; como resultado, além do comprometimento fisico pela faléncia dos rins,
ha comprometimento e limitacdo das demais funcionalidades. Nesse contexto, pessoas com
doencas cronicas buscam na fé, na espiritualidade, um suporte, um apoio como estratégia de
aliviar, compreender e reagir de forma esperancosa frente a doenga e suas demandas
terapéuticas (SOUZA,; RIBEIRO; AVELAR, 2018).

Considerando que a familia, especialmente o familiar responsavel pelo cuidado,
vivencia todas as alteraces, readaptacGes e demandas da doenga e do tratamento junto a pessoa
adoecida, neste estudo, foram pesquisados alguns dos principais aspectos psicossociais e
espirituais que poderiam fazer parte da vivéncia dos familiares diante do adoecimento renal
crénico de um dos membros, dentre eles: Qualidade de Vida, Espiritualidade/Religiosidade e
Crencas, Resiliéncia, Esperanca e Suporte Social.

Qualidade de Vida (QV). As abordagens e conceitualizagdes sobre a qualidade de vida®
se apresentam na literatura de forma diversificada, e, por vezes, até divergentes. Percebe-se que
ndo existe consenso teodrico acerca do conceito de qualidade de vida e isso faz com que, a
depender da area de estudo, seja utilizado como sinénimo de conceitos tais como saude, bem-
estar, felicidade e satisfacdo pessoal, condi¢des de vida, modo ou estilo de vida, dentre outros
(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012). Porém, qualidade de vida é um valor maior e, por
esse motivo, ndo deve ser vinculada a conotacdo adjetiva de nivel ou modo de vida, devendo
assumir o papel de direito fundamental que tutela o bem viver do ser humano (JAMPAULO
JUNIOR, 2007). Os conceitos de qualidade de vida mais aceitos e praticados consideram uma
multiplicidade de dimensBes discutidas nas chamadas abordagens gerais ou holisticas
(PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

Ao discutir as relacdes entre saude e qualidade de vida, Minayo, Hartz e Buss (2000, p.
8), consideram que os significados contidos no termo qualidade de vida “refletem

conhecimentos, experiéncias e valores de individuos e coletividades que a ele se reportam em

® O termo qualidade deriva de “qualis”, do latim, que significa 0 modo de ser caracteristico de alguma coisa, tanto
considerado em si mesmo, como relacionado a outro grupo, assumindo tanto as caracteristicas positivas como
as negativas. Entretanto, os estudos que tratam da qualidade de vida referem-se, geralmente, a algo bom e
positivo (SANTIN, 2002).
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variadas épocas, espacos e historias diferentes sendo, portanto, uma construcdo social com a
marca da relatividade cultural.”

As medidas do construto qualidade de vida constituem uma variavel importante na
pratica clinica e na producdo de conhecimento na area de salde, e apesar das divergéncias
existentes sobre o conceito e as estratégias de mensuracdo da qualidade de vida, os esfor¢os
tedrico-metodoldgicos das diversas areas de conhecimento tém contribuido para facilitar a
compreensdo desse tema (SEIDL; ZANNON, 2004). E evidente que qualidade de vida e satde
tém construtos que se relacionam e se apoiam mutuamente.

A qualidade de vida envolve a percepcdo da pessoa, em seu cotidiano, acerca do seu
existir, em uma estreita relacdo entre 0 homem e a sociedade em que vive, suas expectativas e
preocupacdes, ou seja, esta relacionada com o grau de satisfagdo, mas também envolve a parte
fisiolOgica, se ha presenca de alguma doenca e como essa podera afetar a sua qualidade de vida
(PEREIRA et al., 2017b).

Outro aspecto que merece destaque é que a qualidade de vida abrange mudltiplas
dimensGes da vida, relacionadas tanto a questdes objetivas quanto subjetivas, tais como: estado
de saude, condicBes socioecondmicas, nivel educacional, autoestima, satisfacdo com a vida e
crencas pessoais. Essas dimensbGes englobam diferentes areas e, para a construcdo do
conhecimento acerca da qualidade de vida, faz-se necessario que o0s estudos utilizem
abordagens transdisciplinar.

Diante da auséncia de um consenso sobre a definicdo de qualidade de vida, a OMS,
como primeiro passo para o desenvolvimento do instrumento World Health Organization
Quality of Life (WHOQOL), buscou a defini¢do do conceito. Para isso, reuniu especialistas de
varias partes do mundo que definiram qualidade de vida como “a percepc¢do do individuo de
sua posic¢do na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em relacéo
aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.” (WORLD HEALTH
ORGANIZATION QUALITY OF LIFE, 1994). Salienta-se que, neste estudo, foi adotada a
definicdo da OMS por contemplar a multiplicidade de dimensdes que envolvem a pessoa,
abordando questBes subjetivas e objetivas, ante a satisfacdo ou ndo das necessidades e da oferta
ou ndo de oportunidades para alcangar a qualidade de vida.

O crescente aumento de pessoas com doengas cronicas tem demandado cuidados e apoio
familiar para o enfrentamento das mudangas requeridas pela doenca e pelo tratamento que, por
sua vez, repercutem sobre a salde fisica e mental, afetando a qualidade de vida da pessoa que
tem a DC e de seus familiares, especialmente daqueles que assumem a responsabilidade de

cuidar. Devido a isso, identificar e realizar a prevencéo e o tratamento dos possiveis problemas
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resultantes do impacto de fatores estressantes entre os familiares cuidadores pode contribuir
para amenizar, protelar ou evitar complicacGes que possam afetar a qualidade de vida desses
familiares.

Em se tratando da DRC, sabe-se que a TRS (hemodidlise e dialise peritoneal) é um
tratamento de substituicdo da funcédo renal e tem como finalidade melhorar a qualidade de vida
da pessoa acometida pela doenca. Contudo, este tratamento provoca significativas mudancas
no contexto pessoal, familiar e social, fazendo com que a pessoa com DRC e seus familiares
tenham dificuldades na adaptacdo a doenga e ao tratamento e tenham incertezas quanto ao
futuro (LOMBA et al., 2014).

Espiritualidade, Religiosidade e Crenca. Inicialmente, mostra-se essencial uma breve
consideracao sobre as defini¢cdes de espiritualidade, religiosidade e crenca. Espiritualidade é a
ligacdo do homem com uma experiéncia espiritual, que pode provocar uma mudanca profunda
e que ndo indica fé em um ser superior, transcendente, ao passo que a religiosidade se refere a
relacdo do homem com um ser transcendente, que pode envolver ritos, dogmas ou celebracdes.
A espiritualidade envolve questBes relacionadas ao significado da vida e da razéo de viver, ndo
se limitando a crengas ou praticas, enquanto a religido € a crenca na existéncia de um poder
sobrenatural, criador e controlador do universo, resultando, muitas vezes, na prética de uma
religido — religiosidade, e as crengas pessoais podem ser quaisquer crencas ou valores que um
individuo sustenta e que formam a base de seu estilo de vida e de seu comportamento (FLECK
et al., 2003).

Diante do exposto, fica perceptivel que os termos espiritualidade, religiosidade e crencas
pessoais ndo devem ser utilizados como sinbnimos; todavia, é notdrio que todos estes referem-
se a construtos que podem influenciar significativamente a qualidade de vida e de saude das
pessoas. Nesse viés, estudos sugerem estreita relacdo entre espiritualidade/religiosidade e
qualidade de vida (QV), sendo que alguns demonstram associa¢Ges positivas da dimensdo
espiritual/religiosa com as dimensdes social e psicolégica de QV (bem-estar, satisfagdo de vida,
estabilidade no casamento, valores pré-sociais), enquanto outros enfatizam as associacfes
negativas (ansiedade, depressao, suicidio e comportamentos de risco) (PANZINI et al., 2011).

Os cuidadores familiares compartilham das adversidades e das mudangas significativas
impostas pelo adoecimento e, em algumas situacdes, o nivel de estresse ao assumir o cuidado
do familiar doente pode fazer com que os familiares negligenciem seu autocuidado, adoegam
ou optem por ndo assumir a carga de cuidador. Para esse enfrentamento, a religido e a

espiritualidade promovem conforto e esperanca para os cuidadores, fortalecendo toda a familia.



61

Inclusive, em situagdes de “progndsticos ameagadores a saude da familia, a espiritualidade tem
ajudado a aceitacdo da condicdo inevitavel.” (PENHA; SILVA; 2012, p. 105).

Resiliéncia. A resiliéncia’ é concebida, atualmente, como a capacidade que o individuo
tem de enfrentar as adversidades da vida e de poder responder exitosamente com processos
adaptativos que sdo exigidos nas situagOes de fatores potencialmente estressores (SILVA
JUNIOR et al., 2019). Como fendmeno de superacdo, a resiliéncia resulta da interacao entre
fatores de risco e fatores de protecdo, sendo resultante da combinacao de fatores individuais
(autoconceito, criatividade, habilidades e competéncias), com fatores contextualmente
relacionados a fontes de suporte externo (familia nuclear, familia alargada, comunidade,
religido, sistemas escolar e saude) (MORELATO, 2014).

Alguns estudos buscam identificar os fatores de risco e de protecdo que contribuem para
a adaptacao e o desenvolvimento saudavel dos individuos, diante das adversidades, subsidiando
programas de intervencdo e politicas publicas no &mbito da saide (NORONHA et al., 2009).
Entretanto, enfocando-se nas individualidades pessoais, reconhece-se que fatores que séo
considerados de riscos para alguns podem funcionar como protetivos para outros e vice-versa.
Do mesmo modo que idéntica situacdo adversa pode provocar resultados diferentes para a
mesma pessoa em momentos diferentes do seu desenvolvimento ou, ainda, pode causar
determinados resultados a uma pessoa e a outra ndo (PALUDO; KOLLER, 2005).

A familia constitui-se como o principal locus onde a crianca interage com pais, irmaos
e demais membros familiares, influenciando e sendo influenciada, o que contribui para
fundamentar a identidade, os valores, as crencas e as atitudes que podem funcionar como fatores
protetivos para o enfrentamento de problemas e conflitos, incluindo atitudes positivas frente ao
processo de salde e de doenca.

Vaérias adversidades, sejam de origem interna ou externa a pessoa ou a familia, podem
requerer a capacidade de resiliéncia no enfrentamento para aceitar o que nao pode ser mudado,

resolver o que tem solucdo, adaptar-se as novas situacdes e superar obstaculos. Dentre 0s

" A origem da palavra resiliéncia vem do latim, resilio, re + salio, que significa “ser eldstico”. A nocio de
resiliéncia vem sendo utilizada had muito tempo no cendrio cientifico compondo o vocabulario da Fisica e
Engenharia, sendo um de seus precursores o cientista inglés Thomas Young que, em 1807, considerando tensao
e compressdo, introduz pela primeira vez a nogao de moédulo de elasticidade. Nas ciéncias humanas, o estudo do
fendmeno da resiliéncia é relativamente recente, os primeiros estudos sdo datados a partir de 1970 e a definicdo
do termo ndo é tdo clara, haja vista a complexidade e multiplicidade de fatores e variaveis que devem ser levados
em conta no estudo dos fendmenos humanos. Na Psicologia, alguns precursores do termo resiliéncia sdo
invencibilidade e invulnerabilidade, mas a aplicacdo dos termos foi questionada e discutida. A invulnerabilidade
transmite a ideia de resisténcia absoluta ao estresse e a resiliéncia ou resisténcia ao estresse é relativa,
dependendo de bases constitucionais e ambientais (YUNES, 2003; NORONHA et al.., 2009). Véarios conceitos
tedricos sobre resiliéncia surgiram fundamentados numa variedade de disciplinas como a psicologia, biologia,
sociologia, psiquiatria, educacdo, dentre outras.
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diversos exemplos, pode-se referir: as condi¢Oes de exclusdo, pobreza extrema, rupturas na
familia, vivéncia de algum tipo de violéncia, experiéncias de adoecimento crénico, acidentes
ou doencas agudas da pessoa ou da familia.

Face ao exposto, fica evidente que, para mensurar a resiliéncia dos familiares ante o
adoecimento renal cronico de um dos membros, foi necessario conhecer e considerar os fatores
relacionados ao contexto em que foi desenvolvido o cuidado e as caracteristicas do cuidador e
da pessoa receptora do cuidado, visto que estes podem estar diretamente associados, tanto a
responsabilizacdo dos familiares pela pessoa, quanto ao desenvolvimento de maior ou menor
capacidade de resiliéncia.

Esperanca. Representa uma forca interior, promotora de vida, que move a pessoa no
sentido de buscar apoio quando necessario, sendo algo que nao pode ser tocado ou visto, mas
que tem o poder de sustentar as pessoas nas ocasides mais dificeis da vida. Constitui-se em fator
essencial ao bem-estar da pessoa e da familia no enfrentamento de doencga cronica, posto que
funciona como uma mola propulsora que restaura e da sustentacdo psicoldgica nos momentos
dificeis (GASPAR, 2013). A esperanca impulsiona o individuo a agir, mover-se e alcancar; esta
relacionada ao bem-estar, a qualidade de vida e a sobrevida porque prové forca para enfrentar
e resolver problemas (BALSANELLI; GROSSI; HERTH, 2011).

A esperanca tem sido conceituada como uma experiéncia de sentido e propdsito para a
vida, que representa um componente essencial da pratica de cuidados (QUERIDO; DIXE,
2010). Engloba uma forga de vida multidimensional e dindmica, caracterizada por uma
expectativa de superar adversidades e atingir um futuro bom, realisticamente possivel e
pessoalmente significante (CAVACO et al., 2010). Inerente a vida humana, a esperanca ou a
falta dela, associa-se as varias dimensdes da existéncia humana, na esfera pessoal, profissional,
familiar e social. O seu grau de intensidade, e a importancia que assume na hierarquia de
prioridades, varia ao longo da vida (MARTINS et al., 2017), de acordo com as situacGes
enfrentadas cotidianamente.

Suporte Social. E definido como “a existéncia ou disponibilidade de pessoas em quem
se pode confiar, pessoas que nos mostram que se preocupam conosco, nNos valorizam e gostam
de nds.” (SARASON et al., 1983, p. 127). O suporte ou apoio social sdo transagdes interpessoais
e sociais que envolvem ajuda, confianca, afeto, empatia, solidariedade, encorajamento e
afirmacéo, e que, por meio das redes sociais, promovem o fluxo de recursos, a¢des, apoios e
informagdo que circulam entre as pessoas, grupos e geracbes (MOOLENAAR; JONG;
OSAGIE; PHIELIX, 2016).
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O suporte social implica a ajuda como suporte de afeto, confianca e empatia, podendo
essa oferta ser de apoio emocional, material e afetivo realizado pela rede social da pessoa, para
que ela se sinta apoiada e satisfeita com o auxilio. A rede social é construida pela pessoa ao
longo da vida, sendo que a sua difusdo e abrangéncia depende de fatores sociodemograficos,
culturais e de personalidade (VILLAS-BOAS et al., 2018). Em um texto cléssico sobre suporte
social, Cobb (1976) indica que este envolve trés aspectos: a percepcao que a pessoa tem de que
0S outros se preocupam com ele e o amam; a crenca de que é apreciado e valorizado; e o
sentimento de pertenca a uma rede de comunicacdo e de obrigagfes mutuas.

Ribeiro (2011) registrou em seu trabalho os seguintes autores que fazem a distin¢do
entre diversos tipos de suporte social. Como exemplos, suporte social psicolégico e ndo-
psicologico (COHEN; MCKAY, 1984), suporte social percebido versus suporte social recebido
e também suporte social descrito versus avaliado (CRAMER; HENDERSON; SCOTT, 1997),
suporte social informacional, emocional ou material e, em termos de quem o fornece, pessoal
ou interpessoal, relativamente formal e profissional (SINGER; LORD, 1984), suporte social
emocional e pratico e suporte social informativo (RIDDER; SCHREURS, 1996).

Cada pessoa constroi e desenvolve uma rede social ao longo da existéncia e este
processo tanto influencia como € influenciado pelo contexto social. Assim, a percepcdo do
suporte social implica uma avaliacdo global que envolve as varias areas sociais da vida do
individuo (SILVA; MELO; MOTA, 2016). A percepcdo de ter suporte social disponivel
minimiza os sentimentos negativos, tais como incerteza, ansiedade e estresse, especialmente
quando as pessoas vivenciam problemas e crises (LOBBURI, 2012), o que repercutira para a

promocao da salde fisica e mental, contribuindo para a qualidade de vida.
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5 CAMINHO METODOLOGICO

Neste capitulo tem-se a descricdo, detalhada e fidedigna, do percurso metodoldgico
deste estudo, reconhecendo-o como o caminho e o uso de instrumentais utilizados na

abordagem da realidade estudada (MINAYO, 2014), de maneira coerente, clara e objetiva.

5.1 ABORDAGEM DA PESQUISA

Trata-se de um estudo com métodos misto, de abordagens quantitativa e qualitativa, do
tipo descritivo, com delineamento transversal e comparativo. Uma vez que, enquanto o estudo
quantitativo identifica dados, indicadores e tendéncias observaveis, o qualitativo trabalha com
valores, crengas, representacGes, habitos, atitudes e opinies (MINAYO; SANCHES,1993).
Dessa forma, neste estudo, ambas as abordagens se complementaram, consideradas com o
mesmo peso, de forma que, em alguns momentos, os resultados da investigacdo quantitativa
geraram questdes que foram aprofundadas pelos depoimentos obtidos pelas entrevistas
realizadas pela abordagem qualitativa, e vice-versa.

Na perspectiva qualitativa, os fendmenos foram estudados em seus contextos naturais,
junto aos familiares que se responsabilizavam pelo cuidado da pessoa e a conduziam para o
tratamento, exames e consultas. 1sso facilitou a compreensao e a interpretacdo do fenémeno a
partir dos sentidos e significados que as pessoas participantes do estudo lhes atribuiram
(FLICK, 2009a).

No que se refere a perspectiva quantitativa, foram descobertas, classificadas e
identificadas correlagGes e associa¢des entre aspectos psicossociais e espirituais de familiares
de pessoas com DRC em didlise que sofrem alteracdes pelo processo de adoecimento e
tratamento. Também foi realizada analise comparativa entre as repercussdes psicossociais e
espirituais do adoecimento renal cronico entre familiares de pessoas que fazem hemodialise e
de pessoas que fazem didlise peritoneal domiciliar.

Em se tratando de uma pesquisa de métodos mistos, a estratégia metodoldgica
considerou quatro aspectos principais: distribuicdo de tempo, atribuicdo de peso, combinacéo e
teorizacdo (SANTOS et al., 2017). Com relac¢do a distribuicdo do tempo, os dados qualitativos
e quantitativos foram coletados no mesmo periodo (setembro a dezembro de 2019) e,
posteriormente, foram analisados e agrupados com o intuito de identificar convergéncias e
divergéncias, utilizando-se a estratégia de triangulacdo concomitante. No que se tange a

atribuicdo de peso, os dados provenientes das duas abordagens tiveram 0 mesmo peso, uma
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abordagem n&o se sobrepds a outra (SANTOS et al., 2017). Quanto a combinacdo dos metodos,
os dados qualitativos e quantitativos foram integrados e discutidos combinadamente,
produzindo informagfes que se apoiaram reciprocamente. Por fim, a teorizacdo, que diz
respeito a perspectiva tedrica que guia a execuc¢do do projeto de método misto (CRESWELL,
2010), contemplou as repercussdes psicossociais e espirituais, especificamente: Qualidade de
vida, Espiritualidade/Religiosidade/Crencas pessoais, Resiliéncia, Esperanca e Suporte social
percebido, abordados por diversos autores que fundamentaram os elencados temas, articulando-
as a abordagem relacional da familia.

O estudo misto, segundo Figaro (2014), requer um desenho de pesquisa, cujo
desenvolvimento possa contar com diferentes técnicas de coleta de dados, tanto com
instrumentos para a pesquisa quantitativa quanto para a pesquisa qualitativa, ou ainda
mobilizando instrumentos quantitativos e qualitativos em uma mesma pesquisa, favorecendo a
triangulacdo dos dados. Nesta pesquisa, foram utilizados diversos instrumentos e escalas, para
a abordagem quantitativa, e o roteiro de entrevista semiestruturada, para abordagem qualitativa,
permitindo a realizacdo da triangulacéo.

A triangulagdo € um conceito que teve origem no interacionismo simbolico e foi
desenvolvido inicialmente por Denzin, em 1973, tendo como significado a combinacéo e o
cruzamento de multiplos pontos de vista; a tarefa conjunta de pesquisadores de areas distintas;
a visdo de diversos informantes; e o emprego de varias técnicas de coleta de dados (MINAYO;
ASSIS; SOUZA, 2005). Ainda segundo Minayo, Assis e Souza (2005), o conjunto de elementos
propostos na triangulacdo de métodos é amplo e complexo, agregando: abordagens qualitativas
e quantitativas, presenca de avaliadores externos, analise do contexto, das relacGes, das
representacdes, da historia e da participacao.

Parece consenso entre 0s autores que a triangulacdo € um caminho seguro para a
validacdo da pesquisa. De acordo com Denzin e Lincoln (2006), esta é uma alternativa para se
empreender multiplas préticas metodologicas, perspectivas e observadores em uma mesma
pesquisa, 0 que garante rigor, riqueza e complexidade ao estudo. Ja segundo Flick (2009b),
possibilita um excedente de informacéo, produzindo conhecimento em diferentes niveis, o que
significa que eles vao além daquele possibilitado por uma Unica abordagem, e contribui para
promover a qualidade na pesquisa. Em vista disso, a triangulacdo, como pratica metodoldgica,
ilumina a realidade sob diversos angulos, o que propicia maior claridade teorica,
aprofundamento de discussdo de forma interativa, intersubjetiva e interdisciplinar (DENZIN,
1973).
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Dessa forma, neste estudo, a abordagem metodologica utilizada foi a triangulacdo de
método e de dados. A combinacdo entre os metodos foi realizada por meio da estratégia de
triangulacdo concomitante, na qual os dados quantitativos e qualitativos foram coletados
sincronicamente, submetidos a analise conforme as especificidades de cada instrumento e,
depois, discutidos e comparados conjuntamente.

Com o intuito de demonstrar a sintese dos aspectos metodoldgicos utilizados nesta

investigacdo, foi elaborado o Quadro 1; entretanto, os topicos estdo detalhados ao longo do

texto.

Quadro 1 — Sintese dos aspectos metodoldgicos deste estudo

Desenho do estudo

Pesquisa de métodos mistos com triangulagdo concomitante de dados

Qualitativo

Quantitativo

Estudo descritivo e exploratério

Estudo transversal, com carater analitico
e descritivo, de abordagem comparativa.

Objetivo Geral

Analisar as repercussdes psicossociais e espirituais que o0 adoecimento renal cronico e
os tratamentos de hemodialise e de dialise peritoneal podem acarretar sobre 0s

familiares da pessoa adoecida.

Objetivos
Especificos

Conhecer as repercussdes psicossociais e
espirituais que o adoecimento renal
cronico e o tratamento dialitico podem
acarretar sobre os familiares.

Descrever as repercussdes psicossociais e
espirituais do adoecimento renal crénico
sobre os familiares;

Comparar as repercussdes psicossociais e
espirituais do adoecimento renal crénico
entre familiares de pessoas que fazem HD
e de pessoas que fazem DP;

Identificar associagdes e correlagdes entre
aresiliéncia, a esperanca, o suporte social
percebido, a espiritualidade e a qualidade
de vida de familiares de pessoas com
doenca renal cronica.

Aspectos éticos

O projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil, encaminhado e aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Catdlica do Salvador (UCSAL) sob
Parecer n°3.539.596, CAAE: 18311719.0.0000.5628. A coleta de dados so foi iniciada
apos a aprovacio do projeto pelo Comité de Etica.

Cenério do estudo

Foi selecionada, por conveniéncia, uma Unidade de Dialise de organizacao privada,
conveniada ao Sistema Unico de Salde, na cidade de Salvador, Bahia - Brasil.

Familiares
participantes

20 participantes (10 familiares de pessoas
em HD e 10 de pessoas em DP).
Amostragem por sorteio.

160 familiares das pessoas em tratamento
dialitico (120 no grupo de HD e 40 no de
DP) na Unidade.

Coleta de dados
(concomitante)

Set./Dez. 2019

Roteiro de entrevista semiestruturada

WHOQOL-bref

WHOQOL-SRPB

Escala de Resiliéncia para Adultos
Escala de Esperanca de Herth
Escala Multidimensional de Suporte
Social Percebido

Anélise de dados

Anédlise de Contetido Tematica

Anélise estatistica descritiva e inferencial

Suporte para
processar dados

Statistical Package for the Social
Sciences (SPSS) 22.0 para Windows

Fonte: Elaborado pela autora (2020).
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5.2 CENARIO DA PESQUISA

Este estudo foi desenvolvido no municipio de Salvador, cidade do estado da Bahia (BA).
A Bahia é um estado brasileiro localizado na regido Nordeste e que possui uma area territorial
de 564.733 km2, onde habitam pouco mais de 15 milhdes de habitantes. E o quarto Estado mais
populoso no Brasil (perdendo para Sdo Paulo, Minas Gerais e Rio de Janeiro). Tem como
capital Salvador que concentra 2,6 milhdes de habitantes, o que corresponde a 19% da
populacéo baiana (INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

Salvador possui 15 (quinze) unidades e centros de Didlise (SOCIEDADE
BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019a). Em decorréncia do numero insuficiente de
Unidades de Diélise para atender a demanda de pessoas com doengas renais, agravado pela ma
distribuicdo geografica destas unidades, a cidade de Salvador recebe, além das pessoas com
DRC dos diversos bairros do préprio municipio, aquelas provenientes de vérias cidades do
interior do Estado para a realizacé@o de terapia renal substitutiva.

Em Salvador, ndo existe uma associacdo de familiares de pessoas com DRC, assim, para
aproximacéo aos familiares, fez-se necessario utilizar como cenario uma unidade de dialise.
Dentre as unidades de dialise disponiveis, para este estudo, foi selecionada, por conveniéncia,
uma Unidade de Dialise de organizagdo privada, conveniada ao Sistema Unico de Salde. A
escolha do referido cendrio deu-se pelas seguintes considera¢fes acerca da unidade: recebia
pessoas com DRC e suas familias para atencdo a saude; possuia espaco fisico exclusivo para
acolher os familiares durante o periodo de espera da pessoa em tratamento e/ou consulta;
realizava atividades socioeducativas com as pessoas em tratamento de dialise e os familiares;
atendia a diversos convénios de satde, dentre eles o Sistema Unico de Sadde (SUS); prestava
cuidados as pessoas de diversos municipios da Bahia; era considerada unidade de referéncia
positiva entre os profissionais da area de nefrologia que atuam em Salvador; e possuia pessoas
cadastradas em tratamento de hemodiélise e diélise peritoneal.

O citado instituto de dialise foi fundado em 1996, em Salvador-BA, com objetivo de
prevenir e tratar doencas renais atraves de atendimento multidisciplinar e interdisciplinar.
A partir do ano 2000, adotou atividades socioeducativas para pacientes e familiares, buscando
melhor adaptacdo ao tratamento dialitico e a reintegracdo social. Executou programas de
alfabetizacdo de adultos, educagdo continuada a pacientes e familiares, além de atividades
recreativas e de relaxamento durante as sessdes de hemodialise, como aulas de teatro,
apresentacdes musicais, sessoes de Reiki e exibicdes de filmes. Em 2006, tornou-se a primeira

clinica de Nefrologia Acreditada do Norte e Nordeste e, logo em seguida, em 2007, a primeira



68

do Brasil certificada em Nivel de Exceléncia pela ONA - Organizacdo Nacional de
Acreditacdo. Implantou em Salvador o primeiro servico de Fisioterapia para pacientes
portadores de doenca renal cronica, realizado durante o procedimento da hemodialise
(INSTITUTO DE NEFROLOGIA E DIALISE, 2019).

A referida unidade de dialise, a época, possuia aproximadamente 360 pessoas em terapia
renal substitutiva, destes 270 pessoas em programa de hemodialise e 90 em dialise peritoneal
ambulatorial continua. O atendimento para realizacdo de hemodialise ocorria de segunda-feira
a sdbado, em trés turnos: 6h30min as 11h, de 11h30min as 16h e de 16h30min as 21h. E as
consultas de acompanhamento para dialise peritoneal eram realizadas mensalmente, mediante
agendamento prévio, de segunda as sextas-feiras no horario das 8h as 18h.

A aproximacao ao cenario foi realizada, inicialmente, através de solicitacdo formal, a
empresa administradora da unidade de didlise, para o desenvolvimento da pesquisa na referida
unidade de dialise. Apos autorizacdo, foram agendadas e realizadas visitas, no més de agosto
de 2019, para exploracdo do ambiente e divulgacéo do estudo entre os profissionais, com auxilio

da Enfermeira Gerente da unidade.

5.3 PARTICIPANTES DA PESQUISA

Os participantes da pesquisa foram familiares de pessoas com DRC que realizavam
tratamento dialitico (HD e DPA) em uma Unidade de Dialise no municipio de Salvador-BA.
Foram considerados os seguintes critérios de inclusdo: para os familiares do grupo de
hemodialise — ambos os sexos, com idade igual e/ou superior a 18 anos, que se identificaram
como familiar da pessoa com DRC sob tratamento de hemodialise e que acompanhavam a
pessoa adoecida a clinica para realizacdo de tratamento e exames; para os familiares do grupo
de didlise peritoneal — ambos os sexos, com idade igual e/ou superior a 18 anos, que se
identificaram como familiar da pessoa com DRC sob tratamento de dialise peritoneal, que
tinham realizado o treinamento técnico para realizacdo de diélise peritoneal domiciliar, e que
acompanhavam a pessoa adoecida a clinica para realizacdo de exames e avaliacdo mensal.

E, como critérios de exclusdo: familiares com déficit cognitivo ou que apresentassem
dificuldade em compreender os instrumentos metodolédgicos utilizados na pesquisa. No entanto,
ressalta-se que ndo foi identificado déficit cognitivo na populagdo amostral.

Optou-se por ndo definir, como critério de inclusdo ou exclusdo, o tempo minimo ou
maximo de acompanhamento e cuidado realizado pelo familiar a pessoa em tratamento

dialitico, visto que, neste estudo, foram avaliadas as repercussdes psicossociais e espirituais do
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adoecimento cronico sobre os familiares de pessoas em dialise, as quais ocorrem, durante todo
0 periodo de acompanhamento, mesmo que de modos diversos.

Assim, a unidade de dialise, que serviu de ponto de apoio para acesso aos familiares,
forneceu uma lista, em 15 de agosto de 2019, com 360 pessoas com DRC em tratamento
dialitico, sendo 270 em tratamento de hemodialise e 90 pessoas em tratamento de dialise
peritoneal, todos em sistema automatizado.

No més de setembro, inicio da coleta de dados, das 90 pessoas constantes na lista de
DPA, sete j& ndo se encontravam mais na unidade em decorréncia de transferéncias, obitos ou
transplantes. Vinte e oito pessoas em tratamento informaram que moravam sozinhas,
realizavam o autocuidado ou eram cuidadas por pessoas remuneradas, portanto, nao atendiam
aos critérios de inclusdo. Como resultado, 55 familiares estavam aptos a participarem da
pesquisa, mas seis se recusaram, quatro ndo responderam aos contados telefénicos da
pesquisadora e cinco ndo devolveram os instrumentos de pesquisa. Logo, foi totalizada a
participacao de 40 (72,7%) dos familiares de pessoas em DPA.

No que concerne a hemodialise, quando a pesquisadora adentrou ao acampo, dos 270
identificados na lista, 25 ndo estavam mais presentes (dez haviam falecido, seis haviam
realizado transplante, sete haviam sido transferidos e dois recuperaram a fungdo renal), e 62
familiares ndo satisfizeram aos critérios de inclusdo (23 referiram morar s6 e exercer o
autocuidado, 21 referiram que, mesmo morando com familiares, eram autossuficientes no
cuidado, 13 viviam com cuidadores remunerados, trés estavam em processo de separacdo
conjugal e ndo referiram familiares, e dois eram casados entre si e cuidavam um do outro);
perfazendo, 183 familiares aptos a participarem do estudo. Destes, 32 familiares ndo atenderam
ao convite de comparecer a unidade para conhecerem a pesquisa, 20 familiares recusaram-se a
participar, 10 ndo devolveram os instrumentos da pesquisa, e um devolveu os instrumentos sem
preenché-los. Assim, a populacdo amostral de hemodialise contou com 120 (65,9%) familiares
participantes.

Diante desse quadro, a populacdo total da amostra, na abordagem quantitativa, foi de
160 familiares, sendo 40 familiares de pessoas submetidas a tratamento de DPA e 120
familiares de pessoas submetidas a tratamento de HD. Na abordagem qualitativa, foram 20
participantes, sendo 10 familiares de pessoas em HD e 10 familiares de pessoas em DP, 0s quais

foram selecionados através de sorteio, dentre os 160 participantes totais desta pesquisa.

5.4 CONSIDERACOES SOBRE ASPECTOS ETICOS
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Este estudo foi desenvolvido respeitando os principios éticos da pesquisa, preconizado
na Resolucdo n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS), que versa sobre pesquisa
com seres humanos (BRASIL, 2012). Nessa perspectiva, o projeto foi encaminhado a Diretoria
e Coordenagdes da Unidade de Didlise e obteve autorizacdo para ser desenvolvido em suas
dependéncias.

Apods isso, o projeto foi cadastrado na Plataforma Brasil, encaminhado e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Catélica do Salvador (UCSAL) sob
Parecer n° 3.539.596, CAAE: 18311719.0.0000.5628 (Anexo A). A coleta de dados sé foi
iniciada apds a aprovacdo do projeto pelo Comité de Etica em Pesquisa da UCSAL.

Os familiares participantes foram informados sobre o0s objetivos e possiveis
contribuicbes do estudo e, apOs aceitarem participar, leram e assinaram o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice B). Aos dois familiares que ndo eram
alfabetizados foi entregue 0 TCLE para que levassem para ser lido por alguém considerado de
confianca.

A pesquisadora preencheu um roteiro com dados de identificacdo e caracterizacao
(APENDICE A) junto a cada participante e, nesse momento, entregou um envelope,
identificado por um nimero, contendo os instrumentos e escalas de mensuragdo utilizadas nesta
investigacdo, tendo sido estipulado o prazo de devolugdo em 15 dias. Entretanto, a grande
maioria extrapolou esse prazo e devolveu apds 20 a 30 dias da data do recebimento.

Os encontros com os familiares participantes do grupo de HD foram realizados durante
a permanéncia deles na unidade, enquanto aguardavam o término da sessdo, nos horarios de
entrega ou de busca da pessoa em tratamento, ou agendados por telefone, conforme a sua
conveniéncia. Cabe destacar que, pela dificuldade de ter contato com alguns familiares, foi
utilizada a estratégia de entregar o envelope a pessoa em HD para que levasse e entregasse ao
familiar. Porém, ao realizar essa estratégia com trés pessoas, suspeitou-se que 0s instrumentos
poderiam estar sendo preenchidos pelas préprias pessoas em tratamento e esse processo foi
interrompido e os blocos de instrumentos foram excluidos da pesquisa. A partir dai, foi utilizado
o contato telefonico dos familiares com agendamento dos encontros. No grupo de DPA, os
encontros foram marcados previamente, de acordo com a agenda da visita mensal a unidade
para revisdo e acompanhamento médico.

Apos a distribuicdo dos envelopes, contendo os instrumentos, foi realizado sorteio pelos
numeros contidos nos citados envelopes e selecionados 10 familiares do grupo de HD e 10
familiares do grupo de DPA para participarem da abordagem qualitativa, através da realizacdo

da entrevista. Cabe ressaltar que, trés participantes que ndo foram sorteados, pediram para
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serem entrevistados, e assim foi feito. Contudo, essas trés entrevistas ndo foram contempladas
na analise deste trabalho.

Os encontros, tanto para o preenchimento do roteiro de identificagcdo e de caracterizagao
quanto para a realizacdo das entrevistas, foram realizados em consultorio cedido pela unidade,
mantendo as portas fechadas, o que garantiu o sigilo das informacdes dos participantes. Os
depoimentos transcorreram sem intercorréncias ou interrupcdes, tiveram duracdo média de 50
minutos e foram gravadas com auxilio do celular, e posteriormente, transcritas e identificadas
com os codigos contidos no envelope correspondente, assegurando o anonimato dos
participantes.

5.5 INSTRUMENTOS E TECNICAS DE COLETA DE DADOS

Para a producdo de dados empiricos, foram empregadas duas técnicas de coleta: a
entrevista semiestruturada, guiada por roteiro (Apéndice A), para coletar dados qualitativos, e
a aplicacdo de instrumentos e escalas de Qualidade de Vida (Anexo B); Espiritualidade,
Religiosidade e Crencas (Anexo C); Resiliéncia (Anexo D); Esperanca (Anexo E) e Suporte
Social (Anexo F), que foram usados para a coleta de dados quantitativos.

A entrevista foi aplicada para acessar narrativas de familiares e fez uso da seguinte
questdo disparadora: Me conte como é sua vida e da sua familia a partir da descoberta de que
seu(sua) (marido/mulher, filho/filho, pai/mée, irma/irmdo etc.) estava com doencga renal crénica
e precisava fazer (hemodialise/dialise peritoneal). A referida questdo consta do roteiro com
dados de identificacdo da pessoa adoecida, e dados de identificacdo e caracterizagdo do familiar
participante. As entrevistas foram realizadas e gravadas pela pesquisadora que, para as
transcricdes, contou com apoio de um estudante de Enfermagem vinculado ao grupo de
pesquisa NUPEC. Porém, apés a transcrigdo inicial, as entrevistas foram relidas, conferidas e
alteradas, quando necessario, pela pesquisadora.

Para mensurar a qualidade de vida, foi aplicado o instrumento genérico de qualidade
de vida, em sua versao curta, elaborado pela Organizacdo Mundial de Saude sobre avaliacdo de
Qualidade de Vida - WHOQOL-bref, que ¢ constituido de 26 questdes (1 e 2 sobre a qualidade
de vida geral), e 24 que compdem 4 dominios: Fisico, Psicoldgico, Relagdes Sociais e Meio
Ambiente. As respostas seguem uma escala de Likert (de 1 a 5, quanto maior a pontuacgéo,
melhor a qualidade de vida). A OMS elaborou esse instrumento para avaliar a qualidade de vida
que possui uma abordagem transcultural e que pode ser aplicado em diversos grupos e em

diversas situacOes, seja em presenca de adoecimento crénico, seja em condicOes saudaveis
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(WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE, 1998). Esse instrumento foi
validado nacional e internacionalmente, com aplicabilidade transcultural, e permitiu comparar
a qualidade de vida da populacdo em geral (FLECK et al., 2000).

No que se refere a espiritualidade, religiosidade e crencas pessoais, foi usado o World
Health Organization Quality of Life - Spirituality, Religiousness and Personal Beliefs
(WHOQOL-SRPB), que contém 32 itens, distribuidos em oito facetas: Conexdo com ser ou
forca espiritual, Sentido na vida, Admiracdo, Totalidade e integracdo, Forca espiritual, Paz
interior, Esperanga e otimismo, Fé (WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF
LIFE-SPIRITUALITY, RELIGIOUSNESS AND PERSONAL BELIEFS, 2006). As respostas
também seguem uma escala de Likert de 5 pontos (1 = nada a 5 = extremamente). O WHOQOL-
SRPB, assim como o WHOQOL-bref, foi elaborado em colaboracéo, da qual participaram 18
Centros espalhados por todo mundo (incluindo as Américas, o0 Médio Oriente, a Europa e a
Asia) e, como tal, de diferentes religides. Com isso, é um instrumento que engloba, de maneira
extensa, o construto de aspectos espirituais/religido/crencas pessoais, ndo se propondo a avaliar
a espiritualidade, a religiosidade ou as crencas (WORLD HEALTH ORGANIZATION
QUALITY OF LIFE-SPIRITUALITY, RELIGIOUSNESS AND PERSONAL BELIEFS,
2006). O instrumento foi validado em portugués brasileiro e apresentou qualidades
psicométricas satisfatorias (PANZINI et al., 2011).

Para mensurar a resiliéncia, foi empregado um questionario estruturado, denominado
Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA) que tem sua versao original em noruegués e foi
adaptada e validada para a lingua portuguesa (HIEMDAL et al., 2006). A versao adaptada ao
idioma portugués do Brasil foi aplicada em estudo desenvolvido com uma amostra de
servidores publicos (N=135) (CARVALHO et al., 2011b). E composta de seis fatores:
Percepcgédo de si Mesmo, Futuro Planejado, Competéncia Social, Estilo Estruturado, Coesao
Familiar e Recursos Sociais. E por 33 itens, estruturados em uma escala de sete pontos em
formato de diferencial semantico, na qual cada item é organizado como um continuum, cujos
opostos apresentam alternativas de resposta com contetido positivo e negativo.

No tocante a esperanca, fez-se uso da Escala de Esperanca de Herth (EEH) por
contemplar a multidimensionalidade da esperanca e ter aplicabilidade em diversos contextos.
A partir do instrumento Herth Hope Index (HHI) (HERTH, 1992), que trata de uma escala de
autorrelato, de origem americana, Sartore e Grossi (2008) adaptaram e validaram o instrumento
para a lingua portuguesa, com versao final ajustada culturalmente para a realidade brasileira. A
EEH possui 12 itens originais de forma afirmativa; a graduacao dos itens ocorre por escala tipo

Likert de 4 pontos, variando de “concordo completamente”, representado por 4, a “discordo
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completamente”, sinalizado por 1; os itens 3 e 6 possuem escore invertido, e o escore total varia
de 12 a 48 sendo que, quanto maior o escore, mais alto o nivel de esperanca (SARTORE;
GROSSI, 2008). E importante salientar que a EEH, mesmo tendo sido considerada pelos
pesquisadores de facil compreensdo e aplicacdo, afere apenas valores aproximados. 1sso ocorre
pela propria natureza subjetiva do objeto de avaliagdo (LEIMIG et al., 2018).

Em relacdo a mensuracdo do suporte social, optou-se por utilizar a Escala
Multidimensional de Suporte Social Percebido (EMSSP), por esta considerar a possibilidade de
0 suporte social emanar de fontes distintas. O estudo de construcéo e de evidéncias de validade
dos escores da EMSSP foi realizado por Zimet, Dahlem, Zimet e Farley em 1988, que
investigaram 275 estudantes universitarios dos Estados Unidos (GABARDO-MARTINS;
FERREIRA; VALENTINI, 2017). Os resultados das analises fatoriais exploratérias levaram a
uma versdo final da escala composta por 12 itens, divididos nos trés fatores teoricamente
previstos: familia, amigos e outros significativos (ZIMET et al., 1988). E uma escala de auto-
resposta tipo Likert, com 12 itens e 7 categorias de resposta, com escala entre: 1 = discorda
completamente e 7 = concorda completamente. A versdo brasileira da EMSSP foi validada
como um instrumento adequado a avaliacdo da percepcdo da pessoa acerca do apoio social
recebido da familia, dos amigos e de outros significativos, em amostras brasileiras
(GABARDO-MARTINS; FERREIRA; VALENTINI, 2017).

As coletas dos dados quantitativos e qualitativos ocorreram, concomitantemente; ambas
contemplando familiares de pessoas em tratamento dialitico, divididos em dois grupos
amostrais: familiares de pessoas em tratamento de hemodialise e familiares de pessoas em

tratamento de dialise peritoneal.

5.6 ANALISE DOS DADOS

A andlise de dados se deu em duas etapas. Na primeira etapa, fez-se a analise em
separado, atendendo as especificidades de cada método da abordagem e dos diversos
instrumentos utilizados; na segunda etapa, as discussdes foram realizadas através do
imbricamento e complementaridade dos achados quanti e qualitativos. Seguem as descri¢des

da andlise na primeira etapa, conforme o tipo de método.

Analise Quantitativa
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As analises dos dados quantitativos, obtidos por meio da aplicacdo de instrumentos e
escalas, foram executadas através dos seguintes procedimentos: elaboracdo do banco de dados,
depuracéo e limpeza e processamento estatistico. Para a analise descritiva, apresentou-se as
medidas de tendéncia central e de dispersdo das varidveis quantitativas, e as frequéncias
absolutas e relativas das varidveis qualitativas. Algumas variaveis quantitativas foram
recodificadas em categorias para melhor apresentacéo.

O teste de normalidade de Shapiro-Wilk e Kolmogorov-Smirnov foram utilizados para
avaliar a natureza da distribuicdo das variaveis quantitativas para melhor escolha dos testes de
associacdes. Assim, foram realizados os testes T independente (paramétrico) ou o teste U
Mann-Whitney (ndo paramétrico) para avaliacdo das diferencas de médias dos escores de
qualidade de vida (dominios e IGQV) entre varidveis categoricas e dicotdbmicas (p.e. tipo de
tratamento, sexo, arranjo familiar, praticante de crenca, beneficio assistencial) e os testes de
Anova independente de um fator (paramétrica) e Kruskal-Wallis (ndo paramétrico) para
variaveis preditoras com trés ou mais categorias (p.e. renda e tempo de cuidado); para avaliar
as diferencas entre as categorias, foi adotado o teste post hoc de Turkey. Ja em relacdo a
avaliacdo da QV com variaveis preditoras de natureza quantitativa, foram estimados 0s
Coeficientes de Correlagéo de Spearman (BARBETTA, 2010).

Salienta-se que todos os dados foram tabulados em planilha no Microsoft Excel e,
posteriormente, todas as analises foram processadas atraves do software Statistical Package for
the Social Sciences, em sua versdao 22.0 para Windows e adotado p-valor <0,05 para
significancia estatistica. Cabe informar que, para a analise quantitativa, a pesquisadora contou
com apoio de um profissional da éarea de estatistica. Seguem algumas descricbes dos
procedimentos de andlise quantitativa de acordo com as especificidades de cada um dos
instrumentos utilizados.

Para analise do WHOQOL -bref, foram recodificados os valores das questdes 3, 4 e 26,
cuja escala de respostas é invertida. Para calcular cada dominio, foram somados os valores das
facetas correspondentes e divididas pelo nimero de facetas constantes no referido dominio. Os
escores obtidos por dominios foram convertidos para uma escala de 0 a 100 (PEDROSO et al.,
2010). Na mensuracgédo do instrumento genérico WHOQOL-bref, foi considerado o ponto de
corte >60 pontos como escores satisfatérios (RONCADA et al., 2018).

Na analise do WHOQOL-SRPB, os escores das respectivas dimensdes foram
calculados a partir da média das questdes pertencentes a cada faceta. Também se obteve 0
escore geral para o Dominio VI, sintese de todas as dimensdes, a partir da soma das “n”

dimensGes, dividida por 8 e multiplicada por 4, com variacdo de 4 a 20 (WORLD HEALTH
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ORGANIZATION QUALITY OF LIFE-SPIRITUALITY, RELIGIOUSNESS AND
PERSONAL BELIEFS, 2006).

A ERA foi examinada por meio de uma analise fatorial confirmatdria com o método de
estimacdo Maximum Likelihood. Os itens foram alocados em seus respectivos fatores e
recodificados os valores daqueles cuja escala de respostas é invertida, de acordo com a estrutura
divulgada por Carvalho, Teodoro e Borges (2014).

Para o estudo da EHH, foram recodificados os valores das questdes 3 e 6, que tém
respostas com escores invertidos. Foram apresentadas as medidas descritas de cada item da
escala, bem como para o0 somatorio de todos os itens, sendo considerada a pontuacao geral da
EEH (EEH total). A EEH total foi utilizada nas analises de associacdo para avaliar relacdes
entre a esperanca e demais variaveis do estudo, tanto na populagédo geral, como entre 0s grupos
de tratamento.

Na andlise da EMSSP, foram apresentadas as medidas descritas de cada item
correspondente ao suporte social, bem como para cada dimensdo (amigos, familia e outros
significados), respeitando o nimero de questdes de cada uma. A média de todos os itens foi
considerada como a variavel suporte social total, e esta ultima foi utilizada nas analises de
associacao.

Na segunda etapa, a analise de dados foi realizada pela combinacdo de métodos, na qual
os resultados dos dados qualitativos, em alguns momentos, foram imbricados com o0s
quantitativos, reciprocamente. A triangulacdo na pratica da discussao permite interacao, critica
intersubjetiva e comparacdo (MINAYO; ASSIS; SOUZA, 2005).

Segundo Flick (2005, p. 272), “[...] Os dados dos questionarios quase nao permitem a
revelacdo do contexto de cada resposta, o que s6 pode ser conseguido pela utilizacdo explicita
de métodos adicionais, como entrevistas complementares a uma parte da amostra.” Assim
sendo, a analise, neste estudo, foi realizada com comparacdes, criticas e discussdes de diversos

autores, embasados nos dados obtidos através das distintas técnicas e instrumentos utilizados.

Analise Qualitativa

Objetivando a anélise qualitativa dos depoimentos, obtidos por meio da entrevista, foi
utilizado o método de Analise de Conteudo Tematica, definido por Bardin (2011) como um
conjunto de técnicas de andlise das comunicagcOes, visando obter, por procedimentos

sistematicos e objetivos de descri¢do do contetdo das mensagens, indicadores que permitam a
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inferéncia de conhecimentos relativos as condic¢des de producdo/recepcdo (variaveis inferidas)
dessas mensagens.

As fases da analise de contetido foram organizadas, seguindo as orientacdes de Bardin
(2011), em trés etapas: na pré-analise, foram organizados os depoimentos por meio da
transcricdo das entrevistas na integra, seguido pela leitura flutuante, absorvendo dos
depoimentos informacdes significativas sobre o0 objeto estudado; na segunda etapa; aconteceu
a analise propriamente dita, com criacdo de codigos de identificacdo dos participantes e leituras
aprofundadas dos depoimentos; na ultima etapa, foi realizado o tratamento e a interpretacdo dos
dados, assim, trechos significantes das falas foram confrontados com o material referente aos
aspectos psicossociais e espirituais estudados. A partir dai, emergiram as categorias de analise
listadas a seguir de acordo com 0s aspectos pesquisados.

Das narrativas sobre QV, foram trés categorias: Autopercepcdo negativa da qualidade
de vida ap6s o diagnostico da DRC e do inicio do tratamento de HD e DPA; CondicGes de salde
fisica e mental: da negligéncia do autocuidado ao cuidar de si para cuidar do outro; e As
reorganizacOes e reajustamentos familiares e sociais. Sobre a Espiritualidade/Religiosidade e
Crencas, emergiram duas categorias: “A fé em um Ser superior como fundamento para o agir”;
¢ “A espiritualidade vivenciada através do sentido da vida”. Quanto a Resiliéncia, as categorias
foram: As adversidades enfrentadas com mecanismos de superagdo; A reorganizacgao da vida
cotidiana familiar e pessoal para adequacdo as demandas da DRC e da terapia dialitica;
Aceitacdo passiva: “[...] tenho que conviver com isso, fazer o qué?”. Das narrativas sobre
Esperanca emergiram: “Vivo de esperanga”; e Vivéncias de momentos de esperanca e de
desesperanca. E por fim, do aspecto de Suporte Social, quatro categorias: “Em todo o desespero
eu vejo que a familia é o mais importante, a familia de dentro de casa ¢ a familia maior”; “Esse
grupo da sala de espera construiu uma amizade, n6s nos apoiamos o tempo todo[...]”’; Demais
segmentos de apoio: “[...] eu tenho que agradecer a muita gente”’; e ““[...] sempre eu que assumo,
sem muito apoio. [...] se tudo fosse partilhado, acho que ndo pesava para ninguém”.

Os depoimentos dos participantes foram identificados com as letras iniciais de FH,
referente aos familiares de pessoas em tratamento de hemodialise, e FP, aos familiares de
pessoas em dialise peritoneal, sequidas do nimero de ordem das entrevistas. Assim, temos FH1,
FH2... e FP1, FP2... para os grupos de HD e FP1, FP2... para DPA.
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6 RESULTADOS E DISCUSSOES

Neste capitulo, estdo apresentados os resultados e as discussdes por temas abordados e,
dentro de cada tema, foi organizado do seguinte modo: inicia-se com apresentacdo dos
resultados da analise quantitativa, seguida dos resultados da qualitativa e, logo depois, a
discussdo conjunta que envolve os resultados obtidos pelos dois métodos (quantitativo e

qualitativo).

6.1 DADOS DE CARACTERIZACAO SOCIAIS E DEMOGRAFICAS

Participaram deste estudo 160 familiares cuidadores de pessoas com DRC e submetidas
a tratamentos dialiticos em uma unidade de dialise na cidade de Salvador, Bahia, Brasil. Dentre
os familiares participantes, 120 (75%) cuidavam de pessoas em hemodiélise e 40 (25%) de
pessoas em dialise peritoneal automatizada. Dentre estes, 20 foram submetidos a entrevista,

sendo 10 do grupo de familiares de HD e 10 do grupo de familiares de DPA.

Resultados Quantitativos

Os familiares participantes foram predominantemente pessoas do género feminino
(80,6%), que residiam em Salvador (81,2%) e com a idade média de 47,8 anos (desvio-padrdo
= 14,5 anos), variando de 19 e 79 anos. A cor da pele autodeclarada de maior percentual, para
ambos os tratamentos, foi a parda (40,6%), seguida por preta (31,3%) e branca (27,5%).
Entretanto, ocorreu variagdo entre as duas modalidades de tratamento, sendo que, na HD, 31,7%
declararam a cor da pele preta e 25,8% branca, enquanto na DPA, 32,5% declararam branca e
30% preta. No que se refere a escolaridade, para ambos os tratamentos, 0s maiores percentuais
foram o Ensino Médio seguido pelo Superior, com frequéncia total de 58,5% e 22%,
respectivamente. Merecendo destaque que 1,7% dos familiares do grupo da HD eram nédo
alfabetizados (Tabelal).

Quanto a ocupacao, tanto na HD quanto na DPA, a situacao “empregado” liderou com
25% e 32,5%, respectivamente. Todavia, no grupo da HD, o segundo lugar foi ocupado pela
situacdo de desempregado que atingiu 22,5%, enquanto na DPA, pela situa¢do de autbnomo
(30%) e, ainda neste ultimo, nenhum familiar referiu ter a ocupacdo do lar. Do total de
desempregados (18,8%), menos de 50% informaram receber algum beneficio financeiro do

governo. Com relagéo a renda familiar mensal, foi varidvel de menos de um a mais de 12
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salarios minimos, com predominancia de 1 até 3 salarios (39,3%), para familiares de pessoas
em HD, e de 6 até 9 (25,7%), em familiares de pessoas em DPA. Ja a posse da residéncia como
propria liderou nos dois grupos, com frequéncia total com 82,5%. Esses dados sao dispostos na
Tabela 1.

Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas de familiares de pessoas com Doenga Renal Crbnica em

Tratamentos de Hemodialise e Dialise Peritoneal. Salvador - BA, set./dez. 2019
TIPO DE TRATAMENTO

VARIAVEIS HEMODIALISE DIALISE PERITONIAL TOTAL

n % n % n %
Género
Masculino 20 16,7 11 27,5 31 19,4
Feminino 100 83,3 29 72,5 129 80,6
Faixa etaria
<20 anos 01 8 - - 01 ,6
20 a 29 anos 10 8,3 05 12,5 15 9,4
30 a 39 anos 33 27,5 08 20,0 41 25,6
40 a 49 anos 20 16,7 13 32,5 33 20,6
50 a 59 anos 22 18,3 06 15,0 28 17,5
60 a 69 anos 27 22,5 05 12,5 32 20,0
70 a79 anos 07 58 03 7,5 10 6,3
Cor da pele
Branca 31 25,8 13 32,5 44 27,5
Preta 38 31,7 12 30,0 50 31,3
Parda 50 41,7 15 37,5 65 40,6
Indigena 01 0,8 - - 01 0,6
Procedéncia
Salvador 101 84,2 29 72,5 130 81,2
Regido Metropolitana 06 5,0 1 2,5 07 44
Qutras cidades 13 10,8 10 25,0 23 14,4
Escolaridade
Nao alfabetizado 02 1,7 - - 02 1,3
Fundamental 17 14,3 01 2,5 18 11,3
Médio 74 62,2 19 47,5 93 58,5
Superior 23 19,3 12 30,0 35 22,0
Pés-Graduagao 03 2,5 08 20,0 11 6,9
Posse da residéncia
Propria 100 83,3 32 80,0 132 82,5
Aluguel 16 13,3 05 12,5 21 13,1
Cedida 04 3,3 03 7,5 07 4.4
Ocupacéo
Empregado 30 25,0 13 32,5 43 26,9
Autbnomo 18 15,0 12 30,0 30 18,8
Aposentado 26 21,6 11 27,5 37 23,1
Do lar 14 11,7 - - 14 8,7
Estudante 05 42 01 2,5 06 3,7
Desempregado 27 225 03 7,5 30 18,8
Recebe beneficio (n =155)
Sim 13 11,3 2 51 15 9,7
Nao 103 88,7 37 94,9 139 90,3
Renda familiar mensal* (n=152)
Até um salario minimo 05 4,3 01 2,9 06 3,9
>1 a 3 salarios 46 39,3 07 20,0 53 34,9
>3 a 6 salarios 30 25,6 08 22,9 38 25,0
>6 a 9 salarios 24 20,5 09 25,7 33 21,7
>9 a 12 salarios 05 43 05 14,3 10 6,6
>12 salarios 07 6,0 05 14,3 12 79

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: *Salario minimo nacional vigente - R$ 998,00 (novecentos e noventa e 0ito reais).
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A situacdo conjugal identificou que 51,3% eram casados, seguidos por solteiros (23,8%)
e unido livre (15,6%). No arranjo familiar, 96,9% informaram morar acompanhados, destes,
83,3% disseram que moram com a familia nuclear e 16,7% com a familia extensa, e com
predomindncia de trés a quatro pessoas por moradia. O grau de parentesco e vinculo do familiar
cuidador com maiores frequéncias foram companheiros(as), com 41,9%, seguido de filhos(as),
com 38,8%; notou-se inversdo conforme o tipo de tratamento, pois, na HD, liderou
companheiros(as), com 44,2%, seguido de filhos(as), com 34,2%, enquanto na DPA, foram
os(as) filhos(as), com 52,5%, seguido de companheiros(as), com 35,0%. Quanto a
religiosidade/espiritualidade e crencas, a maioria da populacdo do estudo seguia a religido
catdlica (39,4%), o protestantismo atingiu (25,6%) e a espiritualidade sem religido (13,8%). O

ateismo/agnosticismo foi relatado por 3,8% dos participantes (Tabela 2).

Tabela 2 — Caracteristicas familiares de cuidadores de pessoas com Doenca Renal Crdnica por tipo de
tratamento. Salvador - BA, set./dez. 2019

TIPO DE TRATAMENTO

VARIAVEIS ) DIALISE TOTAL
HEMODIALISE PERITONIAL
n % N % n %

Situacao Conjugal
Casado 62 51,7 20 50,0 82 51,3
Unido livre 21 17,5 04 10,0 25 15,6
Unido estavel 03 2,5 03 75 06 38
Solteiro 28 23,3 10 25,0 38 23,8
Separado/divorciado 03 2,5 03 75 06 3,8
Viavo 03 2,5 0 0,0 03 1,9
Arranjo Familiar
Mora s6 04 3,3 01 25 05 31
Acompanhado (n=155) 116 96,7 39 97,5 155 96,9

Com familia nuclear 94 84,7 31 79,5 125 83,3

Com familia extensa 17 15,3 08 20,5 25 16,7
N° pessoas na moradia
Até 02 41 34,1 06 154 47 29,6
03 ou 04 64 53,4 28 71,8 92 57,8
05 ou mais 15 12,5 05 12,8 20 12,6
Grau de parentesco/vinculo
Pai/Mae 13 10,8 01 25 14 8,7
Irméo 07 58 01 25 08 5,0
Companheiro 53 442 14 35,0 67 41,9
Filho 41 34,2 21 52,5 62 38,8
Tio 01 0,8 0 0,0 01 0,6
Sobrinho 03 2,5 02 5,0 05 31
Neto 02 1,7 0 0,0 02 1,3
Amigo 0 0,0 01 25 01 0,6
Religiosidade/Espiritualidade/Crenca
Catdlica 45 37,5 18 45,0 63 394
Protestante 35 29,2 06 15,0 41 25,6
Espirita-Kardecista 06 5,0 07 17,5 13 8,1
Afro-Brasileira 10 8,3 02 5,0 12 75
Outras 02 1,7 01 25 03 1,8
Espiritualidade sem religido 17 14,2 05 12,5 22 13,8
Ateu/Agnéstico 05 4,2 01 2,5 06 3,8

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
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Os familiares participantes deste estudo acompanhavam pessoas em tratamento dialitico
com idade entre 18 e 92 anos e media de 62,0 anos (desvio-padrdo = 13,9 anos). O diagnostico
de base da DRC na hemodialise foi 43 (35,8%) de HAS, 29 (24,2%) de HAS+DM, seguido por
17 (14,2%) de DM; e na diélise peritoneal a HAS também teve maior frequéncia, com 16 (40%)
e, em seguida, a HAS+DM e DM, ambas com 09 (22,5%). O tempo de tratamento, que coincide
com o tempo de cuidado dispensado pelo familiar, variou de menos de seis meses a mais de 15
anos, com maiores frequéncias, em ambas as modalidades de tratamento, de >1 a 3 anose >3 a
6, com 30% e 23,1%, respectivamente. (Tabela 3).

Tabela 3 — Faixa etaria, diagndstico de base e tempo de tratamento das pessoas com Doenca Renal Cronica
acompanhadas pelo familiar cuidador, por tipo de tratamento. Salvador - BA, set./dez. 2019.

TIPO DE TRATAMENTO

VARIAVEIS HEMODIALISE DIALISE PERITONIAL TOTAL

n % N % n %
Faixa Etaria
< 20 anos 01 8 - - 01 ,6
20 a 29 anos 02 1,7 - - 02 1,3
30 a 39 anos 09 7,5 02 50 11 6,9
40 a 49 anos 06 5,0 03 7.5 09 5,6
50 a 59 anos 23 19,2 08 20,0 31 19,4
60 a 69 anos 47 39,2 11 27,5 58 36,3
70 a 79 anos 29 24,2 08 20,0 37 23,1
80 anos ou mais 03 2,5 08 20,0 11 6,9
Diagnostico de base
HAS 43 35,8 16 40,0 59 36,9
DM 17 14,2 09 22,5 26 16,3
HAS + DM 29 24,2 09 22,5 38 23,8
GNC 06 5,0 02 5,0 08 5,0
Obstrugdo 04 3,3 - - 04 2,5
Rins policisticos 01 0,8 01 2,5 02 1,2
Intoxicagdo exdgena 02 1,7 - - 02 1,2
Outros 18 15,0 03 7,5 21 13,1
Tempo de Tratamento/Cuidado
< 6 meses 16 13,3 06 15,0 22 13,8
> 6 mesesalano 09 7,5 07 17,5 16 10,0
> 1 ano a 3 anos 37 30,8 11 27,5 48 30,0
> 3 anos a 6 anos 25 20,8 12 30,0 37 23,1
> 6 anos a 9 anos 14 11,7 01 2,5 15 9,4
> 9 anos a 12 anos 07 5,8 - - 07 4.4
> 12 anos a 15 anos 06 5,0 03 7,5 09 5,6
> 15 anos 06 50 - - 06 3,8

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Resultados Qualitativos

Embora os 20 participantes da entrevista facam parte da amostragem total e todos
tenham sido contemplados nos dados de caracteriza¢do sociais e demogréficos apresentados

nos resultados quantitativos, optou-se por apresentar, neste momento, parte dos dados de
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caracterizacdo que favorecam a percepcdo do leitor acerca de qual pessoa proferiu os
depoimentos repletos de significados.

Os familiares do grupo de hemodialise participantes da entrevista foram
predominantemente do género feminino (90%), com a idade média que varia de 33 a 70 anos,
com cor da pele autodeclarada de maior percentual como branca (50%), seguida por preta
(30%). Quanto ao estado civil, os maiores percentuais foram de casados (60%) e solteiros
(20%). No que se refere a escolaridade, foi majoritariamente do ensino médio (70%), e na
ocupacéo, 40% estavam desempregados. O grau de parentesco for divido em 50% para filhas e
filhos e 50% para esposa, com tempo de cuidado variando de 9 meses a 10 anos. A renda
familiar declarada ficou entre >1 a 3 salarios até >12, sendo que o maior percentual (30%) foi
>3 a 6 salarios. Quanto a crenca, 40% se declararam Espirita, destes um (10%) referiu ndo ser
praticante (Quadro 2).

Com relagdo aos familiares do grupo de diélise peritoneal participantes da entrevista,
foram 60% do género feminino e 40% masculino, com a idade média que varia de 39 a 67 anos,
com cor da pele autodeclarada de maior percentual como preta (50%), seguida por parda (30%).
Quanto ao estado civil, os maiores percentuais foram de casados (50%), seguidos por solteiros
(30%). No que se refere a escolaridade, foi majoritariamente com pos-graduagdo (50%),
seguida por superior (30%); com ocupacéo liderada com 40% como aposentados. O grau de
parentesco for divido em 50% para filhas e filhos e 50% para esposas e esposos, sendo que um
esposo tambem é pai de jovem em DPA. Ja o tempo de cuidado variou de 8 meses a 10 anos.
A renda familiar declarada ficou entre >1 a 3 salarios até >12, sendo que o maior percentual
(40%) foi >3 a 6 salarios. Quanto a crenca, 60% se declararam catolicos (04 praticantes e 02

nédo praticantes (Quadro 3).
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Quadro 2 — Caracteristicas sociais e demogréaficas dos familiares de pessoas em tratamento em tratamento de hemodialise que realizaram entrevista, Salvador, Bahia, Brasil,

2019.
N° Idade | Género | Cor Estado Civil | Escolaridade | Ocupagéo Grau de Renda Tempo de | Crenca/
parentesco | familiar cuidado Praticante
FH1 38 Masc. pardo unido estavel | Médio Autdnomo Filho >9al2 3 anos Espirita ndo
praticante
FH2 39 Fem. preta casada Fundamental Desempregada | Filha >3a6 2 anos Catélica
praticante
FH3 50 Fem. Branca solteira Médio Desempregada | Filha >la3 3 anos Espirita
praticante
FH4 63 Fem. Branca casada Meédio Do lar Esposa >la3 1 ano Espirita
praticante
FH5 70 Fem. Branca casada Pés- Aposentada Esposa >04a12 9 anos Catdlica ndo
Graduacao praticante
FH6 46 Fem. Preta casada Médio Desempregada | Filha >3a6 10 anos Afro-Brasileira
praticante
FH7 70 Fem. Branca | casada Médio Autdnoma Esposa >12 8 anos Catolica néo
praticante
FH8 54 Fem. Branca unido livre Médio Aposentada Esposa >6a9 2 anos Espirita
praticante
FH9 33 Fem. Parda solteira Superior Autonoma Filha >3 a6 9 meses Afro-Brasileira
praticante
FH10 |63 Fem. Preta casada Médio Desempregada | Esposa >6a9 7 anos Catolica
praticante

Fonte: Elaborado pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).



Quadro 3 — Caracteristicas sociais e demograficas dos familiares de pessoas em tratamento de dialise peritoneal que realizaram entrevista, Salvador, Bahia, Brasil, 2019.
Fonte: Elaborado pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
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N° Idade | Género | Cor Estado Civil | Escolaridade Ocupacao Grau de Renda | Tempo de Crenca/
parentesco | familiar | cuidado Praticante
FP1 |52 Masc. preta | solteiro Superior Autdnomo Filho >3a6 3 anos Catolica praticante
FP2 | 60 Fem. preta unido estavel | Médio Aposentada Esposa >la3 2 anos Catdlica praticante
FP3 | 64 Fem. preta casada Pds-Graduacdo | Aposentada Esposa >6a9 6 anos Catdlica praticante
FP4 | 48 Masc. branca | unido estavel | Pés-Graduagdo | Autbnomo Filho >12 5 anos Espirita praticante
FP5 | 59 Fem. branca | casada Superior Desempregada | Filha >9al12 | 8 meses Catdlica ndo
praticante
FP6 | 55 Masc. parda | casado Médio Aposentado Pai/ >3 a6 lano/ Espiritualizado sem
Esposo 3anos religido
FP7 | 67 Fem. parda | casada Pds-Graduacdo | Empregada Esposa >6a9 10 anos Espirita praticante
FP8 |48 Masc. preta casado Superior Empregado Esposo >3a6 4 anos Protestante
praticante
FP9 | 64 Fem. preta solteira Pds-Graduagdo | Aposentada Filha >6a9 6 anos Catdlica praticante
FP10 | 39 Fem. parda | solteira Pds-Graduagdo | Autbnoma Filha >3a6 5 anos Catolica ndo
praticante

Nota: FP6 cuida do filho e esposa.
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Discussoes

Ao avaliar as caracteristicas sociodemograficas dos participantes deste estudo,
evidenciou-se que o perfil tipico do familiar cuidador é o de uma mulher, com relacéo familiar
direta (companheira, filha ou mae), em idade produtiva e que mora com a pessoa de quem cuida,
na familia nuclear, com trés a quatro pessoas na residéncia. Em investigacdo desenvolvida por
Araujo e colaboradores (2019) com cuidadoras informais, foram encontradas caracteristicas
semelhantes: casadas, com grau de parentesco de primeiro grau, cuidando de pai, mée, ou filhos
e vinculos conjugais, cuidando do esposo; morando com a familia nuclear com trés a cinco
membros; com renda familiar baixa; e em idade produtiva (média de 51,8 anos).

O cuidado geralmente é desempenhado por membros da rede da familia nuclear, embora
a distribuicdo do papel de familiar cuidador ndo seja homogénea em todas as familias das
pessoas pesquisadas. Esses dados corroboram diversos estudos em que as mulheres se
destacaram como cuidadoras de entes familiares e de idosos, com ampla faixa etaria, desde
adultas jovens até idosas e, muitas delas, tinham parentesco de primeiro grau e vinculo conjugal
com as pessoas cuidadas (LAGUADO-JAIMES, 2019; RUIZ DIAZ et al., 2019; AVSAR et al.,
2015).

Apesar das mudancas sociais e comportamentais na contemporaneidade, que atingem o
tradicional padrdo social de familia, ainda perdura uma associacdo entre o exercicio das
multiplas atividades de cuidado com o feminino, seja em trabalhos remunerados ou, mais
intensamente, em atividades de cuidados ndo remuneradas, geralmente exercidas no ambito
doméstico (SOUZA; MARIANO, 2017). Nesse seguimento, “tarefas de cuidado com a prole,
o lar, os doentes da familia e os idosos que precisam de cuidador” (NERI, 2014, p. 179) ainda
estdo socialmente direcionadas as mulheres, mesmo que de maneira subjacente.

Assim, diante do perfil encontrado neste e em outros estudos, constata-se que o género,
o nivel de convivéncia e de relacionamento sdo variaveis importantes para antever qual membro
da familia assumird a responsabilidade de cuidar da pessoa com DRC. Com isso, esforgos
poderdo ser empreendidos pela equipe interdisciplinar da unidade de dialise para garantir um
processo de educacdo em saude a esse grupo especifico, apoiando-o na readaptacédo das rotinas
da vida diaria e na adaptacdo dos cuidados com a DRC e o tratamento dialitico. E, ainda,
considerando que a decisdo por quem assumira o papel de cuidador principal implica um

processo que envolve todo o sistema familiar, os profissionais de salde envolvidos podem
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estimular familiares com outros perfis a participarem do cuidado a pessoa em tratamento
dialitico, como meio de distribuir a sobrecarga da mulher cuidadora.

Outra caracteristica sociodemogréafica que merece atencéo € a faixa etaria dos familiares
participantes, que compreende dos 30 aos 69 anos, abarcando a idade produtiva e se estendendo
a velhice, e estes, prestam cuidados as pessoas em sua maioria idosas, na faixa dos 60 a 79 anos
(59,4%). A prevaléncia dessa faixa etaria, em familiares que assumem o cuidar, corrobora dados
de outras pesquisas nacionais e internacionais (ARAUJO et al., 2019; PEREIRA et al., 2013;
AVSAR et al., 2015), e trazem a toda dois fatores preocupantes. O primeiro refere-se as
cuidadoras familiares idosas, que geralmente tém doengas cronicas associadas, as quais podem
ser agravadas pela sobrecarga de trabalho, e repercutir de modo negativo no processo de cuidar.
Diversos estudos sobre cuidadoras informais, com caracteristicas socioecondémicas semelhantes
as deste estudo, alertam para a predominancia de doengas cronicas como hipertensdo, diabetes,
artrite, alteracOes cardiacas, dentre outras (WANG; ROBINSON; CARTER-HARRIS, 2014;
ARAUJO et al., 2019).

O segundo fator trata do exercicio do cuidar na idade produtiva, impondo a cuidadora
familiar que, além de desempenhar o trabalho formal remunerado e realizar as atividades
domeésticas, assuma as acdes de cuidado. Isso significa que essas mulheres, ao incumbir-se da
responsabilidade pelo familiar adoecido, necessitam conciliar o horario de suas vidas
profissionais e das atividades domésticas as demandas do tratamento dialitico. Ademais,
assumem o cuidado e 0 acompanhamento das comorbidades dessas pessoas que, segundo 0s
resultados obtidos neste estudo, sdo lideradas por doencas de base como HAS, DM e HAS
associada a DM, as quais provocam diversas complicacBes e outras comorbidades, com
necessidade de procedimentos médicos, consultas diversas e hospitalizacGes.

O excesso de atribuicdes designadas a mulher pode gerar uma sobrecarga para essa
cuidadora em potencial, visto que encarregam-se do exercicio do cuidar em tempo integral
(ARAUJO et al., 2019). Outras, de acordo com o grau de dependéncia da pessoa cuidada,
tentem a reduzir o periodo de trabalho ou a sacrificar sua vida profissional para assumirem
integralmente o cuidado por tempo indeterminado.

Outro aspecto emergente nesta investigacao refere-se as diferencas entre os familiares
dos dois grupos de tratamento. Na HD, registrou-se autodeclarados de cor preta em numero
superior & cor branca, presenga de pessoas ndo alfabetizadas, com elevado percentual de
desempregados e sem cobertura de beneficio financeiro do governo, e com renda familiar

predominante de 1 a 3 salarios minimos. Enquanto na DPA, os autodeclarados brancos
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superaram os de cor preta, com elevado percentual de autbnomos e nenhum dos participantes
referiu ter a ocupacao do lar, e ainda, informaram possuir renda familiar trés vezes maior que a
dos familiares de HD.

Contudo, considerando apenas o recorte dos participantes da entrevista, o grupo de DPA
teve maior nimero de autodeclarados de cor preta e com renda familiar similar ao grupo de
HD. A amostra total de familiares permaneceu do género feminino, embora o grupo de DPA
contasse com quase metade (40%) do género masculino. Também ocorreram diferencas entre
0s grupos de entrevistados quanto a escolaridade, a ocupagdo e a crenga, uma vez que, no grupo
de HD, os maiores percentuais foram 70% de ensino médio, 40% de desempregado, a crenga
distribuida entre espirita, catélica e afro-brasileira; enquanto no grupo de DPA, 50% tinha pds-
graduacdo, 40% como aposentado e 60% se autodeclararam catolicos.

Essas diferencas entre os dados, quando comparados na analise quantitativa e na
qualitativa, da-se pelo tamanho da amostra, pois as entrevistas tiveram amostra menor. 1sso
pode sinalizar que em uma amostra muito pequena ha maior probabilidade de se obter dados

MeNOos precisos.

6.2 QUALIDADE DE VIDA

A qualidade de vida foi investigada pelo WHOQOL-bref e pela entrevista semiestrutura,
cujos resultados estdo descritos a seguir conforme método utilizado. As discussao atenderam a

abordagem de triangulagdo com discussao conjunta dos dados obtidos.

Resultados Quantitativos

A Tabela 4 dispde os escores médios da qualidade de vida (QV), em cada dominio do
WHOQOL-bref, do familiar participante deste estudo, segundo o tipo de tratamento dialitico
da pessoa cuidada. Os resultados expdem que os dominios do WHOQOL-bref mantiveram a
ordem de classificacdo para os dois grupos de familiares participantes, independentemente do
tipo de tratamento dialitico, variando, apenas, nos valores das médias dos dominios.

O indice Geral de Qualidade de Vida (IGQV), calculado a partir das respostas as
questdes 1 e 2 do WHOQOL-bref, demonstrou que os dois grupos de familiares tém percepcao
semelhante acerca da QV e satisfacdo com a salde, ambos com indices acima de 60 pontos
(Tabela 4).
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Na referida tabela, observa-se que, para o grupo de familiares que acompanham o seu
ente em HD, tem-se a seguinte ordem decrescente de médias dos dominios: Psicologico (66,64),
Fisico (63,59), Relacdes sociais (58,99) e do Ambiente (54,02). Ja no grupo de DPA, tem-se,
na mesma ordem, as seguintes médias por dominios: Psicolégico (68,44) Fisico (66,79),
Relagdes sociais (62,29) e do Ambiente (62,13). Como média total dos dois tipos de tratamento:
Psicologico (67,10), Fisico (64,40), RelacGes sociais (59,82) e do Ambiente (56,05). Os
familiares do grupo de HD apresentarem as médias mais baixas em todos os dominios,
comparado ao grupo de DPA.

Ocorreram diferencas estatisticamente significantes entre os grupos de familiares,
segundo o tipo de tratamento dialitico do ente com DRC, apenas no dominio Ambiente, no qual
p-valor <0,05 (Tabela 4). O referido dominio aborda questdes sobre seguranca na vida diéaria,
condi¢Bes ambientais, moradia, transporte, acesso a informacdes, servicos de salde, recursos

financeiros e lazer.

Tabela 4 — Distribuicao dos escores médios da qualidade de vida (QV) em cada dominio do WHOQOL-bref e 0
1GQV, segundo o tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019

TIPO DE TRATAMENTO

TODOS OS A DIALISE b
FACETAS TRATAMENTOS HEMODIALISE PERITONIAL DM P-valor
MEDIA DP? MEDIA DP2  MEDIA Dp?

1. Fisico 64,40 19,05 63,59 18,84 66,79 19,69 -3,19 0,232¢
2. Psicoldgico 67,10 17,91 66,64 17,23 68,44 19,92 -1,79 0,311°
3. Relagdes Sociais 59,82 22,80 58,99 23,40 62,29 21,01 -3,29 0,506°
4. Ambiente 56,05 16,20 54,02 16,46 62,13 13,90 -8,11 0,003¢
IGQV 60,34 20,54 60,28 20,65 60,53 20,45 -0,25 0,981°

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: 2Desvio-padrio; "Diferenca de médias; “Teste U Mann-Whitney; Teste t; p<0,05.

A Tabela 5 traz a descricdo completa de todas as questbes (Q) do instrumento
WHOQOL-bref, com as respectivas alternativas. Algumas frequéncias nas opgdes de respostas
merecem destaque, como na questdo 8 (Q8), que aborda a seguranca na vida diaria, visto que,
apesar de os familiares das duas modalidades de tratamento terem tido maior frequéncia em
“bastante” e “mais ou menos”, houve uma diferenciagdo na terceira maior frequéncia, com a
DPA alcangando “extremamente” (12,5%) e a HD “muito pouco” (17,4%), o que denota que
este ultimo grupo tém menor seguranca na vida diaria. Quanto ao ambiente fisico em que vive
ser saudavel - Q9, ocorreu inversdo das frequéncias, com DPA em “extremamente” (45%) e
HD com “mais ou menos” (42%), com isso verifica-se que os familiares do grupo de DPA
vivem em ambientes fisicos mais saudaveis que os de HD. Na Q12, que aborda a suficiéncia de

dinheiro para as necessidades, as maiores frequéncias, para os dois grupos, foram “médio” e
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“muito pouco”, com destaque para o grupo da HD em que 22,5% optaram por “nada”, ficando
notdria a menor condicdo financeira deste grupo. No que se refere ao acesso as informacdes
(Q13), as maiores frequéncias por grupo foram HD em “médio” (44,9%) e DPA em “muito”
(52,5%).

Outras observagfes seguem: na oportunidade de atividades de lazer (Q14), os dois
grupos tiveram de “médio” a “muito pouco” com maiores frequéncias gerais em 35,2% e
27,7%, respectivamente, evidenciando que, independentemente do tipo de tratamento, 0s
familiares ndo tém boa oportunidade de atividades de lazer. Em se tratando da satisfagdo com
o local de moradia (Q23), ambos tiveram frequéncia maior em “satisfeito”, seguida de 26,7%
“nem satisfeito nem insatisfeito”, para HD, e 30% de “muito satisfeito”, para DPA. A maior
frequéncia em “satisfeito”, nos dois grupos, ocorreu também nas questdes 24 e 25, que tratam
da satisfacdo com os servigos de salide, e satisfacdo com o meio de transporte, respectivamente.
Porém, na Q24, o grupo de HD alcangou a taxa de 25,8% como “insatisfeito”.

A Q1. — “Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?” —, e a Q2. — “Quao satisfeito(a)
vocé esta com a sua saude?” —, que tratam da autopercepcéo sobre a QV geral, obtiveram as

maiores médias no geral, como “boa” (49,7%) e como “satisfeito” (45,2%), respectivamente.

Tabela 5 — Distribuigdo percentual das questdes do instrumento WHOQOL-bref, com alternativas
de respostas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019
(continua)

TIPO DE TRATAMENTO
DIALISE TODOS
HEMODIALISE PERITONIAL

QUESTOES/ALTERNATIVAS

N % N % n %
Q1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?
Muito ruim 02 1,7 01 2,5 03 19
Ruim 14 11,8 02 5,0 16 10,1
Nem ruim nem boa 36 30,3 12 30,0 48 30,2
Boa 56 47,1 23 57,5 79 49,7
Muito boa 11 9,2 02 5,0 13 8,2
Q2. Qudo satisfeito(a) vocé estd com a sua salde?
Muito insatisfeito 07 5,9 02 53 09 57
Insatisfeito 14 11,8 08 21,1 22 14,0
Nem satisfeito nem insatisfeito 38 31,9 08 21,1 46 29,3
Satisfeito 54 45,4 17 44,7 71 45,2
Muito satisfeito 06 5,0 03 7,9 09 5,7
Q3. Em que medida vocé acha que sua dor (fisica)
impede vocé de fazer o que vocé precisa?
Nada - - - - - -
Muito pouco 24 20,0 04 10,0 28 17,5
Mais ou menos 37 30,8 09 22,5 46 28,8
Bastante 24 20,0 15 37,5 39 24,4

Extremamente 35 29,2 12 30,0 47 29,4
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Tabela 5 — Distribuicdo percentual das questes do instrumento WHOQOL-bref, com alternativas de
respostas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019
(continuacdao)

QUESTOES/ALTERNATIVAS TIPO DE TRATAMENTO

< DIALISE TODOS
HEMODIALISE PERITONIAL

N % n % n %
Q4. O quanto vocé precisa de algum tratamento
médico para levar sua vida diaria?
Nada 06 5,2 04 10,0 10 6,4
Muito pouco 26 22,4 05 12,5 31 19,9
Mais ou menos 31 26,7 14 35,0 45 28,8
Bastante 33 28,4 12 30,0 45 28,8
Extremamente 20 17,2 05 12,5 25 16,0
Q5. O quanto vocé aproveita a vida?
Nada 02 1,8 02 53 04 2,7
Muito pouco 27 24,1 11 28,9 38 25,3
Mais ou menos 37 33,0 10 26,3 47 31,3
Bastante 35 31,2 13 34,2 48 32,0
Extremamente 11 9,8 02 5,3 13 8,7
Q6. Em que medida vocé acha que a sua vida tem
sentido?
Nada - - 02 51 02 1,3
Muito pouco 08 6,8 03 7,7 11 7,1
Mais ou menos 23 19,7 05 12,8 28 17,9
Bastante 47 40,2 15 38,5 62 39,7
Extremamente 39 33,3 14 35,9 53 34,0
Q7. O quanto vocé consegue se concentrar?
Nada - - 01 2,5 01 0,6
Muito pouco 20 17,2 02 5,0 22 14,1
Mais ou menos 37 31,9 10 25,0 47 30,1
Bastante 47 40,5 18 45,0 65 41,7
Extremamente 12 10,3 09 22,5 21 13,5
Q8. Quédo seguro(a) vocé se sente em sua vida
diaria?
Nada 02 1,7 03 7,5 05 3,2
Muito pouco 20 17,4 02 5,0 22 14,2
Mais ou menos 36 31,3 12 30,0 48 31,0
Bastante 46 40,0 18 45,0 64 41,3
Extremamente 11 9,6 05 12,5 16 10,3
Q9. Quéo saudavel é o seu ambiente fisico (clima,
barulho, poluicéo, atrativos)?
Nada 04 34 01 2,5 05 3,1
Muito pouco 10 8,4 04 10,0 14 8,8
Mais ou menos 50 42,0 11 27,5 61 38,4
Bastante 46 38,7 18 45,0 64 40,3
Extremamente 09 7,6 06 15,0 15 9,4
Q10.Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-
dia?
Nada - - 03 7,5 03 1,9
Muito pouco 15 12,5 02 5,0 17 10,6
Médio 41 34,2 12 30,0 53 33,1
Muito 39 32,5 15 37,5 54 33,8
Completamente 25 20,8 08 20,0 33 20,6
Q11. Vocé é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?
Nada 02 1,7 01 2,5 03 1,9
Muito pouco 11 9,3 04 10,0 15 9,5
Médio 24 20,3 06 15,0 30 19,0
Muito 32 27,1 13 32,5 45 28,5

Completamente 49 41,5 16 40,0 65 41,1
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Tabela 5 — Distribuic8o percentual das questdes do instrumento WHOQOL-bref, com alternativas de
respostas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019

(continuacdo)

QUESTOES/ALTERNATIVAS

TIPO DE TRATAMENTO

A DIALISE TODOS
HEMODIALISE PERITONIAL

N % N % n %
Q12. Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer
suas necessidades?
Nada 27 22,5 02 5,3 29 18,4
Muito pouco 32 26,7 13 34,2 45 28,5
Médio 46 38,3 15 39,5 61 38,6
Muito 12 10,0 06 15,8 18 11,4
Completamente 03 2,5 02 53 05 3,2
Q13. Qudo disponiveis para vocé estdo as
informacdes que precisa no seu dia-a-dia?
Nada 02 1,7 01 2,5 03 1,9
Muito pouco 13 11,0 01 2,5 14 8,9
Médio 53 44,9 07 17,5 60 38,0
Muito 37 31,4 21 52,5 58 36,7
Completamente 13 11,0 10 25,0 23 14,6
Q14. Em que medida vocé tem oportunidades de
atividade de lazer?
Nada 14 11,8 06 15,0 20 12,6
Muito pouco 35 29,4 09 22,5 44 21,7
Médio 42 35,3 14 35,0 56 35,2
Muito 26 21,8 09 22,5 35 22,0
Completamente 02 1,7 02 5,0 04 2,5
Q15. Qudo bem voceé é capaz de se locomover?
Muito ruim 02 1,7 - - 02 1,3
Ruim 06 51 01 2,5 07 4,5
Nem ruim nem bom 21 17,9 02 5,0 23 14,6
Bom 51 43,6 20 50,0 71 45,2
Muito bom 37 31,6 17 42,5 54 34,4
Q16. Quao satisfeito(a) vocé esta com o seu sono?
Muito insatisfeito 07 58 05 12,5 12 7,5
Insatisfeito 19 15,8 05 12,5 24 15,0
Nem satisfeito nem insatisfeito 38 31,7 07 17,5 45 28,1
Satisfeito 39 32,5 18 45,0 57 35,6
Muito satisfeito 17 14,2 05 12,5 22 13,8
Q17. Qudo satisfeito(a) vocé esta com sua
capacidade de desempenhar as atividades do seu
dia-a-dia?
Muito insatisfeito 04 3,4 02 5,0 06 3,8
Insatisfeito 11 9,3 06 15,0 17 10,8
Nem satisfeito nem insatisfeito 31 26,3 07 17,5 38 241
Satisfeito 59 50,0 16 40,0 75 47,5
Muito satisfeito 13 11,0 09 22,5 22 13,9
Q18. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua
capacidade para o trabalho?
Muito insatisfeito 12 10,3 02 51 14 9,0
Insatisfeito 10 8,6 03 7,7 13 9,4
Nem satisfeito nem insatisfeito 28 24,1 08 20,5 36 23,2
Satisfeito 44 37,9 15 38,5 59 38,1
Muito satisfeito 22 19,0 11 28,2 33 21,3
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Tabela 5 — Distribuic8o percentual das questdes do instrumento WHOQOL-bref, com alternativas de
respostas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019
(continuacdo)

QUESTOES/ALTERNATIVAS TIPO DE TRATAMENTO

A DIALISE TODOS
HEMODIALISE PERITONIAL

N % n % n %
Q19. Quao satisfeito(a) vocé esta consigo mesmo?
Muito insatisfeito 02 1,7 02 5,0 04 2,5
Insatisfeito 17 14,2 01 2,5 18 11,2
Nem satisfeito nem insatisfeito 25 20,8 08 20,0 33 20,6
Satisfeito 52 43,3 17 42,5 69 43,1
Muito satisfeito 24 20,0 12 30,0 36 22,5
Q20. Quado satisfeito(a) vocé esta com suas relagoes
pessoais (amigos, parentes, conhecidos, colegas)?
Muito insatisfeito 04 3,3 - - 04 2,5
Insatisfeito 12 10,0 02 5,0 14 8,8
Nem satisfeito nem insatisfeito 28 23,3 10 25,0 38 23,8
Satisfeito 45 37,5 17 42,5 62 38,8
Muito satisfeito 31 25,8 11 27,5 42 26,2
Q21. Quao satisfeito(a) vocé esta com sua vida
sexual?
Muito insatisfeito 22 18,6 06 15,4 28 17,8
Insatisfeito 20 16,9 04 10,3 24 15,3
Nem satisfeito nem insatisfeito 32 27,1 15 38,5 47 29,9
Satisfeito 29 24,6 07 17,9 36 22,9
Muito satisfeito 15 12,7 07 17,9 22 14,0
Q22. Quao satisfeito(a) vocé esta com
0 apoio que vocé recebe de seus amigos?
Muito insatisfeito 08 6,7 02 5,0 10 6,2
Insatisfeito 14 11,7 05 12,5 19 11,9
Nem satisfeito nem insatisfeito 39 32,5 13 32,5 52 32,5
Satisfeito 42 35,0 16 40,0 58 36,2
Muito satisfeito 17 14,2 04 10,0 21 13,1
Q23. Quao satisfeito(a) vocé esta com
as condi¢des do local onde mora?
Muito insatisfeito 07 5,8 01 2,5 08 5,0
Insatisfeito 09 7,5 02 5,0 11 6,9
Nem satisfeito nem insatisfeito 32 26,7 04 10,0 36 22,5
Satisfeito 52 43,3 21 52,5 73 45,6
Muito satisfeito 20 16,7 12 30,0 32 20,0
Q24. Quao satisfeito(a) vocé esta com 0 seu acesso
aos servicos de satde?
Muito insatisfeito 10 8,3 03 7,5 13 8,1
Insatisfeito 31 25,8 05 12,5 36 22,5
Nem satisfeito nem insatisfeito 25 20,8 07 17,5 32 20,0
Satisfeito 43 35,8 19 47,5 62 38,8
Muito satisfeito 11 9,2 06 15,0 17 10,6
Q25. Quao satisfeito(a) vocé esta com
0 seu meio de transporte?
Muito insatisfeito 05 4,2 01 2,5 06 3,8
Insatisfeito 26 21,7 05 12,5 31 19,4
Nem satisfeito nem insatisfeito 31 25,8 08 20,0 39 24,4
Satisfeito 41 34,2 20 50,0 61 38,1

Muito satisfeito 17 14,2 06 15,0 23 14,4
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Tabela 5 — Distribuicdo percentual das questes do instrumento WHOQOL-bref, com alternativas de
respostas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador - BA, set./dez. 2019
(conclusdo)

QUESTOES/ALTERNATIVAS TIPO DE TRATAMENTO

p DIALISE TODOS
HEMODIALISE PERITONIAL

N % N % n %
Q26. Com que frequéncia vocé tem sentimentos
negativos: mau humor, desespero, ansiedade,
depressao?
Nunca 04 3,4 03 7,5 07 4,4
Algumas vezes 13 10,9 02 5,0 15 94
Frequentemente 23 19,3 05 12,5 28 17,6
Muito frequentemente 50 42,0 23 57,5 73 45,9
Sempre 29 24,4 07 17,5 36 22,6

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Resultados Qualitativos

Nos depoimentos, obtidos por meio de entrevista semiestruturada, os familiares
relataram mudancgas nos diversos dominios da vida apds a descoberta da DRC e do inicio do
tratamento dialitico de um dos membros da familia. Cabe destacar que 100% dos familiares que
participaram deste estudo, independentemente do tipo de tratamento ao qual o membro familiar
estava sendo submetido, trouxeram diversos aspectos, em diferentes momentos do depoimento,
que abordam a qualidade de vida individual e familiar. Desse modo, os dados aqui apresentados,
embora ndo representem a totalidade dos depoimentos sobre o referido tema, contemplam os
principais aspectos mencionados pelos participantes.

Como resultado da analise de conteudo aplicada as narrativas, emergiram trés
categorias: Autopercepc¢do negativa da qualidade de vida ap6s o diagnostico da DRC e do inicio
do tratamento de HD e DPA; CondicGes de salde fisica e mental: da negligéncia do autocuidado
ao cuidar de si para cuidar do outro; e As reorganizacdes e reajustamentos familiares e sociais.

As quais estdo apresentadas a seguir.

Autopercepcdo negativa da qualidade de vida apés o diagndstico da DRC e do
inicio do tratamento de HD e DPA

Em alguns fragmentos de fala, identifica-se que os familiares trouxeram a
autopercepcao acerca da QV e a articularam com as mudancas nas rotinas familiares apds a
descoberta da DRC e do inicio da terapia de substituicdo da fungdo renal. Relacionaram a

percepcdo da QV com situacdes de sobrecarga de cuidado, com excesso de compromisso e
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responsabilidade; necessidade de mudanca de local de moradia; afastamento da familia extensa
e dos amigos; interrupc¢éo das rotinas familiares diarias; e diversas adequac0es necessarias para

tentar manter a QV. Nesse sentido, tém-se nos fragmentos de fala:

Entdo a vida mudou, a vida da gente muda, de todo mundo muda, quando tem
uma pessoa na familia fazendo hemodialise, muda tudo! Eu sempre saio com
ele, cuido o tempo todo, nunca deixo ele fazer nada sozinho, [...] porque eu
ndo confio em ele sair s6 e passar mal. A minha qualidade de vida mudou.
(FH4).

[...] muda radicalmente a vida da familia, a rotina da casa e de todos. Eu tive
que sair de Natal, onde fica toda a minha familia e amigos, e trouxe ele para a
Bahia, por causa da depressdo dele, ele precisava dos parentes dele e todos
moram aqui, e agora, para mim, estd muito ruim. Hoje a minha qualidade de
vida é péssima. (FH8).

Porque meu estilo e qualidade de vida mudaram totalmente desde entdo, e 0
dela também, porque teve que sair da casa dela, para morar comigo. E essa
mudanga afetou a todos. (FP5).

A minha qualidade de vida esta precaria. Eu tenho que assumir muita
responsabilidade. (FP10).

As rotinas diarias de nossas vidas mudaram, tivemos que ter algumas
limitacbes, a questdo do sair, a questdo de todo o aparato para cuidar, mas
fomos nos adequando a nova realidade e estamos vivendo bem. Tentamos
manter a qualidade de vida de todos da familia e acredito que conseguimos.
(FP9).

Com relacéo as especificidades de cada modalidade de tratamento, foram selecionados

0s seguintes fragmentos de falas:

A doenca do meu pai limitou a vida de cada um, afetou a qualidade em relacdo
ao trabalho, vida social, lazer [...] O compromisso diario de realizar as trocas
tem limitado minha vida. (FP1).

Porque esse programa didlise peritoneal é um programa bom para o paciente,
mas é cansativo para que quem faz, sdo vinte e quatro horas em alerta. Que
requer limpeza diéria, é tudo certinho, horario para tudo, além da limpeza trés
vezes ao dia, fazer alimentagdo, remédio... minha vida estd com baixa
qualidade. (FP2).

Me sinto insegura para cuidar dele, com essa doenca renal e fazendo
hemodialise. Tenho que cuidar da fistula, controlar a quantidade de liquido,
olhar a pressdo [...]. Minha vida esta ruim, me sinto muito insegura. (FH8).
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Condicoes de saude fisica e mental: da negligéncia do autocuidado ao cuidar de si

para cuidar do outro

A percepcdo de modificagfes no padréo da condigdo de satde foi um aspecto bastante
abordado pelos familiares participantes. A salde fisica apareceu nos depoimentos associada a
situacOes de negligéncia do autocuidado em detrimento do tempo e energia dedicados a cuidar
do outro; a preocupacao de cuidar de si para ter condi¢bes de permanecer cuidando do outro; a
presenca de adoecimento cronico como alteragdes da tireoide, hipertenséo, dor cronica, varizes,
dentre outras; a necessidade de medicacGes de uso continuo; as estratégias para permitir a
realizacdo de agendamento de consultas e exames pessoais; e a associacdo entre os problemas

de salde atuais com as atividades especificas de cuidado.

[...] minha salde, precisa melhorar, esta péssima, [...] as vezes eu acho que eu
tenho fibromialgia, porque todas as minhas articula¢cbes doem muito, [...] 0s
joelhos e a bacia. [...] diariamente eu tenho dor, s6 que a gente aprende a
conviver com ela e nem procura um médico. (FH5).

Eu tento me manter bem, atualmente estou gordinho, fora do peso, mas fago
alguns exames, corro todo dia, mas fumo cigarro [...]. E eu faco uso de
remédios controlados para pressdo e ansiedade. (FH1).

Até para eu marcar exames ou uma consulta minha para o médico, eu tenho
que criar estratégias, eu tento marcar no mesmo dia da consulta dela, para eu
poder me cuidar e cuidar dela também. (FH2).

Eu faco meus exames, me cuido, eu me esfor¢o para ndo deixar de fazer, se
eu precisar ir em um médico, eu vou. Sabe por qué? Ja imaginou se eu
adoecer? Quem vai cuidar dele? Deus proteja minha salde. (FH4).

Eu prefiro ndo fazer consulta, nem exames, nem nada, porque quando a gente
faz descobre um monte de coisa (risos), e ndo tenho tempo agora... ndo sinto
nada, prefiro pensar que estou 6tima. (FH9).

O susto com a DRC dele foi tanto que nesses anos eu ndo me cuidei, acho que
minha salde esta péssima, porque eu parei tudo, sequer um exame eu fiz.
(FH10).

Estou em tratamento médico, acredito que foi por causa de pegar muito peso
porque aquelas caixas de bolsa de diélise pesam, e eu que sou obrigada a
pegar. Tenho problema de varizes [...], miomas que eu comecei a tratar, mas
tive que parar por causa dele. Também tenho problema da tireoide [...], e estou
fazendo tratamento com cardiologista. Mas minha saude esta controlada,
assim entre aspas, mas da para ir ‘chutando’ a vida. (FP2).

[...] depois que ele comecou o tratamento, eu me deparei com minhas taxas de
colesterol aumentando, a pressao arterial alta [...] estou procurando cuidar da



95

minha salde. Mas, ndo estou mais podendo fazer minha caminhada por falta
de tempo. (FP3).

Nunca mais cuidei de mim, ndo tenho tempo, nem meu preventivo eu consigo
fazer anualmente [...]. (FP7).

Eu cuido dele e da familia, mas também cuido de mim, porque para eu cuidar
deles eu preciso cuidar de mim. Quanto mais que sou hipertensa e uso
medicacao diariamente. (FP9).

No que se refere a sallde mental e emocional, os relatos evidenciaram a busca por apoio
psicoldgico e psiquidtrico como meio de resolver os sentimentos de ansiedade e de estresse
relacionados ao processo de cuidar e aos conflitos nas relacdes familiares. Em algumas

situacdes, foram sinalizadas o uso de medicamentos antidepressivos.

Mantenho o cuidado com minha sadde, tenho acompanhamento e todo ano eu
faco a bateria de exames, faco meu checkup [...]. Mas precisei de apoio
psiquiatrico, tomo antidepressivo [...]. (FH7).

A minha parte emocional esta acabada, hoje tenho problemas gastricos
serissimos, ganhei uma ulcera pela ansiedade e tenho “Barrett”, que ¢
problema no esbfago. [...] eu preciso fazer dieta radical... eu fico fazendo
refei¢Bes fora de casa, ansiosa, comendo muito, e ai descontrola tudo. (FH8).

[...] eu estou nervosa, eu vivo louca, tentando respirar, tentando manter a fé,
pedindo para que Deus e 0s orixas me acalmem e me ajudem, porque esta
sendo realmente dificil. [...] vou ter que procurar uma psic6loga para mim.
(FH9).

Tive um mal estar subito e pensei que fosse problema cardiaco. Ai, depois do
susto, fui fazer consulta médica para ver se eu estava bem, mas era sé estresse
e angustia. (FP8).

Os depoimentos foram permeados por sentimentos vivenciados como familiar que
cuida, se sobrecarrega e ama o ente adoecido. Surgiram sentimentos negativos como medo,

angustia, preocupac¢ao, sensagdo de “coracdo preso”’, “medo de acontecer o pior”, estresse,

ansiedade, sofrimento, apreensédo, desespero e culpa.

A minha preocupacao agora é por conta de que a gente tem que controlar, gua
e comida [...]. Mas eu também me sinto angustiada [...]. Vocé imagine chegar,
estar aqui em um lugar desse, v& uma maquina ali e ficar com o coragéo preso,
sO negatividade, s6 coisa ruim, medo de acontecer o pior [...]. (FH2).

Em relacdo & hemodialise, a preocupagdo é nos dias em que ela ndo quer fazer,
porque a gente sabe dos resultados que podem ter, que pode ter edema agudo
de pulméo e até morrer [...]. Fico com medo. (FH3).



Por outro lado,

96

[...] a gente ndo fica mais sossegada, d& medo da pressao dele subir demais ou
de descer demais. S&o quatro horas de estresse e medo de complicagdes. [...]
vivo apreensiva o tempo todo. (FH4).

Depois da doenca e da hemodidlise eu tenho sofrido, porque acredito que
fiquei muito sobrecarregada, com muita preocupacao. [...] além do medo dele
se complicar mais e até falecer. O pior é minha cabeca e cora¢do. Porque eu
tenho sentimentos de medo, ansiedade, quando ele entra na hemodialise,
guando sai e até quando estad dormindo. Tenho sempre medo [...]. (FH5).

Durante a hemodialise, eu fico ainda mais apreensiva, por isso ndo saio da sala
de espera, fico por aqui. (FH6).

Tem dias que eu me sinto sufocada e sozinha. Eu tenho que ser o lado forte,
as vezes a fortaleza nem é tanta, € mais de aparéncia [...]. Sempre tenho que
passar uma mensagem positiva [...], fingir que estou bem. (FH7).

Preciso manter a minha cabeca equilibrada, até porque eu vivo uma vida de
susto, [...] estou sempre com adrenalina alta, [...] eu vivo sobressaltada [...]
aqui ou em casa. (FH10).

Eu ndo me sinto segura para cuidar dele em hemodialise. A hemodialise para
mim é tortura, algo que beira o desespero, pois perdi minha mée na primeira
sessdo e sO tem um ano e sete meses [...]. (FH8).

Como minha mae guer permanecer morando sozinha, eu vivo preocupado com
ela, se esta bem, se esta faltando alguma coisa em casa [...]. Eu tenho que ficar
naquela preocupacdo constante, chego a ter taquicardia. (FP4).

Eu tenho esse compromisso todos os dias de manusear a maquina e fazer tudo

direito [...]. E quando ela teve uma peritonite, bem séria, eu fiquei
desestruturada, até hoje ndo sei onde errei, mas me senti tdo culpada. (FP10).

alguns depoimentos sinalizaram sentimentos positivos de satisfagdo e

reconhecimento pelo cuidado realizado, de amor, de carinho e de felicidade pela melhora das

condicdes de salde da pessoa cuidada. A referéncia aos valores e principios familiares e aos

aspectos relacionados a espiritualidade, religiosidade e crengas emergiram como a base para 0s

sentimentos positivos.

Logo no comeco, eu andava desesperado, ansioso e com medo de assumir a
responsabilidade pela troca da diélise, ndo dormia direito, eu nem conseguia
comer, mas gracas a Deus, hoje eu estou melhor, me alimentando bem [...],
tenho satisfacdo em cuidar e fico realizado com o reconhecimento pelos meus
cuidados. (FP6).

Depois que eu fui demitida e que comecei a ficar com ela, minha mée nunca
mais ficou internada, porque ela agora s6 faz o que é orientado pela unidade,
eu estou sempre de olho. Isso me deixa feliz. (FH6).
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Quando pensei que perderia minha esposa, reconheci 0 quanto ela é
importante para mim. Acho que nos aproximamos mais [...] cuido com muita
calma, muito carinho, muito amor. A familia é tudo. (FP8).

Estou tranquilo. Gragas a Deus, quando a doenca deles (esposa e filho) iniciou,
eu ja tinha uns sete anos mais ou menos de aposentado. Gragas a Deus, sendo
eu ndo ia ter tempo, ia ser mais dificultoso. Agradeco a Deus por isso. (FP6).

Me apego com Deus! E ele me da forcas para me organizar, resolver os
problemas, mas ndo é so6 falar em Deus ndo viu (risos), eu acredito em Deus e
nos ensinamentos [...]. (FH2).

As reorganizac0es e reajustamentos familiares e sociais

As repercussdes do adoecimento renal cronico e do tratamento dialitico sobre o
exercicio do trabalho formal foram elencadas neste estudo. Os depoimentos destacaram as
mudancas, as desisténcias e a impossibilidade de exercerem um trabalho formal, bem como os
impactos no trabalho, em decorréncia da responsabilidade em assumirem o cuidado do ente

com DRC. Nesse sentido, depuseram que:

Deixei meus empregos de vendedor e manobrista e agora estou fazendo Uber
para dar conta dele. (FH1).

Deixei de trabalhar, trabalhava em uma loja, mas depois que ela ficou doente
néo tive condicBes de permanecer trabalhando. Dedicacédo exclusiva a ela. Sou
mantida pelo meu marido [...]. (FH2).

[...] eu me dedico somente a ele, eu s6 consigo trabalhar a tarde em casa junto
dele. Eu tenho essa liberdade de fazer meu horario na empresa. [...] me divido
entre cuidar dele, que € a prioridade, e permanecer atenta a empresa. (FH4).

Diante da sobrecarga em casa, cuidando da minha mée, eu comecei a
conversar com o pessoal do trabalho para quando tivesse corte me botarem
para fora, porque eu ndo tinha condi¢des de trabalhar corretamente. Eu faltava
e pagava no periodo noturno, chegava cansada e no outro dia tinha que trazer
ela para hemodiélise [...]. (FH6).

Eu consegui ajustar o meu trabalho, eu fago um “turndo” que fica meio corrido
e as vezes eu almogo em pé para cumprir a carga horaria e ainda tenho que
tomar conta da empresa [...]. (FP3).

Eu ja ia fechar minha lojinha, por pouco eu fechava a loja, mas tive que
aguentar a luta, porque [...] a situacdo financeira esta dificil. Mas se eu fechar
a loja, eu quero fazer alguma outra coisa, ndo posso ficar parada. Ai eu penso,
serd que eu ndo vou poder fazer nada? So cuidar dela? (FP5).

[...] raramente eu consigo ser pontual no meu trabalho. Eu lido muito com a
incompreensdo dos meus chefes e dos meus colegas, e acabo que sofrendo
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perseguigdes [...] eu j& chego & com minha cabega em tempo de explodir de
tanta preocupacdo. (FP7).

A situacdo financeira foi outro aspecto discutido, principalmente, sobre o panorama da
reducdo da renda familiar ap6s o adoecimento do ente, seja por este ser arrimo de familia, pela
aposentadoria precoce, pelo aumento dos gastos com demandas da doenca e tratamento ou por
impossibilidade de o familiar participante ter um trabalho formal para complementar a renda

da familia.

Antes eu tinha mais tudo, eu saia mais, comprava mais, hoje a gente ndo sai
muito, a gente tem que economizar, toda hora é um remédio, todo dia € um
problema. [...] eu tive que deixar a minha casa no interior, alugar a minha casa
14, para alugar outra aqui [...]. A nossa familia viajava muito [...] e agora a
gente ndo vai para lugar nenhum. Também néo temos condi¢des de contratar
uma ajudante porque a renda familiar diminuiu com essa doenca dele. (FH4).

Eu tive que sair do trabalho, optei por ficar autbnomo para poder dar mais
assisténcia. Em relacdo a saléario, perdi, mas eu preferi eu mesmo ficar
organizando meus horarios e dar assisténcia mais efetiva. (FP1).

Até a faxineira nés tivemos que liberar porque 0 nosso orgamento aumentou,
0 gasto com as medicagdes que sdo caras, a alimentacdo também é cara, enfim,
além de todo o trabalho que tive de assumir, estamos com poucos recursos
financeiros [...]. (FP2).

O dinheiro esté ‘curto’ e s6 da para pagar o taxi para ela vir fazer hemodialise.
A doenca aumentou as despesas. (FH6).

Nos tinhamos uma poupanca razoavel, que foi toda gasta nesses dois anos,
porgue fomos a consultas, ele fez exames e foram caixas e caixas de material
hospitalar [...], para tratar uma escara sacral (Ulcera de pressdo). (FH10).

A gente gastou muito com a doenga [...], mesmo tento plano de saude, eu tive
gue pagar muitas coisas pelo particular. [...] tudo que a gente faz tem gastos,
entdo a gente apertou o lado das financgas. (FP8).

[...] quando ele descobriu essa doenga, a empresa 0 demitiu e tivemos que
aguardar a aposentadoria por invalidez, com isso, economicamente nos
tivemos uma grande perda que afetou nosso padrédo de vida. (FP7).

As atividades de lazer, especialmente as viagens, foram registradas como limitadas em
decorréncia das atividades com o tratamento e da reducao da renda familiar, repercutindo sobre
a QV. Nessa linha, os familiares também referiram a falta de frequéncia as instituicdes
religiosas, reducdo de encontros, passeios e conversas, 0 que os tem levado a perda da vida
social. Contudo, alguns familiares trouxeram a permanéncia nas atividades de lazer como fonte

de energia e manutencao de uma “vida normal”.
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[...] eu ndo me divirto mais, nem frequentar a igreja como antes eu posso [...].
Néo faco atividades de lazer e nem atividade fisica como fazia antes. Até a
caminhada que eu fazia diariamente, eu parei. (FH4).

Eu gostaria de ter um lazer, é uma coisa que falta, [...] é importante, mas eu
nunca faco, por exemplo: ir para o shopping s6 para bater perna, marcar com
amigas para um cha [...]. Eu detesto soliddo, gosto de conversar [...]. (FH5).

Com tantas dificuldades relacionadas a doenca e ao tratamento, a gente ndo
tem como relaxar, entdo vocé perde sua vida social. (FH6).

[...] antes da doenga, nds tinhamos oportunidade de viajar mais tranquilos [...].
Hoje ndo temos condi¢des de viajar, com ele fazendo hemodialise. Eu anulei
tanta coisa na vida, porque como ele esta doente eu ndo me sinto bem em
participar de nada [...], mesmo que seja uma festinha em familia [...]. (FH8).

[...] ndo saio sozinha, ndo vou ao cinema, [...], inclusive os médicos estdo me
cobrando isso. Sugeriram terapia, passeios, que eu cultive uma amizade, que
eu faca caminhada, exercicio [...]. (FH10).

Depois que iniciou a doenca, ndo conseguimos mais viajar [...]. As atividades
de lazer estdo prejudicadas. (FP3).

[...] eu saia mais sozinho e com eles. Eu saia muito com a minha esposa e
sempre estdvamos em lugares diferentes, passdvamos uma semana ou dias, e
hoje a gente ndo pode viajar assim. Esses passeios fazem falta. (FP6).

Eu nunca posso planejar nenhuma viagem, nenhum passeio [...], eu ndo posso
sair [...]. Eu vivo presa e ndo tenho atividades de lazer. E um viver muito
dificil. Por exemplo, viajar € uma coisa que a gente gostava e que faziamos
muito, infelizmente ndo da. (FP7).

Eu tinha sempre um final de semana livre, eu podia sair com amigas, podia
fazer o que eu quisesse em casa, sozinha, agora ndo tenho mais. Desde que
meu pai veio morar comigo, eu ndo consegui mais viajar, fazer um passeio de
dois a trés dias, nem sozinha, nem com meus filhos [...]. (FH9).

[...] ela leva uma vida quase normal, a gente faz passeio, a gente faz viagem
com ela, pede hemodialise em transito, procurando viver e proporcionar a ela
uma vida normal, a gente se programa, tem um na familia que tem carro,
agenda uma data e saimos para passear. (FH3).

[...] n6s saimos todo final de semana, tento ir para algum lugar [...], assim
encontramos a energia para superar em dois pontos: uma parte é espiritual e a
outra é forca de vontade [...] eu viajo com ela para qualquer lugar, ndo perco
nosso lazer. (FP8).

Nas narrativas, a liberdade do participante foi considerada limitada ante a
responsabilidade pelo cuidado e, alguns registraram que perderam a autonomia e passaram a

viver a vida do outro.
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Eu tenho, praticamente, dez anos fazendo hemodialise junto com minha mae,
trago ela, deixo 1a dentro e fico aqui. Ndo tenho liberdade. (FH6).

Minha vida é cuidar de ‘mainha’, minha vida ndo é mais minha. (FH3).

Eu tenho que direcionar minha vida para ele. Vivo a vida dele. N&o tenho
objetivos para minha vida. Na verdade, eu tenho objetivo, o transplante dele.
O objetivo é tanto meu quanto dele, pois vivo a vida em fungéo dele [...].
(FH4).

[...] passei a viver planejando e vivendo a vida dele, esqueci totalmente de
mim como mulher, como pessoa. Parece que estou presa, apesar de estar livre.
Minha liberdade esta limitada. (FP10).

Ele precisou ficar internado por noventa dias e eu fiquei internada com ele.
[...] vivo cada dia e ndo penso a longo prazo. (FH5).

Pior de tudo é que quanto mais ele tenta me prender e me isolar mais eu tenho
vontade de sair, pior € que eu ainda gosto da vida, eu sofro com essa situagéo,
essa limitacdo estd me adoecendo, eu faco a vontade dele, mas estou péssima.
Primeiro ele, depois o sambal! E tem sido assim! Me sinto vivendo a vida dele
[...]. Mas agora estou definhando, murchando. [...] no dia a dia eu vejo que ele
esta ficando mais dependente, precisando mais de mim, e isso me limita muito.

As vezes me sinto sufocada por causa dessa situacio de vida. (FH7).

N&o faco planos futuros porque minha vida ndo depende s6 de mim. (FH2).

Com a reducdo da renda, o aumento das demandas por cuidado e o viver dedicando-se

ao outro, os familiares registraram a interrup¢éo, o retardo ou a mudanca de sonhos e projetos

de vida, especialmente com no tocante a estudo e trabalho. Alguns, trouxeram o decidir

consciente de suspender planos pessoais para dedicar-se por amor e poucos mantém objetivos

proprios.

Eu ja almejei tanta coisa [...]. Queria estudar Direito, mas estou fazendo curso
Técnico em Radiologia porque vivo em hospitais com meu pai. (FH1).

Apds a doenca, ela veio morar comigo e eu comecei a cuidar dela [...]. Parei
de estudar, sé terminei o segundo grau. Também ndo tenho mais recursos.
(FH2).

[...] eu queria muito era voltar a estudar, mas esta dificil porque além de cuidar
dela, falta renda para bancar os estudos. N&o tenho objetivos préprios. (FH3).

[...] eu tinha planos, tinha muitos planos, eu queria voltar a estudar para
procurar resposta para as minhas inquietagdes, ia fazer filosofia ou teologia.
Mas ndo fiz nada. Meu projeto de vida acabou. (FH7).

Tinha o plano de viver mais leve na minha aposentadoria, queria curtir um
pouquinho a idade, viajar, mas sem condigdes [...]. (FH8).
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Todos os planos de vida foram alterados, eu ja ia iniciar meu mestrado, mas
parei. Desejava fazer doutorado também, mas eu ndo consegui nada. (FP7).

Depois dessa doenga, minha vida esta voltada para a minha esposa. Meu foco
na vida é minha esposa, ndo tem alternativa [...]. Eu sempre fui ligado na
familia, mas meu planejamento hoje é todo baseado em cuidar dela [...], eu a
amo. Decidi por suspender qualquer plano individual. (FP8).

As vezes fico pensando, sera que eu vou ficar sozinha com esse compromisso?
S6 porque eu ainda ndo sou casada, meus irmédos deixaram tudo comigo, mas
eu estou com plano de me casar. Ndo sei como vai ser, € 0 meu noivo ndo é
daqui. Eu ndo sei como realmente vai ser daqui para o préximo ano [...]. Me
sinto totalmente insegura em relagdo ao meu futuro. (FP10).

Apesar de tudo, tenho o objetivo de ter meu apartamento, ou uma casa propria,
porque quando vim morar aqui em Salvador, vendi as duas casas do interior,
e moro de aluguel. (FH10).

Os reflexos nas relagdes pessoais, familiares e sociais também foram identificados nos

depoimentos. Emergiram particularidades relacionadas a falta de encontros e conversas com

amigos, a reducdo da disponibilidade de tempo para cuidar dos demais membros da familia

nuclear e o afastamento dos membros da familia extensa e dos amigos, com privagdo das

relagGes sociais.

Nossa familia parou até os almogos, confraternizacdes, diminuiu a frequéncia
de encontros, porque tem as trocas de minha mae a noite e esse compromisso
é inadiavel. A familia estd toda ansiosa. Parece que 0S encontros com
familiares e amigos perderam a graca. (FP4).

Essa doenca e esse tratamento mudaram tudo, complicou tudo [...]. Minha
filha foi crescendo e eu ndo podia sair com ela e deixar minha mae s6, ou
ficava eu ou ficava meu marido, porque ndo pode sair a familia toda [...]. Isso
tem afetado as nossas relacfes familiares. Nossa vida muda, mas a relagdo
entre mim e mamae permanece estavel por causa do cultivo do amor [...].
Requer muita dedicacdo e amor na relacdo. (FH6).

Ai quando meu filho e minha nora perderam um bebé e ficaram mal, eu tinha
que dar suporte a eles e permanecer acompanhando minha mée na clinica.
Fiquei tdo dividida, ndo pude cuidar do meu filho direito. (FH3).

[...] ndo posso nem ficar direito com meu filho pequeno e a minha esposa tem
me cobrado muito sobre isso, mas eu ndo sei como ficarei livre dessa
responsabilidade. (FP4).

Meu marido e meu filho, esse fim de semana foram para Itacimirim e eu ndo
fui, porque eu fiquei com ela, achei melhor. Fico triste porque eu gosto tanto
de viajar e estar com eles. Vejo o que estou perdendo na minha vida. [...]
interfere negativamente na relagdo com meu marido e filho. (FP5).
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[...] depois da doenga e do tratamento, os familiares e amigos diminuem. Vocé
tem a familia, os amigos, mas vocé ndo tem todos 0s mesmos amigos de antes,
alguns se afastaram [...]. Sinto falta da minha familia extensa. (FP9).

Essa doenca prejudicou a rela¢do da minha familia, porque cada um vai para
um lado e eu me sinto sobrecarregada. Tento manter o habito familiar de fazer
comemoragcdes e encontros [...]. (FP10).

As relacdes pessoais também sofreram impactos no aspecto sexual. A sobrecarga de
atividades, para alguns familiares, provocou deséanimo e perda de energia repercutindo sobre as

atividades da vida, inclusive sobre o desejo sexual.

N&o sou mais a mesma, olho e ndo me vejo mais a mesma pessoa, falta animo,
falta energia, até o peso estd em excesso, eu nao tenho tempo nem energia
para ir a academia, para fazer uma faxina, ou namorar [...]. (FH8).

[...] com a correria para cuidar dos outros, vocé vai esquecendo da sua vida
pessoal, fica cansada e até ter relagdes sexuais com o marido é complicado
[...]- O marido chegou a dizer: “Ah, vocé ndo gosta mais de mim. Vocé ndo
quer mais ter relagdo comigo”. Ainda tem o fato de a casa ser pequena e com
ela morando junto [...] tenho vergonha. (FH6).

Houve relato de relacdes familiares estaveis a custo da sobrecarga de apenas um dos
membros, que assume todas as demandas para evitar conflito com os demais, mas tambem de

relacGes pessoais e familiares saudaveis com cultivo do amor e cuidado. Como os seguintes:

A relagdo da familia ainda continua boa, porque eu assumo o cuidado do meu
pai e meus irmdos ficam livres. Ndo sabem o trabalho que da. Se for querer
que todos assumam [...]. (FH1).

Nos dois estamos no segundo casamento, mas mantemos uma boa relagao
amorosa, € mantinhamos boa relacdo com as familias dos dois lados, viviamos
em comunhdo, mas agora os parentes dele j& estdo querendo interferir no
cuidado. [...]. (FH8).

Eu acho que na vida tudo é aprendizado, a doenca de painho na verdade uniu
mais a familia, como meu pai é uma referéncia e minha méae também, os
irmdos tinham que tratar essa situacdo, e hoje ja ndo estamos tdo dispersos.
NOs nos relacionamos muito bem. Somos em seis, sdo cinco irmaos e comigo
seis, entdo o impacto tem isso de positivo. (FP9).

Os atritos nas relagfes foram, segundo os depoimentos, provenientes de conflitos com
a adogcdo de condutas restritivas impostas pela doenca e tratamento; da mudanca de
comportamento da pessoa em tratamento que se tornou antissocial, indelicada e reclusa; e das

interferéncias de demais familiares no processo de cuidar.
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A relacdo familiar é outro problema. A relagdo com ele ficou mais delicada,
eu tenho que ter tato para falar com ele [...]. Hoje ele esta antissocial. Com
meus filhos a relacdo é Otima, saudavel, mas a dificuldade é ele e com o
restante da familia, [...] ele briga com as pessoas, ¢ indelicado. [...] minha irma
ndo pisa na minha casa, ninguém mais vai me visitar (encheu os olhos de
lagrimas). (FH7).

A minha relagdo com a nossa familia é boa, a relacdo dele também sempre foi
boa, mas as rela¢fes foram afetadas com a doenca. Ele se afastou das pessoas,
dos amigos e as pessoas dele; e por tabela, se afastaram de mim. (FH4).

Eu sou do Sul, galcha, entdo a familia maior (extensa) esta 4, [...] quase ndo
vou, levo anos sem ir [...]. E complicado também a relagéo da gente dentro de
casa, [...] minha discussdo com ele, é no sentido de a gente controlar a dieta e
o liquido, mas estamos levando. (FH5).

A relagdo com meu pai é dificil porque ele tem habitos bem diferentes dos
meus, ndo segue as orientacbes médicas [...]. Ele ndo consegue entender que,
as vezes, é muito mais dificil para mim do que para ele. Eu sou filha adotada,
porque ele foi morar com minha mée e me criou como pai, um excelente pai,
mas ele tem outros filhos e ndo tenho boa relagdo com eles. Na verdade, nunca
existiu afinidade, mas depois da doenca, e dele vim morar comigo, esta
existindo muita ofensa [...]. (FH9).

Ap0s a doenca, teve desunido dentro da familia. Meus enteados, que eu criei,
ficaram agressivos comigo, como se eu fosse culpada pela doenca. (FH10).

Discussdes

A QV envolve diversas varidveis complexas que, geralmente, estdo associadas a
percepcao que cada pessoa tem sobre o que é ter uma vida com qualidade. Neste estudo, como
adotamos a linha da OMS a respeito do conceito e do instrumento para mensuracdo da QV,
cabe destacar dois aspectos que a referida organizacgdo enfatiza como relevantes sobre o tema,
a saber: a subjetividade e a multidimensionalidade. A primeira envolve a autopercepgéo da
pessoa sobre como avalia sua situacdo de vida nas diversas dimensdes, enquanto a segunda,
multidimensionalidade, refere-se a relacéo intrinseca das diversas e complexas facetas da vida
humana, com a QV (WORLD HEALTH ORGANIZATION QUALITY OF LIFE, 1994).
Diante dessa assertiva, as discussoes aqui apresentadas estdo permeadas de aspectos e questoes
subjetivas e objetivas que, se imbricam, repercutem e estabelecem a base para a autopercepcao
sobre a qualidade de vida e saude deste grupo amostral.

Ao buscar na literatura artigos como referéncia para a conferéncia dos resultados, foram
encontrados dois estudos que abordaram a qualidade de vida de familiares cuidadores de
pessoas em tratamento de hemodidlise e dialise peritoneal. Um foi desenvolvido ha 20 anos, na

Suécia, com o0s cbnjuges de pessoas em tratamento de hemodidlise, em dialise peritoneal
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ambulatorial continua e os transplantados renais, comparando-os a populagdo geral
(LINDQVIST; CARLSSON; SJODEN, 2000), contudo, a abordagem e o0s instrumentos que
foram utilizados para a mensuragdo ndo se assemelharam aos utilizados neste estudo. O outro
foi realizado aqui no Brasil, por Belasco e colaboradores (2006), sobre a qualidade de vida de
cuidadores familiares de idosos em hemodiélise e diélise peritoneal, tendo utilizado como
instrumento para medir a QV o questionario SF-36 (Medical Outcomes Study 36-Item Short-
Form Health Survey), o que dificultou a comparacéo dos resultados.

Foram localizados estudos, a maioria internacionais, que abordaram a QV de cuidadores
de pessoas submetidas a HD (JAFARI et al., 2018; CELIK et al., 2012; GILL et al., 2011;
WIEDEBUSCH et al., 2010; BELASCO; SESSO, 2002), e pesquisas com pessoas submetidas
ao tratamento de HD, ou ao tratamento de DP, tendo sido incluidos, em alguns desses, 0s
cuidadores familiares (WIGHTMAN et al., 2019; PEREIRA et al., 2017b; GONCALVES et
al., 2015; SHDAIFAT; ABDUL MANAF, 2012; RIOUX; NARAYANAN; CHAN, 2012;
THEOFILOU, 2011). Também estdo disponiveis estudos de revisdes sistematicas sobre
pessoas com DRC e os cuidadores (SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017; MAY etal., 2016).

Diante desse quadro, para a discussdo dos resultados obtidos através do WHOQOL-
bref, foram utilizados tanto investigagfes com familiares de pessoas em HD e DPA, como
outros, que abordaram familiares de pessoas com diversas patologias cronicas.

A saude e a qualidade de vida ndo sdo constructos sindbnimos, mas denotam grande
relacdo entre si e estudos comprovam a contribuicdo da saude para a qualidade de vida de
pessoas ou populagdes, bem como a contribuicdo de componentes da vida social para uma boa
qualidade de vida, com alcance de boas condic¢des de saude (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS,
2012). Essa relacdo € trazida no instrumento do WHOQOL, no qual o IGQV é medido pela
autopercepcao acerca das duas questdes: “Q1. Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?” e
“Q2. Quao satisfeito(a) voce esta com a sua saude?”

Neste estudo, constatou-se uma média de 60,34 no escore total dos dominios do IGQV
dos familiares cuidadores de pessoas com DRC submetidas a terapia renal substitutiva, com o
grupo de HD atingindo 60,28 e o grupo de DPA 60,53. Este escore geral classifica o IGQV dos
familiares participantes como satisfatoria (ponto de corte >60 pontos).

Quanto ao escore geral, valor semelhante foi encontrado em pesquisa com cuidadoras
de pessoas com mobilidade fisica prejudicada, que teve uma média de 60,36 (ARAUJO et al.,
2019), e em estudo sobre QV da familia de pessoas p6s AVC, que identificou o valor do escore

médio de 62,00 (CARO et al., 2016). Entretanto, em outro estudo, realizado por Anjos e
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colaboradores (2018), com familiares cuidadores de idosos, o escore foi mais baixo com média
de 55,6.

A pesquisa sobre a relagdo entre sobrecarga do cuidado e qualidade de vida em
cuidadores de pacientes em HD, desenvolvido no Ird, obteve a média de QV dos cuidadores de
76,27 (JAFARI et al., 2018), bem superior a encontrada nesta investigacdo. Essa diferenca pode
estar associada ao uso de outro instrumento para mensuracdo — Questionario de qualidade de
vida —, bem como as diferencas culturais entre os modos de cuidar nos dois paises.

No presente estudo, os dominios que obtiveram a maior média geral foram, o
psicoldgico, com 67,10, seguido pelo fisico, com 64,40; enquanto o dominio com menor média
foi o do ambiente, com 56,05. Resultado semelhante foi encontrado por Figueiredo e
colaboradores (2020), em pesquisa com familiares cuidadores de criancas com paralisia
cerebral, na qual os dominios fisico e psicolégico atingiram valores proximos e mais elevados
em relacdo aos dominios relagBes sociais e ambiente, tendo este ultimo o menor valor. O
dominio do ambiente também foi o de menor escore (52,51) em pesquisa com cuidadores de
pacientes dependentes (AMENDOLA; OLIVEIRA; ALVARENGA, 2008). Todavia, resultado
divergente foi encontrado em estudo com cuidadores de octogenarios, no qual o dominio do
meio ambiente atingiu o maior escore (COURA et al., 2015).

Nesta pesquisa, embora as diferencas estatisticamente significantes entre os grupos de
familiares tenham ocorrido apenas no dominio ambiente, constatou-se que os familiares do
grupo de HD tiveram as médias mais baixas em todos os dominios, quando comparado ao grupo
de DPA. O que pode significar uma diferenca entre a QV dos grupos.

O dominio ambiente, por abordar questdes relativas a seguranga na vida didria,
condi¢cdes ambientais, moradia, transporte, acesso a informacdes, servicos de saude, recursos
financeiros e lazer, esta relacionado ao poder aquisitivo e condi¢fes de vida dos familiares. E
0 grupo de familiares de DPA denotou ter maior renda que o de HD.

Na questdo Q8, que trata da seguranca na vida diéria, ocorreu uma nitida diferenciacdo
na terceira maior frequéncia, sendo que o grupo de DPA teve 12,5% de familiares relatando
que se sentem “extremamente” seguros, enquanto 17,4% dos de HD referiram se sentir “muito
pouco” seguros. A seguranca na vida diaria depende de varios fatores relacionados com o local
de moradia, local e condi¢des de trabalho e com as a¢Ges ofertadas pelo servigo de seguranca
publica, assim, quanto melhor forem as condi¢fes econdmicas e sociais da familia e da
comunidade em que vive, melhores poderdo ser as condi¢Oes de seguranca. Infere-se que os

familiares de HD vivem em condi¢des menos seguras que os de DPA, o que também pode ser
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confirmado ao se observar a Q9 que aborda qudo saudavel é o ambiente fisico em que vive com
relacdo a espacos atrativos, condicOes climaticas, poluicdo e barulho, pois, neste item, ocorreu
aa inverséo das duas primeiras frequéncias, com 45% dos familiares de DPA declarando ser
“extremamente” saudavel, enquanto os de HD o percentual maximo foi de 42% respondendo
que o ambiente em que vivem ¢ “mais ou menos” saudavel.

Na Q12, que aborda a suficiéncia de dinheiro para as necessidades, as maiores
frequéncias, para os dois grupos, foi “médio” e “muito pouco”, entretanto, parcela significativa
do grupo da HD (22,5%) optaram por “nada”, o mesmo percentual (22,5%), que informou estar
desempregado, ficando notoria a menor condigdo financeira deste grupo para satisfazer as
necessidades.

Em estudo desenvolvido com pessoas transplantadas de medula dssea, foi indicada a
influéncia de fatores socioecondmicos na qualidade de vida, destacando que a pessoa
transplantada que tinha renda familiar superior a dois salarios minimos apresentaram maiores
escores de qualidade de vida que as pessoas com renda inferior (MASTROPIETRO et al.,
2010).

O modo de viver expondo-se a fatores de risco de diversas ordens, além de aumentar a
mortalidade por doencas, afeta a qualidade de vida da pessoa adoecida e dos familiares,
especialmente no adoecimento crénico (MALTA et al., 2015). Os principais fatores de risco
para as DCNT encontram-se no aumento da pressdo arterial, alimentacdo inadequada,
tabagismo, consumo abusivo de alcool e outras drogas. Diante disso, percebe-se a associagdo
entre 0 modo como a pessoa Vive a vida, a condi¢do econdmica e 0s recursos disponiveis, com
a ocorréncia de adoecimento que podera ser desde doengas simples, até mesmo doencas
cronicas.

Na oportunidade de atividades de lazer (Q14), os dois grupos tiveram de “médio” a
“muito pouco” como as maiores frequéncias gerais, evidenciando que, independentemente do
tipo de tratamento, os familiares participantes desta pesquisa ndo tém boa oportunidade de
atividades de lazer. Corroborando estes resultados, em estudo com familiares cuidadores de
idosos com doenca de Alzheimer, detectou-se avaliacdo negativa no que diz respeito a
capacidade para atividades de lazer, com 58% dos participantes referindo insatisfacdo, o que
foi atribuido ao cotidiano do familiar que é sobrecarregado e limitado devido a doenca e pela
falta de divisao da tarefa de cuidar entre os familiares (BORGHI et al., 2011).

Na Q24, que trata da satisfagdo com os servigos de saude, o grupo de HD alcangou a

taxa de 25,8% como “insatisfeito”. Isso pode estar relacionado ao fato de o maior nimero de
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familiares deste grupo ter a cobertura de salde pelo SUS, enquanto no grupo de DPA, estarem
majoritariamente, vinculados a planos privados de saude.

E notorio que o SUS dispde de um rol de servigos que abrange a maioria da populagio
brasileira, mas ainda perduram as iniquidades no acesso e na qualidade do cuidado,
desfavorecendo a grupos vulneraveis da populagdo (SOUZA et al., 2019). Contudo, ha de se
reconhecer que o pais garante a oferta de uma saude publica, gratuita, extensiva a todos 0s
cidadaos como um direito e assume servigos de todos os niveis de complexidade. Com destaque
para os servicos de dialise, em que a cobertura do SUS, segundo a SBN (2019a) atinge 80% do
total de pessoas com DRC em terapia dialitica no Brasil.

Os resultados das entrevistas trouxeram questdes subjetivas relacionadas a valores,
percepcdes, opinides e atitudes dos familiares participantes e, a partir das falas, emergiram
categorias que contemplam aspectos relacionados aos dominios e as facetas do WHOQOL-bref,
sendo possivel identificar e articular elementos que podem estar influenciando na QV deste
grupo especifico. As categorias que emergiram sobre QV, e que discutiremos a seguir, foram:
Autopercepcdo negativa da qualidade de vida apds o diagndstico da DRC e do inicio do
tratamento de HD e DPA; Condigdes de saude fisica e mental: da negligéncia do autocuidado

ao cuidar de si para cuidar do outro; e As reorganizacoes e reajustamentos familiares e sociais.

Autopercepcdo negativa da qualidade de vida ap6s o diagndstico da DRC e do
inicio do tratamento de HD e DPA

No que concerne a autopercepcao acerca da QV geral, em varios fragmentos de fala,
identifica-se que os familiares, de ambas as modalidades de tratamento, trouxeram que a QV
ndo € boa, atrelando a queda no padrdao de qualidade ao adoecimento crénico do membro da
familia e ao tratamento dialitico. A manutencdo da QV familiar ap6s a detec¢do da doenca e 0
inicio do tratamento foi mencionada em apenas um depoimento. Ndo houve declaragdo de
melhora no padréo da QV, e sequer, de considera-la como boa.

De forma semelhante, o estudo realizado na Jordania com pessoas com doenca renal em
estagio terminal em hemodialise e seus cuidadores familiares, ambos os grupos relataram baixa
qualidade de vida (AL-RAWASHDEH et al., 2020). Verifica-se, entdo, que o cuidar,

geralmente, proporciona aspectos positivos, como a satisfacdo em cumprir seu papel familiar e
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se realizar, mas faz emergir aspectos negativos, principalmente em decorréncia da sobrecarga
de atividades, que impacta a QV do familiar cuidador (ARAUJO et al., 2019).

Os familiares participantes elencaram as mudancas na organizacdo e nas rotinas da
familia, para atender as demandas da DRC e do tratamento, como o principal desencadeador da
queda na QV. Ocorreram situagOes diversas: desde a mudanca de cidade, de moradia, passando
pelo afastamento da rede familiar extensa e dos amigos, até a sobrecarga de atividades e a
impossibilidade de exercer o trabalho formal. De acordo com Amendola, Oliveira e Alvarenga
(2008), pessoas mais sobrecarregadas pela tarefa de cuidar apresentam diminuicdo na
percepcao de sua qualidade de vida.

Isso € ratificado pelo estudo comparativo realizado entre dois grupos de cuidadores de
pessoas com DRC, sendo um grupo de pessoas ja em tratamento dialitico e outro em tratamento
conservador (pré-dialitico), no qual a sobrecarga de cuidados foi significativamente maior em
familiares de pessoas em dialise; além disso, 0s escores nos aspectos fisicos, psicoldgicos,
sociais e ambientais foram significativamente menores, quando comparados aos cuidadores de
pessoas que nao estavam em dialise (GILL et al., 2011). O que pode significar que, a DRC por
si s0, ndo causou 0s mesmos impactos advindos da realizacao do tratamento dialitico, pois este,
com suas demandas de cuidado, tem um peso maior no prejuizo dos escores de QV dos
cuidadores.

Pesquisa realizada ha 18 anos, aqui no Brasil, trouxe que a QV relacionada a satde dos
familiares cuidadores teve maior prejuizo nas dimensdes Saude Mental, Vitalidade e Aspecto
Fisico; e identificou uma relacao significativa entre escores mais baixos de QV com a percep¢éo
de sobrecarga de cuidado, e que, um grupo especifico de familiares cuidadores (esposas)
mostraram estar em maior risco de sobrecarga (BELASCO; SESSO, 2002).

Portanto, assumir o cuidado de um familiar doente implica, entre outras complicacdes,
para quem o realiza, negligenciar de certa forma a sua salde, isolar-se ou reduzir as suas
atividades sociais e aumentar a carga de trabalho, bem como sofrer certas restrigdes,
consequéncias econémicas negativas, alteracdes na relagdo com o paciente e problemas sexuais
(FAN et al., 2008), com repercussdes sobre a qualidade de vida e de saude.

As repercussdes dessas mudancas para a familia, e especialmente, para o familiar que
assume o cuidado, em grande maioria esposas e filhas, podem ser devastadoras com perdas
irreparaveis e sofrimento intenso, ou podem ser enfrentadas de modo resiliente com superagao
e reorganizagdo da vida diaria. Esses modos de enfrentamento parecem estar relacionados as

caracteristicas pessoais do cuidador, bem como as bases relacionais da familia e dos amigos, e



109

aos aspectos sociais e econdmicos. Assim, a salde é gerada das e nas relagGes, através de
conflitos e integracdes baseados em bens ou males relacionais cultivados, ou ndo, na familia e
demais institui¢des sociais (DONATI, 2011).

A maior parte dos familiares cuidadores sente o impacto da doenca do seu familiar sobre
a QV e relatam vivenciar dificuldades no processo de cuidar, com aumento da sobrecarga por
deficiente apoio familiar e profissional, e por problemas relacionados com a pessoa cuidada
(SILVA et al., 2016a). Esse impacto na QV também esta relacionado com o longo tempo de
cuidado, o grau de dependéncia da pessoa cuidada e as limitagdes e dificuldades para a
realizacdo das atividades diarias (CARO et al., 2016). Acrescente-se, também, a QV da pessoa
da pessoa cuidada e as especificidades técnicas de cada modalidade de tratamento.

Quanto a QV da pessoa cuidada, embora ndo haja consenso cientifico acerca da
superioridade de um tratamento dialitico em relacdo ao outro, alguns estudos sinalizam a
superioridade da DP para a QV da pessoa com DRC. Em estudo comparativo, foi identificado
que, apesar de no quesito satde geral ndo ter sido observada diferenca significativa entre os
grupos, a média foi maior no grupo de pessoas que realizam DP (GONCALVES et al., 2015).

Outra pesquisa, também comparativa, realizada em Atenas, indicou que as pessoas
submetidas a HD apresentam pior QV em varios aspectos de seu ambiente e de suas relagdes
sociais. E destacaram que, embora o0s dois grupos obtivessem taxa de depresséo elevada, no
grupo de HD ocorreram mais relatos de pensamentos suicidas e problemas de sono, em
comparacdo ao de DP (THEOFILOU, 2011). Com resultados semelhantes, Freire e Mendonga
(2013), em estudo realizado em Taiwan, identificaram que o comprometimento mental
percebido em DP foi menor do que em HD e que houve uma leve discrepancia nos escores, no
que se refere a funcdo fisica, dores e estado geral, que foram melhores nas pessoas em
tratamento de DP.

Essa melhor QV da pessoa com DRC relacionada ao tratamento de DP parece ser
percebida pelos familiares deste estudo quando a FP10 relatou que “a DP para ela é melhor,
mas para mim ndo. Eu vi que a qualidade de vida dela esta muito melhor, realmente ndo ha
argumentos. Entdo eu resolvi assumir [...]” e ainda “A unica coisa boa da DP ¢ que sei que se
minha mée estivesse na HD ela estaria sofrendo mais, na verdade ela ja tinha morrido [...]” dito
pela FP4.

Considerando os desfechos clinicos de pessoas tratadas por DP e HD, até o0 momento,
ndo ha evidéncia de superioridade de um ou outro método, mas quando analisados grupos

especificos, algumas analises tém demonstrado resultados superiores com DP no grupo de
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pacientes jovens sem comorbidades, enquanto outros apontam menor mortalidade em pessoas
idosos e com comorbidades tratados com HD (LOK, 2016; MENDES et al., 2017). De modo
contrario, estudo realizado por Kang e colaboradores (2019) considerou a DP como o
tratamento de escolha para a maioria dos pessoas com DRC, incluindo pessoas idosas e frageis.

No que se refere as especificidades técnicas e demandas relacionadas ao tipo de
tratamento, apesar de as duas modalidades estarem no nivel de alta complexidade assistencial,
a HD vem sendo assumida, exclusivamente, por profissionais de saude especializados na area
de nefrologia, mesmo nas raras situagdes de HD domiciliar. J& a DP, automatizada ou néo,
passou a ser executada por familiares cuidadores que realizam um rigoroso treinamento
promovido pela equipe interdisciplinar da unidade de dialise, especialmente pela enfermeira.

A DPA, por ser realizada no domicilio, independentemente de consenso, é uma terapia
que proporciona uma maior independéncia, liberdade, especialmente em questdes de controle
hidrico e dietético, e conforto a pessoa com DRC. Todavia, também exige uma série de
modificacbes no modo de vida, nos habitos, na organizacdo da casa, na aprendizagem de
procedimentos técnicos em saude, na organizacdo de horarios do trabalho formal, nas atividades
sociais e nos projetos para o futuro, contribuindo para que, tanto as pessoas em tratamento
quanto os familiares, abdiquem de realizar atividades rotineiras, muitas delas prazerosas.
Muitas dessas modificacbes de vida sdo comuns as familias das duas modalidades de
tratamento, entretanto, alguns aspectos sdo especificos a um ou a outro tratamento, como o
transporte regular da pessoa para o tratamento de HD, e a realizacdo da técnica de troca das
bolsas de dialise pela familia na DPA.

No presente estudo, os depoimentos trouxeram as diversas situacOes relacionadas aos
dominios da vida, mas os familiares da DPA, atribuiram a sobrecarga do cuidar as dificuldades
na realizacdo das técnicas, especialmente para a troca das bolsas de solucdes e 0 manuseio da
maquina, bem como o medo de cometer erros e provocar a piora no estado clinico ou a morte
do familiar adoecido. Também foi externado o sentimento de culpa diante da ocorréncia de
alguma complicacdo, tais como contaminagdo da cavidade peritoneal e dificuldade de
drenagem de liquido, conforme pode ser confirmado nos depoimentos de alguns familiares
como FP1 “[...] fazer a pratica em casa foi a maior dificuldade, porque ndo é uma coisa simples
para a gente que ndo ¢ da area de saude, ¢ muito complicadol...]”, ja a FP10 diz: “Fiquei com
uma rotina sobrecarregada. E quando ela teve uma peritonite, bem séria, eu fiquei

desestruturada, até hoje nao sei onde errei, mas me senti culpada”.
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Ha estudos que sinalizam o comprometimento da QV dos dois grupos de familiares.
Alguns confirmam que os cuidadores de pessoas submetidas a HD suportam elevados niveis de
sobrecarga de cuidados e que esta presséo sofrida tem um efeito negativo, resultando em baixa
QV (JAFARI etal., 2018; SAJADI; EBADI; MORADIAN, 2017; LINDQVIST; CARLSSON;
SJODEN, 2000). Outros, como o de Belasco e colaboradores (2006), ao comparar a QV dos
familiares nos dois grupos, identificou que, apesar de ambos terem como dimensfes mais
afetadas Aspecto Emocional do Cuidador, Vitalidade e Saude Mental, os cuidadores de pessoas
em terapia de DP sofreram uma sobrecarga mais significativa com efeitos adversos em sua
qualidade de vida (BELASCO et al., 2006).

Alguns depoimentos de familiares do grupo de DPA informam que, diante da melhora
do guadro clinico da pessoa que estava realizando hemodialise e cursava com complicacdes ou
que estava em quadro de uremia e iniciou com DPA, mesmo com as limitacbes e ou
modificacBes na vida diaria impostas pelo tratamento de dialise peritoneal, estdo satisfeitos em
acompanhar a melhora do estado clinico e a qualidade de vida do familiar em tratamento.
Inclusive alguns reconhecem que, com a mudanca da HD para a DPA, reduziu-se a necessidade

de hospitalizagdes.

Condicdes de saude fisica e mental: da negligéncia do autocuidado ao cuidar de si

para cuidar do outro

Neste estudo, detectou-se a negligéncia no autocuidado como resultante da sobrecarga
de trabalho, da falta de disponibilidade de tempo e da dificuldade de acesso a determinados
servicos de saude. Alguns participantes declararam manter o acompanhamento a saude
utilizando a estratégia de agendar exames e consultas nos mesmo dias e horarios dos agendados
para o familiar em tratamento, como meio de superar a falta de tempo para o autocuidado.
Outros, citaram manter o autocuidado como forma de preservar sua saude e garantir a
permanéncia como cuidador, por considerarem que, em sua auséncia, os demais membros da
familia ndo terdo condicbes e nem tempo para exercerem o cuidado. Nesse sentido, FH4
esclarece que “[...] se eu precisar ir em um médico, eu vou. Sabe por qué? Ja imaginou se eu
adoecer? Quem vai cuidar dele?”.

Considerando que esta investigacdo trouxe como perfil tipico do familiar cuidador a

mulher, com relacéo familiar direta, idade variando de 19 a 79 anos e que mora com a pessoa
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de quem cuida, € imperioso um olhar diferenciado para as mulheres, em especial, as que ja
atingiram a velhice e assumem a carga integral de cuidado. Pois, a necessidade de estar
permanentemente em estado de alerta para atender as demandas da pessoa adoecida, a execucao
de agOes de cuidado por tempo indefinido e a provisdo de recursos materiais e financeiros
necessarios a logistica do cuidado podem causar reflexos visiveis na QV das cuidadoras,
gerando estresse excessivo, com repercussdes concretizadas no adoecimento do corpo fisico
(GOMES et al., 2019). Some-se a isso a sobrecarga ja anteriormente assumida pelas mulheres
que, ndo raramente, tém varias jornadas de trabalho, como cuidar de toda infraestrutura do lar,
desenvolver as atividades profissionais, cuidar da familia e de si.

Por conseguinte, emergiram relatos de situacGes de adoecimento crénico que requerem
medicacdes de uso continuo, doencas decorrentes do estresse vivenciado no dia a dia e
desordens provenientes da atividade cuidadora relacionada a execucao do tratamento dialitico.
Como exemplo, tém-se a situacdo especifica da DPA que requer manutencao e limpeza, pelo
menos duas vezes ao dia, do local e de utensilios utilizados para a troca da bolsa de dialise,
manuseio de caixas, com as bolsas e 0s sistemas descartaveis, com peso aproximado de 5kg,
transporte da maquina a unidade de dialise para verificacdo e controle da qualidade do
tratamento, dentre outras; conforme pode ser visto no seguinte depoimento: “Estou em
tratamento médico, acredito que foi por causa de pegar muito peso, porque aquelas caixas de
bolsa de dialise pesam, e eu que sou obrigada a pegar” (FP2). Nesse contexto de adoecimento
e de sobrecarga de atividades, essas mulheres necessitam de apoio, seja de familiares, amigos
ou de outros segmentos significativos, para reduzirem a carga de cuidado e melhorarem suas
condicBes de saude.

Os cuidadores familiares de pessoas em HD sdo considerados “pacientes ocultos” que
experimentam transtornos fisicos e mentais e, geralmente, sdo ignorados enquanto grupo que
necessita de atencdo especial. Esse adoecimento dos cuidadores afeta ndo apenas a qualidade
de vida, mas também a assisténcia a salde prestada as pessoas em HD (SAJADI; EBADI;
MORADIAN, 2017). Isso é reforcado pelo estudo realizado por Anjos e colaboradores (2018)
no qual se detectou que 85,9% dos cuidadores estavam com alguma doenca ou comorbidade e
que quase metade dessa populacdo estudada fazia uso de medicagOes diarias, e atribuiram as
situacdes estressantes do dia a dia repercussdes negativas sobre a QV desses cuidadores.

Nesta pesquisa, 0 aparecimento de algumas doencas foi relacionado ao inicio do
adoecimento do ente, como afirma a FP2 “[...] depois que ele comegou o tratamento, eu me

deparei com minhas taxas de colesterol aumentando, a pressdo arterial alta [...]”. Em outros
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depoimentos, foram mencionadas doencas como: lombalgias, varizes, estresse, sindrome de
panico, dentre outras. A vivéncia de situaces geradoras de estresse pelo familiar cuidador é
frequente e, na maioria das vezes, esta relacionada a complicacGes e agravamento do quadro
clinico da pessoa causadas pela ndo adesdo ao tratamento (medicamentoso, dietético ou
dialitico). Diante dessas situacdes, o familiar responsavel tende a entrar em conflito com a
pessoa com DRC, cobrando o cumprimento das orienta¢cbes médicas e, a0 mesmo tempo, sente-
se culpado por ndo conseguir manté-la em seguranca. E, em razdo dessa constante mistura de
sentimentos negativos, o familiar cuidador tem sua saude fisica e mental comprometida.

Reconhece-se que os escores de QV das pessoas em HD sdo menores que os dos
familiares cuidadores, mas o escore de QV de ambos, geralmente, tem sido identificado como
inferior aos da populacéo geral, e 0 papel emocional do cuidador tem tido 0 menor escore dentre
os demais (SHDAIFAT; ABDUL MANAF, 2012). Esse resultado denota que cuidadores de
pessoas em HD tem riscos maiores a salde mental. Tal realidade é observada em estudo
comparativo entre a QV de pessoas em tratamento de dialise peritoneal e de seus respectivos
familiares, ndo foram encontradas diferencas estatisticamente significativas nos escores de QV
entre os dois grupos (FAN et al., 2008), o que significa afirmar que, ser cuidador de uma pessoa
com DRC em tratamento de DPA pode afetar a QV igualando-a a uma pessoa que tem uma
DC.

O grupo de cuidadores em HD tem taxas significativamente maiores de ansiedade e
depressdo, ma qualidade do sono e sobrecarga de cuidado quando comparado aos cuidadores
de pessoas com transplante renal (AVSAR et al., 2015). Com rela¢do ao sono, uma pesquisa
realizada na Turquia, para verificar a qualidade do sono nos cuidadores e nas pessoas em
tratamento de hemodialise, encontrou que 88% dos cuidadores apresentavam distarbio do sono.
O escore médio do questionario de qualidade de sono foi significativamente maior nos grupos
de cuidadores comparados aos das pessoas em HD, indicando, assim, maior nimero de
disturbio do sono para os cuidadores (CELIK et al., 2012).

Assim sendo, esses resultados reafirmam a axiomatica necessidade de esforcos
conjuntos da familia, da unidade de dialise e do poder publico para a elaboracdo de programas
especificos para apoiar e amenizar a carga cuidadora desses familiares, mulheres em sua
maioria.

Com relagdo ao apoio social percebido, os familiares deste estudo referiram como fonte
de apoio: membros da familia nuclear, amigos da familia, profissionais de salde da equipe

interdisciplinar da unidade de dialise e, especificamente no grupo de familiares da HD, os
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amigos da sala de espera que sdo familiares das outras pessoas também submetidas ao
tratamento. Entretanto, parcela significativa, referiu total falta de apoio as atividades
cuidadoras. Cabe informar que o tema apoio social esta discutido no Capitulo 6, topico 6.6.

A sobrecarga gerada pelo cuidado, bem como a presenca constante de “sentimentos de
medo, dor, culpa, perda e falta de controle percebido, frequentemente presentes no processo
de cuidar, propiciam deficiéncia do autocuidado e geram um ciclo de negligéncia da satde do
proprio cuidador.” (COSTA et al., 2015, p.250).

A auséncia de acompanhamento e de controle das condi¢des de saude pelo familiar
cuidador, e a exposicao destes a fatores estressantes inerentes as atividades de cuidador podem
desencadear problemas fisicos e emocionais que o impossibilite de permanecer como cuidador
e passe a necessitar de cuidados. Alguns, apesar de sentirem 0s primeiros sintomas,
permanecem exercendo as mesmas atividades sem buscar o diagnéstico médico e a resolucao
do problema. Isso pode ser confirmado com a fala de FH5 “[...] minha saude, precisa melhorar,
estd péssima, [...] as vezes eu acho que eu tenho fibromialgia, porque todas as minhas
articulacGes doem muito.[...] diariamente eu tenho dor, sé que a gente aprende a conviver com
ela e nem procuro médico.” Tal comportamento pode ser justificado pelo fato de o familiar
sentir-se totalmente responsavel pelo outro, a ponto de ndo permitir que a pessoa com DRC
figue sozinha por determinado tempo ou seja acompanhada por outras pessoas. Alguns
cuidadores, apesar de relatarem a sobrecarga de cuidado, ndo delegam parte dele sequer a outros
membros da familia, por acreditarem que somente eles sdo capazes de promover o cuidado
adequado as demandas requeridas pela DRC e pelo tratamento dialitico.

O exercicio do cuidar, por si s0, ndo provoca adoecimento, mas o cuidar executado por
pessoas com limitacdes fisicas, sem conhecimento sobre a patologia e o tratamento, em
condigbes econdmicas deficitarias, e sem apoio social, provavelmente contribuird para
desenvolvimento de doencas e desordens relacionados a saude. Em estudo sobre a sobrecarga
do familiar cuidador, a imposi¢édo do papel de cuidador, a falta de apoio dos demais familiares,
0 alto grau de dependéncia relacionada a patologia do membro familiar com DRC, e o desgaste
fisico e psicoldgico foram sinalizados como os principais fatores geradores de sobrecarga dos
familiares cuidadores (BAPTISTA et al., 2012).

Todas essas demandas sobre o familiar tém propiciado alteracdes na saude fisica e
mental, chegando a niveis bem inferiores aos da populacéo saudavel e a niveis semelhantes aos
da pessoa em tratamento dialitico (RIOUX; NARAYANAN; CHAN, 2012). A vivéncia de um
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constante estado de alerta e de preocupagéo pode desencadear sentimentos negativos que levam
ao sofrimento, com consequéncias sobre a salde mental.

Na presente pesquisa, sentimentos positivos e negativos foram trazidos pelo familiar
que, no exercicio da sua liberdade, considerada limitada ou plena, se responsabilizou pelo
cuidado do familiar adoecido. Os sentimentos negativos estavam, em sua maioria, atrelados a
condicdo de risco de vida da pessoa cuidada e as condicdes de sobrecarga de atividades geradas
pelas demandas de cuidado. Enquanto os sentimentos positivos relacionavam-se com a
autopercepcao de estar cumprindo um dever familiar, seja este elaborado a partir de vinculos
afetivos, seja por meios de valores e padrdes de conduta ética e/ou religiosa.

Durante o horério da sessdo de HD, os familiares vivenciam o medo da ocorréncia de
complicacdes que requeiram a hospitalizacdo, que intensifique o nivel de dependéncia do
cuidado, ou ainda, que provoquem a morte da pessoa em tratamento. Esse medo tem
procedéncia, posto que essa modalidade de tratamento tem registro de elevados nimeros de
complicacdes e alta taxa de mortalidade, sendo que, muitas vezes, o ébito ocorre durante o
tempo em que a pessoa esta conectada a maquina. A DRC e o tratamento dialitico podem
desencadear desequilibrios “bioquimicos, clinicos e metabolicos, responsaveis direta ou
indiretamente por altas taxas de hospitalizagdo, morbidade e mortalidade.” (OLIVEIRA et al.,
2016, p. 412).

Os familiares da pessoa com DRC vivenciam a proximidade da morte, da perda de um
membro familiar, e essa situacdo faz com os vinculos e as relagdes sejam repensados e as
prioridades individuais sejam revistas. A sensagdo eminente de morte de um familiar é
assustadora, pois as relacdes vivenciadas com este familiar, seja filho, cbnjuge, mée ou pai, ou
outra, ndo podem ser substituidas; com isso, o processo da perda pode ser compreendido e
aceito, mas irreparavel (BENTO, 2012).

Quando o 6bito ocorre durante a HD, as outras pessoas em tratamento e os familiares,
que em geral permanecem na sala de espera aguardando a finalizagéo da sessdo, compartilham
das dores da familia que perdeu alguém para a DRC e, essa experiéncia, intensifica ainda mais
0 medo de ver a pessoa a quem ama morrer na sala de HD. Ademais, esses sentimentos
negativos sdo extensivos ao ambiente doméstico, onde o familiar cuidador, mesmo se
responsabilizando em prover todos 0s meios para garantir que a pessoa com DRC mantenha
suas condi¢bes de saude sob controle, sdo surpreendidos por ocorréncia de alteragdes

hemodin&dmicas e complicagdes que podem causar a morte.
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Segundo Altafim, Toyoda e Garros (2015), os familiares cuidadores de pessoa em
adoecimento crénico tendem a desenvolver problemas psiquicos decorrente das situacfes
estressantes vivenciadas no dia a dia. Os referidos autores enumeram situagdes como:
responsabilidade em decidir sobre procedimentos e tratamento; sentimento de medo ante a
progressdo da doenca; as variadas intervencOes e tecnologias utilizadas no tratamento da
doenca; comorbidades da pessoa cuidada; acompanhamento a pessoas com doencas fora de
possibilidades terapéuticas; e mudancas comportamentais e resposta psicolégica da pessoa com
DRC frente a propria doenca. Borghi e colaboradores (2011) ratifica essa informagéo por
esclarecer que cuidadores sobrecarregados e desgastados tém sua QV ameacada devido ao
estresse, advindo da responsabilidade de cuidar, apresentando, em muitas situacdes, sentimento
de impoténcia, problemas de saude, cansaco e irritabilidade.

Na DPA, os sentimentos negativos sdo acrescidos da insegurancga em assumir a terapia
com o manuseio da maquina de dialise e a culpa diante da ocorréncia de complicagdes. O
familiar que, na maioria das vezes, ndo tem aproximacdo com a area da salde, passa a assumir
sozinho um tratamento complexo que garante a sobrevivéncia do ente adoecido, mas essa
responsabilidade nem sempre € vivenciada de modo tranquilo e sem causar reflexos negativos
sobre o cuidador.

A responsabilidade em assumir o cuidado de um ente adoecido envolve questdes
objetivas, relacionadas as atividades de execucdo do cuidado, e questdes subjetivas que
permeiam as relagdes entre o cuidador e o ser cuidado. Assim, 0 processo de tornar-se familiar
cuidador pode ndo ocorrer naturalmente, embora, em geral, a responsabilidade seja assumida
de forma consciente, estando relacionada a situagdo em que este familiar ocupa no arranjo
familiar, e representa a pratica de valores e principios morais, especialmente por lacos afetivos
(ALTAFIM; TOYODA; GARROS, 2015).

Quanto aos sentimentos positivos, mencionados neste estudo, foram relacionados, em
parte, ao vinculo afetivo entre o familiar cuidador e a pessoa cuidada. A familia, como primeiro
espaco de interacdo, é responsavel por cultivar bens relacionais como sinceridade, escuta,
atencdo ao outro, confianca, cooperacdo, reciprocidade, reflexividade, dentre outras; os quais,
diante de situacdes adversas, evocam o0 amor e a responsabilizagdo para com o outro (DONATI,
2014). Assim, ao assumirem a responsabilidade de cuidar, vivenciam sentimentos de prazer,
felicidade e bem-estar, especialmente quando a pessoa cuidada demonstra equilibrio e
manutencdo das condicdes de saude. Nesse Vviés, essas virtudes, que sdo relacionais, tornam-se

a base para a realizacdo e felicidade humana.
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Desse modo, o processo de cuidar é vivenciado por muitos familiares como algo
emocionalmente gratificante, promotor de crescimento pessoal e fonte de satisfacao primordial
por dar-lhes a oportunidade de mostrar as suas capacidades, seus valores e demonstrar 0s seus
sentimentos a pessoa cuidada. O cumprimento de valores e de padrdes de conduta ética também
foram mencionados como a base para o exercicio do cuidar, relacionados a sensacao de dever
cumprido e de que estd tomando a atitude correta diante das demandas impostas pela DRC e
pelo tratamento. Isso pode ser confirmado atraves do fragmento de fala do FP6 que relatou as
dificuldades do processo, mas ao final afirmou: “fiquei realizado pelo reconhecimento aos meus
cuidados” (FP6), ¢ narrativa da FH8 ao ter declarado que: “[...] ndo seria justo abandonar
qguando mais precisa, jamais eu faria isso, porque eu estaria contrariando as leis divinas, a mim
mesmo e aos meus principios [...].”

A familia, mesmo com as diversas alteracdes sofridas ao longo das geracgdes, constitui-
se em um sistema social que desempenha fung6es importantes na sociedade, sendo a afetividade
uma dimenséo que tem persistido ao longo dos tempos (ANDRADE; MARTINS, 2011). Essa
afetividade favorece a ressignificacdo das relacbes em momentos adversos.

A espiritualidade, a religiosidade e a crenga pessoal também fundamentaram a vivéncia
de sentimentos positivos resultantes do exercicio do cuidado. Os religiosos demonstraram
acreditar que as dificuldades vivenciadas junto ao membro familiar com DRC é um designio
de Deus, uma missdo intransferivel que tem contribuido para o crescimento pessoal e espiritual,
e assim, seguem 0s preceitos religiosos, como foi registrado pela FP9: “Assim, aprendemos
desde cedo a honrar o pai e a mae, e cuidar dos pais € honra-los. Sigo os preceitos religiosos”.
Outros declaram ter encontrado o sentido da vida no cuidar & pessoa em tratamento e, como
efeito, sentem-se felizes e realizados.

A presenca de sentimentos positivos promove a satisfagdo e o bem-estar geral, com
possiveis reflexos sobre as condicGes de vida e de satde. Segundo Silvestre e Vandenberghe
(2013), as emogdes positivas contribuem para a regulagdo de emocgGes; ajudam a desfazer 0s
efeitos nocivos do estresse sobre processos fisiologicos; ampliam as possibilidades de acgéo,

pensamento e abertura as experiéncias; e favorecem a qualidade de relacionamentos.

As reorganizagdes e reajustamentos familiares e sociais

O adoecimento cronico de um ente familiar tem repercussdes sobre diversos aspectos

da vida diaria da familia e, especificamente, do familiar que assume a responsabilidade de
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cuidar. Nos depoimentos, os familiares participantes deste estudo trouxeram de forma enfatica
as implicacbes de ser cuidador sobre o exercicio do trabalho formal e relataram diversas
situagcbes de mudancas, desisténcias e impossibilidade de permanecerem com o vinculo
empregaticio. Nesse contexto, a DRC e a dependéncia de uma terapia renal substitutiva
acarretam alteracbes no modo de vida da pessoa e de seus familiares, com necessérias
adaptacOes, rendncias e perdas decorrentes das limitacGes impostas pela doenca e tratamento,
as quais interferem na dimenséo social (OLIVEIRA et al., 2019).

A impossibilidade de conciliar o cuidado com o trabalho formal obrigou alguns a
abandonarem seus trabalhos e seus estudos, 0 que pode afetar a autoestima, a autoimagem, e
desencadear sentimentos negativos e problemas psicoldgicos. Em outros casos, de participantes
gue atuam como autdbnomos ou empresarios, a reorganizacdo dos horarios possibilitou a
manutencéo das atividades no trabalho formal, mesmo com as dificuldades em concilia-las.

Diante da impossibilidade de trabalhar ou da reducdo da carga horéaria de trabalho,
ocorrem restricbes orcamentarias que, consequentemente, podem comprometer a subsisténcia,
acarretar dependéncia financeira e comprometer a QV. O afastamento do trabalho, além das
consequéncias financeiras, contribui para a reducdo das relacGes sociais e 0 aumento da
permanéncia em casa exercendo a funcdo de cuidador. Ao se considerar o trabalho ndo apenas
como meio de subsisténcia, mas como espago de realizacdo e crescimento pessoal, interagdo
social e novas aprendizagens, tem-se a extensdo das repercussdes de sua interrupcdo sobre a
vida pessoal e social do familiar.

O convivio mais restrito ao ambiente familiar, vivenciando situacfes estressantes
relacionadas ao adoecimento, a sobrecarga de cuidados e a perda financeira, somado a reducgéo
das interacdes e das atividades sociais significativas a pessoa, podem intensificar os sentimentos
negativos que, por sua vez, interferem no nivel de saide, com impacto nas condi¢des de vida e
de salde — na qualidade de vida.

Corroborando os resultados deste estudo, Fraguas, Soares e Silva (2008) alertam que o
impacto financeiro ocasionado pelo adoecimento crénico é uma demanda geradora de estresse,
ja que o familiar se vé impelido pelas circunstancias a diminuir as horas de trabalho formal, ou
até mesmo, abandonar o emprego para dedicar-se ao cuidar do membro familiar com DRC.

A situacdo financeira da familia geralmente sofre perdas significativas em decorréncia
de a pessoa acometida ser o arrimo da familia e perder o vinculo trabalhista, ser obrigada a
abandonar a profissdo ou se aposentar precocemente. Concomitantemente, ocorre 0 aumento

dos gastos diante das demandas da doenca e do tratamento com medicac¢des de uso continuo,



119

transporte regular para as sessdes de HD, consultas e exames. E, com a adocdo de habitos
alimentares mais saudaveis e dieta restritiva, aumentam-se 0s gastos com produtos alimenticios
de melhor qualidade. Some-se, ainda, a impossibilidade de o familiar cuidador manter-se em
trabalho formal para complementar a renda familiar.

A condicdo econdmica e sua associagdo positiva com melhores condi¢fes de vida e
salide tem sido objeto de varias pesquisas. Neste estudo, as condicdes da renda entre os dois
grupos de familiares apresentaram diferencas, com niveis mais elevados para os familiares de
DPA em relacédo aos de HD, e isso pode significar maiores repercussdes negativas sobre a QV
deste ultimo grupo. Em pesquisa sobre QV de cuidadores, utilizando o questionario Short-
Form-36, foi identificado que, 0s que possuiam maior renda apresentaram maiores escores nos
dominios “Satde mental” (64,63) e “Vitalidade” (76,51) (COSTA et al., 2015).

Na presente investigacdo, os familiares trouxeram nos relatos a dificuldade de manter
as atividades sociais costumeiras, confirmando os resultados do WHOQOL-bref, em que a
insatisfacdo com a auséncia de oportunidades de atividades de lazer, referente a Q14, atingiu
64,7% como “médio” e “muito pouco” pelo grupo de familiares em HD. A falta de lazer foi
mencionada especialmente na impossibilidade de realizar viagens, passeios e encontros festivos
com familiares e amigos, que foram limitados em decorréncia da sobrecarga do cuidado
dispensado ao ente com DRC e ao tratamento dialitico, bem como pela redugéo da renda apés
0 processo de adoecimento. Por outro lado, alguns familiares registraram que mantiveram as
atividades de lazer, apesar de todas as dificuldades financeiras, por reconhecerem que elas séo
fonte de energia para renovar a forca da familia e manter o ente cuidado o mais préximo
possivel de uma “vida normal”.

Fraguas, Soares e Silva (2008) identificaram que a perda da liberdade de viajar foi
sentida como uma das principais dificuldades na vida da familia, fazendo com que o tratamento
dialitico fosse visto como uma modalidade terapéutica que aprisiona e limita suas atividades de
lazer. No presente estudo, de forma similar, a liberdade foi considerada, pelo familiar
participante, como perdida ou limitada diante da responsabilidade requerida pelas atividades de
cuidado e, alguns registros trazem a perda da autonomia e “o viver a vida do outro”. Alguns
familiares submergem tdo profundamente no papel de cuidar que podem afastar-se de sua
autopercepcao, passando a enxergar-se submetido ao tratamento dialitico junto com seu ente.
Isso pode ser constatado nos depoimentos “Vivo a vida dele.” (FH4); “Nao tenho liberdade.”
(FH6); “Parece que estou presa, apesar de estar livre. Minha liberdade esta limitada.” (FP10);

“As vezes me sinto sufocada por causa dessa situagao de vida.” (FH7).
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Considerando que o0s participantes desta pesquisa foram caracterizados
majoritariamente como mulheres, ha de si considerar a possibilidade de que, ao assumir a
responsabilidade de cuidar, muitas vezes abdicando de si e da sua liberdade, a mulher possa
estar sofrendo uma opresséo subjetiva, vivenciando uma situacdo de dominacdo diante do
conjuge e dos demais familiares. Nesse sentido, o apoio de profissionais, de programas e de
politicas publicas pode amenizar a carga de sofrimento da mulher cuidadora, com perspectiva
de melhora da QV e do cuidar dispensando ao ente.

A falta de apoio e abandono de familiares e da sociedade imp&e sobre o familiar
cuidador de pessoas com doenca cronica a percepgao de perda da liberdade e da incapacidade
de autogovernar-se (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019). Nessa linha de raciocinio, a falta
de percepcdo de liberdade associada as atividades de cuidado, a deficiéncia de recursos
financeiros e a imprevisibilidade das condi¢des de saude provocou, segundo 0s participantes
deste estudo, a interrupcéo, retardo ou mudancga nos sonhos e nos projetos de vida. Segundo
May e colaboradores (2016) a incerteza em face da progressdo irreversivel e imprevisivel da
DRC dificulta o planejamento das atividades diarias e de longo prazo.

Os familiares passaram a viver dedicando-se ao momento presente, agindo conforme as
demandas diarias relacionadas a pessoa em tratamento. Nos depoimentos, deixaram
transparecer a dor de terem renunciado a projetos de trabalho, estudos e viagens para
dedicarem-se integralmente as atividades de cuidado. O viver sem objetivo e projetos pessoais
pode favorecer o vazio existencial por falta de sentido diante da vida com reflexos nas diversas
dimensdes da vida do familiar cuidador. A presenca do sentido da vida é fortalecedora e
mobilizadora de forgas vitais, enquanto a auséncia de sentido é capaz de levar o homem a uma
condicdo de vazio existencial, causando enfermidades, intensificacdo de sentimentos negativos
e do sofrimento (FRANKL, 2017).

As relacdes pessoais e familiares também sofreram impactos, ocasionando a reducéo de
encontros e de conversas com amigos e parentes, sendo referido pelos participantes como a
perda da vida social. Outros alegaram que a sobrecarga de cuidado com ente adoecido
impossibilitou a disponibilidade de tempo para dedicarem-se aos demais membros da familia,
especialmente da familia nuclear, o que tem gerado cobrancas e conflitos nas relacfes. Essa
dedicacéo integral a um ente adoecido pode provocar o abandono e a falta de cultivo na relacao
com as demais pessoas da familia, o que pode fragilizar as relagdes entre pais e filhos, conjuges

e irmdos, com resultados a médio e longo prazo.
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Dentre os participantes, apenas em dois depoimentos foram trazidas repercussoes sobre
a relacdo sexual, com as alegacOGes de que, a sobrecarga de atividades havia provocado
desanimo e perda de energia, repercutindo sobre as atividades da vida, inclusive sobre o desejo
sexual; e de que, com a chegada da mae para morar junto com a familia, em uma casa com
pouco espaco, a familiar sentia-se constrangida em manter relagdes com o esposo. Esse nimero
reduzido de relatos sobre o tema sexualidade pode ser justificado por este ainda representar um
“tabu” para determinados segmentos da sociedade.

Quanto a familia extensa, os afastamentos foram relacionados a impossibilidade de
viajar para visita-los, quer pelo acompanhamento frequente as sessdes de HD ou a realizacéo
do tratamento de DPA, quer pela restricdo orcamentaria que limitou os gastos com atividades
de lazer; e a mudanca no estado emocional da pessoa em tratamento que, ao tornar-se reclusa e
arredia, inibiu a visita e a presenca de familiares.

Em contrapartida, a presenca da DRC na familia pode impulsionar os membros a se
unirem para juntos assumirem o cuidado, distribuirem responsabilidades e darem suporte ao
membro familiar com DRC, como relatado pelo FP9 “na verdade o problema de satde do meu
pai fez nossa familia se reencontrar, pois todos os seis irmaos se reuniram para apoiar [...] e
assim, vamos nos reorganizando e tornando a vida mais leve.”

Em um dos depoimentos, foi trazida a manutencdo das relacdes familiares estaveis a
custo da sobrecarga de um dos membros. Embora seja perceptivel em varios outros
depoimentos que o familiar cuidador, quando mulher e mée, se sacrifica ou fica feliz em assumir
sozinha as demandas da doen¢a e do tratamento, garantindo a possivel “estabilidade das
relagdes familiares”.

O ficar feliz em assumir a responsabilidade esta relacionado aos bens e aos valores
pessoais, as relacdes e aos sentimentos anteriormente compartilhados entre o ser cuidado, o
cuidador e a familia. Segundo Donati (2014), os bens relacionais sdo virtudes sociais expressos
pelo agir social dos individuos; essas virtudes foram elaboradas com base nos bens conjugais,
através do amor conjugal e geracional que a familia experimenta e é chamada a desenvolver
como tarefa diretamente inerente a sua natureza. Diante disso, € essencial a compreensdo
adequada das razdes do agir da pessoa em suas circunstancias e em suas relacdes, apreendendo-
se a totalidade de sentido que preside e orienta aquele nacleo familiar, seja para o bem ou para
o mal (PETRINI, 2016).

A historia pregressa das relacdes familiares, assim como os modos de agir diante de

situacOes dificeis e de conflitos, contribuem para se prever possiveis situacGes de cuidado
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adversas e que possam desencadear relagfes conturbadas e conflituosas (NASCIMENTO;
FIGUEIREDO, 2019). Na presente investigacdo, os atritos na relagdo do familiar com o ente
cuidado ocorreram, em grande parte, por causa da discordancia acerca de acatar ou ndo as
orientagdes e condutas restritivas impostas pela doenga e pelo tratamento. Durante as consultas
de enfermagem, as restri¢cGes hidricas e alimentares sdo as mais citadas pela familia como de
dificil adesdo da pessoa com DRC, com relatos de fugas para comer os alimentos proibidos em
restaurantes e, em caso de disponibilidade, os famosos roubos e assaltos ao armario e a geladeira
da casa.

Na vida diéria, uma das mudancas de maior impacto referido pelo familiar cuidador esta
relacionada as mudancas do regime alimentar, controle hidrico e uso de medica¢éo, provocando
conflitos e discussdes entre os familiares e a pessoa com DRC (FRAGUAS; SOARES; SILVA,
2008). Nesse sentido, € comum as pessoas em HD apresentarem comportamentos agressivos,
ansiosos e depressivos, uma vez que, nesse contexto, exige-se delas uma nova construcao
psiquica, uma capacidade de adaptacdo e adesdo a todas as exigéncias do tratamento
(OLIVEIRA et al., 2016). Destarte, assim como familiares destacaram as mudancas e
reorganizacGes necessarias ao assumirem a responsabilidade do cuidado, as pessoas em
tratamento também vivenciam, geralmente de modo mais intenso, 0os medos e 0s
enfrentamentos diante da ameaca da propria sobrevivéncia.

Outro motivo de conflito nas relagdes pessoais e familiares resulta do acimulo de papéis
do familiar cuidador, visto que, aléem de assumir o seu proprio papel, passa a desempenhar as
funcdes antes atribuidas a pessoa em tratamento, 0 que, em muitos casos, se torna um problema
para ele. Quando a pessoa que esta com DRC era a que, anteriormente, assumia a lideranca e o
provimento da familia, tomando as principais decisbes, torna-se dificil para ela aceitar a
submissdo as orientagdes, tanto médicas quanto familiares. Além de, na maior parte dos casos,
demonstrar a frustracdo e a revolta em assistir a outro familiar assumir o local e/ou papel que
anteriormente era ocupado por ela.

Diante do exposto, concluimos que os familiares cuidadores de pessoas em tratamento
de dialise tém sua qualidade de vida afetada pelo processo de cuidar. Houve diferenca
estatisticamente significante no dominio Ambiente, com melhor escore para o0 grupo de
familiares de DPA, que demostraram ter melhor situacdo econdmica. Apesar de nao ter
significancia estatistica, todos os demais escores também foram mais altos para o grupo de
familiares de DPA. Entretanto, esses familiares depdem que a QV no tratamento de DPA é boa

para a pessoa em tratamento, mas afeta negativamente a QV da familia.
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Demonstra-se, entdo, a necessidade de o Estado intervir nos ambientes sociais habitados
por pessoas de menor poder aquisitivo, promovendo espacos de lazer, seguranca publica e
saneamento sanitario, para melhorar a QV das familias. E primordial, também, a existéncia de
projetos e programas (ofertados pelas unidades de diélise e pelo Governo) que possam melhorar
a qualidade de vida de quem convive, presta cuidado e é afetado pela DRC e pelas TRS — os
familiares.

A intervencdo com acdes educativas e de apoio aos familiares cuidadores, conforme o
tratamento realizado, com novas abordagens — que ultrapassem as orientacfes acerca das
restri¢Oes dietéticas, dos cuidados com acesso para terapia dialitica, do manuseio das maquinas
de didlise peritoneal e do uso de medicacdes —, sera possivel contribuir para diferentes modos
de assistir e cuidar dos familiares e, consequentemente, promover melhorias as pessoas em

adoecimento renal cronico.

6.3 ESPIRITUALIDADE, RELIGIOSIDADE E CRENCAS PESSOAIS

Para a mensuracdo da contribuicdo da espiritualidade, da religiosidade e da crenca
pessoal para a QV, foi utilizado o0 WHOQOL-SRPB e a entrevista semiestruturada, cujos
resultados estéo apresentados separadamente, seguidos da discussao conjunta dos dados obtidos

dos familiares participantes deste estudo.

Resultados Quantitativos

Neste tdpico, estdo os resultados do estudo das crencas espirituais, religiosas ou pessoais
obtidos por meio da aplicagdo da escala de WHOQOL-SRPB aos familiares de pessoas em
DRC submetidos aos tratamentos de HD e DPA. Vale destacar que 0 WHOQOL-SRPB néo é
um instrumento desenvolvido com o objetivo de avaliar o construto SRPB, mas como este
influencia na qualidade de vida (FLECK; SKEVINGTON, 2007).

No presente estudo, houve diferencas estatisticamente significantes dos escores médios
dos aspectos espirituais/religido/crencas pessoais entre os familiares participantes, segundo o
tipo de tratamento dialitico, apenas na faceta 1 (Tabela 6).

A faceta 1 - Conexdo com Ser ou forca espiritual aborda quatro questdes que avaliam
em que medida a ligacdo a um Ser espiritual ajuda a pessoa a ultrapassar tempos dificeis, tolerar

0 stress, compreender 0s outros e receber conforto/seguranca. Nesta faceta, o grupo de
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familiares de pessoas em DPA atingiu a média de 4,18 ao passo que o grupo de HD ficou com
quatro pontos abaixo, atingindo a média de 3,72. Apesar de sé haver diferenca estatistica
significante na faceta S1, observa-se que as médias de todas as oito facetas do grupo de
tratamento de DPA foram maiores que as de HD.

As maiores médias alcangadas entre as facetas no total de tratamentos, em ordem
decrescente, foram 4,10 (+ 0,87) na faceta 8 - F¢; 3,99 (+0,85) na faceta 5 - Forca espiritual; e
3,98 (+0,72) na faceta 2 - Sentido da vida. E as menores, em ordem crescente, foram 3,73
(x0,81) na faceta 4 - Totalidade/integracdo; 3,76 (£0,74) na faceta 6 - Paz
interior/serenidade/harmonia; e 3,84 (£0,99) na facetal - Conexdo com ser ou forca espiritual.
A menor variacdo entre as médias por tratamento ocorreu na faceta 7 - Esperanca e otimismo,
em que o tratamento de hemodialise teve 3,88 (+0,73) e a dialise peritoneal automatizada 3,91
(x0,81) (Tabela 6).

A média geral do Dominio VI, referente ao WHOQOL-bref, atingiu o escore de 15,59
em uma variacdo de 4 a 20. Sendo que o grupo de familiares de DPA alcangou maior escore
(16,12) quando comparado ao de HD (15,42) (Tabela 7).

Tabela 6 — Distribuicéo dos escores médios em cada faceta do WHOQOL-SRPB para os familiares
participantes, total e segundo o tipo de tratamento dialitico, Salvador, set./dez. 2019
TODOS OS TIPO DE TRATAMENTO

A DIALISE
FACETAS TRATAMENTOSHEMODIALISE PERITONIAL

MEDIA DP* MEDIA DP* MEDIA DP?

L. Conexao comserou  3g4 g9 372 101 418 086 -045 -078 -0.13
forca espiritual

DMP IC°

2. Sentido da vida 398 072 396 068 406 084 -010 -040 0,19
3. Admiragio 395 076 390 071 410 088 -020 -051 0,10
4. Totalidade/ 373 081 369 075 38 097 -013 -047 0,20
integracdo

5. Forca espiritual 3,99 0,85 3,92 0,83 419 087 -0,27 -059 0,04

6. Paz interior/ 376 074 375 068 379 089 -004 -035 027

serenidade/harmonia

7. Esperanca/ otimismo 3,89 0,75 3,88 0,73 3,91 0,81 -0,03 -0,32 0,25

8. Fé 4,10 0,87 4,08 0,87 418 089 -0,09 -042 0,22

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Nota: 2Desvio-padrdo. °Diferenca de médias. ‘Intervalo de Confianca obtidos pelo teste t para amostras
independentes.
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Tabela 7 — Distribuicdo do escore Geral do Dominio VI - Aspectos espirituais/religido /crencas
pessoais do WHOQOL-SRPB para os familiares participantes segundo o tipo de
tratamento dialitico, Salvador, set./dez. 2019
TIPO DE TRATAMENTO
DIALISE
PERITONIAL
MEDIA DP?* MEDIA DP?® MEDIA DP?
Aspectos espirituais/

o . 15,59 2,70 15,42 2,57 16,12 3,03 -0,70 -1,77 0,36
religido/crencas pessoais

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: 2Desvio-padrdo. °Diferenca de médias. CIntervalo de Confianca obtidos pelo teste t para amostras
independentes.

TODOS OS

DOMINIO VI TRATAMENTOS HEMODIALISE DMP IC®

A Tabela 8 € composta pelas 32 questdes da escala WHOQOL-SRPB distribuidas nas
oito facetas e permite identificar em quais questdes ocorreu maior ou menor variagdo na média
e a mediana de acordo com o tipo de tratamento. As maiores médias, por tipo de tratamento em
HD e em DPA, foram 4,16 (+0,902) na questdo SP8.1 - Em que medida é que a fé contribui
para o seu bem-estar?; e 4,38 (x1,005) na questdo SP3.1 - Em que medida é capaz de se
maravilhar com o que o(a) rodeia?. No grupo do tratamento de HD, a menor média (3,34) e
mediana (3,00) foram na questdo SP4.3 - Em que medida € que sente que a maneira como Vvive
esta de acordo com o que sente e pensa? Essa questdo também foi a de menor média no grupo
da DPA, com valor 3,53 e mediana de 4,00. Outro destaque € que, no grupo de DPA, as questbes

atingiram medianas entre 4,00 e 5,0, enquanto na HD as medianas foram entre 3,00 a 4,00.

Tabela 8 — Distribuico das medidas descritivas dos escores dos itens da escala WHOQOL -SRPB de
familiares participantes, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez. 2019
(continua)

TIPO DE TRATAMENTO -
FACETAS/ POPULACAO TOTAL

QUESTOES OU DIMENSOES HD bP
oM PME °DP  aM  SME °DP oM PME °DP

1. Ligacdo a um ser espiritual
SP1.1 Em que medida é que uma
ligacdo a um Ser espiritual o(a) 387 4,00 1,100 4,28 500 0,987 397 4,00 1,084
ajuda a ultrapassar tempos dificeis?

SP1.2 Em que medida é que uma

ligacdo a um Ser espiritual o(a) 3,71 4,00 1,133 4,13 4,00 0,883 381 4,00 1,088
ajuda a tolerar o stress?

SP1.3 Em que medida é que uma

ligacdo a um Ser espiritual o(a) 364 4,00 1,027 4,15 4,00 0,949 3,77 4,00 1,029
ajuda a compreender 0s outros?

SP1.4 Em que medida é que uma

ligacdo a um Ser espiritual Ihe da 368 4,00 1,131 4,18 450 1,035 3,80 4,00 1,126
conforto/ seguranc¢a?

2. Sentido da vida

SP2.1 Em que medida é que

encontra sentido para a vida? 3,87 4,00 0882 395 4,00 1,108 3,80 4,00 0941
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Tabela 8 — Distribuicdo das medidas descritivas dos escores dos itens da escala WHOQOL-SRPB de familiares
participantes, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez. 2019
(continuacao)

TIPO DE TRATAMENTO
HD DP
‘M PME ‘DP aM bPME °‘DP  aM bME °DP

FACETAS/ POPULACAO TOTAL

QUESTOES OU DIMENSOES

SP2.2 Em que medida é que cuidar
dos outros déa sentido a sua vida?
SP2.3 Em que medida é que sente
gue a sua vida tem um propésito/lum 4,01 4,00 0,804 4,08 4,00 0,929 4,03 4,00 0,834
objetivo?

SP2.4 Em que medida é que sente
que estd aqui por alguma razdo?

3. Admiracéo

SP3.1 Em que medida é capaz de se
maravilhar com o que o(a) rodeia (p.
ex.: com a natureza, a arte, a
musica)?

SP3.2 Em que medida é que se sente
espiritualmente tocado(a) pela 387 400 0859 410 4,00 1,081 3,93 4,00 0,922
beleza?

SP3.3 Em que medida se sente

inspirado(a) /entusiasmado(a) coma 3,65 4,00 1,001 3,68 4,00 1,141 3,66 4,00 1,034
sua vida?

SP3.4 Em que medida se sente

grato(a) pelas coisas que pode 412 4,00 0,780 4,25 4,00 0,809 4,15 4,00 0,787
desfrutar na natureza?

4. Totalidade e integracao

SP4.1 Em que medida é que sente

alguma ligacéo entre a sua mente, 0 3,83 4,00 0,929 4,08 4,00 1,023 3,89 4,00 0,956
seu corpo e a sua alma?

SP4.2 Até que ponto esta satisfeito

por ter um equilibrio entre mente, 3,72 4,00 0,909 3,78 4,00 1,050 3,73 4,00 0,943
corpo e alma?

SP4.3 Em que medida é que sente

gue a maneira como vive esta de 3,34 300 098 353 400 1,156 3,38 3,00 1,029
acordo com o que sente e pensa?

SP4.4 Até que ponto é que as suas

crencas o(a) ajudam a dar coeréncia 3,95 4,00 0,928 4,10 4,00 1,081 3,99 4,00 0,98
ao que faz, pensa e sente?

5. Forca espiritual

SP5.1 Em que medida € que sente
forca espiritual interior?

SP5.2 Em que medida é capaz de
encontrar forca espiritual em tempos 3,98 4,00 0,845 4,23 4,00 0,920 4,04 4,00 0,868
dificeis?

SP5.3 Até que ponto é que a forga
espiritual o(a) ajuda a viver melhor?
SP5.4 Em que medida a sua forca
espiritual o(a) ajuda a sentir-se 3,89 400 1,027 4,13 4,00 1,017 3,95 4,00 1,027
feliz?

6. Paz interior/
serenidade/harmonia

SP6.1 Em que medida se sente em
paz consigo préprio?

SP6.2 Em que medida sente paz
interior?

409 400 0,773 4,03 4,00 0,920 4,08 4,00 0,810

399 400 0907 430 450 0911 4,07 4,00 0915

39 4,00 0938 4,38 500 1,006 406 4,00 0,969

3,77 4,00 0914 418 4,00 0,874 3,87 4,00 0,919

4,04 400 0974 425 4,00 0,927 4,09 4,00 0,963

385 4,00 0,744 400 4,00 1062 391 4,00 0,896

385 400 0,744 390 4,00 0,955 386 4,00 0,799
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Tabela 8 — Distribuicdo das medidas descritivas dos escores dos itens da escala WHOQOL-SRPB de familiares
participantes, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez. 2019
(conclusao)

FACETAS/ TIPO DE TRATAMENTO POPULAGAO TOTAL

< ~ HD DP
QUESTOES OUDIMENSOES  — - oo 5= oop o PME Op

3,73 4,00 0,744 3,67 4,00 0,955 3,72 4,00 0,799

SP6.3 Até que ponto é capaz de se
sentir em paz quando dela necessita?
SP6.4 Em que medida sente um
sentido de harmonia na sua vida?

7. Esperanca e otimismo

SP7.1 Até que ponto se sente com
esperanca?

SP7.2 Em que medida olha para a
sua vida com esperanga?

SP7.3 Em que medida € que ser
otimista melhora a sua qualidade de 3,94 4,00 0,932 4,08 4,00 0,917 3,97 4,00 0,927
vida?

SP7.4 Até que ponto é capaz de

permanecer otimista em temposde 3,63 4,00 0,832 3,63 4,00 0,952 3,63 4,00 0,861
incerteza?

8. Fé

SP8.1 Em que medida é que a fé
contribui para o seu bem-estar?
SP8.2 Em que medida € que a fé Ihe
da conforto no dia-a-dia?

SP8.3 Em que medida € que a fé Ihe
da forca no dia-a-dia?
SP84Emquemedidacqueafe 54, 400 1033 303 400 1185 396 4,00 1,070
o(a) ajuda a desfrutar a vida?

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Notas: ®Média. "Mediana. Desvio Padrao.

366 400 0,775 370 4,00 0,939 3,67 4,00 0,816

397 400 0832 398 4,00 0,862 3,97 4,00 0,837

399 400 0859 398 4,00 0,947 3,99 4,00 0,879

4,16 4,00 0,902 430 450 0,939 4,19 4,00 0,910
4,12 4,00 0,85 428 4,00 0,847 4,16 4,00 0,853

409 400 0854 420 4,00 0,883 4,12 4,00 0,860

Resultados Qualitativos

Nas narrativas dos familiares participantes deste estudo, pode-se identificar como a
espiritualidade, a religiosidade ou as crencas pessoais fazem parte da vivéncia de ser um
familiar cuidador de pessoa com doenca cronica submetida a tratamento de HD ou DPA. Dentre
os 20 familiares, 19 (95%) expuseram aspectos relacionados ao referido tema, e em apenas uma
narrativa, de familiar de DPA, a abordagem sobre espiritualidade, religiosidade ou crencga nao
foi identificada.

Ap6s analise das entrevistas, nas quais o mencionado tema foi relatado
espontaneamente, foram construidas as seguintes categorias: “A fé em um Ser superior como

fundamento para o agir”; e “A espiritualidade vivenciada através do sentido da vida”.

A fé em um Ser superior como fundamento para o agir
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Os relatos, em grande parte, trouxeram a fé em um Ser superior, em uma seita ou religido
como um sustentaculo para ajudar a superar as fragilidades vivenciadas pelos familiares frente
as mudancas requeridas pelo processo de cuidar da pessoa com DRC. Alguns familiares
assumiram gue seguem os preceitos estabelecidos pela religido.

Me apego com Deus! E ele me da forcas para me organizar, resolver os
problemas, mas néo é sé falar em Deus ndo viu (risos), eu acredito em Deus,
eu acredito nos ensinamentos. Frequento a igreja evangélica. Hoje se minha
mée falecer, eu tenho minha consciéncia certa de que eu fiz o que pude e
chegou a hora dela [...]. (FH2).

Como cat6lica apostélica romana praticante, sou daquelas de assistir missa,
de orar. Assim, aprendemos desde cedo a honrar o pai e a mée, e cuidar dos
pais é honré-los. Sigo os preceitos religiosos. (FP9).

O que me ajudou muito, ainda me ajuda e me pde de pé é minha fé, minha
religiosidade, minha espiritualidade, isso € muito forte em minha vida, é muito
presente e é isso que me ergue. Eu sempre faco minhas oragdes e sigo o
cristianismo. Eu pec¢o a Deus que me ajude, que ndo deixe ele ir embora [...].
Tenho que encontrar na espiritualidade o meio de controlar o medo de vé-lo
morrer, 0 medo de ver a tristeza dos meus filhos [...]. (FH10).

Eu sempre fui espirita, porque com trés anos de idade eu tive cancer, [...] eu
estava comecgando a sentir os primeiros sintomas do cancer, [...]. Os melhores
médicos faziam exames e ndo dava nada, ndo descobriam nada. Entdo, minha
méae me levou ao centro espirita, [...] a mulher mandou eu ficar numa mesa
grande de madeira [...], e mandou eu tirar a roupa e me deitou. Depois daquela
sessdo, todo mundo comegou a ver um caroco em meu abdémen, a olho nu,
que ninguém via antes. Eu fui batizado na igreja Catdlica [...], mas a
meditacdo espiritual € muito boa [...]. Acredito no espiritismo. (FH1).

Enfim, os cuidados nds estamos fazendo e temos a fé em Deus, que é o que
mantém a gente vivo e forte em uma situacdo dessa. O nosso lado espiritual
tem que estar bem e é isso, temos que ter fé em Deus, pois ele é quem comanda
tudo e sabe de todas as coisas. (FP1).

Estou batalhando para ele conseguir, e eu tenho fé em Deus que ele sera
chamado para o transplante. Deus é poderoso sobre todas as coisas. Deus sabe
de tudo. [...] eu ndo perco a esperanca dele ser transplantado. Ele esta na
torcida e eu também, torca por ele também professora. (FH4).

Como apoio diante da situacéo, eu busquei Deus, ndo tem como a gente passar
por esse tipo de situacdo e ndo colocar Deus na frente de tudo. Quando eu vi
que estava perdendo minha esposa, eu que ja confiava em Deus, me apeguei
mais ainda a Ele. Eu acho que a religido nos fortaleceu muito, de forma
espiritual. Quando em tudo na familia, a gente colocou Deus frente, a gente
realmente alcancou a vitdria. (FP8).
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Algumas falas desvelaram que os participantes do estudo depositaram a sua fé em um
Ser superior que atribui plano e missdo especifica para cada um, de maneira Unica e
intransferivel. Além disso, atrelaram as adversidades impostas pela doenga e tratamento a

possibilidade de crescimento pessoal e purificacdo espiritual.

Ainda bem que eu confio muito em Deus, e eu sei que a gente ndo passa nada
gue ndo precise passar. Para me manter em pé e conseguir viver em uma
situacdo dessas, s6 mesmo com minha crenga e minha fé em Deus [...] nem
conto quantas vezes me desesperei, quantas vezes eu chorei, quantas vezes eu
pedi forgas e continuo pedindo [...]. Como nds temos uma crenga, temos um
Deus, a gente sabe que ndo passa nada por acaso, e se ele deu é para carregar
mesmo, vai nos dar for¢a, é na propor¢do em que podemos levar. N&o estou
s6 na caminhada, faz parte de um aprendizado ou até mesmo de vidas
passadas, de um ajuste de contas, algo que eu devo resolver, eu acredito, isso
é da minha crenca. [...] ndo seria justo abandonar quando mais precisa, jamais
eu faria isso, porque eu estaria contrariando as leis divinas, a mim mesmo e
aos meus principios [...]. (FH8).

Ele tem sido um fardo que Deus nos deu e nds temos que buscar [...], acredito
muito no designo de Deus e tenho certeza de que se Ele nos deu esse fardo é
porque a gente tem capacidade para cumprir. VVocé ja ouviu dizer que a fé
remove montanhas? (FP3).

Isso aconteceu para qué? Para melhorar a vida da gente, principalmente
espiritual. Eu sempre disse: Vamos agradecer a Deus! Embora, eu nem na
igreja eu estou indo mais porque o tempo ndo dé, eu tenho que correr, 0 tempo
é todo corrido, mas eu e ele ndo saimos da igreja. Nos somos catolicos. (FP2).

Relataram que as oragdes os fortalecem e que através delas, suas sUplicas foram

atendidas e conseguiram voltar ao equilibrio pessoal.

[...] por falta de tempo, paramos de ir & igreja, as minhas ora¢@es eu fago em
casa. Eu fago as minhas oragBes em casa e sei que sou atendida. Oro e tenho
fé porque eu estava com um aperto na mente, orei e de uma hora para outra
foi embora. Minha oragdo me fortalece e dou testemunho da minha fé. (FP2).

O que me pde em pé é a fé, minha conexao com o divino é muito forte, [...] eu
consigo equilibrar minha mente, meu corpo e meu espirito. Nos momentos de
estresse, de nervosismo, de dificuldade, eu paro e faco minhas oragdes,
medito, e € com essa meditagdo que eu consigo me equilibrar, e ter as respostas
de todas as coisas e consigo entender o porqué dessa situagdo. (FP7).

No que tange as experiéncias em ser familiar com demandas permanentes de cuidado,
os familiares desenvolveram meios, atraves da espiritualidade, para ressignificar o momento
vivido e reconheceram que a situagcdo poderia ser pior, caso nao tivesse a interferéncia Divina.
Consideraram 0 momento como uma experiéncia impar e agradeceram a Deus pela

oportunidade de serem os escolhidos para vivenciarem a situagéo.
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Gracas a Deus, quando a doenca deles (esposa e filho) iniciou, eu ja tinha uns
sete anos mais ou menos de aposentado. Gragas a Deus, sendo eu ndo ia ter
tempo, ia ser mais dificultoso ainda. Agradego a Deus por isso, embora eu ndo
tenha religido, mas fé ndo me falta. (FP6).

[...] a gente foi para Umbanda e |4 teve uma palestra que falou sobre a gente
agradecer por tudo de ruim, porque tudo que € bom a gente agradece, mas
temos de agradecer tudo de ruim. Porgue tudo que vem de ruim é para 0 hosso
bem. Por isso eu agradego a Deus. (FH6).

Alguns relataram sentir falta de frequentar uma seita ou uma igreja, da comunhdo com
0s demais membros da instituicdo religiosa, e atribuiram esse distanciamento as adaptacGes
requeridas pela doenca e pelo tratamento, bem como pela sobrecarga de cuidados e atividades

da vida diaria.

Em Natal, eu frequentava um centro espirita, mas tive que mudar para
Salvador e aqui eu sinto falta do centro espirita, dos irmaos de vida[...]. (FH8).

Com o excesso de atividades que tenho, até a minha participacdo na igreja esta
prejudicada. Ultimamente quando eu vou é porque j& estou num nivel...
totalmente desestabilizada (choro). [...] eu vou mais pelo desespero de tentar
focar numa coisa positiva, entdo é porque ja estou mesmo no limite do
desespero. (FP10).

Olha, eu estou sentindo falta de cultivar minha espiritualidade, embora eu
tenha umas amigas do espiritismo que véao la em casa. Mas em relagéo a fé,
eu estou me sentindo muito, muito assim, como é que eu digo? Carente. Nao
estou frequentando o Centro. Mas sempre peco a Deus que me dé forca. (FP5).

Antes da doenca, a gente tinha o sdbado para as atividades da igreja. Ele era
do terco dos homens e eu da pastoral da familia, ai nos tinhamos atividades
gue estimulavam a unido e que fortalecia a gente. Até para isso a gente ndo
estd podendo ir [...]. (FP2).

A espiritualidade vivenciada por meio do sentido da vida

Alguns familiares ndo abordaram diretamente a fé, a espiritualidade e a religido, mas
trouxeram em suas narrativas a busca pelo sentido da vida ou o que, diante da vivéncia de
familiar cuidador, da sentido aos seus dias. Os sentidos foram atribuidos, em sua maioria, aos

filhos, netos e familia; e ao cuidar do proximo.

Fico tentando descobrir o0 que d& sentido a minha vida [...]. Qual é o sentido
em minha vida? Seria acompanhante de marido! Isso ndo. No momento, o que
salva a minha vida sdo 0s meus netos (risos). Ontem mesmo passei a tarde
toda com eles, eles me d&o uma energia gostosa, me revigoram. (FH7).



131

[...] tenho uma familia grande, esta toda 14 em Natal, inclusive minha netinha
que é o motivo dos meus sorrisos hoje. Ela da sentido a minha vida. (FH8)

Eu ndo sou de frequentar igreja, ndo me aproximo e eu ndo frequento, tenho
minha espiritualidade, mas € fraca (risos). Eu sou muito familia, minha forca
estd na familia. A minha familia é minha forca para viver. (FH5).

Entdo é através da fé que a gente consegue dar sentido a nossa vida. Acredito
gue Deus me colocou no mundo para servir [...]. (FP3).

Eu estou aqui para ajudar minha familia, [...] meu sentido de vida é s6 ajudar,
especialmente meu filho, e peco a Deus que ele me dé muita salde, para que
eu consiga ajudar ndo s6 a minha familia nuclear, mas minha familia extensa,
porgue tudo relacionado a meu pai e a minha mae, também é comigo [...]
(FP6).

Discussoes

Na busca por artigos sobre a espiritualidade e a religiosidade, foram encontrados
diversos estudos, quantitativos e qualitativos, sobre a espiritualidade e a religiosidade voltados,
em sua maioria, para a area da satde. Destacam-se abordagens as pessoas com doengas crénicas
(MAGALHAES et al.,, 2015; MIRANDA; LARA E LANA; FELIPPE, 2015; ROCHA;
FLECK, 2011), inclusive com DRC (OLIVERA et al.,, 2020; PILGER et al., 2017
OTTAVIANI et al., 2014; CHAVES et al., 2011), as pessoas idosas (ABDALA et al., 2015;
MELLO; CERES, 2013), aos profissionais de saude (CALDEIRA; BRANCO; VIEIRA, 2011),
a grupos de cuidadores de determinadas patologias (MAHDAVI et al., 2017; CHAFJIRI et al.,
2017) e revisbes de literatura (SOUZA; RIBEIRO; AVELLAR, 2018; KOENIG, 2012).
Contudo, que abordassem os familiares de pessoas com DRC, foi localizado apenas um estudo
qualitativo sobre a familia de criangcas com DRC (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2009)
e ndo foram identificados artigos sobre familiares de pessoas com DRC em tratamento de HD
e DPA utilizando-se do WHOQOL-SRPB para as analises.

O bindmio espiritualidade/religiosidade tem sido reiteradamente associado a impactos
positivos sobre as condi¢es de salde em diversos estudos nacionais e internacionais. Varias
pesquisas tém demonstrado correlagdo positiva entre a espiritualidade, a religiosidade, a crenca
pessoal e a qualidade de vida e de salde (fisica e mental) das pessoas, da familia e da
comunidade (ABDALA et al., 2015; SA, 2017; BUSSING; OSTERMANN; KOENIG, 2007;
ROCHA, FLECK, 2011).
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Na revisdo de literatura realizada, em que analisou 3.300 artigos quantitativos, sendo
1.200 publicacbes baseadas em dados originais durante o periodo de 1872 a 2000, e 2.100
estudos examinando a relacé@o espiritualidade/religiosidade - satde de 2000 a 2010, Koenig
(2012) constatou os impactos benéficos sobre contextos como: salide mental, habitos de vida e
salde fisica. Mesmo com essa vasta publicagdo articulando a espiritualidade, a religiosidade e
as crencas com as condicdes de saude, ao final de estudos sobre o referido tema, geralmente,
0s autores sugerem a realizacao de outros complementares.

Considerando que, diante do sentido subjetivo e individual da espiritualidade, pode
tornar-se dificil distinguir as necessidades espirituais das pessoas (CALDEIRA; BRANCO;
VIEIRA, 2011), estejam estas em situacdo de adoecimento ou ndo; e que a comunidade
cientifica sempre sinaliza a necessidade de novas pesquisas nessa area para mensurar e avaliar
0s aspectos relacionados a espiritualidade, a religiosidade e as crencas como influenciadores na
melhoria do estado de saude (MAGALHAES et al., 2015), evidencia-se a importancia de
correlacionar os dados quantitativos e qualitativos obtidos nesta pesquisa para favorecer a
discussdo do tema.

A média geral do WHOQOL-SRPB atingiu o escore de 15,59. Sendo que o grupo de
familiares de DPA alcangou maior escore (16,12) quando comparado ao de HD (15,42).
Resultado semelhante foi percebido no estudo realizado por Magalhées e colaboradores (2015),
utilizando o WHOQOL-SRPB, quando investigaram a influéncia da espiritualidade, da religido
e das crencas na qualidade de vida de pessoas com lesdo medular, com escore global em 15.
Com isso, identifica-se um elevado nivel de espiritualidade, religiosidade e crenca pessoal na
populacdo estudada, com maior nivel no grupo de familiares da DPA.

Neste estudo, as trés maiores médias alcancadas, considerando o total dos dois tipos de
tratamento dialitico, foram nas facetas que se referem a Fé, Forca espiritual e Sentido da vida.
Realidade também proxima a do estudo de Magalhdes e colaboradores (2015), em que
encontraram altos escores nos dominios relacionados a Esperanca e otimismo, Forca espiritual
e Fé.

Os familiares de pessoas em DPA tiveram média maior que os de HD na faceta 1, o que
significa que este grupo demonstrou ter maior conexao com um Ser ou forca espiritual. Assim,
a ligacdo a um Ser espiritual pode estar ajudando-os a ultrapassarem as incertezas e as
dificuldades da vida cotidiana geradas no enfrentamento do adoecimento renal de um ente
familiar. Este mesmo grupo obteve as maiores médias em todas as oito facetas, quando

comparado com o de HD. A vista disso, afirma-se que os familiares de pessoas em tratamento
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de DPA possuem um nivel mais elevado de espiritualidade, religiosidade e crenca pessoal, 0
que pode repercutir nos modos de enfrentamento e superacéo de situacdes dificeis resultantes
do adoecimento cronico. E que, por sua vez, tende a impactar positivamente na QV deste
subgrupo.

Essa associacdo positiva entre a SRPB e a QV na maioria de seus dominios e
independentemente de outros fatores envolvidos foi conclusdo de um estudo com adultos, com
e sem problemas cronicos de salde, realizado por Rocha e Fleck (2011). Em uma pesquisa que
analisou se a religiosidade exerce efeito mediador na relacdo entre fatores sociodemogréficos,
multimorbidade e qualidade de vida relacionada & saude em idosos, Abdala e colaboradores
(2015) concluiram que os maiores niveis de religiosidade® organizacional e intrinseca estiveram
associados a melhor componente fisico e mental, com efeito benéfico sobre a relacdo entre
idade, escolaridade e qualidade de vida relacionada a satde dos idosos.

No presente pesquisa, as menores médias alcangadas pelos familiares, para a totalidade
dos tratamentos, foram nas facetas 4 - Totalidade/integracio e 6 - Paz
interior/serenidade/harmonia. A faceta Totalidade/integracdo aborda aspectos relacionados a
harmonia entre mente, corpo e alma, de forma a criar harmonia entre as a¢des, pensamentos e
sentimentos do individuo; e, dentre as quatro questdes, a de mais baixa pontuagao foi “Em que
medida ¢ que sente que a maneira como vive esta de acordo com o que sente e pensa?”.

Reconhecidamente, os familiares que assumem o cuidado vivenciam mudancas em
todos os aspectos da vida cotidiana, seja no ambito familiar ou social, e com isso, passam a
viver conforme as demandas diarias relacionadas a DRC e ao tratamento. Essas adaptacGes
necessarias, muitas vezes, os obrigam a viverem em situagdes que sdo alheias aos seus desejos
e pensamentos. A participante FH8 relatou que ao vivenciar a situacao de ter um ente adoecido,
com demandas variadas de cuidado, buscou apoio na sua fé em Deus para superar momentos
de desespero, choro e desanimo. E afirmou: “Para me manter em pé e conseguir viver em uma
situacdo dessas, s6 mesmo com minha crenga e minha fé em Deus [...] nem conto quantas vezes
me desesperei, quantas vezes eu chorei, quantas vezes eu pedi forgas e continuo pedindo [...]”
(FH8). Em outros depoimentos, especialmente de familiares de pessoas em HD, chegaram a

afirmar que estdo vivendo a vida do outro:

8 Religiosidade é o grau em que o individuo acredita, segue e pratica uma religido e compreende as dimensdes
organizacional, ndo organizacional e intrinseca. Organizacional esta relacionada com a participagdo publica em
templos ou igrejas. A ndo organizacional envolve a préatica de atividades fora de instituicdo religiosa. A intrinseca
refere-se a crencas, aspectos psicoldgicos da religido, conhecimentos e atitudes relacionadas a experiéncia
religiosa (KOENIG, 2011).
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Enfim, vivo paraela [...]. (FH3).

Ai eu tenho que estar direcionando minha vida para ele. Vivo a vida dele.
(FH4).

Eu tenho dez anos fazendo hemodiélise junto com minha mée [...]. (FH6).

[...] passei a viver planejando e vivendo a vida dele, esqueci totalmente de
mim como mulher, como pessoa. (FH10).

Me sinto vivendo a vida dele. [...] estou definhando, murchando. (FH7).

Essa relacdo estreita em que um familiar chega a considerar que vive a vida do outro é
explicada por Donati (2014), ao afirmar que no processo de interagcdo familiar uma pessoa se
pde a servi¢co da outra e aprende que sua felicidade estd intimamente relacionada com a
felicidade e o bem-estar dos demais membros da familia, independente do vinculo. Nessa linha
de raciocinio, os familiares que assumem o cuidado integralmente ndo vivem em conformidade
com o que pensam ou desejam, mas vivem para cuidar e sustentar alguém por quem tem vinculo
afetivo.

A faceta 6 - Paz interior/serenidade/harmonia aborda em que medida a pessoa sente paz
interior consigo mesma e € capaz de usufruir desse sentimento em momentos de conflito,
alcancando um estado de harmonia, mesmo diante de adversidades. Entre as quatro questdes
que a compdem, a que resultou em média mais baixa foi: “Até que ponto € capaz de se sentir
em paz quando dela necessita?” O que demonstra a dificuldade de os familiares sentirem-se em
paz nos momentos conflitantes resultantes do processo de cuidar, sejam estes nas relacdes
familiares, nas ocorréncias de complicacdes relacionadas a doenca, ou nas resolucdes de
problemas pessoais decorrentes do impacto das adequacfes. Nessa circunstancia, o reforgo as
crencgas espirituais dos membros familiares, com estimulo ao autocuidado espiritual, pode
amenizar a sobrecarga do cuidador familiar e reduzir o estresse causado pelo cuidado,
favorecendo a realizacdo de cuidados mais eficazes, com manutencdo da propria saude e da
qualidade de vida (CHAFJIRI et al., 2017).

Considerando os dois grupos de tratamento, a menor variagdo entre as médias por
tratamento foi na faceta 7 - Esperanca e otimismo, na qual HD teve 3,88 (x0,73) e DPA 3,91
(+£0,81). Entre as quatro questdes da referida faceta, a de maior média total foi “Em que medida
olha para a sua vida com esperanca?” Isto demonstra que, independentemente do tipo de
tratamento, os familiares mantém nivel semelhante de esperanca em face das incertezas da vida.

Nessa mesma linha, estdo algumas narrativas, como a da FH4 que afirmou o poder de Deus
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sobre todas as coisa e sabedor de tudo, sendo sua fonte inesgotavel de esperanga®. Assim como
a FP2 ao afirmar que: “Eu tenho esperanga de que vai melhorar, porque eu creio em Deus e
Deus existe, Deus existe e pode realizar todas as coisas.”.

No grupo de familiares de HD, a questdo de maior média foi SP8.1 - Em que medida é
que a fé contribui para o seu bem-estar? As situacdes relatadas como geradoras de sentimentos
negativos vieram acompanhadas da busca pela fé, religido, espiritualidade e crencas. Isto se
aproxima do resultado de um estudo com pessoas em adoecimento crénico, segundo qual,
quanto mais as pessoas vivenciam situacfes de crise e problemas relacionadas a salde,
especialmente ao enfrentarem uma doenca grave, mais tornam-se introspectivos, tendem a
isolar-se e buscar ou cultivar mais a fé e a espiritualidade (MIRANDA; LARA E LANA,
FELIPPE, 2015).

Nessa conjuntura de adoecimento cronico, com impactos na rotina familiar, tanto a
pessoa em tratamento quanto o familiar cuidador e os demais membros tendem a reduzir as
relacdes sociais e tornarem-se mais reflexivos e pensativos, assim a fé pode ser um poderoso
aliando na superacéo de sentimentos negativos. Na Espanha uma pesquisa identificou que a fé
desempenha um papel diferencial e relevante nos idosos, existindo um importante impacto da
espiritualidade sobre indicadores de envelhecimento com qualidade de vida, tais como: a
satisfacdo vital, a salde e a capacidade para realizar as atividades da vida diaria e as atividades
produtivas (OLIVER; GALIANA; SANCHO; TOMAS, 2015). Em um estudo sobre a vivéncia
da familia no processo de transplante renal, a espiritualidade e o apoio da rede social emergiram
como as principais estratégias de enfrentamento e superacédo das dificuldades. A espiritualidade
também ganhou destaque; sendo que o cuidado do receptor e a decisdo em ser doador passaram
a significar uma missao divina (CRUZ et al., 2015).

Quanto ao grupo de DPA, a questdo com maior média foi a SP3.1 - Em que medida é
capaz de se maravilhar com o que o(a) rodeia?, que atingiu 4,38 (+£1,005). Esse resultado pode
significar que, mesmo diante das readaptacdes e das situacdes estressantes da vida diaria
relacionadas ao adoecimento crénico e ao tratamento de DPA de um ente, os familiares mantém
a capacidade de admiracdo e contemplacdo das belezas ao seu redor, maravilhando-se e
desfrutando de coisas disponiveis na natureza, no mundo das artes e nas relacGes familiares e

amorosas. Outro fator que pode contribuir para isso é que este grupo de familiares demonstrou

9 Maiores consideracBes sobre a esperanca dos familiares de pessoas com DRC em tratamento de diélise
encontram-se no Capitulo 6, topico 6.5, no qual estdo apresentados e discutidos os resultados da Escala de
Esperanca de Herth e das entrevistas semiestruturadas.
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ter melhor condi¢do econémica e escore superior no dominio ambiente do WHOQOL-bref,
comparado ao grupo de HD.

Em se tratando dos dados qualitativos, as narrativas ndo demonstram uma diferenca da
espiritualidade, religiosidade e crenca pessoal entre os dois grupos de familiares — HD e DPA,
no que se refere ao contetdo abordado pelos participantes. Entretanto, os familiares do grupo
de DPA trouxeram fragmentos e citacdes sobre o tema em diversos momentos do depoimento,
enguanto os familiares de HD mencionaram, geralmente, em um Unico momento. O que pode
significar que os familiares de DPA tém uma maior espiritualidade, religiosidade e crenga
relacionada a qualidade de vida.

As categorias elaboradas a partir da analise das falas de familiares cuidadores foram: A
fé em um Ser superior como fundamento para o agir; e A espiritualidade vivenciada por meio

do sentido da vida.

A fé em um Ser superior como fundamento para o agir

A maioria dos relatos, em ambos 0s grupos de tratamento, trouxeram a crenca, seja em
um Ser superior, em uma seita ou religido, como fundamento para agir conforme os preceitos
religiosos, leis divinas e crengas pessoais que foram forjados, em grande parte, pela orientagdo
religiosa da familia nuclear ou extensa. Como explicitado na fala da FP9, ao afirmar que, como
catélica praticante, aprendeu desde cedo a honrar o pai e a mae, reconhecendo que cuidar do
pai com DRC é honra-lo, e finaliza enfatizando que segue os preceitos religiosos. Na mesma
linha de pensamento, a FH8 declara: “[...] eu acredito, isso é da minha crenca. [...] ndo seria
justo abandonar quando mais precisa, jamais eu faria isso, porque eu estaria contrariando as leis
divinas, a mim mesmo e aos meus principios.”.

Nesse seguimento, a experiéncia da familia, ao enfrentar o processo de adoecimento
cronico, vai depender das suas crencas (PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2009), as quais,
na maioria das vezes, podem ter sido cultivadas no ambito familiar. Segundo Donati (2014), a
familia é o primeiro e fundamental contribuinte para a felicidade pessoal e social, uma vez que
estimula o desenvolvimento das capacidades e qualidades humanas individuais. Assim, a
familia na abordagem relacional ndo estd limitada a uma organizacdo social de relacGes
puramente funcionais entre seus membros, “[...] a familia ¢ uma relagéo social plena, ou seja,
um fendmeno social total [...] que implica todas as dimensdes da existéncia humana.”
(DONATI, 2011, p. 19).
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A familia, como primeiro espaco de interacdo e convivio social, fornece a base para
formacdo do ser humano. Neste espaco, sdo transmitidos valores e crencas familiares, bem
como, estabelecidas relagbes que podem favorecer ou dificultar o processo de desenvolvimento
humano e a capacidade de adaptacao, transformacao e superacéo de adversidades da vida. Desse
modo, as crencgas familiares atuam influenciando a percepgéo e a resposta da familia perante a
adversidade, e servem de base para a construcdo ou reconstrucdo da realidade compartilhada,
facilitando as relacGes, a identificacdo e a aplicacdo de recursos para o enfrentamento da
situacdo problema, especialmente em questdes relacionadas ao adoecimento de um dos
membros familiares. Por isso, a espiritualidade e a religiosidade podem ser reconhecidas como
fatores promotores e protetores a salde.

Neste estudo, os depoimentos dos familiares denotaram que a religido e as oracGes 0s
tém fortalecido, servido de conforto nos momentos de desespero e destacaram 0 apoio e 0
incentivo recebido dos irmé&os religiosos. Resultados semelhantes foram divulgados por Paula,
Nascimento e Rocha (2009), ao sinalizarem que a religido tem fornecido conforto e apoio as
familias que enfrentam adoecimento cronico de um dos seus membros, sendo a comunidade
religiosa responsavel por amparar seus adeptos, compartilhar as experiéncias e promover a
interacdo social entre os religiosos e a sociedade.

A oracgédo e a meditacdo tendem a reduzir a tensdo muscular e a presséo arterial, dessa
forma, a religido pode afetar positivamente a saude fisica e mental (THIENGO et al., 2019).
Em estudo de com pessoas com DRC, pré e pos transplante renal, os que referiram orar ou
meditar, a0 menos uma vez por dia, demonstraram ter impacto positivo nas dimensdes
capacidade funcional e vitalidade (OLIVERA et al., 2020).

Nos momentos de oracdo e de meditacdo, as pessoas voltam-se para si, para Seus
verdadeiros sentimentos, sejam positivos ou negativos, seus medos e desejos mais profundos,
e 0s compartilham com um Ser superior que 0s escuta, acolhe, Ihes confere esperanca de atingir
dias melhores e, ainda, os perdoa por sentimentos e pensamentos que fujam dos padrdes de
virtudes e bens relacionais. Assim, torna-se inegavel o poder da oragéo.

As narrativas dos familiares trouxeram que, através da fé em um Ser superior, eles
encontraram um proposito para o vivido, cultivaram a esperanca de melhora em situacGes de
crise e aceitaram as condicGes de adoecimento, que ndo podiam ser mudadas. Além disso,
assumiram as responsabilidades sobre o cuidar como designio de Deus para 0 seu crescimento
pessoal e espiritual. Em estudo sobre o cuidado de pessoas em hemodidlise, a crengca em um

Ser superior foi um dos recursos utilizados pelos familiares para obter forcas para enfrentar os
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processos que aconteceriam em cada uma das etapas da jornada do cuidado (ALCARAZ-
MORENO et al., 2019).

Enquanto o conhecimento cientifico gera incertezas diante de doencas crbnicas com
prognosticos sombrios, a espiritualidade e a fé encorajam a familia a cultivarem sentimentos de
esperanca ou de aceitacdo frente as situagBes impostas pelo adoecimento (PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2009) e a depender da gravidade e do prognoéstico, podem passar a
depender da confiangca em um poder superior e em atividades religiosas para conseguirem lidar
com a doenga (BUSSING; OSTERMANN; KOENIG; 2007).

Dessarte, a espiritualidade, a religiosidade e a crenca pessoal séo consideradas como
fatores positivos que contribuem para minimizar os efeitos negativos causados pela DRC e
promovem expectativas mais positivas no enfrentamento da doenca (SOUZA; RIBEIRO;
AVELLAR, 2018), seja na pessoa com DRC ou no familiar cuidador. Quanto maior for a
espiritualidade da pessoa, maior sera sua autoestima (CHAVES et al., 2011).

A espiritualidade vivenciada por meio do sentido da vida

A espiritualidade como algo intrinseco a pessoa, sem conotac¢ao religiosa, emergiu como
meio que tem proporcionado forca e capacidade para superar as adversidades, as crises e
enfrentar o adoecimento cronico de uma pessoa querida, inclusive vislumbrando a proximidade
da finitude da vida dela. Nessa perspectiva —a espiritualidade como algo inerente ao ser humano
—, seria a ligacdo do homem com uma experiéncia espiritual, ndo implicando necessariamente
em ter fé em um ser transcendente, pois expressa o sentido profundo do que se é e do que é
vivido de fato (MELLO; CERES, 2013).

O sentido da vida, abordado no WHOQOL-SRPB, na faceta de niumero 2, foi atribuido
nos depoimentos a familia, aos filhos e aos netos, e & missdo de cuidar do proximo. 1sso
demonstrou que, em algumas relag6es, o familiar que cuida do ente adoecido, considera que 0
sentido de sua vida esta voltado a outro ente familiar, com o qual ndo tem mantido relacfes na
intensidade desejada. Entretanto, assume a responsabilidade de cuidar, mesmo que isto o
distancie do sentido de sua vida. Nesse viés, a familia relacional, considerando como esséncia
da relacdo Unica e singular, é responsavel por ativar a existéncia humana, visto que auxilia a
pessoa a compreender e a responder a sua necessidade de sentido frente a vida, mas também o

impele, virtuosamente, a responder as necessidades sociais concretas.
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Em outras narrativas, a responsabilidade com a pessoa em tratamento dialitico foi
identificada como o sentido da vida do familiar cuidador. Lévinas (2004) explica que, como ser
anico, o ser humano consegue encontrar sentido ao assumir responsabilidade por outro,
responsabilidade que aparece ao se perceber no outro; uma responsabilidade Unica e inevitavel,
de uma lei atipica, “como se, de toda a eternidade, o eu fosse o primeiro chamado a esta
responsabilidade.” (LEVINAS, 2004, p. 290). Assim sendo, uma pessoa pode encontrar um
sentido para sua vida de trés formas: criando e se dedicando a algo, um trabalho ou realizando
um feito notavel; experimentando amor ou um valor; e através do sofrimento, exercendo um
valor atitudinal diante de sofrimento inevitdvel (FRANKL, 2010).

Viktor Frankl (2010) reconhece a responsabilidade como caracteristica fundamental do
homem e destaca que ndo € 0 homem que faz a pergunta sobre o sentido da vida, mas o préprio
homem ¢ interrogado e deve responder as perguntas que sua vida possa lIhe fazer. De acordo
com Frankl (2010, p. 16), “estas respostas sdo dadas pela responsabilidade assumida pela nossa
existéncia, em cada situacdo. Na verdade, a existéncia s6 podera ser ‘nossa’ se for responsavel.”
Em vista disso, o sentido da vida do familiar cuidador que opta pelo cuidado € uma direcéo que
ele definiu para sua existéncia, de acordo com a responsabilidade assumida diante da liberdade
que lhe € inerente. Apesar de, muitas vezes, os familiares ndo terem consciéncia de que estdo
no exercicio da liberdade e, por vezes, afirmarem que estdo sem liberdade ou com sua liberdade
limitada.

A dimensao espiritual relaciona-se a dar sentido e encontrar respostas para aspectos da
vida por meio de experiéncias sagradas e transcendentes, as quais podem proporcionar
beneficios a salde. Assume carater universal, subjetivo, multidimensional e transcendente,
sendo experimentada individualmente a partir de valores, principios e forca interior (PILGER
etal., 2017). Diante disso, quer seja pela fé em ser superior, quer pela espiritualidade vivenciada
no sentido da vida, os familiares participantes deste estudo demonstraram sua espiritualidade,
religiosidade ou crenga como um fator fortalecedor que os impulsiona a agir em direcdo a
responsabilidade pelo cuidar do familiar com DRC. Os resultados confirmaram que 0s aspectos
da espiritualidade, da religiosidade e das crencgas apresentam-se com escores elevados nos
familiares de pessoas com DRC em tratamento dialitico, entretanto, familiares de pessoas em
DPA apresentaram maiores escores, que os de pessoas em HD, 0 que pode repercutir para uma
melhor QV desse subgrupo especifico.

Por esse motivo, considerando os resultados deste e de outros estudos acerca do

relevante significado que a espiritualidade/religiosidade tem sobre pessoas adoecidas e seus
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familiares, sugere-se que pesquisadores e profissionais de saude investiguem a condicéo
espiritual de pessoas em adoecimento cronico, seus familiares e cuidadores. Esse conhecimento
pode favorecer a elaboracdo de acGes e politicas publicas que contemplem a saude de maneira
integral em seus aspectos biol6gicos, psicoldgicos, sociais e espirituais.

Uma investigacdo sobre o efeito de terapia espiritual de grupo, com cuidadores
domiciliares de idosos com doenca de Alzheimer, concluiu que o cuidado espiritual reduziu o
desgaste resultante das a¢des de cuidado em cuidadores domiciliares (MAHDAVI et al., 2017).
Nessa linha de raciocinio, a compreensdo multidimensional da pessoa, da familia e da
comunidade constitui-se elemento chave no processo de promocao, recuperacdo e cuidados a
salde. Contudo, diante da diversidade e de especificidades das vertentes religiosas, o cultivo a
espiritualidade, como condicdo inerente a pessoa humana, pode ser um caminho menos
conflituoso para os profissionais de salde auxiliarem os pacientes e seus familiares no
enfrentamento e superacédo das adversidades que afetam sua qualidade de vida e de satde. Dessa
maneira, o respeito a diversidade religiosa € um aspecto basico a ser desenvolvido pelos
profissionais de satide, os quais precisam “estimular o bem-estar biopsicossocial-espiritual por
meio de diferentes estratégias que facam sentido para cada pessoa e familiares” (SA, 2017, p.
95), acatando as suas crencas e seus valores.

6.4 RESILIENCIA

Neste topico, estdo apresentados os resultados e as discussdes resultantes da
investigacdo sobre a capacidade de atuar de modo resiliente dos familiares de pessoas em

adoecimento renal cronico.

Resultados quantitativos

A resiliéncia abordada pela Escala de Resiliéncia para Adultos (ERA) é um constructo
multidimensional que abrange as competéncias psicoldgicas da pessoa e sua capacidade de
recorrer aos diversos sistemas sociais, disponiveis no ambiente onde vive, para lancar mao de
mecanismos que a ajude a lidar com situacdes adversas e estressantes.

Neste estudo, os resultados encontrados indicam que o item da ERA que apresentou
uma média mais elevada na populacéo total (6.00+1.46) corresponde ao item 26 “Quando eu

estou na presenga de outras pessoas... tenho facilidade de rir”. O referido item teve a maior
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média (6,00) alcancada tanto pelos familiares de HD quanto os de DPA. Por outro lado, o item
6 “Eu funciono melhor quando... eu tenho um objetivo a alcancar” obteve a média mais
baixa (3,36 * 2.46) na populacéo total; porém, ao observar por tipo de tratamento, tem-se este
item como a média mais baixa no grupo de HD, enquanto no grupo de DPA isso ocorreu no
item 29 “Acontecimentos na vida que para mim sdo dificeis... eu consigo lidar com
eles” com média 3,45+2,58. (Tabela 9)

Percebe-se que o fator “Competéncias sociais” apresentou as maiores medias,
evidenciando que os familiares demonstraram gostar de interagir com outras pessoas;
ter habilidade em iniciar contatos verbais; ser flexivel e estabelecer boas intera¢@es sociais;
conseguir criar novas amizades; e sentir-se a vontade em ambientes sociais. Ja o fator “Estilo
estruturado”, que trata da capacidade de estabelecer objetivos, seguir planos previamente
definidos e de organizar o préprio tempo, mantendo regras e rotinas na vida diaria, atingiu os
menores escores médios (Tabela 9).

O Unico item que apresentou associacao estatisticamente significante (p-valor<0,05),
entre os dois tipos de tratamento, foi o item 32 (p-valor = 0,038) que aborda: “Quando preciso
... eu ndo tenho nunca alguém que pode me ajudar”. E o Unico item que obteve a mesma média
entre os dois grupos de tratamento foi o 26 “Quando estou na presenca de outras pessoas...

tenho facilidade de rir”.

Tabela 9 — Estatistica descritiva e associagdes entre 0s escores da Escala de Resiliéncia para Adultos -
ERA distribuidos por itens, segundo o tipo de tratamento dialitico, com diferenca de média e
P valor. Salvador, set./dez. 2019

(continua)
POPULA(;AO TIPOS DE TRATA[\)'\I/I;S-;S
< d
FATORES/ITENS TOTAL HEMODIALISE PERITONEAL DM P valor
“ME "M °DP 3ME "M °DP ®ME °M °DP
Percepcéo de si mesmo
(PS)
1 6,00 5,05 2,13 6,00 508 2,12 6,00 4,95 2,19 0,13 0,697
7* 6,00 4,97 2,09 550 492 2,08 6,00 513 2,13 -0,21 0,494
13 5,00 4,79 2,17 5,00 4,78 2,13 6,00 4,80 2,32 -0,02 0,800
19* 7,00 580 1,84 7,00 573 191 7,00 6,00 1,61 -0,27 0,514
25 6,00 526 1,82 6,00 524 1,76 6,00 531 2,02 -0,07 0,513
29* 4,00 3,87 2,46 4,00 4,02 242 250 3,45 258 057 0,185
Futuro planejado (FP)
2 5,00 4,84 2,11 5,00 4,84 2,10 5,00 4,85 2,17 -0,01 0,908
8* 4,00 4,05 2,37 4,00 4,18 2,29 3,00 3,68 2,60 05 0,182
14* 5,00 4,54 2,17 5,00 458 2,09 500 443 241 0,15 0,711

20 6,00 5,13 2,02 6,00 524 187 6,00 478 2,42 0,46 0,508
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Tabela 9 — Estatistica descritiva e associagdes entre 0s escores da Escala de Resiliéncia para Adultos -
ERA distribuidos por itens, segundo o tipo de tratamento dialitico, com diferenca de média
e P valor. Salvador, set./dez. 2019
(concluséo)

TIPOS DE TRATAMENTO

POPULACAO

p DIALISE
FATORES/ITENS TOTAL HEMODIALISE PERITONEAL DM P valor
‘ME °"M °DP *ME "M °DP ®ME °M °DP
Competéncia social (CS)
3* 7,00 547 2,02 7,00 536 2,11 7,00 580 1,71 -0,44 0,396
9 6,00 531 195 6,00 528 196 6,50 538 1,95 -0,10 0,694
15* 700 574 184 7,00 571 183 7,00 583 1,88 -0,12 0,486
21 7,00 574 1,77 6,00 565 1,82 7,00 6,00 1,60 -0,35 0,234
26* 700 6,00 1,46 7,00 6,00 1,50 7,00 6,00 1,35 0,0 0,805
30 6,00 574 1,70 6,00 567 1,70 7,00 595 1,68 -0,28 0,169
Estilo estruturado (EE)
6* 250 3,36 2,46 3,30 3,00 2,40 2,00 3,553 2,65 -0,53 0,821
12 7,00 553 2,08 7,00 555 2,02 7,00 548 2,27 0,07 0,631
18* 6,00 539 199 6,00 545 196 6,00 521 2,09 0,24 0,525
24 6,00 553 19 6,00 554 192 6,00 549 2,10 0,05 0,952
Coesdo familiar (CF)
4 450 454 220 450 458 222 450 4,43 2,17 0,15 0,709
10* 6,00 556 1,86 6,00 548 194 7,00 580 1,58 -0,32 0,488
16 6,00 553 1,76 6,00 546 182 6,00 575 1,58 -0,29 0,445
22* 500 4,87 2,04 500 483 207 500 500 1,97 -0,17 0,589
27 6,00 499 195 550 491 194 6,00 523 1,99 -0,32 0,288
31* 500 4,81 2,04 500 4,73 2,10 500 5,05 1,82 -0,32 0,545
Recursos sociais (RS)
5 500 4,73 2,26 5,00 455 2,27 650 525 2,16 -0,7 0,085
11* 6,00 527 191 6,00 528 191 6,00 526 6,00 0,02 0,955
17 6,00 556 1,61 6,00 559 163 6,00 545 1,55 0,14 0,480
23* 6,00 558 1,77 6,00 554 1,72 7,00 568 1,92 -0,14 0,402
28* 500 509 181 500 498 187 500 544 155 -0,46 0,232
32 6,00 519 1,77 5,00 500 1,87 6,00 575 1,31 -0,75 0,038
33* 6,00 582 120 6,00 583 1,23 6,00 580 1,11 0,03 0,719

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Notas: *Itens invertidos. ®Mediana. "Média. °Desvio padréo. “Diferenca de média.

A Tabela 10 é formada pelas medianas, as médias e os desvios padrdo dos fatores que
compdem a ERA, o total e distribuidos por tipo de tratamento com as diferencas de média e o
P valor. A média total alcancada entre todos os fatores, contemplando a populacgéo total, foi de
5,3 £2,69, com valores proximos aos do grupo de HD (5,10+£1,11) e DPA (5,93+0,99). Os
resultados de P valor demonstram que ndo houve diferencas estatisticamente significante entre

0s dois grupos de tratamento.
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Tabela 10 — Estatistica descritiva e associagdes entre os escores da Escala de Resiliéncia para Adultos
- ERA (fatores e total) por tipo de tratamento dialitico, com diferenga de média e P valor.
Salvador, set./dez. 2019

POPULACAO TIPOS DE TRATAI\/I}EN;'O
FATORES TOTAL A DIALISE dDM P valor
HEMODIALISE PERITONEAL
SME °M °DP ®ME "M °DP ®ME °M °DP
Percepcao de si mesmo 5,08 4,92 148 500 492 1,45 516 491 159 0,006 0,876

Futuro planejado 475 463 1,78 4,75 470 1,73 4,75 4,43 1,92 0,269 0,540
Competéncia social 583 564 1,11 583 558 1,14 6,00 579 1,03 -0,211 0,318
Estilo estruturado 5,00 492 1,33 4,87 494 1,29 500 4,85 1,45 0,092 0,849
Coesdo familiar 5,16 5,04 1,37 516 499 1,43 533 518 1,18 -0,190 0,593
Recursos sociais 543 531 1,21 535 5,25 1,27 550 550 548 -0,226 0,414
Total 509 531 2,69 492 510 1,11 5,16 593 0,99 -0,081 0,802

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Notas: *Mediana. "Média. “Desvio padrio. “Diferenca de média.

Resultados Qualitativos

Ao se estudar a resiliéncia, faz-se importante atentar para o dinamismo de fendmenos
gue contribuem para favorecer ou dificultar a capacidade da pessoa de agir de modo resiliente.
Nesse sentido, considera-se que resiliéncia ndo depende apenas de caracteristicas e habilidades
intrinsecas a pessoa, mas da capacidade de ela interagir com organizagcfes e sistemas que
possam dar suporte no enfrentamento de situacdes criticas da vida cotidiana.

Nas entrevistas deste estudo, foram identificadas falas relativas as atitudes resilientes,
ou a falta delas, em 70% dos participantes do grupo de HD e 90% do grupo de DPA. Ressalta-
se que os depoimentos dos familiares participantes foram lidos e relidos, e identificadas
unidades de sentido da resiliéncia, que resultaram nas categorias: As adversidades enfrentadas
com mecanismos de supera¢do; A reorganizagdo da vida cotidiana familiar e pessoal para
adequagdo as demandas da DRC e da terapia dialitica; Aceitacdo passiva: “[...] tenho que

conviver com isso, fazer o qué?”, as quais sdo descritas a seguir.

As adversidades enfrentadas com mecanismos de superacao

Os depoimentos trouxeram a presenca do enfrentamento das adversidades geradas pelo
adoecimento renal crénico e pelo tratamento, com superacdo através de modificacbes
significativas na vida pessoal e familiar que sdo relatadas como transformagdes doloridas, no

entanto, prazerosas.
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Aqguela mulher pacata, que aceitava tudo que o marido fazia, porque ele ndo
admitia que eu fosse além, teve que se transformar em uma mulher lider que
passou a fazer tudo que nunca fez, ir para banco, resolver as questdes da casa,
e questdes financeiras. Tive que mudar totalmente e passei a agir diante de
situacdes imprevistas. Agora reconheco que essa transformacao foi dolorida,
mas amadureci. Atualmente, diante de toda essa situacdo de adoecimento dele,
eu tenho que administrar familia e financas, e olha que ndo sabia lidar com
dinheiro. Agora estou economizando [...] e no futuro, se caso Deus o levar
primeiro, antes de mim, eu tenho certeza de que ja estarei na minha casa
propria, com meu equilibrio financeiro e a minha paz, curtindo meus netos
lindos, maravilhosos. (FH10).

Depois da doenga, eu trouxe meu pai para morar conosco. Conviver com ele
é Otimo, meu pai é uma pessoa maravilhosa, ele é carinhoso, respeitador,
prestativo, eu tenho plena confianga nele [...]. Eu sou divorciada e a figura
dele me fortalece, me protege, parece que nada de ruim pode me acontecer. E
meus filhos estdo empolgados com a presenca do avd, estdo amando, e ele esta
amando meus filhos. Ele sentia falta das criancas, e as criancas tém a maior
liberdade com ele, enfim a relacdo dele com os meninos é perfeita. Com a
chegada do meu pai, eu passei a me alimentar melhor, isso também foi
positivo, pois antigamente eu me alimentava muito ruim [...] Claro que
aumentou o trabalho e temos alguns atritos geracionais, mas o valor da
presenca dele supera essas coisas. (FH9).

Nunca havia dirigido na estrada, ndo dirigia direito, mas diante da necessidade
de transportar ele para médico e tratamento, eu sai cedinho, sem dizer nada a
ninguém, peguei a estrada e dirigi, superei minhas expectativas. Venci a
barreira, esqueci 0 medo. Agora ja sei dirigir [...]. Pretendo ajustar os horarios
da consulta e do tratamento dele para a gente ir para uma aula de danga. Os
trés dias ndo da porque vai impactar muito no horario de meu trabalho, se
conseguir um ou dois de aula ja esta 6timo. E que dancar é uma atividade que
faz bem aos dois, nds gostamos de dangar porque é prazeroso e relaxa. Sei que
a doenca e o tratamento modificaram minha vida e da minha familia, mas n&o
afetou tanto assim... quero dizer, ndo vou deixar afetar tanto. (FP3).

A reorganizacao da vida cotidiana familiar e pessoal para adequacao as demandas

da DRC e da terapia dialitica

Com respeito a criacdo de estratégias de reorganizacdo da vida cotidiana familiar para
responsabilizar-se pelo cuidado do familiar em tratamento dialitico e, a0 mesmo tempo, garantir
a manutencao das rotinas familiares e pessoais que valoriza, foram destacados o fortalecimento
do apoio entre os membros familiares, a realizacdo de viagens para o lazer, o autocuidado, e a

manutencdo convivéncia com filhos e netos.

Eu, quando jovem, perdi o emprego, tive depressdo, comecei a usar droga,
cocaina, ai tentei até o suicidio. Me internaram, eu fiquei trés meses [...], 1a
eu conheci minha atual mulher. N6s estamos juntos desde 2016, juntos e
felizes, e nunca mais eu usei nada, s6 o cigarro. Atualmente eu estou
estudando radiologia, estou me reinventando, fazendo radiologia, conhecendo
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a area da saude [...] afinal, vivo nessa &rea com meu pai. Esta assim, minha
esposa mora sozinha, e eu moro com meus pais e nos finais de semana eu
volto para casa e fico com ela. Ah e ndo é facil ndo! Mas o sentido da minha
vida é retribuir aos meus pais o que eles fizeram por mim, assim vou me
ajustando ao que precisar, mesmo longe da minha mulher. Mas dou boa
assisténcia a ela e permanecemos felizes. (FH1).

No comego parou a vida toda. [...] atualmente eu trabalho para ela (risos) de
segunda a sexta e no final de semana a gente se diverte. Ela sai também junto
comigo, vamos na praia, ela ndo toma banho, mas fica ali sentada, ela aprecia,
ela ndo ¢ daquele tipo depressiva. Nao vou deixar de sair e ndo vou deixar de
levé-la comigo por causa da doenga. Sempre gostei de passear. (FH2).

Com a dialise peritoneal, eu ndo me privo praticamente de quase nada com
ela. Eu faco viagens com ela, fago uma programacgdo e a maquina vai junto.
Tem situacBes que eu viajo para outros estados e as bolsas sdo entregues 14, é
s6 programar, se organizar. [...] se a pessoa nao tiver muita calma, muito
carinho, muito amor pela pessoa que esta passando por esse problema, a vida
da pessoa se torna praticamente inviavel, a pessoa vai achar até que ela ndo
tem mais por que viver. Amo minha mulher e, mesmo com toda essa
dificuldade provocada pela doenca, a gente se aproximou mais ainda. Quando
pensei que a perderia, reconheci o quanto ela é importante para mim. A familia
é tudo. (FP8).

[...] fomos nos adaptando, cada um fazendo seu possivel, porque a gente tem
a vida da gente, a vida social, a vida de trabalho e ai fomos adaptando e até
hoje precisamos criar meios de dar conta do cuidado dele, porque é dificil.
Mas nédo deixamos ninguém ser sacrificado sozinho. (FP1).

Em meio a toda esse transtorno e essa situagdo de doenga, eu resolvi cuidar de
mim para ndo adoecer também. Agora eu tenho terapia, tenho Pilates e estou
tentando formar um outro grupo para conversar, ndo sei como nem onde eu
vou achar, mas eu acho que estou precisando. Preciso de um grupo para fazer
a terapia da conversa, ou entdo sair, juntar com o grupo para tomar um café
[...] (FH7).

Eu fiquei vilva do pai dos meus trés filhos, ai para criar, foi sozinha. [...] eu
me considero uma pessoa abengoada com a criagdo que eu dei, porque eles
foram criados s6 por mim, fui pai e mée deles, agradeco pelos homens e pela
mulher que se tornaram. Quando eu olho para trés e vejo, eu digo: ‘Meu Deus,
eu consegui alguma coisa grandiosa’. E agora, meu atual marido, mesmo
doente, ele gosta de estar onde eu estou, se eu estiver aqui estd bom, se eu
tiver com ele em Natal esta bom. Meus filhos estdo 14, mas aqui na Bahia o
emocional dele melhorou e até saiu da depressao. Eu vou conversar com ele,
eu vou ficar 14 e ca. Depois eu converso com ele para ver até onde ele aceita
e 0 que podemos fazer, até porque, eu preciso também me cuidar e manter a
convivéncia com meus filhos e netos. (FH8).

A resiliéncia é vivenciada no sentido da vida atribuida ao cuidar e ao ajudar o préximo,
com identificacdo de aspectos positivos em meio as adversidades do adoecimento de um
familiar e de tornar-se cuidador. A unido familiar e a espiritualidade/religiosidade sé&o

estratégias de apoio para o enfretamento e a reorganizacdo para melhorar as condigdes de vida.
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O sentido da minha vida tem sido viver em paz e ajudar ao préximo, e agora
gue ja estou mais madura, mais idosa, ja me aposentei [...]. Entdo eu acho que
a vida da gente é fazer algo de bom pelo outro, nds fazemos parte de
associagdo comunitéria, a gente faz parte de grupos de ajuda e isso me faz
bem. E nessa caminhada toda, eu considero minha vida como boa, porque tem
muita coisa ainda para fazer, tem muitas adversidades que ainda temos que
enfrentar e eu cresgo e aprendo com isso. Ele tem certa dificuldade em acatar
ordens e aceitar novidades no dia a dia (risos). A gente tem que criar
estratégias, usar o carinho e a criatividade, porque a vida é dindmica e vocé
tem que encarar e saber, como vai tratar determinada situacdo, é sempre uma
aprendizagem. O tratamento para mim em particular, me ajudou no aspecto
de disciplina, porque é uma coisa que vocé ndo pode deixar para depois nem
pode fazer de qualquer jeito, abreviar, entdo tem todo um método, do que vocé
vai tirar, colocar [...]. Acredito que a situacdo dele ndo vai mudar muito, ndo
tenho esperanga disso, por isso vamos nos reorganizando e tornando a vida
mais leve. (FP9).

[...] os habitos alimentares melhoraram, porque eu ndo fago dois tipos de
alimentacéo, o que ela come, eu como, [...] um lado positivo do adoecimento
dela é isso, em relacdo a gordura, sal, isso melhorou para todo mundo. Outro
aspecto positivo do processo é que eu desenvolvi a tolerancia, aprendi coisas
novas, descobri pessoas maravilhosas, e voltei a biblia sagrada e ao evangelho
segundo o espiritismo. E isso que eu leio muito e me baseio para viver. Estou
planejando viajar por dois meses e eu sempre falo para meu irmao: “ndo ¢é
porgue eu vou para longe que eu vou deixar de dar assisténcia, darei ajuda
financeira, e a gente tem que ver, antes da viagem, treinaremos uma pessoa,
contratamos, mas alguma coisa tem que ser feita.” Ndo vou parar de viver.
(FP10).

[...] eu gosto mais de ler, eu leio muito livro espirita é o que abre meu leque
[...]. E o que me bota no outro mundo e esqueco dos problemas [...], desvia
um pouquinho a atencdo. A energia que a leitura d& para gente é muito boa,
me revigora para enfrentar a vida. (FH6).

Tudo isso € aprendizado, isso € um crescimento espiritual muito grande para
mim, eu me sinto forte quando eu vejo esse lado que superei. Penso: “Oh!
Senhor, como Tu és maravilhoso, como Tu trabalhas bem”, quantas pessoas
maravilhosas eu encontrei, encontrei enfermeiros [...], encontrei médicos, [...]
a minha filha aprendeu a lidar com doentes, conseguiu superar os medos dela
[...]. Acredito que minha resiliéncia vem disso, meu foco é esse, seguir minha
espiritualidade, eu tenho um foco muito grande em ajudar as pessoas, fazer
alguma coisa de Gtil para o préximo. (FH10).

Eu acho que na vida tudo é aprendizado, a doenca de painho na verdade uniu
mais a familia, como meu pai é uma referéncia e minha mée também, os
irméos tinham que tratar essa situacdo, e hoje ja ndo estamos tdo dispersos.
Somos em seis, sdo cinco irm&os e comigo seis, entdo o impacto tem isso de
positivo. Redescobrimos uns aos outros. (FP8)

Aceitaciio passiva: “[...] tenho que conviver com isso, fazer o qué?”
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Em alguns depoimentos, identifica-se que os familiares se consideram resilientes por

aceitarem passivamente a situacdo adversa de tornarem-se cuidador de um membro familiar

com DRC, submetido a tratamento de dialise, e submeterem-se a sobrecarga de trabalho e a

conflitos, com prejuizos da vida pessoal.

Discussao

Acho gue nos dois estamos... talvez tenhamos nos resignado diante da
situacdo, temos um pensamento positivo muito grande, aceitamos a doenca
gue ndo tem cura e ndo depende de nos e lutamos para que tudo dé certo. Mas
felizmente somos um casal que se d& bem, se respeita e se ama, e isso € a base
para suportar tudo. (FH5).

[...] alguém tem que ceder, mas n&o é para ceder com medo, € para nao ter
discussdo e eu ndo ficar pior do que eu estou [...] tenho que ser resiliente, mas
no fundo ele é uma pessoa boa. (FP2).

O que mais posso dizer... tenho que conviver com isso, fazer o qué? (FP4).

Minha vida agora € ficar em casa, assisto minha televisdo, vou para area,
sempre tem algo para fazer dentro de casa, mas eu ndo fico preocupado. Meu
pensamento é sempre firme, sempre para frente, porque se eu deixar cair,
acaba tudo. Sou eu que tenho que levantar tudo [...] Tenho de cuidar dos dois.
(FP6).

Aprendi muita coisa, aprendi a lidar com a dor do outro [...], vendo o0 outro
lado. [...] a gente comeca a entender o lado da familia, o lado do outro, a gente
comeca a se colocar no lugar do outro, entdo eu acho que tudo que acontece é
para que a gente melhore enquanto ser humano, para que a gente ganhe mais
experiéncia. (FP7).

Os resultados obtidos por meio da ERA facilitam a identificacdo das possibilidades e

limites relacionados a vida do familiar que assume a responsabilidade de cuidar de um membro

da familia com DRC em tratamento de dialise. A partir disso, podem representar um potencial

para intervencao junto aos familiares cuidadores dessa parcela de adoecidos cronicos, quer seja

através de politicas publicas ou da atuacdo dos profissionais de saude. As possiveis indicagdes

de intervengdes sdo necessarias ao se considerar que a DRC, assim como o tratamento,

representa um desafio ndo apenas para a pessoa que adoece, mas para os familiares se

adaptarem, reorganizarem e superarem as adversidades impostas pela doenga e/ou tratamento

sobre a vida diaria.

Nesse horizonte, o tratamento dialitico afeta diretamente a familia, fazendo com que

necessite de readaptacdes as novas rotinas, suscitando a necessidade de novos recursos de
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enfrentamento e de redimensionamento de papéis, redefinindo as fronteiras entre os familiares
diante das alteracGes na sua estrutura e funcionamento (CRUZ et al., 2015).

As escalas de mensuracdo de resiliéncia voltadas para o desenvolvimento humano,
geralmente, sdo elaboradas e utilizadas pelos profissionais da &rea de psicologia, sendo muitas
delas de uso restrito desse grupo. A ERA, apesar de ndo ser restrita, ainda é pouco utilizada no
Brasil. Foram encontrados estudos: com servidores publicos (CARVALHO; TEODORO;
BORGES, 2014), e para a validacdo da ERA (PEREIRA et al., 2016).

A média total alcangada entre todos os fatores, contemplando a populacéo total foi de
5,3 £2,69, e como nédo houve diferengas estatisticamente significantes entre os dois grupos de
tratamento, concluiu-se que a resiliéncia dos familiares de pessoas com DRC,
independentemente do tipo de tratamento, tem um bom nivel. A interpretacdo dos resultados
da ERA foi feita de forma linear a partir dos resultados obtidos nos diferentes fatores, e quanto
mais elevado for o resultado, corresponde a melhores niveis de resiliéncia (PEREIRA et al.,
2016).

Os resultados encontrados indicaram que o item da ERA que apresentou uma média
mais elevada, na populagao total, (6.00+1.46) correspondeu ao item 26 “Quando eu estou na
presenga de outras pessoas... tenho facilidade de rir” que faz parte do fator “Competéncias
sociais” e a média mais baixa (3,36 + 2.46) no item 6 “Eu funciono melhor quando... eu tenho
um objetivo a alcangar” do fator “Estilo estruturado”.

Os resultados encontrados por Pereira e colaboradores (2016) indicaram que o item que
apresentou a média mais elevada (M = 6.08; DP = 1.16) correspondeu ao item 11 “Aqueles que
sdo bons a encorajar-me... sdo alguns amigos proximos/familiares”, que integra o fator
“Recursos sociais”, diferenciado dos resultados deste estudo. Enquanto, o item 12 “Quando
inicio novas coisas/projetos... prefiro ter um plano minucioso”, que faz parte do fator “Estilo
estruturado”, obteve a média mais baixa (M = 4.42; DP = 1.58). As diferencas, provavelmente,
sdo relativas a area e a populacdo amostral do estudo. Entretanto, considerando que o item 12
faz parte do fator “Estilo estruturado”, e que obteve as menores médias referidas neste estudo,
pode-se inferir que este fator, que trata da capacidade de estabelecer objetivos, seguir planos
previamente definidos e de organizar o proprio tempo, mantendo regras e rotinas na vida diaria,
ndo tem contribuido para o processo de resiliéncia dos grupos estudados.

A dificuldade do familiar cuidador em estabelecer objetivos, a curto ou longo prazo, e
de organizar o proprio tempo, pode estar relacionada com as peculiaridades da DRC e do

tratamento. A doenca, por ser progressiva e interferir nos demais sistemas organicos, tem
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elevada ocorréncia de complica¢fes e comorbidades com necessidade de hospitalizagdo por
longos periodos e alta taxa de mortalidade, o que confere a vida da pessoa com DRC um caréater
imprevisivel, dificultando o planejamento diario e futuro na vida do familiar cuidador. Outro
aspecto refere-se ao tratamento que, seja HD ou DPA, requer uma frequéncia regular e demanda
infraestrutura relacionada com local, maquinas e equipamentos, e pessoal treinado, restringindo
as possibilidades de projetos de vida do familiar que se responsabiliza e assume o cuidado.

A imprevisibilidade das intercorréncias e a incerteza quanto a um progndstico, gera
instabilidade em relacdo ao futuro que se apresenta com progressivas e flutuantes necessidades
ao longo no tempo, o que afeta a pessoa em tratamento, o familiar cuidador e toda a dindmica
familiar. Nesse sentido, Guadalupe (2012) alerta que a doenca ndo coloca em alerta apenas a
vida familiar quotidiana imediata, mas frequentemente compromete os planos futuros de cada
um dos membros familiares e do seu conjunto.

O item 32, que aborda: “Quando preciso... tenho sempre alguém que pode me ajudar”,
foi o Unico que apresentou associacao estatisticamente significante entre os dois tipos de
tratamento. Os familiares de HD demonstraram ter maior dificuldade em ter alguém para ajuda-
los nos momentos em que precisam. Infere-se que os familiares de DPA tém mais apoio nos
momentos criticos.

Outro resultado que cabe destaque refere-se ao grupo de DPA, posto que o item 29
“Acontecimentos na vida que para mim sao dificeis... eu consigo lidar com eles” foi o de menor
média e demonstrou que o familiar participante vive em constante estado de preocupacéo, com
dificuldade em lidar com as demandas e se adaptar a situagdo de adoecimento crbnico na
familia.

A adaptacdo ao processo de adoecimento e a reorganizacdo da vida cotidiana em
decorréncia do tratamento provoca preocupagdo constante nas pessoas com DRC e nos
familiares, quer seja pela elevada demanda de adequacges necessarias na vida diaria com perdas
significativas nos projetos de vida, quer pela eminente possibilidade de intercorréncia e
complicagdes durante ou fora do horario de didlise, inclusive com a perspectiva de finitude de
vida.

Isso é confirmado por Yeun e colaboradores (2016), ao sinalizar que as situacGes de
estresse dos cuidadores familiares primarios sdo, em geral, provocadas pelo nervosismo diante
do constante estado de preocupacgéo com as situagdes que envolvem o processo de cuidado e as
condic@es clinicas do familiar em tratamento, o que pode ter repercusses negativas sobre a

saude fisica e mental do cuidador.
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Por outro lado, estes resultados destacam “Competéncias sociais” como 0 principal
fator de resiliéncia sinalizado pelos familiares participantes. O fator apresentou as maiores
médias, demonstrando que os familiares gostam de interagir com outras pessoas; tém
habilidade para iniciar contatos verbais e estabelecer boas interagfes sociais; conseguem criar
amizades e sentem-se a vontade em ambientes sociais. Infere-se que esse fator sinalizado como
potencializador da resiliéncia, pelo grupo estudado, deve ser fomentado por demais familiares,
profissionais de saude e organizagdes sociais, a fim de aumentar a capacidade de resiliéncia do
familiar cuidador.

A identificacdo de fatores potencializadores ou dificultadores do nivel de resiliéncia é
fundamental para o planejamento de acdes voltadas a correcdo ou melhora de possiveis
fragilidades relacionadas a estes. Carvalho, Teodoro e Borges (2014), ao analisar os resultados
da ERA aplicada junto a servidores publicos, destacaram a importancia de que, além da
interpretacdo adequada dos resultados, que estes fossem combinados com o0 uso de outros
instrumentos e técnicas, como as entrevistas e grupos focais. Nesse viés, tem-se a analise das
entrevistas, que resultaram nas categorias: As adversidades enfrentadas com mecanismos de
superacdo; A reorganizacdo da vida cotidiana familiar e pessoal para adequacéo as demandas
da DRC e da terapia dialitica; Aceita¢do passiva: “[...] tenho que conviver com isso, fazer o
que?”.

Em face das adversidades, a pessoa adoecida e os familiares podem ter uma adaptacao
positiva ou ndo. A forma positiva caracteriza-se pelo enfrentamento saudavel, com repercussoes
também saudaveis, determinando a resiliéncia; a ndo positiva é caracterizada por adaptacdes
desfavoraveis, com repercussdes negativas ao individuo, a familia e a comunidade,
determinando a vulnerabilidade (PALUDO; KOLLER, 2005). Considerando a adaptacio
positiva ou a situacdo de vulnerabilidade do familiar diante dos conflitos e das modificacdes
impostas pela doenca crénica e tratamento em sua vida pessoal e familiar, seguem as discussoes

das categorias emergentes deste estudo.

As adversidades enfrentadas como mecanismos de superacao

Alguns familiares participantes trouxeram que o enfrentamento das adversidades
geradas pelo adoecimento renal crénico e pelo tratamento promoveu superagao através de
modificacGes significativas na vida pessoal e familiar. Essas situa¢des adversas foram relatadas

como verdadeiros desafios, com transformac@es doloridas, mas que geraram satisfacdo pessoal.
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A resiliéncia, para se manifestar, pressupde a ocorréncia de situag@es adversas que, em
quase sua totalidade, ndo sdo bem vistas pelas pessoas que a vivenciam. Contudo, nessas
situacOes adversas € que a pessoa e/ou familiares é confrontada a encarar o desafio e
desenvolver estratégias para enfrentar, adequar-se, ressignificar e até reconstruir sua vida
individual ou familiar.

E durante a vivéncia de situacdes adversas que as pessoas sio desafiadas a enfrenta-las
e tém a possibilidade de revelar potencialidades que, muitas vezes, eram desconhecidas pela
propria pessoa. No que se refere a resiliéncia dos familiares, a depender das relages, valores e
vinculos familiares, o enfrentamento de situagdes desafiadoras pode unir e fortalecer o grupo,
potencializando cada membro para enfrentar novas adversidades que a vida contemporanea
possa vir a impor. Assim, a resiliéncia denota uma dimensao extraordinaria ao fazer brotar
reacOes positivas das pessoas e familias frente aos desafios. Reacdes estas que, inegavelmente,
sinalizam para um processo de desenvolvimento humano e de busca da qualidade de vida e de
salde.

Apesar da sobrecarga, do isolamento social e da negligéncia com a propria saude, 0s
familiares cuidadores de pessoas com DRC tém experimentado um crescimento pessoal que
ameniza o impacto da carga de cuidado e os ajuda a desenvolver a capacidade de resiliéncia
para sustentar e apoiar o familiar adoecido durante os momentos mais dificeis e por muitos anos
(HOANG; GREEN; BONNER, 2018). Todavia, para essa sustentacdo e apoio ndo
sobrecarregarem o familiar cuidador, € fundamental que estes utilizem estratégias de adaptacéo,
melhorem as relagdes conjugais e familiares, busquem apoio social, pratiquem a autoaceitacédo
e 0 crescimento, o que repercutird em melhor QV (WIEDEBUSCH et al., 2010).

Segundo Carvalho et al. (2011b), varios sdo os recursos implicados nos mecanismos de
protecdo, os quais foram contemplados em trés amplas categorias: (a) caracteristicas e recursos
positivos do individuo; (b) condicGes familiares (boa qualidade das interagdes, coeséo e apoio);
e (c) sistemas de suporte externo (relagdes interpessoais extrafamiliares favoraveis).

Na presente investigacdo, ocorreram relatados de experiéncias com adaptacdo positiva
e superacgdo de obstaculos e de medos em um processo dindmico de desenvolvimento pessoal.
Isso pode ser conferido nos fragmentos da fala de FH10 “Aquela mulher pacata [...], teve que
se transformar em uma mulher lider que passou a fazer tudo que nunca fez, ir para banco,
resolver as questOes da casa e questdes financeiras. Tive que mudar totalmente [...].” Como

também na fala de FP3 “Nunca havia dirigido na estrada, ndo dirigia direito, mas diante da
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necessidade [...], sem dizer nada a ninguém, peguei a estrada e dirigi, superei minhas
expectativas. Venci a barreira, esqueci 0 medo. Agora ja sei dirigir [...].”.

A superagdo dos limites do medo e da falta de conhecimento, que faziam com que 0s
familiares permanecessem atrelados a determinada situacdo, foi proporcionada pela atitude
tomada como resposta a situacao adversa de ter que tornar-se cuidador de um membro familiar,
com o qual mantinha vinculo afetivo e que, diante do adoecimento, estava impossibilitado de
permanecer realizando atividades da vida diaria.

O desenvolvimento humano, visto como um processo no qual o ser humano influencia
ativamente e recebe a influéncia dos fatores ligados ao meio ambiente onde vive, constitui-se
como parte basica da resiliéncia. De acordo com Morelato (2014), o desenvolvimento humano
é composto por trés nucleos inter-relacionados. A pessoa € o primeiro nucleo, vista em sua
natureza bioldgica, emocional e aquelas resultantes da interacdo com o meio. O segundo nlcleo
€ amaneira como a pessoa interage com o contexto, as caracteristicas particulares, aspectos que
fazem parte do seu sistema ontol6gico®. Como terceiro nicleo, tem-se o contexto, composto
dos varios niveis que abrangem desde o contato mais intimo entre os membros familiares, até
0s mais alargados contextos sociais.

Assim sendo, neste estudo, foi evidenciada a potencialidade de familiares, e familia, na
busca por apoio e recursos na comunidade, na capacidade de adaptacdo as situacdes de crises,

reencontros com a espiritualidade e na superacdo de adversidades.

A reorganizacéo da vida cotidiana familiar e pessoal para adequacéo as demandas
da DRC e da terapia dialitica

Os depoimentos trouxeram a resiliéncia do familiar cuidador demonstrada na criacéo de
estratégias de reorganizacdo da vida cotidiana familiar para responsabilizar-se pelo cuidado do
familiar em tratamento dialitico e, a0 mesmo tempo, garantir a manutencdo das rotinas
familiares e pessoais significativas para si. Para isso, a resiliéncia demonstrou estar articulada
ao apoio de familiares, ao sentido de vida do familiar, ao suporte espiritual e religioso, ao
suporte de profissionais de saude, dentre outros.

A resiliéncia é considerada sob diversos enfoques, isto porque envolve caracteristica da

personalidade que modera os efeitos negativos do estresse e promove adaptacao; a organizagéo

10 A palavra ontologia é formada por outras duas: onto que significa “o Ser” e logia, “estudo ou conhecimento”.
Significa estudo ou conhecimento do Ser, dos entes ou das coisas tais como sdo em si mesmas, real e
verdadeiramente (SCHIESSL, 2007).
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do sistema familiar enquanto um enfoque sistémico e relacional; a capacidade e a habilidade ou
caracteristicas pessoais em articular as diversas estratégias de suporte; e as condicdes e
contextos ambientais que agem diretamente sobre a capacidade de resiliéncia (MANZINI et al.,
2016).

Segundo Walsh (2016), a resiliéncia resulta da interacdo entre diversos processos que
podem funcionar como risco e/ou protecdo ao longo da vida, tais como: caracteristicas
individuais, interpessoais, socioeconémicas e culturais. Assim, identifica-se, no presente
estudo, que 0s processos de risco estdo associados ao adoecimento cronico de um dos membros
familiares com todas as adequagdes exigidas pela doenga e pelo tratamento, isolamento social,
deficiéncia de recursos financeiros, afastamento da rede familiar, sobrecarga de cuidado,
impactos negativos sobre a vida pessoal do familiar cuidador, dentre outros. No entanto,
emergiram processos protetivos através da rede relacional da familia nuclear e extensa, da
capacidade pessoal de enfrentamento e reorganizacdo da vida pessoal e familiar, do apoio
espiritual e religioso através da fé e da oracdo. Algumas familias, diante da situacao critica do
familiar adoecido e demandante de cuidados, fortaleceram a unido entre 0os membros com
compartilhamento de atividades, evitando a sobrecarga de um dos membros.

O foco da resiliéncia familiar deve procurar identificar e implementar processos-chave
que possibilitem as familias lidarem eficientemente com situagcBes de crise ou estresse
permanente, e sairem delas fortalecidas, independentemente de onde foi gerada a fonte de
estresse (interna ou externa a familia) (WALSH, 1996). Por conseguinte, a familia serd
fortalecida e a resiliéncia possibilitada a todos os membros.

O que néo se deve ignorar é que a familia pode ser local de apoio, mas também local
gerador de problemas. Por essa razdo, frente ao adoecimento renal crénico, a familia pode
vivenciar estresse gerado pelo comportamento e personalidade de cada membro, pela falta de
compartilhamento das atividades, pela dificuldade na reorganizacgéo de horarios, dentre outros,
e isto pode funcionar como fator de risco e gerador de impacto negativo na interacdo entre 0s
membros do sistema familiar, algumas vezes afetando os processos de saude e de doenca.

A doenca renal crénica ndo deveria suplantar os relacionamentos e as perspectivas de
cada membro familiar impondo-lhes uma carga fisica e emocional tdo frequente e presente que
afetasse a esperanca de planos e projetos futuros. Entretanto, em grande parcela das familias,
esses reflexos tornam-se nitidos e a busca de solucdo para os conflitos requer comunicagédo

efetiva, exercicio de valores éticos, respeito, reflexividade e amor.



154

Segundo Walsh (1996), as crengas vivenciadas em familia, as conversas compartilhadas
em situacOes de crises e tensdes persistentes, bem como as narrativas familiares promovem um
senso de coeréncia, colaboracdo, competéncia e confianca que séo vitais para a elaboragéo da
resiliéncia.

Nesta linha de reflexdo, a espiritualidade, a religiosidade e a crenca emergiram neste
estudo como estratégias de apoio diante das dificuldades, como facilitadores para a
reorganizacdo da rotina familiar em busca de melhora das condicGes de vida e saude,
demonstrando estarem imbricadas com a resiliéncia na medida em que servem de fundamento
para o enfrentamento das adversidades da vida cotidiana adotadas pelos familiares de pessoas
em adoecimento renal crénico.

O estudo realizado por Silva Junior e colaboradores (2019), com idosos, identificou que
houve associacao significativa entre a resiliéncia e a religido, sendo que o bem-estar espiritual
foi o mais forte preditor de satde mental, sofrimento psicoldgico, distdrbios do sono e queixas
psicossomaticas. Os referidos autores ainda enfatizam que esses dois dominios estdo
conectados entre si pela ideia de um propdsito maior de vida, que levam as pessoas a superarem
dificuldades e desafios.

Ainda considerando a espiritualidade como fator protetivo e contributivo para a
resiliéncia, nesta pesquisa, surgiu o sentido da vida atribuido ao cuidar e ao ajudar o préximo
com identificacdo de aspectos positivos em meio as adversidades do adoecimento de um
familiar e de tornar-se cuidador. Por esse angulo, a resiliéncia ¢ fortalecida pela espiritualidade
intrinseca em que o familiar, assumindo sua autenticidade e reconhecendo-se como ser livre e
responsavel, encontra o sentido da vida em cuidar de alguém a quem dedica amor e sentimentos
virtuosos.

Essa espiritualidade intrinseca favorece a totalidade humana nos aspectos biologico,
psicoldgico e espiritual, tornando-o um ser completo (FRANKL, 2010), e resulta, em grande
parte, da relacdo familiar que é fecundada pelo continuo dinamismo do reconhecimento
interpessoal entre 0s membros que conduz a expressdo da identidade relacional. Assim, a
depender de construcdes internas do passado, vive-se o presente e almeja-se o futuro.

O sentido da vida do familiar ainda emergiu, neste estudo, ao dedicar-se a atividades
que sdo consideradas prazerosas e que repercutem nas condi¢des de vida e de salde; ao
exercicio do autocuidado para manutengdo do bem-estar; e a convivéncia com pessoas a quem

ama, como filhos e netos. Esse sentido refere-se a um “sentido concreto de uma situagao, com



155

a qual uma pessoa igualmente concreta ¢ respectivamente confrontada.” (FRANKL, 2017, p.
283).

Nesse seguimento, o sentido que emerge desta pesquisa refere-se a uma resposta dada
pelo familiar diante da situacdo de ter um membro familiar com DRC e que requer cuidados e
que, no exercicio da sua liberdade, assume a responsabilidade e se nutre por meio do sentido

de vida que descobre durante a situacdo conflituosa e estressante que vivencia.

Aceitaciio passiva: “[...] tenho que conviver com isso, fazer o qué?”

Alguns fragmentos de relatos denotam que houve familiares que se consideraram
resilientes por aceitarem passivamente a situacao adversa de tornarem-se cuidadores de um ente
com DRC, submetido a tratamento de dialise, a despeito da sobrecarga de trabalho, dos
conflitos, da vivéncia de sentimentos negativos e dos prejuizos da vida pessoal. Isso resulta do
fato de que a resiliéncia pode ser erroneamente associada a capacidade de aceitacdo das diversas
situacOes criticas e de sofrimento da vida de modo abnegado. Nesse sentido, a realidade estaria
dada e ndo haveria necessidade de empreender esfor¢os de superacdo e de readaptacao.

Algumas pessoas, diante de tragédias e problemas, conseguem superar, retornar a vida
de forma normal, ou ainda melhor, enquanto para outras o sofrimento parece mais intenso e a
superacao dificil (MANZINI et al., 2016), podendo, as vezes, sucumbirem-se diante do conflito
e da adversidade, aceitando as circunstancias vividas, e passando a viverem imersas em
sofrimento, que, fatalmente, as levara ao adoecimento fisico e ou mental.

Cabe enfatizar que a aceitacdo faz parte da resiliéncia pessoal, desde que esteja
relacionada ao que ndo pode ser mudado, e seja mantida a resisténcia e o equilibrio fisico e
mental iniciais da pessoa antes do periodo critico. Mas, 0 que emergiu de alguns depoimentos,
denota uma aceitacao submissa a situacdo vivenciada, tais como: “[...] tenho que conviver com
isso, fazer o qué?” (FP4); “Minha vida agora ¢ ficar em casa [...]” (FP6).

O curso de uma doenga crénica pode mudar drasticamente os padrdes organizacionais
da familia e o caos, geralmente, é gerado pelas mudancas drésticas nas rotinas diarias e pela
perturbacdo emocional que essas mudancas provocam (WALSH, 2005). E, nesse contexto,
muitos membros da familia, especialmente o familiar que se torna o cuidador principal, sem
condigOes pessoais para superacdo e sem uma rede de apoio, podem responder de forma

negativa e submeterem-se ao processo, adoecendo junto com o familiar em condicéo crénica.
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Em contra ponto, tém-se a resiliéncia que € considerada com uma estratégia ou
habilidade que leva o ser humano a se impor diante das adversidades da vida, superando-as,
adaptando-se, recuperando-se e até mesmo transformando a sua propria vida (YUNES;
SZYMANSKI, 2008). Assim, com a manutencdo e o estimulo a capacidade de resiliéncia, é
possivel pensar em um processo de enfrentamento positivo, no qual o familiar cuidador ndo
sucumba aos fatores de risco socioecondémico e psicossocial provenientes do processo de
cuidar, mas pratique uma postura reorganizadora e regeneradora das condi¢fes de vida para o
enfrentamento das situages criticas e de instabilidades.

As pessoas precisam de relacOes, especialmente familiares, apoiadoras para
desenvolverem a resiliéncia e as familias, por sua vez, precisam de programas e politicas
institucionais apoiadoras relacionadas aos diversos sistemas sociais, tais como no trabalho
formal e na assisténcia a saude (WALSH, 2016). Desse modo, as contribuicdes dos familiares,
da comunidade, da sociedade e dos profissionais de salde podem ser decisivas, como
fomentadoras de recursos que auxiliem as pessoas e os familiares no alcance do
desenvolvimento pessoal e social.

Este estudo, sobre a resiliéncia em familiares de pessoas com DRC, facilitou a
identificacdo de recursos e fatores que contribuem, juntamente com as caracteristicas pessoais,
na promocao de percurso de enfrentamento, adaptagcdo e superagdo mais resilientes. Dessa
forma, o incentivo e a valorizacdo da espiritualidade, o estimulo ao compartilhamento do
cuidado evitando a sobrecarga, o fomento as relagdes sociais, bem como a manutencéo de
projetos pessoais de trabalho e estudo, sdo aspectos que devem ser enfocados positivamente
durante a abordagem aos familiares, pelos profissionais de saide da equipe multiprofissional
da unidade de dialise. Nessa perspectiva, o enfoque do cuidado estara voltado para producéo e
promocdo de saude dos familiares e ndo apenas para prepara-lo para atender as demandas
geradas pelo adoecimento crénico de um membro familiar.

O incentivo, a elaboracéo e a defesa de politicas publicas que deem suporte a pessoa em
adoecimento renal cronico e aos familiares necessita ser outro compromisso dos profissionais
da area que acompanham as dificuldades vivenciadas por este grupo especifico. A capacidade
de resiliéncia, mesmo tendo potencial de mudanca e de reconstrucdo, ndo deve ser usada para
depositar nos familiares a responsabilidade para solucionar problemas que ndo séo da sua
competéncia. Diante disso, é preciso responsabilizar o poder publico pela garantia das

condicdes bésicas para uma vida saudavel, bem como pela garantia do direito a satde.



157

6.5 ESPERANCA

Neste topico, serdo apresentados, inicialmente, os resultados obtidos por meio da Escala
de Esperanca de Herth, seguidos pelos resultados que emergiram dos depoimentos dados por

meio da entrevista semiestruturada e, em seguida, as discussoes integradas dos resultados.

Resultados Quantitativos

Para a caracterizagdo das varidveis do instrumento da Escala de Esperanca de Herth
(EEH), foram organizados, na Tabela 11, segundo o tipo de tratamento, a média de cada um
dos itens, a mediana, o desvio padréo e as variagcdes obtidas e esperadas. Verifica-se que o nivel
de esperanca dos familiares participantes, avaliados pela EEH, atingiu a média total de 38,16
(= 5,90) e mediana de 39,00, com escore de pontuacéo total variando de 19 a 48.

Os resultados das médias totais de cada grupo de familiares, por tipo de tratamento,
atingiram pontuacGes bem préximas, HD (M = 38,11) e DPA (M = 38,33). Entretanto, ao
considerar a pontuacdo do escore total, identifica-se que houve variacdo de 24-48 entre 0s
familiares de hemodialise e de 19-46 entre os de diélise peritoneal.

Observa-se ainda que, dentre os 12 itens da escala, o que alcangou o mais alto escore
médio total entre todos os tratamentos foi o de nimero 5, com média de 3,48. Este item foi 0
de maior escore para os dois tipos de tratamento, significando que 93,1% dos participantes
“concordavam” ou “concordavam completamente” com a afirmativa “Eu tenho uma fé que me
conforta”, atingindo percentuais de 37,1% e 56,0%, respectivamente. Essas frequéncias estdo
dispostas juntamente com as demais frequéncias de cada item da EEH na Tabela 12. Por outro
lado, o item de nimero 6 apresentou a pontuacdao média total, entre todos os tratamentos, mais
baixa (2,70), indicando que 62,9% da amostra estudada “discordavam” ou ‘“discordavam
completamente” da afirmativa “Eu tenho medo do meu futuro”.

O item 12. “Eu sinto que minha vida tem valor e utilidade ”, foi 0 segundo item em que
ambos os grupos de tratamento coincidiram ter a maior frequéncia na opg¢ao “Concordo
completamente”, com HD alcancando 56,3% e DPA 57,5%.

No item 4 “Eu consigo ver possibilidades em meio as dificuldades”, as opgdes
“concordo” e “concordo completamente” atingiram o percentual de 84,7% no grupo de HD e
90,0% no de DPA. Outro dado a ser observado sdo os itens 10 “Eu sei onde quero ir” e 11 “Eu

acredito no valor de cada dia”, nos quais 0s maiores percentuais do grupo de HD foram na



158

opcao “concordo”, com 49,2% e 54,2%, respectivamente, enquanto no grupo de DPA foram

em “concordo completamente”, com percentuais de 47,5% e 52,5%, respectivamente.

Tabela 11 — Distribuigao das medidas descritivas dos escores da Escala de Esperanca de Hert (EEH)

para familiares participantes, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez. 2019

ITENS

TIPOS DE TRATAMENTO

HEMODIALISE

DIALISE PERITONEAL

TODOS

Ma

MeP

DP®

\Yel

Ma

MeP

DP®

\Y{e}

Ma

MeP

DP®

\Y{e}

1. Eu estou
otimista
quanto a vida
2. Eu tenho
planos a curto
e longo prazo
3. Eu me sinto
muito
sozinho(a)

4. Eu consigo
ver
possibilidades
em meio as
dificuldades

5. Eu tenho
uma fé que me
conforta

6. Eu tenho
medo do meu
futuro

7. Eu posso me
lembrara de
tempos felizes
€ prazerosos

8. Eu me sinto
muito forte

9. Eu me sinto
capaz de dar e
receber afeto
Jamor

10. Eu sei onde
eu quero ir

11. Eu acredito
no valor de
cada dia

12. Eu sinto
que minha vida
tem valor e
utilidade

3,13

3,10

2,98

3,01

3,49

2,66

3,33

3,06

3,42

3,28

3,41

3,44

3,00

3,00

3,00

3,00

4,00

3,00

3,00

3,00

3,00

3,00

3,00

4,00

0,72

0,72

0,87

0,64

0,60

0,97

0,64

0,75

0,65

0,66

0,54

0,73

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

3,23

3,18

3,08

3,15

3,48

2,70

3,28

2,93

3,28

3,30

3,40

3,43

300 080 14

3,00

3,00

3,00

4,00

3,00

3,00

3,00

3,00

3,00

4,00

4,00

0,82

0,82

0,66

0,75

0,93

0,64

0,79

0,71

0,82

0,77

0,78

1-4

1-4

1-4

1-4

2-4

1-4

1-4

1-4

3,16

3,12

2,97

3,04

3,48

2,70

3,32

3,03

3,38

3,28

3,41

3,43

3,00

3,00

3,00

3,00

4,00

3,00

3,00

3,00

3,00

3,00

3,00

4,00

0,74

0,74

0,87

0,65

0,64

0,94

0,63

0,76

0,67

0,70

0,60

0,74

1-4

1,4

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

1-4

TOTAL

38,11 38,00 5,58 24-48 38,33 40,00 6,85 19-46 38,16

39,00

5,90 19-48

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Notas: 2Média. "Mediana. “Desvio Padro. Variacio obtida. ®Variacio esperada.
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Tabela 12 — Distribuicdo das frequéncias relativas e absolutas dos itens da Escala de Esperanca de
Hert de familiares de pessoas em tratamento dialitico, segundo o tipo de tratamento. Salvador,

set./dez. 2019

TODOS OS TRATAMENTOS

b 2

c o o c

88 g §¢ EE

ITENS S £ 3 8 8 g

8 g [a S S g

8 8
N % N % N % N %
1. Eu estou otimista quanto a vida 4 25 21 13 80 50 54 34
2. Eu tenho planos a curto e longo prazo 4 25 24 15 80 50 51 32
3. Eu me sinto muito sozinho(a) 50 31 64 40 37 23 9 56
4. Eu consigo ver possibilidades em meio as dificuldades 4 25 18 11 103 64 33 21
5. Eu tenho uma fé que me conforta 1 06 10 63 59 37 89 56
6. Eu tenho medo do meu futuro 32 20 68 43 38 24 21 13
7. Eu posso me lembrar de tempos felizes e prazerosos 1 06 12 75 82 51 65 41
8. Eu me sinto muito forte 7 44 23 15 88 55 41 26
9. Eu me sinto capaz de dar e receber afeto/amor 2 13 11 69 71 44 76 48
10. Eu sei onde eu quero ir 2 1,3 17 11 75 47 66 41
11. Eu acredito no valor de cada dia 2 13 4 25 81 51 73 46
12. Eu sinto que minha vida tem valor e utilidade 3 19 15 94 51 32 90 57

HEMODIALISE
ITENS N % N % N % N %
1. Eu estou otimista quanto a vida 2 1,7 18 15 61 51 38 32
2. Eu tenho planos a curto e longo prazo 3 25 17 14 65 54 35 29
3. Eu me sinto muito sozinho(a) 37 31 50 42 26 22 7 58
4. Eu consigo ver possibilidades em meio as dificuldades 3 26 15 13 78 66 22 19
5. Eu tenho uma fé que me conforta - - 7 59 47 40 65 55
6. Eu tenho medo do meu futuro 24 20 49 41 27 23 19 16
7. Eu posso me lembrar de tempos felizes e prazerosos 1 08 8 67 61 51 50 42
8. Eu me sinto muito forte 5 42 15 13 67 56 32 26
9. Eu me sinto capaz de dar e receber afeto/amor 1 08 8 67 51 43 60 50
10. Eu sei onde eu quero ir - - 14 12 59 49 47 39
11. Eu acredito no valor de cada dia - - 3 25 65 54 52 43
12. Eu sinto que minha vida tem valor e utilidade 2 1,7 11 92 39 33 67 56
DIALISE PERITONEAL

ITENS N % N % N % N %
1. Eu estou otimista quanto a vida 2 5 3 75 19 48 16 40
2. Eu tenho planos a curto e longo prazo 1 25 7 18 15 39 16 41
3. Eu me sinto muito sozinho(a) 13 33 14 3 11 28 2 5
4. Eu consigo ver possibilidades em meio as dificuldades 1 25 3 75 25 63 11 28
5. Eu tenho uma fé que me conforta 1 25 3 75 12 30 24 60
6. Eu tenho medo do meu futuro 8 20 19 48 11 28 2 5
7. Eu posso me lembrar de tempos felizes e prazerosos - - 4 10 21 53 15 38
8. Eu me sinto muito forte 2 5 8 20 21 53 9 23
9. Eu me sinto capaz de dar e receber afeto/amor 1 25 3 75 20 50 16 40
10. Eu sei onde eu quero ir 2 5 3 75 16 40 19 48
11. Eu acredito no valor de cada dia 2 5 1 25 16 40 21 53
12. Eu sinto que minha vida tem valor e utilidade 1 25 4 10 12 30 23 58

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
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Resultados Qualitativos

Para detectar a existéncia da esperanca e compreender a quais aspectos da vida esta
relacionada, a influéncia desse gradiente sobre as condi¢des de vida e de saude, bem como
maneiras de cultiva-la, buscou-se identificar este sentimento nas narrativas dos familiares de
pessoas em tratamento de HD e DPA.

Dentre os 20 participantes da entrevista, 16 (dezesseis), 80%, mencionaram possuir ou
ter perdido a esperanca. Nao houve diferenca entre os dois grupos de tratamento, sendo oito
narrativas do grupo de HD e oito de DPA. Apos a analise dos discursos, emergiram as

categorias: “Vivo de esperanga”; Vivéncias de momentos de esperanga e de desesperanca.

“Vivo de esperanc¢a”

Nas narrativas, a esperanca foi abordada como um modo de vislumbrar outras
possibilidades futuras em meio as dificuldades vivenciadas no momento presente. Algumas
narrativas demonstraram uma relacdo entre a esperanca e a espiritualidade e/ou religiosidade
para a superacdo das adversidades vividas com o adoecimento de um membro da familia e o

alcance de dias melhores. Dentre elas, destacam-se alguns fragmentos:

As vezes fico preocupado com meu futuro, mas mantenho a esperanga de
alcancar meus objetivos e corro atras (risos). Tenho que focar em algo objetivo
para me manter estimulado e esperancoso diante da vida que estou tento, ou
enfrentando, e o espiritismo me ajuda a manter o foco e a esperanca. (FH1).

Do inicio do tratamento para c4, ele ja melhorou um pouco e creio que vai
melhorar mais. Eu tenho esperanca de que a natureza dele melhore e fique
mais mansa, basta isso para a minha vida melhorar. Eu tenho esperanca de que
vai melhorar, porgque eu creio em Deus e Deus existe, Deus existe e pode
realizar todas as coisas. (FP2).

Outras falas trouxeram o sentimento de esperanca direcionado a felicidade do ente
querido. Denotam que cuidam com a esperanca de torna-los felizes e de que vivam nas melhores

condicBes possiveis, apesar das limitagdes e das adaptacdes necessarias 8 DRC e ao tratamento

dialitico.

Acredito que estou no caminho certo, cuidando bem dela. N&o planejo minha
vida para o futuro, nem penso muito em mim. Eu tenho a esperanca de que ela
esteja feliz, apesar da doenga, tenho esperanca de que ela viva bem, da melhor
maneira, dentro do que for possivel. Me dedico a isso. (FH2).
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Ele tinha uma vida muito agitada, ele era coordenador fiscal de uma empresa
multinacional, fazia faculdade e teve que parar tudo, teve que parar tudo
mesmo. Sei que isso para cabeca dele foi horrivel e na época foi muito dificil
também para mim saber lidar com a situacdo. Agora eu tenho esperanga de
gue ele melhore as condi¢des de saude e volte a estudar. Esperanca de que ele
retome a vida de modo positivo e seja feliz. (FP7).

Alguns familiares narraram que possuem esperanca de retornar as atividades do dia a
dia que foram interrompidas pelas demandas do cuidado com a pessoa em tratamento, tais como
0 retorno ao estudo, as atividades fisicas, passeios e viagens.

Eu queria muito era voltar a estudar, tenho esperanca de ainda retornar, mas
esta dificil [...] (FH3).

Eu tenho esperanca agora com o Pilates que me ajude a melhorar das dores e
que ele figue mais estavel, para que eu possa ir visitar minha irma que tem
mais de noventa anos, entdo ja esta dificil dela vir do Rio grande do Sul para
a Bahia. (FH5).

Essa esperanca de retorno as atividades do dia a dia também inclui voltar a direcionar
sua atencdo e cuidado para os membros da familia nuclear que foram distanciados em
detrimento da atencdo voltada exclusivamente para o familiar adoecido, assim como, voltar a

atencdo para si proprio.

O sentido de minha vida estd no meu filho, dar bem-estar a ele, porque tudo o
que eu fago é por ele e tenho esperanca de minha vida melhorar para eu poder
ficar mais tempo com ele. Pensei que, com o tempo de dialise peritoneal, a
médica autorizasse a diminuicdo dos dias de tratamento da minha mae para eu
ajudar meu filho nas tarefas da escola, jogar bola com ele [...]. Eu tinha essa
esperanca, mas estou vendo que ndo vai dar certo. Eu esperava também que a
médica autorizasse diminuir os dias de dialise da minha mée so nesta semana
em que tenho que fazer minha cirurgia de hérnia, mas ndo consegui, ela
recusou. (FPA4).

[...] eu tento nem pensar muito na minha vida, eu estou deixando de planejar
o futuro e estou vivendo cada dia, porque vai fazer um ano de tratamento e
nesse ano que passou foram tantas coisas ruins que apareceram, mas néo perdi
a esperanca. Eu tenho esperanca de ela estabilizar um pouco e, assim, eu poder
pensar em mim e na minha familia [refere-se a familia nuclear]. Eu tenho
esperanca de Deus ajudar meu irmao para ele conseguir construir uma casa,
porque ele esta morando de aluguel, ai eu vou ver se tem condi¢do de arrumar
um quartinho para ela poder passar uns dias com ele. (FPAS5).

Os familiares participantes também relataram a esperanca de que o ente adoecido tenha
a possibilidade de realizar o transplante renal porque assim ocorreria “mudanga de vida” e todos

melhorariam suas condicdes de vida.
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Eu tenho uma fé, uma esperanca de que vai dar tudo certo, ndo pode perder a
fé e a esperanca, de um jeito ou outro vai dar certo. Tenho esperanca na
realizacdo do transplante renal, a gente ja se inscreveu na lista de transplante
I& em Séo Paulo. Assim, teriamos uma mudanga de vida com melhoria para
todos. (FP6).

Mas eu tenho esperanca na realizacdo de um transplante, tenho fé que ele vai
sair dessa, com fé em Deus. [...] ele esta inscrito na lista de transplante, eu o
inscrevi [...]. (FH4).

[...] 0 que mais angustia o paciente e a familia de quem tem problema renal é
a auséncia, ou demora, em fazer logo um transplante renal. A demora causa
muita angustia e ansiedade, porque essa é a nossa principal esperanca de
mudanga de vida. (FP8).

A narrativa da FP10 traz a esperanga puramente como a espera “de que algo aconteca”

para que a vida lhe dé condicdes de realizar planos e sonhos para o alcance da felicidade.

Vivo de esperanca! Eu tento ndo pecar em relacdo as dificuldades em cuidar
dela, porque é minha mée e sei que é minha responsabilidade também, mas
para eu ser feliz, eu precisaria estar longe dela. Porque eu tenho um noivo e
ele ja esta querendo fazer o casamento, e para isso, eu precisaria passar um
ano fora do Brasil, pelo menos. Ele (0 noivo) se preocupa, ele fala assim:
‘Como €é que vai ser?’ E eu ndo tenho resposta. Tenho esperanca de que algo
aconteca a qualquer momento, que ela melhore, que meu irméo e cunhada
assumam o cuidado, sei |4, qualquer coisa [...] € que eu possa viajar, me casar
e ser feliz. (FP10).

Vivéncias de momentos de esperanca e de desesperanca

Algumas narrativas denotam a vivéncia de momentos de esperanca intercalados com
momentos de desesperanca em ser feliz, em melhorar a situacdo da familia e em construir

projetos de vida.

Acho que perdi as esperancas de ser feliz e fico me perguntando assim: E
quando ele for embora, como vai ser minha vida? N&o sei ndo, ndo penso no
futuro, mas como estd, ndo tem sido facil. (FH7).

Eu hoje ndo espero muita coisa da vida. Eu ndo tenho expectativa e nem
esperanca de melhorar a situagdo da minha familia. Vivo s6 o agora, nem
penso no futuro. Acredito que eu estou sem animo de ir em busca de algo para
construir, proporcionar, eu estou vivendo um dia de cada vez, lentamente]...],
parei no tempo. A esperanca de cura e de transplante, também j& ndo tenho
mais. (FH8).
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Aceitei que ele mudasse de tratamento na esperanga de que, talvez quando
iniciar a dialise peritoneal, ele va aprendendo aos poucos, assim eu teria mais
liberdade de vida. Tenho esperanca de que esse sufoco, essa sobrecarga
diminua e eu possa retomar minha vida, minha malhagéo, meus passeios [...]
(FH8).

Discussdes

Na busca por estudos acerca da avaliacdo da esperanca de vida de familiares de pessoas
com DRC por tipo de tratamento, HD e DPA, para estabelecer pardametros para a discussao, ndo
foram encontradas pesquisas tanto nacionais quanto internacionais com esta populacdo em
especifico. Foram encontrados estudos com pessoas com DRC (OTTAVIANI et al., 2014;
ORLANDI et al., 2012) e outras patologias cronicas, sendo que alguns contemplaram o0s
familiares e os cuidadores.

“No Brasil inexistem estudos que mensurem a esperanga em pacientes com doencas
cronicas [...]” (BALSANELLI; GROSSI; HERTH, 2011, p. 355). Essa afirmacdo ocorreu em
2011 e, até a presente data, poucos estudos de pessoas em adoecimento cronico foram
realizados, e muito menos com os familiares cuidadores. A mensuracao da esperanca possibilita
um aprimoramento na assisténcia de enfermagem, assim como a viabilidade em se propor
intervencOes as pessoas adoecidas e seus cuidadores para manter e aumentar suas esperancas,
uma vez que estas desempenham importante papel no enfrentamento das doencas crbnicas
(BALSANELLI; GROSSI; HERTH, 2011).

A maioria das pesquisas sobre esperanca parte do pressuposto de que esta é benéfica
para as condic¢des de satde (CAVACO et al., 2010). Alguns estudos sobre esperancga enfatizam
a importante influéncia deste gradiente no processo de adoecimento crénico e as possiveis
contribuicdes e intervencdes que os profissionais de salde, especialmente a enfermagem,
podem propor e implementar no cuidado as pessoas doentes e seus familiares, ou cuidadores,
para manter e elevar seus niveis de esperancas (MCCLEMENT; CHOCHINOV, 2008;
BALSANELLI; GROSSI; HERTH, 2011; ORLANDI et al., 2012; OLIVEIRA et al., 2018).

A esperanca capacita a pessoa para lidar com situacdes de crise, direcionando-a para
alcancar um objetivo, ao tempo em proporciona bem-estar fisico e emocional, e estimula tanto
a pessoa com DRC quanto os familiares a buscarem caminhos singulares e significativos para
a compreensdo e aceitagdo da doenca (OTTAVIANI et al., 2014). De forma semelhante, a

mensuragdo do gradiente de esperanca realizado neste estudo pode instrumentalizar os
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profissionais de salide a promoverem e incentivarem o cultivo da esperanca junto aos familiares
e pessoas em processo de adoecimento crénico.

O nivel de esperanca dos familiares participantes da presente pesquisa, avaliados pela
EEH, atingiu o escore médio total de 38,16 (+ 5,90), e variacdo obtida entre 19-48, com médias,
por tipo de tratamento, de 38,11 (+5,58) para o grupo de HD e 38,33 (+6,85) para o de DPA,
sem diferencas estatisticamente significativas entre os dois tipos de tratamento dialitico. Em
estudo com pessoas com DRC em hemodialise e seus cuidadores familiares foi encontrado valor
abaixo dos deste estudo, pois o nivel de esperanca dos cuidadores teve média de 33,47 (+ 4.06)
e variagdo obtida entre 21-43 (AL-RAWASHDEH et al., 2020).

Todavia, investigacdo realizada por Balsanelli, Grossi e Herth (2011), sobre a avaliacdo
da esperanca em pacientes com doencas cronicas e em familiares cuidadores, concluiram que
ndo houve diferenca nos escores entre 0s grupos, e no grupo de familiares cuidadores a média
dos escores foi 40,88 e o desvio padrdo de 3,77; apresentando, assim, valores acima dos achados
neste estudo. Similarmente, Sartore e Grossi (2008), em pesquisa para adaptar e validar a EEH
para a lingua portuguesa, trabalharam com trés grupos, destes, dois com doenca cronica e um
de acompanhantes, e obteve os escores médios de 41,57 para os pacientes oncologicos, 40,46
para os diabéticos e 40,88 para os acompanhantes, com similaridade entre os grupos, e
demonstrou alto indice de esperanca, independentemente da pessoa ter doenga cronica ou nao.

Em investigacdo realizada por Bluvol e Ford-Gilboe (2004), com pessoas que tiveram
acidente vascular enceféalico, e seus familiares, foram encontrados escores médios na aplicacdo
da Escala de Esperanca de Herth de 37,70 (+4,46) e 39,90 (+4,73), respectivamente.
Considerando apenas os valores referentes aos familiares, eles obtiveram escore médio superior
ao encontrado no presente estudo, embora ainda inferior a 40. A variacédo obtida (29-48) denota
que a populacéo de familiares de pessoas com acidente vascular cerebral demonstrou ter maior
nivel de esperanca que os familiares de pessoas com DRC, participantes desta pesquisa, que
atingiram variacgao entre 19-48.

Em estudo com idosos, com DRC em hemodidlise, avaliados pela Escala de Esperanca
de Herth, o escore médio total obtido foi de 36,20 (+ 2,90) e mediana de 36,00 (ORLANDI et
al., 2012), discretamente inferior aos achados de familiares e cuidadores nos estudos aqui
apresentados, o que poderia demonstrar que o nivel de esperanca do familiar cuidador é
modestamente maior que o da pessoa acometida pela doenca. No entanto, Cavaco e

colaboradores (2010), em pesquisa de Revisdo Sistematica, relataram ter encontrado resultados
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em dois estudos nos quais, quando comparados com a populacdo em geral, sobressaiu a
informacdo de que as pessoas doentes apresentavam maior nivel de esperanca.

Assim sendo, diante dos resultados aqui apresentados, e de dados de estudos sobre
pessoas em adoecimento cronico e seus cuidadores, observa-se que o nivel de esperanga dos
familiares participantes do presente estudo foi discretamente inferior ou semelhante ao
encontrado na maioria das pesquisas, revelando bom indice de esperanca. Ademais, embora
neste estudo ndo tenham ocorrido diferencas estatisticamente significantes entre as médias de
cada um dos itens respondidos na EEH, alguns resultados necessitam ser discutidos a luz das

narrativas dos familiares participantes.

“Vivo de esperanca”

Na EEH, teve destaque a média total alcangada pelos dois grupos de familiares, no item
“5. Eu tenho uma fé que me conforta”, sendo que ambos tiveram maior frequéncia na opgéao
“concordo plenamente”. Essa relacdo foi ratificada com as narrativas que destacaram a
espiritualidade, a religiosidade e a crenga como fundamento para a manutencdo da esperanca
em dias melhores para a familia. Este resultado foi semelhante ao encontrado no estudo de
Souza e colaboradores (2017), realizado com idosos cuidadores, em que o item “Eu tenho uma
fé que me conforta” também atingiu o escore médio mais alto com a média de 3,87 (+0,48).

Outro destaque nos resultados, deste estudo, apresentados pela EEH, foi o de menor
média total, com 2,70 no item “6. Eu tenho medo do meu futuro”, tanto para os participantes
familiares de pessoas em HD (média 2,66), quanto os de DPA (média 2,70), significando que
62,9% dos familiares participantes “discordaram completamente” ou “discordaram” da
afirmativa; o que pode significar a existéncia de um bom nivel de esperanca.

Contudo, nas narrativas, especialmente dos familiares de pessoas em HD, emergiram o

ndo pensar no futuro e a falta de planejamento da vida para o futuro.

N&o planejo minha vida para o futuro, nem penso muito em mim. (FH2).

[...] quando ele for embora como vai ser minha vida? N&o sei ndo, ndo penso
no futuro, mas como estd, ndo tem sido facil. (FH7).

Eu ndo tenho expectativa e nem esperanca de melhorar a situacdo da minha
familia. Vivo sé o agora, nem penso no futuro. (FH8).
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Diante dessas narrativas, pode-se inferir que os familiares vivem as demandas de cada
dia, adequando as rotinas da vida diaria as necessidades requeridas pela pessoa em tratamento,
0 que os impelem a agir em resposta as ocorréncias, sem refletir ou fazer planos para o futuro,
ou sequer, sentir medo do que pode acontecer com suas vidas no futuro. Alguns cuidadores,
diante da sobrecarga de afazeres relacionados ao cuidado, ndo vislumbram um conceito de
futuro para além da possibilidade de transplante para o ente querido (WIGHTMAN et al., 2019).

Desse modo, as narrativas enfocaram que a esperanca para a superacao das adversidades
vividas relaciona-se com espiritualidade e/ou religiosidade e direciona-se a felicidade da pessoa
sob seus cuidados; a realizacdo do transplante renal; ao retorno as atividades do dia a dia,
especialmente em voltar a atencdo e o cuidado para membros da familia nuclear; e, ainda, a
esperanga puramente como uma espera de que algo aconteca para modificar a situacao.
Emergiu, também, a perda da esperanca como aspecto limitante para a construcao e busca de
perspectivas futuras.

A esperanca corrobora para o bem-estar fisico e emocional, pois estimula a pessoa com
DRC e a familia a encontrarem caminhos alternativos para a aceitacdo e readaptacdo diante do
adoecimento conico e da terapia dialitica, com repercussdes na manutencdo da qualidade de
vida individual e familiar (LEIMIG et al., 2018). Somado a isso, como um potente fator de
moral e de incentivo ante a situagdo de perigo, a esperancga fornece base e impulsiona a pessoa
em direcdo a seus objetivos, com isso, as pessoas esperangosas lutam mais arduamente para
suplantar dificuldades e atingir os seus objetivos, do que aquelas que tém menores niveis de
esperanca (MARQUES, 2014).

A esperanga voltada para que o familiar adoecido tenha as melhores condigfes de vida
e felicidade, que emergiu das narrativas dos participantes, € percebida no dia a dia dos
familiares cuidadores de pessoas com DRC; seja na busca de transplante renal, com inscrigdo
na lista nacional de transplante e realizagcdo de exames e consultas regulares, seja na promogéo
de um cuidado integral, com dedicacdo quase que exclusiva. Prestam cuidados relacionados a
dieta; medicacdo; cuidados corporais, especialmente com 0 acesso para a terapia dialitica;
deslocamento para tratamento, exames e acompanhamento dos profissionais de salde;
hospitalizacdes em caso de complicacgdes, e ainda, empreendem esfor¢os para a manutencédo de
aspectos da vida diaria saudavel, como meio de manter a pessoa querida produtiva e participante
da vida familiar e social. Pode-se inferir, entdo, que a manutencdo da esperanca do familiar esta
relacionada ao bem-estar da pessoa significativa para ele, geralmente a pessoa sob seus

cuidados.
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A manutencdo da perspectiva de um transplante renal e de um maior avanco cientifico,
alimenta a esperanca e a confianga, entre 0s membros familiares, de que novos recursos possam
surgir e devolver as condigdes normais de vida a pessoa adoecida (MELLO, 2016). Os
cuidadores vivem entre 0 medo e a esperanga, mas, a despeito da situacdo de estresse que
vivenciam, depositam a esperanca de sair da situacdo e conseguir um futuro melhor para a
familia e para a pessoa cuidada, através da realizacao do transplante renal (EBADI et al., 2018).

Nos resultados alcangados neste estudo, com a EEH, o item “12. Eu sinto que minha
vida tem valor e utilidade” foi o segundo com o maior escore médio (3,43), com 89,1% de
familiares de pessoa em HD e 87,5% em DPA “concordando” e “concordando completamente”
com a afirmacdo. O valor e a utilidade da vida, em alguns depoimentos, estdo relacionados ao
dedicar-se a familia, cuidando do membro adoecido, reconhecendo que esta atitude faz parte
dos bens relacionais que séo cultivados na vida familiar.

A esperanca dos familiares de retornaram as atividades do dia a dia denota a sobrecarga
assumida pelo familiar cuidador e o afastamento de atividades e rotinas familiares, de préaticas
sociais, do trabalho formal, de lazer, e, especialmente, o afastamento dos demais membros da
familia em detrimento da ateng&o dispensada ao membro familiar adoecido.

A esperanca puramente como uma espera de que algo aconteca para modificar a situacao
estabelece uma relagdo da esperanga com o verbo esperar e ndo com o verbo esperancgar. Este
Gltimo denota uma acdo criativa de almejar, buscar, sonhar e agir em direcdo ao que se quer
alcancar (POLITO, 2020).

O “viver de esperanca” possibilita que os familiares saiam do aqui e agora,
especialmente em momentos de conflitos e dificuldades, e sonhem — ou vivam, j& que sonhar é
viver —, com momentos futuros, sem os problemas atuais, vislumbrando e buscando o que é

viavel diante das possibilidades de viver do modo que queira em direcdo a felicidade.

Vivéncias de momentos de esperanca e de desesperanca

Nas narrativas, emergiram ainda a perda da esperanca como aspecto limitante para a
construcdo e a busca de perspectivas futuras. A familia geralmente tenta manter a esperanca,
porém, em certos momentos, ela pode ter periodos de desesperanca, sobretudo diante da
intensificacdo de crises, piora do quadro clinico da pessoa em tratamento, surgimento de

comorbidades, quando presencia o sofrimento do ente, dentre outras circunstancias. Contudo,
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tende a superar os momentos de adversidades e a concentrar esfor¢cos para obtencdo de
resultados positivos (MISKO et al., 2015), retomando gradativamente o nivel de esperanca.

Diversas dificuldades surgem no decorrer do processo de cuidar e podem constituir uma
barreira a esperanga do familiar que assume a responsabilidade, tais como: a exigéncia inerente
a aspectos da doenca e do tratamento, o afastamento do convivio com outras pessoas pela
dedicacdo quase que exclusiva ao cuidar, impossibilidade de fazer coisas de que gosta e que
requerem tempo, e essas dificuldades podem causar-lhe problemas de ordem social,
psicoemocional e espiritual. O adoecimento crénico demanda desafios peculiares que podem
assustar o familiar cuidador, levando-o a entrar em crise, vivenciando sentimentos e sintomas
tais como insbnia, tensdo, fadiga, exaustdo, ansiedade, depressao, frustracdo, isolamento e
reducdo da autoestima. Segundo Marques (2014), os sentimentos negativos podem dar origem
a problemas fisicos, psicoldgicos, emocionais, espirituais e financeiros, com repercussdes
negativas na vida pessoal, familiar, social e profissional.

As pessoas com DC de evolucdo prolongada, e suas familias, vivenciam a vida diaria
impregnada de desesperanca, perda de bem-estar e o sofrimento, uma vez que a doenca e 0
tratamento trazem consigo aspectos que acarretam a pessoa e aos familiares modos de
sofrimento que ndo se reduzem a esfera fisica, afetando os dominios afetivos, cognitivos e
espirituais, o que tende a intensificar-se com a evolugédo da doenca e dos impactos negativos
sobre a vida cotidiana (GASPAR, 2013).

Diante disso, o cultivo e a manutencdo da esperanga em pessoas que convivem com 0
adoecimento crénico pessoal ou através de um membro familiar permitem que estes consigam
superar as modificacOes e adversidades impostas pela doenca e pelo tratamento, mantendo sua
vida pessoal e social de forma mais intensa. A presenca da esperanca serve como elemento
impulsionador para seguir em frente e superar os desafios diarios de uma vida associada a
cuidados, tratamentos e restrigdes.

Considerando a esperanca como “o estado que se relaciona com a perspectiva de um
futuro melhor [...]” (LEIMIG et al., 2018, p. 35), esta pode assumir significado estratégico neste
atual momento de pandemia da COVID-19, em que as pessoas com DRC e seus familiares
cuidadores estdo vivenciando uma situacdo que os impelem a agir de forma contraria as
orientagdes de isolamento social, divulgadas pelos meios de comunicagéo, tendo em vista que
a doenca os obriga a deslocarem-se para as unidades de hemodialise e submeterem-se a sessdes
terapéuticas regulares. Diante dessa situacdo, o familiar convive com sentimentos negativos de

apreensdo e medo pela vulnerabilidade das condicdes de saude do familiar que realiza



169

hemodidlise e pela a frustragdo ante a impossibilidade de manté-lo em isolamento social
(ALMEIDA; RABINOVICH, 2020).

Esses sentimentos negativos, bem como o desespero e 0 medo, foram alguns dos
aspectos listados por Cavaco e colaboradores (2010) como potenciais diminuidores do nivel de
esperanca. Em razdo disso, é axiomético o conhecimento acerca de agentes que, efetivamente,
possam impactar, tanto positiva quanto negativamente, a esperanga em momentos criticos, para
que acOes direcionadas de incentivo possam ser desenvolvidas por profissionais, parentes e
amigos de familiares cuidadores.

Neste estudo, surgiram aspectos inibidores da esperanca no familiar responsével pelo
cuidado, tais como: sobrecarga com auséncia de suporte social, especialmente familiar; ndo
realizacdo do transplante renal; reducdo da renda familiar ap6s o transcurso da doenca;
impossibilidade de trabalhar e de estudar. Por outro lado, dentre os aspectos promotores de
esperanga, emergiram: a espiritualidade e as crencas religiosas; o bom suporte social; a
possibilidade de realizar atividades de lazer e o sentido da vida voltado para pessoas a quem
ama.

A esperanca na recuperacao e na melhora da saude faz com que a pessoa com DRC e
seus familiares vivenciem um longo itineréario, desde a busca do diagndstico até percorrer
longas distancias para a realizagdo da TRS, com tratamento &rduo e invasivo, mudem o estilo
de vida e as rotinas diarias, adotem dietas restritivas, limitem a vida social e profissional, e
ainda assim, sigam as orienta¢Ges médicas e dos demais profissionais. A esperanga de manter-
se vivo e manter vivo o0 membro familiar, conduz a pessoa com DRC e seus familiares a
aceitarem uma “descontinuidade nas formas de viver e nas trajetorias biograficas” — conceito
de Ruptura Biografica de Bury (1982) —, com posterior ressignificacdo da vida para
enfrentamento e superacao das modificacoes.

A esperanca possui um efeito benéfico ao influenciar positivamente no bindémio
salde/doenca, contribuindo para que as situacbes de crise, sofrimentos, desconfortos e
desesperanca possam ser superadas pela autoestima e pela forgca de vontade, repercutindo na
melhoria do bem-estar e da qualidade de vida (OLIVEIRA et al., 2018; MARTINS etal., 2017).

Isso posto, a realizacdo deste estudo, por meio da avaliacdo do gradiente de esperanca
de familiares de pessoas com DRC em tratamento dialitico, apresenta-se como um subsidio que
possibilita a adequacgéo de intervengdes que amenizem o impacto de fatores que reduzam a

esperanca, assim como a utilizagdo de estratégias que estimulem o seu cultivo. Essas
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intervencdes repercutirdo para a manutencéo do bem-estar fisico e mental do familiar cuidador,

com reflexos sobre as a¢bes de cuidado.

6.6 SUPORTE SOCIAL PERCEBIDO

Seguem os resultados quantitativos e qualitativos obtidos por meios da Escala
Multidimensional de Suporte Social Percebido (EMSSP) e da entrevista semiestruturada,

respectivamente.

Resultados quantitativos

A Figura 5 expde uma representacdo dos resultados da EMSSP, com as médias totais e
desvios-padrdo dos itens por subescalas. Na referida escala, o intervalo de resposta ocorre entre
1 e 7, a média obtida para a Escala SS Total foi 4,95, com desvio-padrdo de 1,27, o que traduz
um bom suporte social, isto é, os familiares participantes deste estudo, de uma forma geral,
demonstraram uma autopercepcdo como sendo bem apoiados pelo seu ambiente social.
Observa-se que, dentre as trés subescalas, a média mais elevada foi na subescala “Outro
Significativo” (5,48+1,41), seguida da subescala “Familia” (5,03+1,59), e por fim, da subescala
“Amigos” (4,42+1,53), neste ultimo, a média se manteve abaixo de 5.

Figura 5 — Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido, com as médias totais e desvios-padréo dos
itens por subescalas

SSeé SS7 SS9 SS12 SS1 SS2 SS5 SS10
4,38 4.47 4,59 4,28 5,23 5,32 5,70 5,67
+1,56 +1,59 +1,83 +1.74 +1,72 +1,66 H1.57 = b ag)

N

MEDIA TOTAL E
DESVIO-PADRAO
4,95 + 1,27

oS
5,48+1.41

N\

SS3 SS4 SSS8 SS11
5,22 5,11 4,80 5,02
+1,65 +1,65 +1,92 +1,80

Fonte: Adaptada do Modelo de Gabardo-Martins, Ferreira e Valentini (2017).
Notas: F = Familia; A = Amigos; OS = Outro Significativo; SS = Suporte social.
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Na Tabela 13, sdo apresentados as médias, desvios-padrdo e indice de confianca da
escala e subescalas das medidas de Suporte Social Percebido. Verifica-se que as médias do
grupo de familiares da DPA foram maiores que as do grupo de HD em todos os subgrupos.
Com os valores do intervalo de confianca (IC), identifica-se que houve diferenca
estatisticamente significante na subescala de suporte social de “Amigos”, assim como no
suporte social total. O grupo de familiares de DPA teve média maior no SS Amigos,

demonstrando sentir-se com maior apoio que o grupo de HD.

Tabela 13 - Distribuicdo dos escores médios da Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido
(EMSSP), total e subescalas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez. 2019

TIPO DE TRATAMENTO

TODOS 0S _
SUBESCALAS TRATAMENTOS < DIALISE DMP Tog
HEMODIALISE 0 = ONIAL
MEDIA DP2  MEDIA DP?® MEDIA DP?
SS Familia 5,03 1,59 4,93 1,69 5,36 1,2 -0,435 -0,921 0,051
SS Amigos 4,42 1,53 4,29 1,60 4,81 1,3 -0,512 -1,002 -0,021
SS Outro. 5,48 141 539 146 574 13 0346 -0816 0,125
Significativo
SS TOTAL 4,95 1,27 4,85 1,34 5,27 1,0 -0,423 -0,826 -0,019

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: 2Desvio-padréo. PDiferenca de médias. Intervalo de Confianca (teste t).

Para verificar a consisténcia interna da EMSSP, foi realizado o coeficiente alfa de
Cronbach na amostra de familiares e o valor total, para todos os tipos de tratamento, atingiu
0,928. Este resultado sugere que a referida escala tem valores de consisténcia interna muito

bons na amostra de familiares de pessoas com DRC (Tabela 14).

Tabela 14 — Médias, Desvios-padrao e Coeficiente de Precisdo da Escala Multidimensional de Suporte Social
Percebido (EMSSP), total e subescalas, segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez.
2019

TIPO DE TRATAMENTO

TODOS 0S

SUBESCALAS | RATAMENTOS HEMODIALISE DIALISE PERITONIAL

Alfa de Alfa de Alfa de
a b a b a b
M DP Cronbach M DP Cronbach DP Cronbach

SS Familia 503 159 0917 493 169 0930 536 12 0823
SS Amigos 442 153 0929 429 160 0925 481 13 0937
SS Outro 548 141 0891 539 146 0897 574 13 0,859
Significativo
SS TOTAL 495 127 0928 485 134 0931 527 10 0899

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: 2Média. "Desvio-padrao.
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Na Tabela 15, sdo apresentadas as médias, medianas e desvios-padrao de todos os itens
por subgrupos da Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido (EMSSP), segundo o
tipo de tratamento e todos os tipos. As maiores médias, nos dois grupos de familiares, foram no
“SS Outro significativo”, especificamente nos itens 5 e 10, que tratam da existéncia de alguém
especial que serve como fonte de conforto e que se preocupa com 0s sentimentos da pessoa;
nos quais, o grupo de DPA alcancou médias de 6,0 e 5,90, respectivamente; e o grupo de HD
alcancou média de 5,60 nos dois itens. O item de menor média, também foi igual para os dois
grupos de familiares, isto é, o item 12, no qual o grupo de DPA obteve média de 4,63 e o de
HD 4,16.

Tabela 15 — Distribuicdo das medidas descritivas dos escores dos itens da Escala Multidimensional de
Suporte Social Percebido (EMSSP), segundo o tipo de tratamento dialitico. Salvador, set./dez., 2019

TIPO DE TRATAMENTO

. DIALISE TODOS
SUBESCALAS/ITENS
HEMODIALISE PERITONEAL
M2  MeP DP¢ Mma MeP Dp° M2  Me? DP®
SS FAMILIA
3. M!nhafamlllatentaverdadelramente 507 500 177 5,68 6,00 107 522 600 165
me ajudar.

4. Tenho a ajuda emocional e 0 apoio
gue necessito da minha familia.

8. Posso falar de meus problemas com
minha familia.

11. A minha familia costuma estar
disponivel para me ajudar a tomar 494 500 187 525 500 1,58 5,02 5,00 1,80
decis0es.

SS AMIGOS

6. Os meus amigos realmente procuram
me ajudar.

7. Posso contar com 0s meus amigos
guando algo de mal me ocorre.

9. Tenho amigos com quem posso
partilhar minhas alegrias e tristezas.

12. Posso falar dos meus problemas
€Om 0S meus amigos.

SS OUTRO SIGNIFICATIVO

1. H& sempre uma pessoa especial que
se encontra préxima quando eu 520 6,00 1,73 5,33 5,50 169 523 6,00 1,72
necessito.

2. Ha sempre uma pessoa especial com

guem posso partilhar minhas alegriase 5,18 6,00 1,71 573 6,00 1,47 532 6,00 1,66
tristezas.

5. Tenho uma pessoa que é

verdadeiramente uma fonte de conforto 5,60 6,00 168 6,00 6,00 1,18 570 6,00 1,57
para mim.

10. Ha sempre uma pessoa especial em

minha vida que se preocupa commeus 560 6,00 152 590 6,00 150 5,67 6,00 1,52
sentimentos.

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).

Notas: ®Média. "Mediana. Desvio Padrio.

499 500 174 545 550 1,30 511 500 1,65

4,71 500 201 508 500 164 480 500 1,92

429 400 164 468 500 127 438 500 1,56
434 500 169 488 500 1,18 447 500 159
443 500 189 505 500 157 459 500 1,83

416 4,00 183 463 500 141 428 450 1,74
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Resultados qualitativos

Considerando os 20 participantes da pesquisa, apenas um familiar do grupo de DPA nédo
manifestou, em seu depoimento, consideracdes sobre apoio social. Assim, 95% relataram o
apoio social ou a auséncia deste como aspecto fundamental para o enfrentamento das
readaptacGes e necessidades relacionadas ao adoecimento renal cronico e ao tratamento
dialitico.

Dentre os 10 familiares de pessoas em HD entrevistados, seis referiram apoio da familia
nuclear e da familia extensa; dois relataram apoio de amigos e quatro informaram apoio dos
familiares de outras pessoas em HD que permanecem na sala de espera (amigos/familia); quatro
referiram apoio dos profissionais de saude; um relatou suporte espiritual e religioso; um
informou apoio do Governo através do SUS e transporte municipal para as sessdes de HD; ndo
houve mencao a cuidadores remunerados; e oito relataram falta de apoio familiar (nuclear e/ou
extensa).

Entre os 09 familiares do grupo de DPA que abordaram o apoio social, trés referiram
apoio da familia nuclear e da familia extensa; ndo houve referéncia a apoio de amigos; quatro
informaram apoio dos profissionais de saude; dois relataram apoio de cuidadores remunerados
em periodos anteriores a pesquisa; trés referiram suporte espiritual e religioso; um relatou apoio
dos chefes no trabalho formal; e quatro referiram falta de apoio de familiares (nuclear e/ou
extensa).

As categorias, procedentes dos depoimentos dos familiares deste estudo, se aproximam
dos subgrupos e itens da EMSSP, por contemplarem familia, amigos e outras fontes de apoio
social percebidas. Sdo elas: “Em todo o desespero eu vejo que a familia é o mais importante, a
familia de dentro de casa e a familia maior”; “Esse grupo da sala de espera construiu uma
amizade, n6s nos apoiamos o tempo todo [...]”"; Demais segmentos de apoio: “[...] eu tenho que
agradecer a muita gente”; e “[...] sempre eu que assumo, sem muito apoio. [...] se tudo fosse

partilhado, acho que ndo pesava para ninguém”.

“Em todo o desespero eu vejo que a familia é o mais importante, a familia de dentro

de casa e a familia maior.”

Na maioria dos depoimentos, emergiu 0 apoio ou suporte da familia nuclear para o

processo de cuidar, tanto na DPA quanto na HD. Foram trazidas contribui¢bes de irméos e
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irmas que residem juntos, assumindo a distribuicéo de tarefas no processo de cuidar do pai; e
dos filhos que auxiliam a mée ou o pai no cuidado ao conjuge.

Quanto a familia extensa, foram reportadas situacdes de deslocamento de familiares de
outras cidades para dar apoio ao familiar cuidador; referiram apoio da familia extensa da parte
do cbnjuge, especialmente de cunhada, genro, nora, sogro e sogra; e da prépria familia extensa

com suporte de tias e primas. Seguem alguns fragmentos de falas:

Entdo, diante das dificuldades e apesar da confuséo, todos nos, os filhos,
tivemos que reorganizar nossas atividades individuais para poder um dar
suporte ao outro. Acredito que, na medida do possivel, minha familia se
organizou da melhor maneira e 0 melhor que estéa sendo feito. (FP1).

[...] determinadas coisas para n6s é natural, por isso quando chegou esse
momento de painho, ja estava no inconsciente nosso, esta na hora de cuidar
dele que sempre cuidou de nés. Quando um dos irm&os, somos em seis, diz
gue ndo vai, que ndo pode, eu alerto: ‘ei, mas ele sempre pdde cuidar de nds,
né?’. Entdo é essa questdo, para cuidar de meu pai, minha mae, meus irmaos,
a familia em si, todos vieram chegando, todos se apoiam, acho que a situacao
na vida é essa, cada um tem que marcar presenca. (FP9).

Minhas irmds sdo casadas, todas as duas moram aqui em Salvador, mas
moram em bairros distantes. Elas visitam meus pais, mas ndo assumem o
cuidado dele. Isso é comigo e com minha mée, um apoia o outro no cuidado
do velho. (FH1).

Sinto ndo poder ir para Aracaju, ndo posso ir embora [...], minha familia de
vez em gquando vem, é quem mais me ajuda [...] vem de muito longe, minha
tia vem lava casa, ai eu descanso, fico s6 cuidando e deixo minha tia fazer a
higienizacdo da casa, lavar, ela faz o almocgo faz tudo, é uma maravilha. Al,
quando vai embora, da uma tristeza porque eu vou fazer tudo sozinha [...].
(FP2).

[...] eu tenho gratiddo a ela pelo apoio, [...] ela abraca a causa, pelo irméo.
Quando estavamos em Aracaju, [...] os meus filhos, que sdo enteados dele,
passaram a ajudar, a levar e pegar no tratamento, mediante o trabalho do
cotidiano de cada um, disponibilizando um tempinho para cada um ajudar,
mas reconheco que a correria era grande [...]. (FH8).

Minha familia de dentro de casa (familia nuclear) da suporte. Os meus filhos
sdo 0 maior cuidado, se eu sair e passar o dia todo fora, eles que cuidam, meu
marido também, ajuda muito [...]. Ndo tenho suporte dos meus irmdos, mas
tenho suporte sim, ndo sou sozinha [...]. A familia do meu marido, sdo muito
unidos, [...] e nos apoiam bastante. (FH2).

Minha filha sempre me deu apoio e tenho um genro, pense em um filho que
Deus me deu, é meu genro, me ajuda em tudo, [...]. (FH10).

Com os irméos dele nunca pude contar. Contei com o apoio do pai dele e a
madrasta dele, [...] foi quando ele saiu do hospital, logo no inicio do
diagnostico de DRC, eu ndo fui para minha casa, eu fui para casa do pai dele,
eu fiquei quase quatro meses hospedada. (FH4).
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Em todo o desespero vejo que a familia € o mais importante, a familia de
dentro de casa e a familia maior. Familia e religido sdo muito importantes,
ajudam a gente. Meu marido me apoia muito [...]. Minha filha esta fazendo
um curso de Técnica de Enfermagem e ja confere a pressdo e o aglcar no
sangue da avé. Minhas primas sdo ‘uma mé&o na roda’. (FH6).

“Esse grupo da sala de espera construiu uma amizade, nés nos apoiamos o tempo

todo [...].”

O grupo de HD trouxe, de maneira enféatica, o apoio recebido dos familiares de outras
pessoas em tratamento que se encontram e se apoiam na sala de espera da unidade de didlise.
Destacaram que, além dos encontros presenciais trés vezes por semana, formaram um grupo
por aplicativo de mensagens, através do qual compartilham, diuturnamente, problemas relativos
ao tratamento, noticias boas e ruins, conselhos etc. Alguns se referem ao grupo como amigos e
outros como familia, em uma relagdo forjada na sala de espera da unidade de dialise com

compartilhamento de dores e alegrias.

A relagdo com os outros familiares que ficam aqui na sala de espera € muito
boa, a gente se transforma em uma familia viu, um ali ajuda a outra,
precisando uma da outra, quase todo mundo tem o “zap” de cada um, [...]. A
gente fica bem proximas umas das outras [...]. (FH2).

Ha a necessidade desse aconchego, por isso a gente sempre brinca muito, eu
digo sempre as meninas: Gente, nosso grupo ndo pode se desfazer, porque no
final estaremos sempre juntas, isso aqui tera um final, vai ocorrer. Esse grupo
da sala de espera construiu uma amizade, n6és nos apoiamos o tempo todo,
entdo um esta no hospital fazendo cirurgia, o outro passa mal, a gente esta
sempre com palavras de incentivo. (FH10).

[...] eu aproveitava essas quatro horas, a gente tinha uma atividade produtiva
na sala de espera, fizemos amizades e ddvamos risada, conversavamos, mas
perdi minha amiga... porque com a morte do marido, ela se afastou, esta foi
uma grande perda [...]. (FH7).

Ali na sala de espera também tem mais gente, outros familiares que se apoiam,
d& para vocé conversar, trocar noticias e se ajudar em tudo [...] Aqui na sala
de espera da clinica, eu conto com um grupo de meninas, Nadjane, Bia, Dona
Rita, séo familiares e acompanhantes com quem a gente conversa, troca ideia,
da risada, compartilha lanche, saimos juntas aqui no comeércio, temos um
grupo no WhatsApp que ajuda também, embora tenha dia que atrapalhe com
tanta conversa (risos). (FH6).
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O apoio de amigos do circulo familiar foi relatado por poucos familiares cuidadores,
destacando o apoio emocional de pessoas com as quais convive, e outro depoimento referiu um

amigo especifico como fonte de apoio incondicional.

Nessas situacdes dificeis da vida € que vocé ver que 0s seus irmdos, sua
familia, sdo aqueles que estdo ao seu redor naquele momento, e é deles que
vocé recebe tudo de bom que precisa, vocé ndo recebe dos seus, recebe de
pessoas que estdo a sua volta, sdo os verdadeiros amigos. E eles me ddo muito
apoio emocional [...]. (FH10).

[...] eu s6 conto com um amigo, tenho um verdadeiro amigo que eu posso
contar na hora gque eu precisar, acredito que ele sempre vai estar para me
ajudar. (FH9).

Demais segmentos de apoio: “[...] eu tenho que agradecer a muita gente.”

Foram mencionados pelos familiares outros segmentos como fonte de apoio, tais como:
profissionais de saude, cuidadores domiciliares remunerados, espiritualidade e religiosidade,
chefes do trabalho formal, e 0 Governo.

O apoio dos profissionais de satde da unidade de dialise foi relatado pela maioria dos
participantes; alguns depoimentos chegaram a enfatizar que ndo tém apoio em casa, mas tém
muito apoio dos profissionais de saude. Eles se lembraram do apoio de outros profissionais de
salde dos hospitais e clinicas que frequentaram, em algum momento, por necessidade da pessoa
cuidada. Um familiar referiu que, ao preencher os instrumentos da pesquisa e ao dar entrevista

a pesquisadora, sentiu-se acolhida e apoiada.

Nossa familia recebe apoio da unidade de dialise, todo acompanhamento, até
24 horas, por celular, telefone se precisar para alguma emergéncia, ligam para
saber se a maquina deu problema, se ele esta passando mal, é 24 horas
realizando assisténcia. (FP1).

[...] eu tenho que agradecer a muita gente, as meninas da clinica pelo
profissionalismo, aos profissionais do hospital Santa Isabel, doutora Livia e
doutor Marco, [...] foram eles que indicaram essa clinica e a equipe deles de
enfermagem tem uma enfermeira chamada Mariana que é uma bencéo de
Deus, alias todos eles sdo. Recebi e recebo muito apoio deles, sempre que
necessito. (FP2).

Apesar de estar lidando dentro de casa sozinha, mas eu conto com muita gente:
médico, enfermeiro, assistente social, psicologo [...] (FP7).



177

A equipe profissional é boa, nefrologista, psicloga, fisioterapia, todo mundo
se envolve, assistente social, todo mundo fica envolvido...esse € meu apoio.
(FP10).

O positivo é que aqui na hemodialise eu estou satisfeita com o atendimento
[...] eu chego e procuro as meninas (assistente social, enfermeira, nutricionista
e psicéloga) e recebo o atendimento e as informacdes que preciso. (FH3).

Aqui na unidade de dialise, recebo um certo apoio, na medida do possivel [...]
aqui dentro eu recebo apoio, a equipe é boa e tudo mais [...]. (FH5).

E conto também com os profissionais daqui da unidade, todo mundo aqui tem
paciéncia, vocé sé fica com duvida se quiser, s6 faz errado se quiser, porgque
eles estdo o tempo todo dispostos e orientando, entdo é maravilhosa essa
clinica, gostei. (FH9).

[...] aclinica j& ajuda a gente e muito. Tem a doutora Angélica, pense numa
pessoa que eu acho que caiu do céu para cuidar dos pacientes, cuida bem da
minha mée e me d& apoio quando estou aflita [...]. S6 de uma pessoa escutar
a gente, s6 de ter respondido a aqueles questionarios, sé de eu conversar com
vocé e perceber que vocé estd me ouvindo, me dando atencdo, ja estou me
sentindo acolhida e apoiada. (FH6).

O apoio de cuidadores domiciliares remunerados para a troca das bolsas e manuseio da
méaquina de DPA foram lembrados pelos familiares, relacionando-os ha outros tempos, e
sinalizando que, a impossibilidade de os manter, deu-se pelo alto custo e inconvenientes de ter
uma cuidadora remunerada convivendo com a familia nuclear. Esse apoio foi especifico para o

grupo de familiares na DPA.

Ela acha que ninguém sabe fazer nada por ela. [...] contratamos uma pessoa
[...] uma técnica de enfermagem que fez um curso para ligar e desligar essa
maquina, mas ela perdeu a confianga. Esse era meu apoio, mas ha meses ndo
tenho mais. (FP4).

Tentei colocar uma cuidadora para noite, cheguei a ver o preco e tudo [...],
mas 0 custo é altissimo, sempre a gente ficava no vermelho. A nossa situagao
financeira ficou complicada depois do adoecimento dela. Além do mais, era
uma pessoa estranha dentro de minha casa. [...] meu marido e meu filho
gostam de ficar de pijama a noite e vocé nao tem mais aquela privacidade, de
tomar um banho e ficar na sala conversando. Quando tinha a técnica de
enfermagem, eles iam direto para o quarto [...], mais uma rotina familiar
quebrada na casa [...]. ‘Oxente’, como era ruim isso para a nossa familia.
(FP5).

Também ocorreram relatos da importancia da espiritualidade e da religiosidade como

apoio nos momentos de crise.
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[...] pessoas do espiritismo que vao la em casa [...], e estdo sempre assim, me
dando um apoio, rezam muito por minha mée e rezam junto comigo.
Considero um grande apoio. (FP5).

Eu ndo tenho apoio, sé eu sozinha para tudo e ele comigo (risos). Meu apoio
é minha religido, minha fé. (FP3).

A religido é um apoio, a base para a familia! (FP9).

O que me ajuda é o suporte espiritual, assim, os meus colegas de trabalho, que
sdo meus irmaos de caminhada terrena, que o centro espirita proporcionou
esse reencontro, porque nds temos afinidade, carinho e respeito pela dor
alheia. Entdo, na hora de maior aflicdo, eu falo com um ou com outro, e isso
ajuda. Mas aqui na Bahia, até isso eu perdi. Falo com alguns deles por
telefone, mas preciso do apoio do grupo espiritual. (FH8).

Um depoimento trouxe o apoio dos chefes no trabalho com flexibilizacdo da presenca

quando é necessario acompanhar a pessoa em periodos de hospitalizacéo.

No inicio eu ja cheguei a ficar trinta dias com ela dentro de um hospital, duas
vezes [...] umaeu levei vinte dias, outra eu levei trinta dias, e eu tive que contar
muito com o apoio dos meus chefes, contei com o apoio e compreensdo, se
ndo fosse assim ndo andaria, ndo teria dado certo. (FP8).

Outro depoimento destacou o apoio do Governo atraves do SUS que fornece uma clinica
de boa qualidade, que proporciona um bom atendimento a pessoa com DRC, e da prefeitura
municipal que fornece transporte para deslocamento da pessoa com DRC e de um familiar

acompanhante, do interior para capital nos dias das sessdes de HD.

[...] temos essa clinica, que atende pelo SUS, dizem que é das melhores de
Salvador, e agqui sempre trataram minha mée muito bem. Também tenho o
apoio do governo municipal que ajuda com o carro que nos traz do interior,
da duas vagas no carro, uma para a paciente e outra para 0 acompanhante.
(FH2).

“[...] sempre eu que assumo, sem muito apoio. [...] se tudo fosse partilhado, acho

que nio pesava para ninguém.”

A falta de apoio da familia nuclear foi referida em alguns depoimentos, mas geralmente,
os familiares participantes justificavam com as possiveis situacGes de impossibilidade dos
demais membros ajudarem no processo de cuidar. Especificamente, ao referirem-se aos filhos,

explicavam que, como ja estdo com sua familia, filhos e trabalho, ndo dispdem de condicGes de
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apoia-los. Alegaram falta de apoio em atividades de cuidado, falta de apoio financeiro e na
resolucéo de conflitos familiares gerados por questdes relacionadas ao tratamento.
No que concerne a falta de apoio da familia extensa, foi relatada com pesar,

relacionando a auséncia desta por motivo de residirem em outros estados e outras cidades.

S6 tem um filho que se preocupa com ele, € o filho dele que mora em Portugal
e é evangélico, também est4d bem longe e ndo tem como me ajudar, mas o
daqui... ndo ajuda e ainda atrapalha. [...] entdo sou eu s0. [...] minha vida é um
transtorno. (FP2).

Tem os filhos dele, que eu criei, mas agora estdo distantes... eles causam
muitas brigas e desunido, ndo me ddo poio. (FH10).

Eu ndo tenho muito suporte porque meus trés filhos séo casados, trabalham o
dia todo, embora eles morem perto de mim. Eu tenho um filho morando no
mesmo condominio que eu moro, mas trabalha viajando [...], entdo quem tem
que dar o suporte diretamente sou eu, a vida toda, ndo tenho outra opg¢éo, tenho
que assumir. (FH4).

Assim, na hora que eu preciso, meus filhos ndo podem, entdo eu ndo conto
com os filhos mais. Nesse sentido, como eles assumiram e cuidam da empresa,
eu ndo tenho coragem de ficar pedindo ajuda. N&o recebemos apoio de mais
ninguém, exatamente por estarmos longe da minha grande familia. (FH5).

O suporte é s6 meu, tanto o suporte fisico como emocional, como a tomada
de decisdo das coisas. Tudo eu ligo para meus irmaos, procuro, mas tem coisas
gue eu tenho que tomar uma decisdo de imediato, tem que fazer e pronto, e
normalmente é uma coisa complicada [...]. Além do que, junto com a
hemodialise comegou o processo de deméncia [...], entdo a sobrecarga € muito
grande, porque ela realmente ndo tem condicdo mais de ficar sozinha, sou
cuidadora em tempo integral. (FP5).

A familia extensa ndo mora em Salvador, e os nossos filhos, embora morem
na cidade, todos estdo com a vida arrumada, com trabalho, com seus filhos —
nossos netos — com tudo direitinho, mas ndo tém como assumir o cuidado do
pai. (FH7).

N&o tenho apoio de ninguém, tudo eu tomo a frente, mas ndo me queixo de
nada. [...] eu tenho dois irmé&os que moram aqui em Salvador, as mulheres ndo
ajudam em nada e ndo deixam eles ajudarem, nem no cuidado nem
financeiramente. Porque sabem que o dinheiro é curto, mas nao estdo nem ai.
(FH®).

[...] eu ndo tenho suporte de familiares e amigos, quando acontece alguma
coisa, tipo hipoglicemia, ou eu vou socorrer logo ele ou eu vou pegar o
telefone e ligar para alguém, porque é uma coisa muito rapida, que a gente
tem que dar um suporte logo. Sem apoio de familia e amigos, muito menos no
trabalho, eu tenho que ter muita garra, muita garra, eu e Deus, a maioria das
vezes, eu sé conto com Deus. (FP7).
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[...] sempre eu que assumo, sem muito apoio. Eu continuo assumindo sozinha
e ai é assim, é complicado e diante do quadro dela, com alteragcdo da salde
mental, é muito mais dificil, esta muito mais dificil porque ela fica intolerante,
ela ndo quer as coisas do jeito adequado ao tratamento, tudo tem que ser do
jeito dela (expresséo facial de tristeza). [...] 0 que eu penso € que se tudo fosse
partilhado, acho que ndo pesava para ninguém, meu sentimento é basicamente
iss0, ndo pesava para ninguém. (FP10).

Aqui ela s6 tem a mim, e ai fica mais dificil o processo de cuidado. Eu tenho
aquela vida sé para ela, tudo € médico para ela, tudo para ela, ndo tenho apoio
dos irmaos porque moram longe. (FH2).

Nenhum dos filhos de sangue dele (refere-se aos irmdos adotivos) nunca se
prontificou em dizer assim: “Meu pai, minha casa esta aqui, se quiser ficar
comigo, venha”. Ninguém tem coragem sequer de ligar para saber como ele
estd, ninguém ajuda com todas as demandas de levar e pegar nos dias de
tratamento, remédios, alimentacdo cheia de dieta, consultas, [...]. Além disso,
acho que meu pai, como uma pessoa doente, deveria me apoiar seguindo as
orientacOes e facilitando minha vida [...], ele quer agir de forma contréria as
orientacbes médicas. (FH9).

NGs somos seis irmdos [...] eu continuo assumindo todo o cuidado sozinha.
Eu tenho apoio de outras pessoas da familia somente na hora de fazer um
passeio, uma atividade fora, sempre procuram vir junto conosco, mas quem
assume todo o planejamento e cuidado com ela durante a viagem ou passeio
sou eu. Minhas irmds ainda se metem na maneira que cuido, meu irmao
também ndo assume, mas pelo menos, ndo me atrapalha, como as minhas
irmés. (FH3).

Discussoes

Nesta pesquisa, foi utilizado o Suporte Social Percebido (SSP) por considerar que, mais
importante e significativo que o suporte social efetivo que cada pessoa recebe é a percepcao
que esta tem do suporte social disponivel em sua rede social (SILVA; MELO; MOTA, 2016).
Em estudo realizado por Wethingston e Kessler, em 1986, visando determinar se as variaveis
de salde estavam associadas aos aspectos objetivos do suporte social ou com a percepcao de
suporte social, verificou-se que os resultados de satde eram explicados melhor pela percepcao
que as pessoas possuiam sobre a disponibilidade de suporte social do que pelos suportes
concretos (RIBEIRO, 2011).

A gqualidade do suporte social disponivel ofertado pelas relagdes elaboradas nas redes
sociais é associada a melhores condi¢des de salde fisica e mental, em pessoas com doengas
cronica e pessoas saudaveis (SILVA et al., 2016b). O suporte social é considerado uma variavel
significativa para a saude, porém, a maneira de avalia-lo ndo é consensual, nem esta claramente

estabelecida a relacdo existente entre as diversas estratégias e técnicas utilizadas para mensura-
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lo. Pela complexidade da concepgdo de suporte social hd “inimeras técnicas de avaliagdo que,
cada uma por si, consideram os diversos aspectos componentes ou dimensdes, mas nenhuma,
SO por si, resolveu o problema de contemplar o suporte social na sua globalidade.” (RIBEIRO,
2011, p. 7).

No que se refere ao suporte social percebido, Zimet, Dahlem e Farley (1988) preconizam
que tal construto contempla aspectos multidimensionais e se divide em trés dimensdes: apoio
da familia — o0 quanto a pessoa percebe que recebe apoio dos membros familiares; apoio de
amigos — 0 quanto a pessoa percebe que recebe apoio de seus amigos; e apoio de outros
significantes — 0 quanto a pessoa percebe que recebe apoio de outras pessoas que nao sejam
seus familiares ou amigos (GABARDO-MARTINS; FERREIRA; VALENTINI, 2017).

A EMSSP vem sendo usada com frequéncia em outros paises, sendo considerado um
dos instrumentos mais utilizados para a avaliagcdo do suporte social percebido (GABARDO-
MARTINS; FERREIRA; VALENTINI, 2017). Apesar disso, em busca realizada, em junho de
2020, nas bases de dados Medical Literature Analysis and Retrieval System Online (MEDLINE/
PubMed) e Scientific Electronic Library Online (SciELO), em relacdo a literatura nacional,
percebe-se 0 pouco uso no Brasil.

Na presente pesquisa, ao aplicar a EMSSP, foi obtida a média 4,95 (desvio-padréo=
1,27) na escala de SS-Total contemplando todos os tratamentos. Em estudo realizado por
Carvalho e colaboradores (2011a) comparando o suporte social entre estudantes, populacédo
geral e doentes, obteve-se como resultados na EMSSP - Total de 5.94 (+0.98), 5.87 (+1.08) e
4.68 (1.34), respectivamente; vé-se, assim, que a média obtida pelos familiares deste estudo se
assemelha ao grupo de pessoas doentes do citado estudo. Entretanto, considerando a pontuagao
de 1-7, significa que os familiares participantes deste estudo demonstraram uma autopercepcao
como sendo bem apoiados pelo seu ambiente social. A média mais elevada foi na subescala
“Outro Significativo” (5,48+1,41), seguida da subescala “Familia” (5,03+1,59), e por fim da
subescala “Amigos” (4,42+1,53).

Em pesquisa realizada na Itélia, sobre o suporte social percebido na adaptacdo da pessoa
ao cancer, Cicero e colaboradores (2009) encontraram resultados mais elevados em “Outro
Significativo” e “Familia”, com escores de 6,44 (+ 1,21) e 6,27 (+ 1,44), respectivamente; e
resultado mais baixo SS “Amigos”, com 2,58 (x 1,88). Apesar das diferencas dos escores, a
ordem de classificagdo dos segmentos coincidiu com a obtida neste estudo.

Resultado da investigacdo realizada na Grécia sobre a percepcdo do suporte social na

qualidade de vida de pacientes em hemodialise encontrou que eles sentiram alto apoio de outros
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significativos e da familia e com menor apoio dos amigos, alcancando médias de 6; 6 e 4,5,
respectivamente (ALEXOPOULOU et al., 2016); demonstrando a mesma sequéncia dos
segmentos de apoio, mas com valores mais altos que os deste estudo.

As variagdes entre os resultados dos estudos aqui apresentados podem estar relacionadas
ao grupo estudado ser diferente — pessoas adoecidas — ou ainda, as diferencgas entre meios de
suporte disponiveis nos distintos paises. No entanto, os resultados aqui apresentados, deste e de
outros estudos, destacaram “Outro Significativo” como a principal fonte de suporte social
percecionada pelos participantes, o que esta de acordo com os resultados obtidos no estudo de
Carvalho e colaboradores (2011a).

A EMSSP ¢ reconhecida por dar a possibilidade de a pessoas elencarem outro ou outros
significativos como fonte de apoio social, ndo restringindo as opg¢des ao circulo familiar e de
amizades. Esse aspecto € considerado positivo por autores que utilizam a EMSSP em seus
estudos.

Os resultados obtidos pelo coeficiente alfa de Cronbach, neste estudo, sugerem que a
EMSPSS teve valores de consisténcia interna bons e muito bons na amostra de familiares de
pessoas com DRC em ambos os tipos de tratamento, HD e DPA, com o total para todos os
tratamentos, atingindo 0,928. O que significa que os diversos itens da referida escala, ao medir
0 suporte social geral, forneceram pontuagdes similares, conferindo-lhe confiabilidade.
Resultado igual foi encontrado no estudo de Carvalho e colaboradores (2011a), em que o alfa
de Cronbach em grupo de estudantes teve como resultados para o subgrupo “Familia” 0,92;
para o subgrupo “Amigos” 0,91; para o subgrupo “Outro significativo” 0,89; e para o total da
EMSPSS o alfa de Cronbach atingiu 0,92 (CARVALHO et al., 2011a).

As maiores médias, nos dois grupos de familiares, foram no “Outro significativo”,
especificamente nos itens 5.“Tenho uma pessoa que ¢ verdadeiramente uma fonte de conforto
para mim” e no 10.“Ha sempre uma pessoa especial em minha vida que se preocupa com meus
sentimentos”, o que pode indicar que, independentemente do grupo de tratamento, os familiares
reconheceram ter uma pessoa especial, com a qual eles mantem algum vinculo, que serve como
fonte de conforto para enfrentar os momentos mais dificeis vivenciados na vida cotidiana.

No entanto, ao que aparece nos depoimentos, as pessoas especiais que sao fonte de
conforto e que se preocupam com os sentimentos do familiar s&o filhos e netos que representam
0 sentido da vida desses cuidadores. Essas pessoas servem de apoio por meio do sustento para
a alma do cuidador, garantindo-lhe o sentido da vida, mas, geralmente, ndo entram como apoio

na execucdo de atividades do cuido com o membro familiar em tratamento.
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No que se refere ao item que obteve a menor média, para os dois grupos de familiares,
temos o 12 “Posso falar dos meus problemas com os meus amigos”, no subgrupo de suporte
social de Amigos. Diante disso, vé-se que, neste estudo, apesar das médias totais demonstrarem
que os participantes percecionaram um bom suporte social, os familiares, de ambos 0s
tratamentos, ndo se sentem apoiados a ponto de compartilhar problemas, ddvidas e
preocupacdes pessoais com amigos, 0 que pode caracterizar o sentimento de solidao instalado
no processo de cuidar.

No que diz respeito as relacGes pessoais, 0 suporte social pode ser proveniente de
diferentes fontes, destacando-se principalmente a familia e os amigos; e quanto mais préximas
e mais frequentes forem as relacdes entre as fontes de suporte e a pessoa, mais potencializadas
podem ser as influéncias e repercussdes, possibilitando o compartilhamento de sentimentos
negativos e positivos.

A sobrecarga de cuidado e a necessidade de suporte social aos familiares de pessoas em
dialise tem sido confirmada por diversos estudos. Em pesquisa sobre sobrecarga de cuidador,
usando a escala de Zarit, foi encontrado o escore de sobrecarga alto no grupo HD,
significativamente maior que o do grupo de DP e no grupo de transplantados renais, requerendo
medidas de suporte (BARDAK et al., 2019).

Ja em estudo realizado na Cingapura foi sugerido que cuidadores de pessoas em
tratamento de DP tém sobrecarga de cuidado e correm o risco de piores impactos emocionais
ao longo do tempo que os de HD; houve aumento na sobrecarga do cuidador ao longo de um
periodo de 1 ano e uma necessidade de suporte de satde mental (KANG et al., 2019).

Em outra pesquisa, realizada na Espanha, foi identificado que a QV relacionada a satde
(QVRS) dos cuidadores familiares de pessoas em dialise € ligeiramente pior do que a da
populacédo geral com a mesma idade e sexo, e que familiares mais jovens, principais cuidadores
de idosos em dialise, experimentaram uma maior carga de cuidados, menor QVRS e maior risco
de depressdo; tendo essa condic¢do agravada diante de baixo apoio social (ALVAREZ-UDE et
al., 2004).

O apoio relatado pelos participantes desta investigacdo emergiu de diversos segmentos
da sociedade, tais como: familia nuclear; familia extensa; amigos do circulo familiar; amigos
adquiridos pela condi¢do de cuidador de pessoa com DRC; profissionais da equipe de salde,
especialmente da unidade de didlise; religido, espiritualidade e crencas, dentre outros.
Considerando os principais segmentos provedores de suporte social, trazidos na fala dos

familiares participantes, seguem consideracdes sobre as categorias que emergiram neste estudo.
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“Em todo o desespero eu vejo que a familia é o mais importante, a familia de dentro

de casa e a familia maior.”

O apoio ou suporte dos demais membros da familia, nuclear ou extensa, ao familiar
cuidador principal, com aceitacdo da distribuicdo de tarefas no processo de cuidar, pode
significar o ponto fundamental para a manutencdo da QV da familia e, em especial, da QV do
familiar que assume a responsabilidade sobre a gestdo do cuidado. Pode, também, representar
o diferencial entre o familiar permanecer assumindo ou ndo a responsabilidade sobre o cuidado
da pessoa adoecida.

Considerando a multidimensionalidade dos aspectos que compdem o suporte social e a
percepcdo que a pessoa tem deste, ndo parece possivel relacionar aspectos generalistas que
favorecam e/ou dificultem o processo para se estabelecer uma rede de suporte social. Contudo,
a familia e seus modos de relacionar-se se constituem como a base da construcéo e da percepcao
do construto do suporte social. “A familia tem especial relevancia, por ser o contexto social
mais proximo no qual os individuos estdo envolvidos, e os relacionamentos mantidos por
corresidentes em seus arranjos domiciliares t€ém implicagdes positivas para a saude”
(ALVARENGA et al., 2011, p. 2604). A familia pode proporcionar bens que dependem dos
vinculos Unicos e especificos que se estabelecem entre os membros familiares em decorréncia
da natureza especifica de suas relacOes, tais como: paternidade, maternidade, filiacdo,
fraternidade, que védo além do afeto, apoio mutuo e protecdo (PETRINI; DIAS, 2015).

Os bens relacionais também proveem de lagos de parentesco, de vizinhanga e de
amizade, que reforcam as relacdes solidarias e o apoio mutuo frente a vivéncia de situagdes
adversas. Na familia, a pessoa frequentemente vivencia o sentimento de pertenca e estabelece
vinculos que lhes confere lealdade, dependéncia e responsabilidade para com os demais
familiares, sejam através de vinculos conjugais, fraternais, maternais, paternais, afetivos ou
outros. E esses vinculos sdo a base para o exercicio do apoio e suporte necessarios a pessoa
proxima diante de situacdes de crise, sobrecarga e sofrimento. O apoio social, via de regra,
ajuda o familiar cuidador a enfrentar problemas, tende a potencializar as forcas e a diminuir 0s
efeitos adversos relacionados a tarefa de cuidar, o que repercute sobre melhores condicdes de
salide, bem-estar e qualidade de vida (CRUZ et al., 2018).

A familia extensa historicamente tem assumido uma valiosa contribuigdo para a

formacéo identitaria da pessoa, através do conhecimento de suas raizes, do auto reconhecimento
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enguanto integrante de um grupo e do sentimento de pertencimento, ao ser acolhido para além
das relagcOes sociais, mas com estabelecimento de vinculos afetivos e amoroso; vinculos que
restauram e proporcionam conforto e seguranca aos membros familiares. Com isso, em
situacdes de necessidade de apoio e/ou suporte no enfrentamento de uma doenca cronica pela
familia, os vinculos estabelecidos entre os membros podem ser fortalecidos com o
compartilhamento de tarefas, ajuda financeira, aporte religioso e espiritual, e apoio emocional.

O cuidado de um ente com DRC em tratamento dialitico demanda execucao, controle e
supervisdo de varios aspectos da vida diéria, o que sobrecarrega e dificulta a vida pessoal do
cuidador. Assim, a presenca de outros membros da familia, seja nuclear ou extensa, que possam
dar suporte pode significar a diferenca na vida do familiar cuidador, definido limites entre
conseguir cuidar ou ndo cuidar, cuidar e adoecer ou cuidar e permanecer saudavel, e ainda,
manter uma boa QV ou viver em condigdes de risco a vida e a saude.

Resultado do estudo sobre a vivéncia da familia no processo de transplante renal alertou
que o apoio e o suporte da rede social foram considerados essenciais pelas familias,
evidenciando que o apoio da familia nuclear e extensa foi fundamental para o enfrentamento e
a resolucéo dos problemas advindos da doenca. Também houve destaque para a solidariedade
de amigos e membros religiosos (CRUZ et al., 2015). Nesse contexto, a existéncia do apoio
social serve como um facilitador para o planejamento e a execucéo das ac¢des de cuidado, o que
repercute no bem-estar do cuidador e, consequentemente, na sua qualidade de vida (ANJOS et
al., 2015).

Uma pesquisa realizada com familiares de pessoas com DRC concluiu que a
reestruturacdo da familia foi facilitada a partir da rede social de apoio que a familia nuclear
recebeu dos outros membros da familia extensa e do servigo de salde, destacando que este
apoio melhorou inclusive a aderéncia da pessoa adoecida a terapéutica pela melhoria de acesso
ao tratamento (SCHWARTZ et al., 2009).

Outro aspecto a ser discutido é que a maneira como o familiar adoecido passa a assumir
a responsabilidade com a doenga e o tratamento, bem como a maneira como exercia o
autocuidado antes do processo de adoecimento crdnico, repercutem sobre 0 modo de aceitacdo
da responsabilidade pelo cuidador, e a oferta de apoio por demais familiares e outros segmentos
sociais. Dessa forma, atitudes de uma vida sem compromissos com a propria satde, expondo-
se a riscos de adoecimento e sem vinculos familiares, e a manutencdo desta conduta apds o
adoecimento tendem a influenciar negativamente a familia em assumir o cuidado. Contudo,

mesmo diante desta situacdo, as familias tendem a desconsiderar o estilo de vida prévio,



186

reestabelecem relacGes mais positivas com o familiar adoecido e assumem a responsabilidade
com o cuidado, através do exercicio das virtudes.

Em um ambiente familiar virtuoso emana a capacidade de agir em funcéo da experiéncia
fundamental do bem, ndo somente transmitindo a vida, mas o modo de agir baseado na
dignidade da vida humana e familiar, o que torna esse agir um continuo gerador de inigualavel
capital humano e social (FORNASIER, 2018). Em razdo disso, torna-se evidente que o que
favorece um familiar a responsabilizar-se por outrem que vivencia um processo de
vulnerabilidade é a experiéncia fundamental do bem que, geralmente, é cultivada em familia.
Pois, é nesse espaco familiar que surge o estabelecimento de vinculo, com exercicio de uma
liberdade de/com/para o outro, onde as virtudes sdo vivenciadas continuamente através dos

lacos afetivos conjugais e geracionais construidos e demonstrados através de bens relacionais.

“Esse grupo da sala de espera construiu uma amizade, nés nos apoiamos o tempo

todo [...].”

Esta categoria é especifica para o grupo de familiares que acompanham a pessoa
adoecida ao tratamento de HD, os quais trouxeram, de maneira enfatica, o apoio matuo que
ocorre entre varios familiares, de outras pessoas em tratamento, que se encontram na sala de
espera da unidade de dialise.

A sala de espera da unidade de dialise € um lugar com caracteristicas diversas das salas
de servicos de salude de modo geral. Nesse espaco, ndo ficam s as pessoas adoecidas que
aguardam o momento de serem atendidas e submetidas a terapia de HD, mas também os
acompanhantes, familiares, cuidadores e motoristas de ambulancia que aguardam o final da
sessdo de hemodialise para receberem e conduzirem as pessoas de volta aos seus lares.

O tempo de permanéncia e de convivio no ambiente hospitalar ou clinica de dialise,
apesar de ser um ambiente alheio, e as vezes até detestavel, também favorece o vinculo entre
as pessoas adoecidas e entre os familiares que acompanham o tratamento. Em se tratando de
DRC e TRS, em que os tratamentos sdo prolongados por varios anos, a formacéao do vinculo
entre os familiares é favorecida e tem demonstrado ser um significativo suporte social.

No contexto das atividades de servicos, a espera é considerada como limitante do uso
produtivo do tempo ou mesmo um desperdicio deste, traduzindo-se em uma experiéncia

desagradavel (ROSSI DA SILVA et al., 2019). Entretanto, esses espagos e tempos podem ser
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vivenciados de diferentes modos, a depender do que se espera, do tempo da espera, das certezas
ou incertezas quanto ao esperado e das inter-relacdes possiveis durante a espera.

No que se refere a espera por pessoas que estdo na sessao de hemodialise, os familiares,
cuidadores e acompanhantes, vivenciam a espera por pessoas com as quais tém vinculos
familiares, afetivos ou profissionais, uma espera programada e rotineira, com duragdo
aproximada de 4 horas, trés vezes por semana e que, quase sempre, € permeada de incertezas
quanto as condicOes e possiveis complicacdes dos seus esperados. Esse convivio por tempo
prolongado, bem como o compartilhamento de incertezas que despertam sentimentos negativos,
contribuem para a criacdo de vinculos, relacdes e conversas entre os familiares acompanhantes.
Nesse Viés, a sala de espera dos servicos dialise, pode ser considerada como “[...] espaco
publico, de solidariedade, de didlogo e de educacdo conscientizadora, de incentivo a
transformacéo e ao exercicio da cidadania.” (ALMEIDA et al., 2017, p. 459).

Nesse espaco dinamico, relacfes de amizade sdo construidas, passando a serem
consideradas, em alguns casos, com uma relacdo familiar. Isso pode ser observado na fala da
FH2 “A relacao com os outros familiares que ficam aqui na sala de espera ¢ muito boa, a gente
se transforma em uma familia, viu [...].” Assim, as trocas de experiéncias, tanto positivas quanto
negativas, relacionadas ao cuidar de uma pessoa submetida a um tratamento de risco, com
progndstico indefinido, transformam o espaco da sala de espera da unidade de diélise em local
de encontros, conversas, compartilhamento, apoio e estabelecimento de vinculos.

Os familiares participantes deixaram claro, em seus depoimentos, que as conversas
fluem facilmente diante das situacGes que se apresentam; aspecto pode estar relacionado a
facilidade de conversar sobre sentimentos e emog¢des com uma pessoa em igual condicao,
considerando as relacdes estabelecidas no grupo. Além dos encontros presenciais, essa
amizade, forjada nas dores e alegrias compartilhadas na sala de espera da unidade, se estende
aos demais espagos da vida diaria por meio de um grupo por aplicativo de mensagens, através
do qual compartilham diuturnamente problemas relativos ao tratamento, noticias boas e ruins,
desabafos e conselhos.

Amigos do circulo familiar também foram referidos como suporte, mas em apenas dois
depoimentos. Neste estudo, varios depoimentos enfatizaram o afastamento dos amigos apds o
aparecimento da doenca e inicio do tratamento dialitico, 0 que pode significar, entre outras
coisas, que a maioria das amizades sdo construidas e mantidas em ambientes sociais de festas,

comemoragdes e atividades de lazer e, muitas delas, ndo perduram com a auséncia desses
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momentos alegres que foram substituidos por idas frequentes a hospitais e a clinicas, com

limitacBes nas atividades da vida diéria.

Demais segmentos de apoio: “[...] eu tenho que agradecer a muita gente.”

O apoio dos profissionais de satde da unidade de dialise foi mencionado pela maioria
dos participantes como uma fonte essencial de suporte para fornecer conhecimento,
esclarecimento de davidas e orientacOes para o enfrentamento da DRC e do tratamento. Com
isso, os participantes deixaram explicito o reconhecimento e a gratiddo para com o0s
profissionais da equipe multiprofissional da unidade de dialise. Dessa forma, os profissionais
de saude compdem a rede de suporte, uma vez que compartilham informacdes especificas sobre
a doenca, o tratamento e os cuidados necessarios, e capacitam os familiares cuidadores que sdo
responsaveis pelas a¢des de cuidado no domicilio (KOLANKIEWICZ et al., 2014).

O dialogo fortalece o vinculo entre a equipe de salude e os familiares, como efeito amplia
o0 cuidado e o apoio fornecido pelos profissionais, posto que quanto mais confianca a familia
tenha no profissional, mais aberta estara para revelar suas reais demandas de cuidado.
Entretanto, quando a relacdo equipe-familia estd focada em acgdes tecnoassistenciais, 0s
vinculos sdo superficiais, limitando as possibilidades de estabelecer um encontro genuino de
cuidado cujo apoio fornecido seja satisfatério para os familiares (MACHADO, 2018).

Em estudo realizado em Londres, Fan e colaboradores (2008) divulgaram que, apesar
da responsabilidade e do fardo colocados sobre os cuidadores de pessoas em DP, ndo houve
impacto negativo sobre a qualidade de vida destes, gracas ao nivel de apoio fornecido pela
equipe multidisciplinar. Os referidos autores reconhecem que as unidades de dialise sdo
configuradas para fornecer suporte multidisciplinar de médicos, enfermeiras, nutricionistas,
psicologos e assistentes sociais para pacientes e suas familias (FAN et al., 2008). Todavia, no
Brasil, embora a lei exija que as unidades de diélise disponham de uma equipe multiprofissional
composta por médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social, nutricionista e técnico de
enfermagem, a assisténcia a ser prestada pela referida equipe é obrigatéria, exclusivamente,
para as pessoas em tratamento dialitico, ndo fazendo mencdo a cobertura aos familiares
(BRASIL, 2014b).

Nos depoimentos de familiares de pessoas em DPA, emergiram aspectos referentes as
orientacOes realizadas pelos profissionais de saude da Unidade de Didlise e enfatizaram a

dedicacdo e a competéncia da equipe durante a abordagem e treinamento ao apresentarem a
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terapia dialitica domiciliar. Entretanto, alguns destacaram que, além de inicialmente receberem
muitas informacdes, o que dificultou a compreensdo, os profissionais apresentaram a terapia
como uma técnica de facil execucdo, que permitiria a liberdade e a qualidade de vida tanto da
pessoa em tratamento quanto dos familiares. Contudo, alegaram que, ao realizarem o tratamento
em domicilio, perceberam que existiam diversas complica¢fes das quais ndo estavam cientes,
sejam relacionadas a maquina, a pessoa em tratamento ou as rotinas da vida diaria familiar.

Os familiares destacaram que além da dificuldade em aprender a manusear a maquina,
os sensores de alarme costumavam apitar muitas vezes a noite dificultando o sono e o repouso
da familia; quanto a pessoa em tratamento, informaram que estes relataram dores e desconforto
abdominal durante a infusdo e a drenagem do liquido de dialise na cavidade abdominal e isso
0s deixava ansiosos e com medo de causarem danos ao adoecido; e no que se refere as rotinas
familiares, destacaram que o tratamento impds muitas limitagcdes ao familiar cuidador que, ao
assumir a responsabilidade do cuidar, teve que estar disponivel todos os dias, manhd e noite,
para instalar e desinstalar a maquina de DPA, e este compromisso despertou o sentimento de
perda da liberdade, sobrecarga de trabalho e impdés readaptacdes dos planos e projetos de vida.

O conhecimento sobre os mecanismos de adoecimento renal cronico, os sinais e
sintomas, bem como sobre a progressdo esperada para a doencga constituem-se em demanda
frequente dos familiares e favorece o planejamento e a adaptacdo da familia ao tratamento
dialitico, inclusive no processo de escolha da modalidade que melhor atenda as necessidades
da pessoa e condicGes da familia. Isso contribuira para amenizar sentimentos negativos relativos
a davidas e inseguranca na realizacdo do cuidado.

Segundo Marques e colaboradores (2014), dentre as estratégias de enfrentamento
utilizadas pelos familiares de pessoas em tratamento hemodialitico, destacam-se trés: a mais
utilizada € fuga e esquiva dos familiares para ndo enfrentar a situacdo de adoecimento do seu
familiar; seguida da busca pelo suporte social para informacg6es e apoio; e a por fim, resolucéo
de problemas e aceitagdo da responsabilidade do cuidado.

Sendo assim, vé-se que as informac0es detalhadas sobre o tipo de tratamento, possiveis
complicacdes e treinamentos especificos devem fazer parte do processo de educacédo
permanente em saude desenvolvido na unidade, uma vez que, nos primeiros meses, o estresse
gerado pela noticia da doenca e a quantidade de orientagdes novas podem dificultar a
compreenséo das informacdes por parte da pessoa com DRC e de familiares.

Outro aspecto concernente ao processo de educacdo permanente em saude refere-se a

necessidade de adequacéo da linguagem e do ritmo de informacdes a serem compartilhadas a



190

pessoa e a familia. Em se tratando de tratamento domiciliar, o tempo de treinamento pode variar
de um a varios meses, de acordo com a aprendizagem do familiar responsavel.

Segundo May e colaboradores (2016), as cuidadoras, mulheres e idosas, foram
identificadas como mais vulneraveis a falta de conhecimento adequado sobre a DRC e 0
tratamento dialitico. A falta de compreensao e conhecimento das pessoas doentes e cuidadores
sobre a doenca, sua progressdo e a identificacdo dos sintomas causam repercussdes negativas,
sendo caracterizada como uma fonte importante de sofrimento para ambos (MAY et al.,
2016). E, considerando que a maior parcela de familiares cuidadores sdo mulheres adultas e
idosas, estratégias de educagdo em salde devem enfatizar esse grupo especifico garantindo a
aprendizagem libertadora de medos e insegurancas desnecessarias.

A abordagem profissional, para além de verificar se os familiares cuidadores
demonstram competéncia e habilidades para cuidarem da pessoa em tratamento, deve expandir-
se para dar enfoque nas condigOes e habilidades do familiar em conseguir conciliar as
responsabilidades de cuidador com a manutencdo da vida pessoal. Nesse sentido, estudo
realizado por Bluvol e Ford-Gilboe (2004) sobre esperanca, trabalho em salde e qualidade de
vida em familias de sobreviventes de acidente vascular cerebral, concluiu que os profissionais
precisam identificar familias “em risco” e alertar para a repercussdo negativa da sobrecarga do
cuidador para a qualidade de vida desse grupo especifico. Especialmente o profissional da
enfermagem, que é responsavel por promover cuidados de forma multidimensional (MASSA,
SEGURA; TORRECILA, 2014).

Outro significante apoio social que emergiu, especificamente nos depoimentos de
familiares de pessoas em DPA, foi 0 apoio de cuidadores domiciliares remunerados. Isso pode
ser atribuido as demandas de encargos fisicos com a movimentacdo de grandes volumes de
fluidos de didlise, encargos técnicos com a realizacdo de trocas de bolsas de dialise usando
técnicas assépticas, e encargos emocionais com a tomada de decisGes clinicas sobre como
ajustar as prescri¢oes de dialise. Diante dessas demandas, 0 apoio de cuidadores remunerados
pode representar uma significativa estratégia de apoio para a manutengdo da QV da familia.

Contudo, por tratar-se de um cuidado que se baseia em conhecimentos e técnicas
especializadas, que requerem treinamento feito por enfermeiros em unidade de dialise, o custo
para contratacdo de uma cuidadora externa ao ndcleo familiar é incompativel com a situagdo
financeira de grande parcela das familias com pessoas em tratamento.

A espiritualidade e a religiosidade foi outra fonte de apoio referida por varios

participantes. Alguns demonstraram acreditar que a sobrecarga ou o “fardo” foi dado por Deus
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conforme a capacidade de suportar : “Ele tem sido um fardo que Deus nos deu e nos temos que
buscar [...], acredito muito no designo de Deus e tenho certeza de que ele deu esse fardo porque
a gente ¢ capaz de cumprir.” (FP3). Outros depoimentos trouxeram que, diante do peso da carga
e ansiedade no processo de cuidar, eles tém na fé o sustento necessario: “O que me pde em pé
¢ a fé, minha conexdo com o divino ¢ muito forte [...]” (FP7), “Muita fé que eu tenho, isso tem
me acalmado muito.” (FH9). Portanto, a espiritualidade representa uma boa estratégia para
enfrentamento e superacdo de situacGes criticas da vida, j& que parece aumentar 0 senso de
proposito e dar significado as situag¢fes vivenciadas, estando associada a uma maior resisténcia
a doencas relacionadas ao estresse (SILVA et al., 2016c).

Outro significativo referido foi o apoio de chefes do trabalho formal, facilitando
horéarios e frequéncias no servico para acompanhamento do ente em caso de hospitalizacéo,
assim, como a oferta de bom atendimento de satde na clinica de dialise mantida pelo SUS. Nos
depoimentos, os familiares participantes parecem ficar gratos por terem seus direitos
respeitados. Nao reconhecem que, o dito “apoio” faz parte do cumprimento as leis que garantem

ao cidadao parcos beneficios.

“l...] sempre eu que assumo, sem muito apoio. [...] se tudo fosse partilhado, acho

gue nio pesava para ninguém.”

A falta de apoio em atividades especificas do cuidado, a falta de apoio financeiro, assim
como a falta de apoio na tomada de decisdes e na resolugéo de conflitos familiares relacionadas
ao tratamento tém gerado uma sobrecarga no familiar cuidador. A fala do familiar do grupo de
DPA denota o sentimento diante da falta de apoio: “[...] entdo sou eu so. [...] minha vida ¢ um
transtorno.” (FP2). A depender das condi¢Ges de saude da pessoa em tratamento de dialise
peritoneal, o familiar cuidador, além dos cuidados com medicamento, alimentacéo e troca das
bolsas de dialise, ndo se sentem confiantes em deixar a pessoa cuidada sozinha, provocando
uma dedicacdo quase que escravocrata, com repercussdes sobre a satde fisica e mental.

Quanto maior a sobrecarga e as adversidades do cuidado, maiores esfor¢cos dos
familiares cuidadores para dar conta das demandas, levando-os, em diversos momentos, a
abdicarem de si em prol do cuidado do outro. A abdicagdo de si “revela-se em situagcdes em que
o familiar cuidador encontra-se sem saida, sem suporte de familiares, da comunidade e do
Estado, sem outra possibilidade de escolha com um imperativo de dedicacdo exclusiva ao
outro.” (NASCIMENTO; FIGUEIREDO, 2019, p. 1390).
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Cuidar de pacientes em com DRC em tratamento de hemodialise requer muita dedicacao
do cuidador, na maior parte dos casos, € um membro da familia que passara a executar
diferentes tipos de tarefas, tais como: gerenciamento de sintomas da doenca e das
comorbidades, ajuda nas atividades da vida diéria, assisténcia & mobilidade e tomada de
decisGes diante de complicacOes da doenga e/ou tratamento (RUIZ DIAZ et al., 2019). Diante
dessas demandas de tarefas diversas, a falta de apoio social, especialmente da familia, pode
provocar um processo de adoecimento tanto fisico quanto mental do cuidador.

Os familiares, mormente os cuidadores, referem que recebem pouco apoio dos demais
membros da familia e dos profissionais de saude, o que pode afetar a salde e o bem-estar
psicossocial, pois a falta de apoio é sentida, sobretudo, a nivel das emocdes, tais como a
esperanca, 0 medo e a perda (MARQUES, 2014).

A falta de apoio da familia nuclear, especialmente quando diz respeito aos filhos,
apareceu em alguns depoimentos, mas geralmente seguidos de justificativa da impossibilidade
desses membros ajudarem no processo de cuidar. Referem que os filhos ja estdo com suas
familias formadas, tém os filhos e o trabalho, ndo dispondo, portanto, de condicdes de dar apoio.
Esse discurso é bem caracteristico de maes cuidadores do c6njuge, filho ou irmé&, que, apesar
da sobrecarga assumida, isentam os filhos amados da responsabilidade de ajuda-la. O que refle
a construcdo histdrica da mulher multifacetada, que cuida integralmente do lar, exerce uma
profissdo e assume o cuidado, sendo explorada, ou se deixando explorar, pelos demais membros
da familia e por outros segmentos da sociedade.

A presenca da familia extensa proporciona significativo apoio para o familiar cuidador,
gue necessita de suporte nas atividades mais elementares da vida cotidiana. Chega a ponto de,
ao ndo realizar as atividades do lar e permanecer como cuidadora, considerar-se em estado de
descanso. Confirmar-se na seguinte fala: “[...] minha tia vem de muito longe, lava a casa, ai eu
descanso, fico s6 cuidando e deixo minha tia fazer a higienizacao da casa, lavar, fazer o almogo,
ela faz de tudo, € uma maravilha. Ai, quando vai embora, da uma tristeza porque eu vou fazer
tudo sozinha [...]” (FP2).

Outro aspecto a considerar diz respeito ao tamanho da familia, pois na sociedade
contemporanea as familias sdo compostas de, no maximo dois filhos, algumas sequer tém filho
e optam por adotarem animais de estimagdo; com isso, a distribui¢do de tarefas pode se tornar
ainda mais dificil. Segundo Amendola, Oliveira e Alvarenga (2008), o nimero de pessoas que
residem no mesmo domicilio parece significar também uma melhor rede de apoio, visto que ha

mais pessoas proximas que podem ajudar e se revezar no cuidado.
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Em estudo realizado por Jafari e colaboradores (2018), sobre a relagdo entre sobrecarga
do cuidado e qualidade de vida em familiares cuidadores de pessoas em hemodidlise, foi
identificado que, no total, 37,4% dos cuidadores estavam enfrentando niveis altos e muito altos
de sobrecarga de cuidados e 42,7% deles estavam enfrentando um nivel moderado. O que
significa que 80% desses familiares estavam com o nivel moderado, alto e muito alto de
sobrecarga de cuidado. Essa sobrecarga foi associada a fatores relacionados com a pessoa em
tratamento, com condicdes econémicas, com o familiar que cuida e, especialmente, pela falta
de suporte social, seja esta pela inexisténcia de fatores de suporte disponiveis, seja pela
inabilidade do familiar cuidador para acessa-lo.

A distribuicdo de tarefas entre outros membros da familia é fundamental para garantir a
continuidade do cuidado realizado por um familiar e que este permaneca em boas condicdes
fisicas e psicologicas. A sobrecarga de cuidado gera cansaco e desanimo, causando
descontentamento e, em alguns casos, aversdo ao ato de cuidar. Ademais, ser cuidador de
pessoas em hemodidlise, vivenciando situacdes instaveis e imprevisiveis, € uma tarefa
desafiadora e muito estressante, que pode provocar instabilidade, confusdo e ambiguidades na
vida pessoal do cuidador familiar, pois impde pesada carga psicoldgica (EBADI et al., 2018).

Diante do exposto, evidencia-se a necessidade de apoio social dos mais diversos
segmentos que possam contribuir para evitar sobrecarga desnecessarias sobre o familiar
cuidador. A contribuicdo dos profissionais da equipe da unidade por meio do fornecimento de
acesso a informacdes e conhecimentos acerca da doenca e do tratamento e dos modos de agir
diante de possiveis complicagGes em domicilio, do reconhecimento das fragilidades da familia,
em especial do cuidador e da oferta de suporte psicoldgico, € extremamente importante.

Em estudo que avaliou o efeito de programas educativos no atendimento domiciliar a
pessoa com DRC em HD, foi evidenciado que o conhecimento e a aprendizagem adequada das
condicBes envolvidas no processo de cuidar contribuiram para reduzir a sobrecarga e outros
problemas associados as condi¢Ges dos cuidadores familiares, influenciando e modificando a
qualidade de vida e de cuidado (ASHGHALI FARAHANI et al., 2016). Outro estudo
demonstrou que, com a realizacdo de um Programa de Treinamento Baseado na Familia,
reduziu-se com sucesso a sobrecarga de cuidados em familiares cuidadores de pessoas
submetidas a HD (SOTOUDEH; PAHLAVANZADEH; ALAVI, 2019).

A criacdo de programas treinamento baseados na familia com profissionais
especializados na area podem contribuir para a melhoria da QV dos cuidadores de pessoas em

dialise. Considerando a atual situacdo de Pandemia pelo COVID-19, as interfaces digitais de
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salde podem servir como plataformas para fornecer intervencdes de apoio para pessoas com
DRC e familiares, especialmente, os cuidadores, estabelecendo uma rotina com custos
acessiveis. As plataformas interativas podem estabelecer uma conexdo de educagdo em saude
entre profissionais e cuidadores, promovendo orientacdes, treinamentos e suporte em caso de
dificuldades técnicas — em se tratando de DPA — e ddvidas relativas a doenga e ao tratamento.
A criacdo de grupos de apoio social ao familiar através de aplicativos em dispositivos méveis
também pode ampliar o conhecimento e aprimorar a pratica de cuidar.

Este estudo identificou, por meio da avaliagdo multidimensional de suporte social
percebido de familiares de pessoas com DRC submetidos a TRS, subsidios para que 0s
profissionais da salde que compdem a equipe multiprofissional, especialmente enfermeiros,
assistentes sociais e psicologos, possam requalificar o acompanhamento ambulatorial desses
familiares, contribuindo para uma melhor qualidade de vida da familia. E importante ressaltar
que inexistem estudos mistos (quantitativos e qualitativos) que avaliem o suporte social
percebido de familiares de pessoas com DRC em terapias dialiticas de hemodialise e dialise

peritoneal.

6.7 CORRELACOES E ASSOCIACOES

Neste estudo, ocorreram correlacdes entre os dominios da QV de familiares de pessoas
em tratamento dialitico, segundo o tipo de tratamento (HD e DPA), e algumas caracteristicas
da amostra (idade, género, crenca, renda e tempo de cuidado); e correlacdes positivas entre 0s
diversos instrumentos e escalas utilizadas para a coleta de dados.

Na populacao geral de participantes, ocorreram diferencas estatisticamente significantes
nos escores medios no Dominio Ambiente de QV entre idades; no Dominio Psicologico da QV
entre 0s géneros; e no IGGV entre crencas (Tabela 16).

No grupo de familiares de HD, quando aplicado o teste U Mann-Whitney, ocorreram
diferencas estatisticamente significantes (p-valor <0,05) nos escores médios das facetas:
Dominio Fisico (U = 685,0; p-valor = 0,034), Dominio Psicoldgico (U = 558,50; p-valor =
0,003), Dominio das Relagbes Sociais (U = 712,50; p-valor = 0,041) e indice Geral de
Qualidade de Vida (U = 602,00; p-valor = 0,005), entre géneros. Como também no Dominio
Ambiente de QV, entre idades; no IGGV (U = 583,50; p-valor = 0,08), entre crencas (Tabela
16). Salienta-se, no entanto, que ndo houve diferengas significantes nos escores medios entre

0s grupos, considerando apenas os familiares de pessoas que fazem dialise peritoneal.
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Na populacdo geral de participantes, ocorreram diferencas significativas nos escores
médios no Dominio Fisico e no Dominio Ambiente de QV entre tempo de cuidado; e no
Dominio Ambiente de QV entre rendas. No grupo de HD, também ocorreram diferencas
estatisticamente significantes nos escores médios no Dominio Ambiente de QV entre rendas; e
no que refere ao tempo de cuidado, tiveram diferencas nos Dominios: Fisico, Ambiente e

Relac0es sociais.

Tabela 16 — Associagdes entre os dominios da QV e o IGQV segundo caracteristicas da amostra e
tipo de tratamento. Salvador - BA, set./dez. 2019

(continua)
POPULACAO GERAL

_CIE;L\CIXECTERIS Fisico Psicolégico Relacdes Sociais Meio Ambiente IGQV
\'/gf‘cﬂ;’ (thoep- 601 (0,935  -005(0,557)  004(0,653)  021(0,007)  -0.34 (0,672)
Género (média e dp)

Masculino 68,2 205 71,7 20,6 65,3 23,4 56,4 12,7 66,7 19,0
Feminino 63,5 18,7 66,0 17,1 58,5 22,6 56,0 17,0 58,8 20,7
Diferenca média 4,8 58" 6,8 0,5 7.8

Arranjo Familiar (média e dp)

SO 75,7 9,9 74,7 17,6 68,3 27,9 51,9 11,8 60,0 22,4
Acompanhado 64,0 19,2 66,8 17,9 59,5 22,7 56,2 16,3 60,3 20,6
Diferenca média 11,7 7,8 8,8 -4,3 -0,3

Crenca (média e dp)

Sim 64,3 20,3 68,9 17,6 60,9 22,9 56,7 14,3 63,3 21,6
Nao 61,7 17,7 61,6 18,1 55,4 23,0 53,5 16,8 52,8 19,2
Diferenca média 2,7 7,3 55 3,2 10,6"
Beneficio (média e dp)

Sim 62,9 18,5 62,9 17,4 56,1 27,4 54,2 14,9 53,6 18,0
Nao 64,1 19,2 67,2 18,1 59,6 22,5 55,9 16,2 60,4 20,8
Diferenca média  -1,2 -4,3 -3,5 -1,7 -6,8

HEMODIALISE

\'/gf‘(ﬂ‘)’ (fhoep- 08 (0403  -0,01(0,987) 0,08 (0,408) 0,32 (0,001)" 0,40 (0,669)
Género (média e dp)

Masculino 71,9 16,3 77,0 14,2 68,7 20,3 55,1 12,5 71,8 17,1
Feminino 61,8 189 64,4 17,0 57,0 235 53,8 17,1 579 205
Diferenca média  10,1" 12,5 11,77 1,3 13,9
Arranjo Familiar (média e dp)

S6 79,4 6,0 77,0 19,3 68,7 32,1 53,1 13,2 62,5 25,0
Acompanhado 63,0 18,9 66,2 17,1 58,6 23,1 54,0 16,6 60,1 20,6
Diferenca média 16,4 10,8 10,0 -0,9 2,3

Crenca (média e dp)

Sim 616 195 66,6 17,9 58,8 23,2 53,6 13,5 634 213
Néo 61,4 17,8 61,9 16,8 54,8 23,4 51,3 16,8 51,1 20,3
Diferenca média 0,1 4,6 4,0 2,2 12,3"
Beneficio (média e dp)

Sim 60,44 18,6 59,8 16,5 54,5 28,9 50,9 13,1 51,9 175
Nao 63,54 19,0 67,2 17,3 58,9 23,0 53,9 16,5 60,6 20,8

Diferenca média  -3,1 -7,4 4,4 -2,9 -8,7
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Tabela 16 — Associagdes entre os dominios da QV e o IGQV segundo caracteristicas da amostra e
tipo de tratamento. Salvador - BA, set./dez. 2019

(concluséo)

DIALISE PERITONEAL

CARACTERIS

TICAS Fisico Psicoldgico Relagdes Sociais Meio Ambiente IGQV
\'/gf‘ci‘; (fhoep- (200225  -0,19(0237)  -0.48(0.770)  -0,09 (0584)  -0,24 (0,147)
Género (média e dp)

Masculino 61,3 258 62,1 26,9 59,0 28,0 58,8 13,0 56,2 18,8
Feminino 68,8 16,9 70,8 16,4 63,5 18,1 63,3 14,2 62,0 21,1
Diferenca média -7,4 -8,7 4,4 -4,5 -5,8
Arranjo Familiar (média e dp)

S6 60,7 - 65,0 - 66,6 . 46,8 - 50,0 o
Acompanhado 66,9 19,9 68,5 20,1 62,1 21,2 62,5 13,8 60,8 20,6
Diferenca média  -6,2 -3,5 4,4 -15,6 -10,8

Crenca (média

e dp)

Sim 70,78 21,0 74,1 15,7 65,9 21,6 64,3 13,4 63,0 22,8
Nao 62,2 181 60,4 21,9 56,9 22,7 59,6 15,8 57,2 15,5
Diferenca média 8,58 13,7 8,9 4,7 5,8
Beneficio

(média e dp)

Sim 78,5 5,0 83,3 5,8 66,6 11,7 75,0 4,4 75,0 -
Néo 65,4 19,7 67,1 20,1 61,2 21,1 61,1 14,0 59,7 20,7
Diferenca média 13,1 16,2 54 13,8 15,2

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: “p-valor < 0,05. ™ n=1, sem possibilidade de calculo.

No que concerne as correlagdes entre os instrumentos e escalas utilizadas neste estudo,
as estimativas brutas do coeficiente de correlacdo de Spearman entre as médias dos dominios
do WHOQOL-bref e o total do WHOQOL-SRPB, ERA, EEH e EMSSP, identificaram
correlagdes significativas entre todos eles, tanto para a populacdo total, quanto para os dois
grupos de familiares por tipo de tratamento (HD e DPA) (Tabelas 17, 18 e 19).

Na amostra da populacdo total, considerando as correlagdes entre os dominios da
WHOQOL-bref e o indice Geral de Qualidade de Vida, as maiores correlacdes foram entre o
Dominio Psicoldgico e o indice Geral de Qualidade de Vida (p = 0,67) e entre 0 Dominio Fisico
e o Psicoldgico (p = 0,64). E com respeito as demais escalas, as correlagdes maiores foram entre
0 WHOQOL-SRPB e a Escala de Esperanca de Herth (» = 0,63), seguido das correlagdes entre
o Dominio das RelagGes sociais e a Escala Multidimensional de Suporte Social Percebido , e
entre 0 Dominio Psicoldgico e a Escala de Esperanca de Herth, ambos com p = 0,61 (Tabela
17).
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Tabela 17 — Estimativas brutas do coeficiente de correlagdo de Spearman entre as médias dos
dominios do WHOQOL-bref e o total do WHOQOL-SRPB, ERA, EEH e EMSSP, todos
os tratamentos. Salvador, set./dez. 2019

P

INSTRUMENTOS A B c D E = G H |
A. Dominio Fisico 1 0,64 049" 047" 0,55" 0,45 0,44 0,377 0,43"
B. Dominio Psicoldgico 1 058" 0,52 0,67" 0,52 058" 0,46° 0,61"
C. Dominio Relagdes Sociais 1 057" 0,51" 0,53° 0,49° 0,61 0,49"
D. Dominio Ambiente 1 0,52" 0,46 0,47 054" 0,45~
E. IGQV 1 0,44~ 041" 045" 0,50"
F. ERA Total 1 0,60° 0,58" 0,60
G. WHOQOL-SRPB Total 1 0,55 0,63"
H. EMSSP Total 1 0,53"
I. EEH Total 1

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: *p-valor <0,05. Coeficientes estimados pelo teste de Correlacdo de Spearman (p).

Tabela 18 — Estimativas brutas do coeficiente de correlacdo de Spearman entre as médias dos
dominios do WHOQOL-bref e o total do WHOQOL-SRPB, ERA, EEH e EMSSP, no
grupo de familiares de HD. Salvador, set./dez. 2019

P

INSTRUMENTOS A B C D E = G H I
A. Dominio Fisico 1 0,63 043" 0,44" 0,55" 0,47 040" 0,34" 045"
B. Dominio Psicoldgico 1 053 0,50 0,67" 0,53° 0,53 043" 0,59
C. Dominio Relacoes Sociais 1 0,56" 0,50" 0,54 0,46" 0,63° 0,46"
D. Dominio Ambiente 1 0,53" 0,47° 0,46 053" 045"
E. IGQV 1 0,46 0,37" 042" 0,49"
F. ERA Total 1 0,59™ 0,59 0,57"
G. WHOQOL-SRPB Total 1 0,51 0,62"
H. EMSSP Total 1 0,51"
I. EEH Total 1

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: *p-valor <0,05. Coeficientes estimados pelo teste de Correlagdo de Spearman (p).

No grupo de familiares de HD, as correlagdes maiores foram bem proximas as
encontrada no grupo de todos os tratamentos, sendo entre Dominio Psicolégico e 0 IGQV (p =
0,67), e entre 0 Dominio Fisico e o Psicoldgico (p = 0,63), que teve valor igual a correlacéo
entre 0 Dominio das Relac¢Bes sociais e a EMSSP (Tabela 18). Enquanto no grupo de DPA, as
correlagdes maiores foram entre WHOQOL-SRPB e EEH (p = 0,69), seguida pela correlacéo
WHOQOL-SRPB e o Dominio Psicoldgico (p = 0,68), e entre ERA e EEH que teve 0 mesmo
valor (Tabela 19).
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Tabela 19 — Estimativas brutas do coeficiente de correlagdo de Spearman entre as medias dos
dominios do WHOQOL -bref, e entre o total de WHOQOL-SRPB, ERA, EEH e EMSSP,
no grupo de familiares de DPA. Salvador, set./dez. 2019

P

INSTRUMENTOS A B c D E = G H |
A. Dominio Fisico 1 062" 067" 0,54 0,55" 0,41" 051° 041" 037"
B. Dominio Psicoldgico 1 071" 0,61° 0,66" 0,56 0,68 0,55 0,67
C. Dominio Relagdes Sociais 1 059" 0,53" 0,53° 0,61° 057" 0,63
D. Dominio Ambiente 1 0,52" 0,38 0,46 0,51" 0,42~
E. IGQV 1 0,39" 0,54 0,59 0,52"
F. ERA Total 1 0,65° 0,55 0,68"
G. WHOQOL-SRPB Total 1 0,64~ 0,69"
H. EMSSP Total 1 0,65"
I. EEH Total 1

Fonte: Elaborada pela pesquisadora com dados deste estudo (2020).
Nota: *p-valor <0,05. Coeficientes estimados pelo teste de Correlacdo de Spearman (p).

Idade. No Dominio Ambiente de QV entre idades, ocorreram diferengas
estatisticamente significantes nos escores médios da amostra total dos participantes e no grupo
de HD, indicando que quanto maior a idade ha melhor QV e vice versa. Considerando que o
Dominio Ambiente contempla aspectos como recursos financeiros e participacdo em
oportunidades de recreacao/lazer, dentre outros, esses escores mais elevados podem resultar do
fato de que, com o avangar da idade, as pessoas adquirem mais estabilidade financeira,
especialmente por meio da aposentadoria, e pela disponibilidade de tempo, podem dedicar-se
mais facilmente ao cuidado do membro familiar com DRC; além disso, realizam menos
atividades de recreacéo e lazer em comparagdo com as pessoas mais jovens. Outro aspecto pode
ser a propria maturidade, periodo em que a capacidade de resiliéncia e a espiritualidade tendem
a se intensificam. Assim, as pessoas mais jovens, ao cuidarem de familiares em HD, sentem
mais o impacto das limitacGes impostas pela doenca e pelo tratamento sobre sua QV.

Embora ndo tenha ocorrido diferencas significantes na idade entre o grupo de DPA, cabe
fazer o contra ponto ao destacar que o perfil do familiar cuidador do grupo de DPA neste estudo
foi de idade inferior ao de HD. E, no Dominio Ambiente do grupo de DPA, a diferenca de
coeficiente foi negativa, indicando que, para esse grupo, quanto mais elevada for a idade do
familiar cuidador menor a QV. Para além dos resultados dos dados de caracterizacdo, 0s
depoimentos denotam que essas pessoas mais jovens referem facilidade no manuseio de
méaquinas e computadores, e na aprendizagem do processo técnico para a realiza¢do da dialise
peritoneal. Em contrapartida, os familiares com mais idade sentem dificuldade em aprender a

manusear 0s equipamentos tecnoldgicos como a maquina de DP.
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Género. No total de participantes dos dois tipos de tratamento, 0 género masculino teve
maiores escores médio em todos os dominios, com destaque para o IGQV (DM = 7,8) e no
dominio das Rela¢Ges Sociais (DM = 6,83) que, com o género masculino, atingiu M=65,32 (+
23,3), e o0 feminino, M=58,49 (x22,5). O que ratifica o perfil feminino do familiar cuidador,
com comprometimento e sobrecarga gerada pelas diversas atividades assumidas. Houve
diferenca estatisticamente significante no Dominio Psicologico, indicando que o género
masculino mantém melhor a autoestima, a memoria e 0s sentimentos positivos diante das
adversidades de ser cuidador de pessoa com DRC. O IGQV, que se refere a autopercepcao
acerca da QV, denota que o género masculino percebe sua QV como boa QV.

Esses maiores escores médios do género masculino estdo restritos ao grupo de HD, uma
vez que, ao observar as diferencas de média entre os géneros no grupo de DP, identifica-se que
foram menores que o feminino em todos os Dominios, embora sem diferengas consideradas
significativas. Pode-se associar essas diferencas de género entre as modalidades de tratamento,
identificadas neste estudo, com a prépria construcdo sociocultural do género masculino, que sai
para trabalhar e passa a maior parte das horas do dia no trabalho ou na rua com amigos, sem
assumir e, muitas vezes, desconectados dos problemas e demandas internas da casa. Com isso,
no tratamento de HD, o familiar leva a pessoa para a unidade de dialise e sai para manter sua
rotina diaria e depois volta para busca-la, enquanto no tratamento de DPA, o familiar cuidador
é impelido a permanecer em casa em horarios especificos para a troca das bolsas de diéalise,
sendo impossibilitado de manter sua rotina social diaria e tendo que assumir as possiveis
intercorréncias do tratamento. Além do que, na DPA, a pessoa que cuida necessita realizar
técnicas de limpeza do local e material para realiza¢do do tratamento e garantir técnica asséptica
ao manipular e trocar as bolsas de didlise. E essas particularidades, especificas da DP,
repercutem negativamente sobre a QV da pessoa do género masculino.

Sendo assim, como meio de amenizar a carga do cuidado sobre as mulheres, conforme
discutido no Capitulo 6, tépico 6.1, faz-se importante o estimulo dos profissionais de salde a
aceitacdo da responsabilidade do cuidado por parte dos homens da familia, por meio de
aproximacdes as atividades de cuidado que sejam significativas para eles e possam conferir-
Ihes reconhecimento diante da contribuicdo de suas acdes. O sentir-se capaz de assumir
responsabilidades e executar acdes que sejam dificeis para as demais pessoas da familia,
especialmente no manuseio de maquinas e equipamentos, pode gerar no homem a satisfacdo

em assumir o papel de familiar cuidador.
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Crenca. Neste estudo, ser praticante de uma religido ou crenga teve correlagéo
significativa com a QV no grupo geral da amostra e o grupo de HD, ambos relacionados ao
IGQV. O que demonstra que a pratica religiosa faz com a pessoa perceba sua QV como boa. A
pratica de uma religido ou crenca funciona como um suporte & pessoa, fomentando a
autoconfianca, a autoestima e a esperanca de perspectivas melhores, além disso, os demais
membros, irmaos da fé ou de crenca, em geral, ddo suporte emocional, apoio na realizacdo de
atividades, e até financeiro, quando um dos integrantes vivencia situacfes adversas,
especialmente em caso de adoecimento cronico e na proximidade da finitude da vida. Os grupos
religiosos de oracdo e de louvores revigoram as forcas do familiar cuidador quando este se
encontra estressado e desestimulado em cuidar.

Em uma revisdo sistematica e meta-analise com o objetivo de avaliar o impacto das
intervencOes espirituais/religiosas (IERs) sobre a satde de individuos, os resultados obtidos
revelaram que as intervengdes espirituais/religiosas tém, na maioria dos casos, efeitos ainda
mais benéficos dos que os ja conhecidos na qualidade de vida dos individuos. As IERs foram
associadas a reducao dos sintomas de ansiedade em pacientes e do nivel de estresse e exaustao
emocional em profissionais da saude, diminui¢ao na intensidade do consumo de drogas e nos
sintomas de depresséo da populagédo geral (GONCALVES et al., 2017).

A fé em um Ser superior e a crenca de que as vivéncias terrenas tém propdsitos
especificos para cada pessoa auxiliam na aceitacdo de determinadas condicdes, transformam o
pesadelo vivido em um obstaculo a ser vencido para o alcance de melhores dias, e fomentam o
crescimento pessoal e espiritual.

Renda. No grupo da populacgéo geral e no grupo de HD, ocorreu diferenca de escores
médios do Dominio Ambiente entre as categorias renda. Cabe relembrar que a renda familiar
mensal variou de menos de um a mais de 12 salarios minimos; no grupo de familiares de pessoas
em HD, ocorreu predominancia de 1 até 3, enquanto no grupo de DPA foi de 6 até 9 salarios.

Quando aplicado o teste de Turkey HSD, foi identificado que o padréo de diferencas de
média da QV da populacdo geral e da populagdo do grupo de HD entre rendas foi muito
proximo, sendo que, a medida que aumenta a discrepancia no numero de salarios minimos,
aumenta também a diferenca de média de QV, sendo as piores médias para as pessoas que
ganham menos. Entretanto, no grupo de DPA ndo houve diferencas significantes.

Para exemplificar, tem-se o grupo de pessoas que ganham >1 a 3 salarios minimos que,
quando correlacionado ao grupo que ganha >9 a 12 salarios, apresenta diferenca de media de -

20,35, e ao grupo que ganha >12 salarios, a diferenca chega a -22,54. Isto significa que quem
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ganha >12 salarios e >9 a 12 salarios tem a média de QV 22,54 e 20,35 respectivamente,
maiores que as pessoas que ganham >1 a 3 salarios.

Estudo com resultado semelhante sobre a renda familiar foi realizado por Arenas e
colaboradores (2009), em que, na DPA, a renda familiar com maior frequéncia foi acima de
quatro sal&rios minimos, com 68,2%, enquanto na HD foi entre um a quatro salérios (48,1%).
Essa diferenca financeira entre os tipos de tratamento pode ser justifica pelas necessidades
requeridas pela DPA que geram gastos extras para as familias, como a disponibilidade de um
quarto ou um espaco exclusivo para a realizagdo do tratamento e de local para armazenamento
das bolsas e materiais descartaveis recebidos mensalmente; aumento do consumo da energia
elétrica pela maquina cicladora; manutencdo de limpeza e desinfeccdo diaria do espaco de
tratamento; dentre outros.

Porquanto, a diferenca racial entre os grupos deste estudo pode estar diretamente
relacionada a situacdo socioecondmica das pessoas e familias envolvidas. No Brasil, 0os censos
de 2000 a 2010 captaram desigualdades importantes na categoria de densidade racial e
apontaram a permanéncia de piores condi¢bes de vida e salde nas cidades com maioria da
populacédo negra, e melhores onde predominaram brancos (OLIVEIRA; LUIZ, 2019).

Outra provavel justificativa é que a maioria das pessoas que inicia a HD chega nas
emergéncias dos hospitais em quadro clinico de uremia, em estado grave, e que necessita iniciar
o0 tratamento em carater de urgéncia para a manutencdo da vida. Geralmente sdo pessoas que
ndo possuem planos privados de satde e/ou ndo fazem um acompanhamento a satde com
exames de rotina. Nessa situacdo, a HD pode ser mais rapidamente iniciada através de um
acesso temporario (cateter), enquanto a DPA requer um implante cirlrgico de um cateter
permanente que, para ser utilizado, necessita de um periodo para a cicatrizacdo. Uma vez
iniciado o tratamento em HD torna-se menos provavel que a pessoa adoecida e seus familiares
aceitem a mudanca para o tratamento em domicilio. Por outro lado, as pessoas que tém maior
disponibilidade e recursos para acompanharem suas condi¢des de salde detectam precocemente
as alteracGes renais e j& ingressam no programa de terapia dialitica, conhecendo as opgdes de
tratamento e com cateter para DPA implantado.

Aproximadamente um terco das pessoas que inicia a terapia renal substitutiva, a nivel
mundial, o faz de forma nédo planejada, o que dificulta a equipe da saude discutir e esclarecer,
junto a pessoa em adoecimento renal cronico e aos familiares, acerca do diagndstico e das

opcoes de escolha de tratamento (LOK, 2016). No Brasil, cerca de 60% das pessoas com DRC
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iniciaram o tratamento sem acompanhamento médico prévio, ndo tinham acesso venoso
definitivo e foram submetidos a hemodialise (MENDES et al., 2017).

Ainda pode-se considerar como outra possivel justificativa: a maior oferta dessa
modalidade de tratamento pelos profissionais de salde para pessoas cujas familias tenham
melhor poder aquisitivo, com condi¢Bes socioeconémicas favordveis e que demonstrem
capacidade cognitiva e emocional para assumirem as demandas do tratamento de DPA. Essa
maior oferta, para um grupo menor e com caracteristicas especificas, pode estar relacionada,
também, a filosofia gerencial da instituicdo de salde, uma vez que o valor repassado pelo SUS
e planos privados de saude para as unidades de dialise, referente ao pagamento da DP, é
consideravelmente inferior ao da HD. Nesta linha de raciocinio, Lok (2016) considera que a
subutilizacdo da DP, em comparagdo com a HD, pode estar associada, dentre outros aspectos,
ao baixo reembolso financeiro obtido com essa modalidade de tratamento.

Tempo de cuidado. Quanto ao tempo de cuidado, na populacdo geral da amostra,
ocorreu diferenga de escores médios entre 0 Dominio Fisico (p = -0,196; p-valor = 0,014); e
entre 0 Dominio Ambiente (p = -0,197; p-valor = 0,012). E no grupo de familiares de HD,
entre o Dominio Fisico (coeficiente tau de Kendall = -0,135; p-valor = 0,049), 0 Dominio das
Relagdes sociais (p = -0,182; p-valor = 0,048) e o dominio Ambiente (p = -0,238; p-valor =
0,009). Os valores negativos dos coeficientes demonstram que, quanto maior o tempo de
cuidado, menor aos escores de QV desses grupos.

Embora, nos resultados deste estudo, o tempo de cuidado dispensado pelo familiar tenha
tido, nas maiores frequéncias, de um a seis anos nas duas modalidades de tratamento, este tempo
pode variar de poucos meses a varios anos. Esse tempo, associado a altas cargas de cuidado,
falta de suporte adequado, privacao de rotinas diarias pessoais significativas, perda da liberdade
e falta de projetos e planos a curto e longo prazo, pode causar prejuizo das condi¢des de vida e
da salde progressivamente.

Quando o cuidado com um ente familiar em adoecimento renal cronico for mantido por
um periodo prolongado, pode repercutir nas condi¢bes de saude dos cuidadores, com
manifestacdes de quadros como fadiga e sintomas depressivos (RUIZ DIAZ et al., 2019),
afetando a qualidade de vida do familiar cuidador e da familia. Nesta mesma linha, Fan e
colaboradores (2008) identificaram que, no inicio do tratamento dialitico, tanto a pessoa com
DRC quanto o familiar cuidador apresentavam satde mental semelhante, mas com a evolugao
do tratamento, os cuidadores cursaram com piora da saide mental, sendo mais intensa nos

familiares cujos entes adoecidos tinham alto grau de dependéncia e com realizacdo de sessoes
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de didlises mais frequente. Logo, torna-se evidente que o grau de dependéncia das pessoas
cuidadas, a frequéncia de sesses de HD e DPA, e o tempo de cuidado repercutem sobre a saude
mental e a qualidade de vida dos familiares cuidadores.

Em estudo realizado por Pereira e colaboradores (2017a), identificou-se que a
prevaléncia de sintomas como ansiedade, depressao, estresse, fadiga e qualidade de vida, eram
semelhantes entre as pessoas em dialise e os cuidadores principais, e que, em algumas variaveis
os cuidadores apresentaram pior desempenho.

Diante do exposto, identifica-se a necessidade de apoio familiar e social no processo de
cuidar com limitacéo de tempo ou com periodos intercalados de cuidado e descanso como meio

de manter a satde do cuidador.

Outras associacdes entre os Dominios do WHOQOL-bref e o IGQV com

caracteristicas da amostra

O arranjo familiar, assim como o recebimento de beneficio financeiro do Governo ou
de outra instituicdo, ndo demonstrou ter significancia neste estudo, mas algumas associac¢oes
foram identificadas.

Com relagdo ao arranjo familiar, poucos referiram morar sozinhos (05 familiares;
sendo 01 de DPA e 04 de HD), com a maioria (155) relatando morar acompanhada, seja com a
familia nuclear (125), com a familia extensa (25) ou com outros (05).

O morar sozinho pode ser associado a maiores escores médios da QV na populacao geral
deste estudo nos diversos Dominios do WHOQOL -bref, excetuando o Dominio Ambiente. A
possibilidade do familiar cuidador morar s6 pode estar associa¢do a menores demandas de
cuidado da pessoa em tratamento, com isso, tem a possibilidade de manter as rotinas da vida
diaria, intercalar momentos de cuidado com vida pessoal regular, garantindo mais liberdade e
autonomia, o que lhe confere melhor QV. Contudo, para os familiares que assumem uma pessoa
com alta dependéncia de cuidados, o morar acompanhado pode servir como fonte de suporte e
compartilhamento das atividades, tanto do cuidado quanto das rotinas familiares.

Os depoimentos sinalizaram que, aqueles familiares que moram com uma familia
nuclear reduzida, com dois a trés membros, ou que tem muitos membros, mas ndo compartilham
da diviséo de tarefas, sofrem de sobrecarga de cuidado com comprometimento da salde fisica

e mental. J& os familiares que vivem com a familia nuclear acrescida de membros da familia
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extensa referiram conseguir compartilhar algumas demandas e destacaram o suporte social
recebido como fator essencial para a manutencdo da QV individual e familiar.

O recebimento de beneficio, neste estudo, pode ser associado negativamente a QV, pois,
segundo os dados referentes a populagéo geral da amostra e ao grupo de HD, os escores médios
de QV de quem recebeu beneficio foi menor que os escores de quem nao recebeu (Tabela 16),
0 que denota que o valor do beneficio, que foi majoritariamente do bolsa familia, ndo chega a
impactar positivamente na QV. Isso porque a familia que recebe o beneficio tem condicdes
financeiras precarias que ndo melhoram com o valor insuficiente do beneficio cedido pelo
Governo e, alguns participantes, relataram que a ajuda da apenas para comprar lanche para as

criancas da familia e para pagar parte do transporte do deslocamento para a terapia.

Correlagdes entre os diversos instrumentos e escalas utilizadas neste estudo

Foram encontrados coeficientes de correlacdo direta entre as médias dos dominios do
WHOQOL-bref e entre esses dominios e 0 IGQV, como também entre esses e as pontuacdes
totais atingidas pelo WHOQOL-SRPB, pela medida de resiliéncia, de esperanga e de suporte
social percebido. Enfim, foram identificadas correlagdes significativas entre todos eles, tanto
para a populacéo total, quanto para os dois grupos de familiares por tipo de tratamento (HD e
DPA).

Estudos tém identificado essa correlacao entre QV e Espiritualidade (ROCHA; FLECK,
2011; ABDALA etal., 2015). Em pesquisa, utilizando a Escala de Bem-Estar Espiritual, Pilger
e colaboradores (2017) também identificaram que o bem-estar espiritual total de idosos em
tratamento hemodialitico foi correlacionado positivamente com o0s quatro dominios do
WHOQOL-bref (fisico, meio ambiente, psicologico e relacdes sociais).

Quanto aresiliéncia, ao considerar que esta decorre de caracteristicas e recursos pessoais
intrinsecos, das condi¢bes familiares e de sistemas de suporte externo (CARVALHO et al.,
2011b), vé-se a correlacdo diante da importancia da esperanca e da espiritualidade como
promotores da seguranca e autoestima pessoal, bem como a fundamental importancia da rede
de suporte social, tanto familiar como de outros sistemas externos significativos a pessoa, para
que esta possa enfrentar positivamente as situacdes criticas da vida cotidiana.

O resultado de um estudo com familiares cuidadores de idosos identificou que os
cuidadores com escores mais elevados de resiliéncia tiveram maior qualidade de vida e

religiosidade intrinseca, alem de menos sintomas depressivos, mesmo 0s que cuidavam de
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idosos com deméncia mais grave (PESSOTTI et al., 2018). Evidencia-se que a espiritualidade,
religiosidade e a fé tém influéncia positiva no enfrentamento de obstaculos e adversidades da
vida; além disso, aumentam a resiliéncia das pessoas, melhorando sua condi¢éo de satde e bem-
estar (SILVA et al., 2016c).

Quanto a relacéo entre esperanca e espiritualidade, pesquisa com pessoas em tratamento
hemodialitico, realizado por Ottaviani e colaboradores (2014), constatou a existéncia de
correlagdo positiva, de moderada magnitude, especificamente com a dimensao “crengas” e com
a dimensdo “esperanga/ otimismo”. A dimensdo espiritual é descrita como relevante na
atribuicdo de significados a vida e como recurso de esperancga no enfrentamento de doengas que
venham causar mudancas no estado de saude e sofrimento. Essa correlacao entre espiritualidade
e esperanca também foi identificada em estudo com idosos cuidadores, no qual tanto a
esperanca quanto a espiritualidade foram elevadas e apresentaram correlacdo positiva, de forte
magnitude (SOUZA et al., 2017).

Esse enfrentamento da doenca, e do sofrimento por ela gerado, € extensivo a familia
gue, como Vvisto nos resultados aqui discutidos, ao assumirem a responsabilidade pelo cuidado
passa a viver em funcdo do membro familiar adoecido renunciando, muitas vezes, a vida social
cotidiana. Nesse viés, a esperanca e a espiritualidade funcionam como aspectos pilares na
manutencédo do equilibrio emocional desses familiares por vislumbrarem melhores perspectivas
futuras e encontrarem sentido para a crise ou o conflito que esta sendo vivenciado.

No que se refere ao suporte, alguns estudos sinalizam que o nivel de suporte social
percebido é um dos aspectos que influencia na melhora do prognéstico e na qualidade de vida
de pessoas em hemodialise (SILVA et al., 2016b; RAMBOD; RAFFI, 2010). E a familia é parte
integrante da rede de suporte social para a pessoa com DRC, e em especial, para o familiar que
assume como cuidador principal. Esse é o sentido da rede: aquele cuida e da suporte ao familiar
adoecido necessita de suporte dos demais familiares e de outros sistemas sociais.

Os resultados demonstram a importancia do estimulo e do cultivo a aspectos subjetivos
e objetivos que fazem parte da vida diaria da familia e dos membros. Aspectos esses que,
articulados entre si, promovem meios intrinsecos e extrinsecos para enfrentar e superar as
distintas adversidades geradas pelo adoecimento renal crénico e pelo tratamento. Os
profissionais de salde tém pouca, ou quase nula, influéncia sobre aspectos econémicos e de
infraestrutura do meio onde as familias vivem, os quais repercutem diretamente sobre as
condicOes de vida e de saude. Porém, podem influenciar diretamente como fonte de apoio,

através da divulgacdo de conhecimento especificos sobre os mecanismos do adoecimento e do
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tratamento, incentivando e cultivando as percepc@es e 0s sentimentos relacionados a esperanca,
aresiliéncia e a espiritualidade, o que repercutird para a manutencéo e/ou melhoria da qualidade

de vida.
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7 CONTRIBUICOES DO ESTUDO

O presente estudo justificou-se pela importancia de se conhecer as repercussdes
psicossociais e espirituais do adoecimento renal crénico e das terapias renais substitutivas sobre
os familiares, bem como os mecanismos de apoio e as estratégias utilizadas por eles para o
enfrentamento e superacao das mudancas impostas pelo adoecimento crénico.

Os achados desta pesquisa ampliam o conhecimento sobre as vivéncias de familiares de
pessoas com DRC e as repercussdes psicossociais e espirituais sobre o cotidiano familiar. Ao
abordar o processo de cuidar de um membro familiar em adoecimento crénico sob diversos
fatores, alguns ainda pouco estudados, favorece a reflexdo sobre a necessidade de incluir e/ou
ampliar a abordagem sobre familia nos curriculos do curso de Graduacgéo dos profissionais da
area da saude. Fendbmenos como resiliéncia, esperanca, espiritualidade e religiosidade e apoio
social percebido, que influenciam tanto positivamente como negativamente sobre as condi¢oes
de vida e salde da pessoa e familia, merecem ser objetos de estudo durante a formacéo
académica dos futuros profissionais.

Esssa maior qualificacdo na formacéao profissional pode contribuir para alterar a norma
vigente de um cuidado direcionado a pessoa em processo de adoecimento, com enfoque
individual, ampliando a abrangéncia para a familia enquanto organizagdo social. Assim, 0s
profissionais poderdo exercer uma influéncia mais positiva junto as familias em sofrimento e
em condigOes de adversidades.

Outro aspecto é a contribuicdo do estudo para 0o meio cientifico, com resultados que
suscitam discussoes e sinalizam a necessidade de aprofundamento em novas pesquisas sobre 0s
temas que envolvem esse grupo especifico de familiares, além de fornecer informacgtes
significativas para a abordagem a familia diante da DRC.

No que se refere a clinica, os resultados denotam situacdes vivenciadas pelos familiares
que sinalizam possiveis necessidades de adequagdes na abordagem, treinamento,
acompanhamento e apoio pela equipe multiprofissional da unidade de dialise. Desse modo, 0s
familiares poderdo ser inseridos no contexto do planejamento e execucdo das atividades de
cuidado desenvolvidas em hospitais e clinicas de dialise.

Ao ouvir a voz de quem vivencia o processo de adoecimento e cuidado no d&mbito
familiar, identificam-se sugestdes que servem de reflex@o acerca da necessidade de programas
e politicas publicas que deem suporte a este grupo especifico. A familia, ao assumir o cuidado

a saude diante do adoecimento cronico, esta colaborando com o Estado, para tanto, necessita
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de apoio para garantir um cuidado efetivo e com manutengéo das condigdes de vida e saude do

familiar cuidador. Foi sugerido pelos familiares participantes:

O apoio psicoldgico prestado pela unidade de dialise ser extensivo aos familiares;
Disponibilizacéo de profissionais treinados em DPA para serem contratados e darem
apoio no cuidado domiciliar;

Criacdo de grupos de apoio e de terapia emocional aos familiares da pessoa com
DRC, incluindo a participacao da Estratégia de Saude da Familia;

Manutencdo da cobertura do plano de salde para dependentes que realizem
tratamento dialitico, independente da idade;

Maior investimento na politica de transplante de 6rgaos — rins;

Fornecimento de incentivo por parte do Governo para a empresa que tiver um
familiar cuidador da pessoa em DPA e que reduza 1 hora diéria, permitindo a troca
das bolsas;

Garantia de passe livre no transporte publico para o familiar que estiver conduzindo
a pessoa com DRC ao tratamento de HD;

Garantia de oferta de transporte pelo Estado, ou unidade de dialise, para as pessoas
em tratamento que né@o estejam ou ndo tenham condic¢des fisicas de usar o transporte
publico; e

Oferta de profissionais de nutricdo e fisioterapia para o0 bindmio familiar
cuidador/pessoa em tratamento.

Por fim, os resultados deste estudo ja estdo e serdo divulgados através de

apresentacdo de trabalhos em eventos cientificos nacionais e internacionais e de publicacdo de

artigos cientificos. Além, de serem apresentados em institui¢6es de ensino superior de formacao

dos profissionais de saide e em unidades de dialise.



209

8 CONCLUSOES E CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa com metodo misto permitiu a identificagdo de convergéncias e divergéncias
entre os dados qualitativos e quantitativos, o que contribuiu para a producdo e a discusséo de
resultados que se complementam mutuamente. Como efeito, a integracdo dos métodos
qualitativos e quantitativos facilitou o alcance do objetivo geral por meio do aprofundamento
da analise das repercussdes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico € os
tratamentos de hemodialise e de dialise peritoneal acarretaram sobre os familiares participantes
deste estudo. Os dados derivados do estudo qualitativo permitiram contextualizar aqueles
oriundos dos instrumentos quantitativos e vice-versa.

A articulacdo entre os dois métodos se mostrou importante para fundamentar as
discussdes em diversos momentos da pesquisa. Por exemplo, ao analisar os dados de
caracterizagdo dos participantes das entrevistas, identificou-se um recorte diferenciado em
relacdo a caracteriza¢do da amostragem total do estudo, pois as varidveis de género e cor da
pele autodeclarados ndo eram representativas da populagdo total e, diante disto, os dados
quantitativos foram cruciais para caracterizagdao dos participantes.

Nesse momento, retomam-se o pressuposto e as duas hipoteses que fundamentaram esta
pesquisa. O pressuposto foi o de que familiares de pessoas com doenca renal cronica em
terapias renais substitutivas tém a vida cotidiana modificada com repercussdes psicossociais e
espirituais que variam conforme o tipo de tratamento. Esse pressuposto foi confirmado pela
analise qualitativa que identificou nos depoimentos os diversos aspectos da vida individual e
familiar que foram modificados pela doenca e pelo tratamento, com varia¢Ges conforme o tipo
de terapia dialitica. Dentre eles, o grupo de hemodialise destacou as dificuldades financeiras e
de logistica para o transporte do familiar adoecido as sessdes, exames e consultas; bem como
0s sentimentos negativos vivenciados durante a espera pelo término da terapia. Enquanto o
grupo de dialise peritoneal automatizada enfatizou as dificuldades no manuseio da maquina, e
a liberdade limitada e/ou perdida por ter que realizar o procedimento de diélise pela manha e a
noite, todos os dias; além de enfatizar os sentimentos de culpa e medo de cometer algum erro e
prejudicar o quadro clinico ou, até mesmo, provocar a morte da pessoa sob seus cuidados.

A anélise quantitativa ratificou a confirmac&o do referido pressuposto, dado que, através
da aplicacdo dos instrumentos, foi verificado que o nivel de qualidade de vida dos dois grupos
amostrais havia sido afetado pela doenca e pelo tratamento, e que ocorreu variagao entre os dois

grupos amostrais, com melhor nivel de qualidade de vida para os familiares de dialise
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peritoneal. Como também foram identificadas repercussdes nos aspectos relacionados a
espiritualidade, a religiosidade e a crenca, e ao suporte social percebido, com niveis de escores
mais elevados também para o grupo de diélise peritoneal. Ja o gradiente de esperanca e 0 nivel
de resiliéncia obtiveram escore com valores proximos entre os dois grupos.

Outras conclusbes que confirmam o pressuposto apresentado se referem a
autopercepcao negativa acerca da qualidade de vida ap6s a doenca e o tratamento. Visto que 0s
participantes depuseram que passaram a negligenciar o cuidar de si para cuidar do outro, e
tiveram que reorganizar e reajustar rotinas familiares e sociais, com prejuizos pessoais e
familiares, para conseguirem atender as demandas impostas pela doenca e pelo tratamento.

Quanto as hipoteses, a primeira foi a de que os familiares de pessoas em tratamento de
dialise peritoneal domiciliar apresentavam maiores padrdes de qualidade de vida relacionadas
ao tipo de tratamento que os familiares de hemodialise. Essa hip6tese foi confirmada por meio
da andlise estatistica a qual identificou que a qualidade de vida dos familiares participantes,
embora em valor consideravel satisfatorio (>60), se mostrou comprometida, atingido nivel
semelhante a de pessoas com doencas cronicas. E que os familiares de pessoas em tratamento
de dialise peritoneal apresentaram maiores escores em todos os dominios da qualidade de vida
(fisico, psicoldgico, relagcbes sociais e de ambiente), quando comparados com os de
hemodialise. Entretanto, dentre os escores que compdem os dominios de qualidade de vida, 0s
que apresentaram diferencas estatisticamente significativas se referiram apenas ao dominio
ambiente que envolve elementos relacionados a seguranca na vida diéria, condi¢cbes ambientais,
moradia, transporte, acesso a informacdes, servicos de satde, recursos financeiros e lazer. 1sso
pode estar associado as melhores condigdes sociais e econémicas deste grupo, confirmadas
neste estudo, e ndo a modalidade de tratamento. Essa divergéncia foi suscitada durante o
imbricamento dos resultados quantitativos com a andlise qualitativa, pois os depoimentos
obtidos pela entrevista demonstraram que a técnica do tratamento dialitico, sobrecarrega mais
os familiares, com interferéncias na dinamica de todos os campos da vida diaria, especialmente
quando o cuidador familiar da dialise peritoneal era do género masculino, e afirmaram que essa
modalidade de tratamento é melhor para a pessoa com DRC, mas nédo para os familiares. Cabe
destacar que parcela significativa desses familiares ja havia acompanhado anteriormente o
familiar adoecido em tratamento de hemodialise. Assim, defendo a tese de que as diferengas
estatisticamente significativas na qualidade de vida do grupo de familiares de dialise peritoneal
com maior escore no dominio ambiente, quando comparado ao grupo de hemodialise, ndo é em

decorréncia do tipo de tratamento, por considerar que este causa maior sobrecarga de cuidados
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a familia, mas pelas caracteristicas sociais e econdémicas das familias de pessoas que sdo
indicadas para realizarem o referido tratamento.

A segunda hipotese defendia que os familiares das pessoas que fazem hemodialise
desenvolviam maior capacidade de resiliéncia, esperanca, espiritualidade/religiosidade/crencas
e tinham maior percepcdo de apoio social. Essa hipdtese foi descartada, ja que os familiares do
grupo de hemodidlise tiveram escores mais baixos que o grupo de didlise peritoneal na
espiritualidade/religiosidade/crencas e na percepcdo de apoio social, e igualou os escores na
capacidade de resiliéncia e no gradiente de esperanga.

Ao retomar 0s objetivos especificos propostos de conhecer, descrever e comparar as
repercussdes psicossociais e espirituais do adoecimento renal cronico entre familiares de
pessoas que fazem hemodialise e de pessoas que fazem dialise peritoneal domiciliar, constata-
se que, a partir das categorias pré-definidas de qualidade de vida, espiritualidade, religiosidade
e crengas, esperanga, resiliéncia e suporte social percebido, foram identificados os niveis de
repercussoes, bem como as diferencas estatisticamente significantes entre os familiares por tipo
de tratamento. Visto que os escores de qualidade de vida ja foram descritos acima, passaremos
a um breve resultado dos demais elementos.

A espiritualidade da populacdo amostral geral atingiu escore de 15,59 em uma variacéo
de 04 a 20, portanto, um bom nivel; mas o grupo de dialise peritoneal alcangou maior escore
total que o grupo de hemodialise, especialmente na faceta “conexdo com Ser ou forca
espiritual”. Dos depoimentos, emergiu a fé em um Ser superior como fundamento para o agir e
a espiritualidade vivenciada através do sentido da vida.

A resiliéncia atingiu um escore alto (5,3 em uma escala de sete pontos), demonstrando
um nivel bom de resiliéncia e ndo houve diferencas estatisticamente significante entre os grupos
por tipo de tratamento. O enfrentamento das adversidades ocorre com mecanismos de superacao
pessoal e familiar, reorganizacdo da vida cotidiana, € por meio de atitudes negativas de
aceitacdo passiva da situacao vivenciada.

Quanto a esperanca, o total da popula¢do amostral obteve o escore médio total de 38,16
em uma escala de 12-48, considerado um bom nivel de esperanca. A respeito da variacao entre
as pontuacdes, o grupo de familiares de hemodidlise atingiu pontuacéo variavel de 24-48, mais
elevada que a grupo de dialise peritoneal (19-46). As categorias que emergiram neste tema
foram: o viver de esperanca; e as vivéncias intercaladas por momentos de esperanca e de

desesperanca.
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O Suporte Social Percebido obteve a média de 4,95 em uma escala de 1 a 7, para ambos
0s grupos, indicando que os familiares participantes deste estudo, de uma forma geral,
demonstraram uma autopercepcdo como sendo bem apoiados pelo seu ambiente social.
Todavia, o grupo de dialise peritoneal teve média maior no suporte de amigos assim como no
suporte social total. O grupo de amostragem total vivenciou o suporte social percebendo a
familia como a fonte de apoio mais importante e destacaram o apoio de outros segmentos como
profissionais de saude e religido/crenca. Contudo, enfatizaram a falta de suporte gerando
sobrecarga das acOes de cuidado. No grupo de familiares de hemodidlise, foi destacado o apoio
das amizades forjadas na sala de espera da unidade junto aos outros familiares de pessoas em
tratamento, enquanto no grupo de dialise peritoneal, o apoio de cuidadores remunerados que
realizaram o treinamento de troca de bolsa de dialise.

No que concerne ao objetivo de identificar associagdes e correlacBes, neste estudo,
ocorreram correlacdes estatisticamente significativas entre os dominios da qualidade de vida de
familiares de pessoas em tratamento dialitico, segundo o tipo de tratamento, e algumas
caracteristicas da amostra (idade, género, crenca, renda e tempo de cuidado). Também foram
identificadas correlagdes positivas entre os escores totais obtidos pelos diversos instrumentos e
escalas utilizadas para a coleta de dados.

Na populacdo geral de participantes, evidenciou-se que familiares cuidadores com
idades mais avancadas tendem a ter melhor qualidade de vida no dominio Ambiente. Com
relacdo ao género, foi identificado que familiares cuidadores do género masculino possuem
maiores escores de qualidade de vida no dominio Psicoldgico. E o ser praticante de uma religido
ou seita influencia positivamente no indice geral de qualidade de vida. O tempo de cuidado foi
outro elemento significativo, pois se identificou que, a medida que este aumenta, a qualidade
de vida diminui, tanto no dominio Fisico, quanto no Ambiente. No que se refere a renda, quanto
maior, melhor a qualidade de vida no dominio Ambiente.

Enquanto que no grupo de dialise peritoneal ndo houve diferengas significantes nos
escores médios entre 0s grupos, no grupo de familiares de hemodialise foram identificadas as
seguintes: o género masculino atingiu escores médios mais elevados em quase todos os
dominios da qualidade de vida (Fisico, Psicol6gico, Rela¢bes Sociais e Indice Geral de
Qualidade de Vida). De modo contréario, o género feminino tem escores inferiores nos dominios
da qualidade de vida, confirmando que este género é sobrecarregado com demandas diversas,
ndo apenas relacionadas ao cuidado, e é mais afetado negativamente em sua qualidade de vida

e de saude. A idade mais avancada do familiar cuidador em hemodialise, assim como na
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amostragem total, demonstrou relacionar-se positivamente com o nivel de qualidade de vida no
dominio Ambiente. Assim como o fato de ser praticante de uma religido ou seita influencia
positivamente no indice geral de qualidade de vida. Ainda neste grupo, a diferenca entre o0s
valores salariais afeta a qualidade de vida no dominio ambiente, sendo que as pessoas com
rendas menores sdo mais afetadas. J& o tempo de cuidado teve diferencas nos dominios Fisico,
Ambiente e Rela¢6es sociais, com piora dos escores ao passo que aumenta esse tempo.

Foram encontradas correlacdes positivas entre as médias dos dominios do questionario
breve sobre a qualidade de vida da Organizacdo Mundial de Saude; o indice geral de qualidade
de vida; o escore total da espiritualidade, religiosidade e crenga pessoal; da resiliéncia; da
esperanca; e do suporte social percebido, significando que, quanto maior o escore de um desses
elementos, maior o escore dos demais. Evidenciando que, acdes promovedoras e estimuladoras
de qualquer um dos aspectos elencados tendem a contribuir para a melhora dos padrdes dos
demais. Diante disso, tém-se possibilidades diversas de investimento nesse grupo familiar
especifico, e ainda considerando as particularidades por tipo de tratamento, para a melhoria das
condigdes de vida e de saude.

Constata-se que, conhecer a dindmica da familia que tem uma pessoa com doenca renal
cronica em tratamento dialitico, seja hemodialise ou dialise peritoneal, torna-se recomendavel
para que os profissionais da equipe interdisciplinar planejem e prestem cuidados mais
harmoénicos com as demandas da vida diaria dela, assim como as intervengBes propostas
sejamer alinhadas a realidade do familiar cuidador.

A familia e 0 ambiente social fazem parte do processo de intervencgdo e cuidado a pessoa
adoecida. Dessa maneira, a identificacdo das necessidades dos familiares cuidadores e 0 apoio
a implementacdo de programas de intervencdo a eles dirigidos sdo pontos cruciais para auxiliar
os familiares na decisdo de como prestar os melhores cuidados, inclusive estimulando-os a
ajudarem a pessoa adoecida na escolha da modalidade de terapia dialitica que seja exequivel a
familia.

Nesse contexto, a familia precisa ser vista como sujeito das praticas de salde, e
compreender as repercussdes do adoecimento de um dos membros por doenca renal crénica e
das distintas modalidades de tratamento sobre a familia pode auxiliar no planejamento e na
execucdo de um cuidado abrangente, integral, ético, extensivo aos familiares da pessoa
adoecida e, por conseguinte, a sociedade. Além disso, pode servir de base para justificar a
necessidade de politicas publicas voltadas para apoiar e capacitar a familia no enfrentamento

de situacoes adversas.
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Ao considerar a saide como um direto da pessoa e um dever do Estado, percebe-se que
os familiares que assumem o cuidado, e sofrem os impactos disso sobre sua vida pessoal e
profissional, necessitam de apoio logistico que pode ser feito através de medidas
compensatorias do poder publico para minimizar os impactes negativos da doenca na vida do
cuidador e da familia.

Destaca-se, que nao foram encontrados estudos na literatura envolvendo a Qualidade de
vida, Espiritualidade/religiosidade e crencas, Esperanca, Resiliéncia e Suporte social entre
familiares de pessoas com doenca renal em tratamento de hemodialise comparado aos em
tratamento de didlise peritoneal; assim, frente a lacuna existente, sugere-se a realizagdo de
estudos semelhantes em outros cenarios. Ademais, este estudo identifica lacunas para a
realizacdo de outras pesquisas, tais como: Como séo escolhidas/indicadas pessoas com DRC a
realizarem DPA? Como tem sido trabalhado o sentimento de culpa dos familiares de pessoas
em DPA que cursam com complicag¢des decorrentes do tratamento domiciliar? Qual o conceito
de esperanca elaborado pelos familiares cuidadores?

Por ser original, o presente estudo contribui para oferecer uma informacéo
complementar, visando a implementacao e/ou aprimoramento de politicas pablicas e programas
com acdes assistenciais voltadas as necessidades dos familiares de pessoas em adoecimento
renal cronico, de acordo com o tipo de tratamento dialitico. As possiveis a¢Ges, certamente,
terdo impacto sobre a qualidade de vida e de saude de todos os segmentos envolvidos no

controle e tratamento da doenga renal.
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APENDICE A - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

NS UNIVERSIDADE

CATOLICA DO SALVADOR

= UCSAL

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM FAMILIA NA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA - PPGFSC

1. DADOS DE IDENTIFICACAO

11 IDENTIFICAQAO DA PESSOA COM DOENCA RENAL CRONICO
Nome Ficticio:

Idade:

Diagnostico de Base:

Tempo de diagndéstico: ( )1.< 6 meses; ( )2. >6 meses a lano ( )3.>1anoa 3 anos; ( ) 4.
>3 anos a6 anos; ( )5.>6anosa9anos; ( )6.>9anosal2anos;( )7.>12anosa 15 anos;
( )8.>15anos

Tipo de tratamento dialitico: ( )1.HD; ( )2. DP.

Se DP qual modalidade: ( )1.DPA; ( ) 2. CAPD.

1.2 IDENTIFICACAO DO FAMILIAR PARTICIPANTE
Nome Ficticio:

Idade:

Género: ( )1.Masculino ( ) 2.Feminino ( ) 3.0utros

1.3 CARACTERIZACAO DO FAMILIAR PARTICIPANTE

Procedéncia: ( ) 1.Salvador-Bairro ; () 2.Regido metropolitana ;
() 3.Interior
Cor da pele: ( ) 1.Branca; ( ) 2.Preta; ( ) 3.Parda; ( ) 4.Indigena

Escolaridade: ( ) 1.N&o alfabetizado; ( ) 2.Fundamental; ( ) 3.Médio; ( ) 4.Superior; ( )

5.P0s-Graduacéo; ( ) 6.N&o Informou

Grau de parentesco/afinidade: () 1.Pai/Mae; () 2.Irm&o(&); ( ) 3.Companheiro(a); ( )
4.Filho(a); ( ) 5.Tio(a); ( ).6. Primo(a); ( ) 7.Av6(6); ( ) 8.Vizinho(a); ( ) 9.Amigo(a);
10.Qutro:

Situacdo Conjugal: ( ) 1.Casado; ( ) 2.Unido Livre; ( ) 3.Unido Estavel; ( ) 4.Solteiro; ( )

5.Separado ou Divorciado; () 6.Viavo; ( ) 7.N&o Informou
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Arranjo Familiar-com quem mora: ( ) 1.S6; ( ) 2.Acompanhado

Em caso de acompanhado: ( )1.Companheiro(a); ( )2.Filhos(as); ( ) 3. Pai/méae; ( ) 4.Av0(0);
( )5.Tio(a); ( )6.0utros.

Crenca: () 1.Catdlica; ( ) 2.Protestante; ( ) 3.Espirita — Kardecista; ( ) 4.Afro-Brasileira;
() 5.0utras Religides ;( )6.Espiritualizado sem Religido; ( ) 7.Ateu/ Agnostico
Em crenca positiva, € praticante: ( )1.Sim; ( )2.Nao

Ocupacéo: ( ) 1.Empregado; ( ) 2.Auténomo; ( ) 3.Aposentado; ( ) 4.Do lar; ( ) 5.Estudante;
( ) 6.Auxilio doenga; ( ) 7.Desempregado

De onde vem sua renda?

Recebe algum beneficio? 1. ( )Sim 2. ( )Nao; Em a caso positivo, qual?

Renda familiar mensal: ( )1. Até um salario minimo; ( )2. >1 a 3 salarios; ( )3.>3 a6
salarios; ( )4.>6 a9 salarios; ( )5.>9 a 12 salarios; ( )6. >12saléarios;

NUmero de pessoas que residem na moradia: ( )1.Uma; ( )2.Duas; ( )3. Trés; ( ) 4. Quatro;
() 5.Cinco; () 6. Seis ou mais.

Posse da residéncia: ( )1.Propria; ( ) 2.Alugada; ( )3.Cedida

Participa de associa¢do?1. ( )Sim; 2.( ) N&o; Em a caso positivo, qual?

Ou grupo de ajuda?1. ( )Sim; 2.( ) Nao; Em a caso positivo, qual?

2 QUESTAO DISPARADORA DA ENTREVISTA

Me conte como é sua vida e da sua familia a partir da descoberta de que seu(sua)
(marido/mulher, filho/filha, pai/mae, irm&/irméo etc.) estava com doenca renal
cronica e precisava fazer (hemodialise, dialise peritoneal).
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APENDICE B - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Nos, Aline Mota de Almeida e Elaine Pedreira Rabinovich, estamos realizando o estudo
denominado “Repercussdes psicossociais e espirituais da doenca renal crénica e dos
tratamentos de hemodialise e dialise peritoneal sobre a familia” que tem por objetivo geral
“Avaliar as repercussdes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico € o
tratamento podem acarretar sobre o familiar da pessoa com doenga renal cronica”. Convidamos
o(a) Senhor(a), a participar deste estudo que sera fundamental para melhorar a assisténcia
prestada, a partir da voz de familiares que cuidam das pessoas submedidas a dialise e que
também necessitam de cuidados. Isto porque o conviver com uma pessoa com doenca renal
cronica pode gerar estresse na familia ao tentar se adaptar as mudancas diérias impostas pela
doenca e pelo tratamento. Além disso, acreditamos que este estudo ira contribuir com a equipe
de enfermagem, ajudando-a a perceber a sua responsabilidade e sua importancia diante do
cuidado com a familia, identificando os fatores que facilitam ou dificultam a compreensao dos
familiares e repensando sua prética. A coleta das informac0es sera feita em ambiente reservado,
através de questionarios que abordam: Qualidade de Vida, Resiliéncia, Suporte Social,
Esperancga e Espiritualidade, também faremos uma entrevista registrada em gravador de voz
com sua autorizacdo. Sua privacidade serd garantida, sendo a entrevista realizada de maneira
que ndo seja ouvida por terceiros. Esses dados serdo arquivados durante cinco anos sob guarda
da pesquisadora responsavel por este estudo e, apos este prazo, serdo destruidos. Entendemos
que os dados fornecidos pelo(a) Senhor(a) sdo confidenciais e, portanto, serdo mantidos em
sigilo para que seja assegurada a sua privacidade. Por tratar-se de uma situacdo dificil
vivenciada pelo(a) Senhor(a), esta pesquisa pode oferecer o risco de surgirem constrangimentos
ou situacOes desconfortaveis, e caso ocorram, estamos prontas para contornar e, se for preciso,
interromper a entrevista e encaminha-lo a psicéloga parceira deste estudo, sem custos
financeiros para o(a) senhor(a). O(A) Senhor ndo tera nenhuma despesa e ndo receberad
remuneracdo pela participagdo. Se houver danos ao Senhor(a) ou surgimento de riscos, sejam
eles, imediatos ou tardios, previstos ou ndo neste termo, asseguramos que 0 estudo serad
interrompido e o Senhor(a) seré ressarcido. Lembramos que se desejar desistir de participar
deste estudo, nada o impede de fazé-lo a qualquer momento, sem nenhum prejuizo e nao sendo
por isso penalizado. Esta pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Catolica do Salvador, localizado na Av. Cardeal da Silva, n. 205, Federacao,
Salvador/BA — CEP: 40231-902, tel. (71) 3203-8913. Caso o (a) Senhor(a), perceba a
necessidade de maiores esclarecimentos durante e apds a pesquisa, deverda procurar a
pesquisadora responsavel na Universidade Catdlica do Salvador, Prédio da P6s-Graduacdo, sala
do Programa de Familia na Sociedade Contemporanea, situada na avenida Cardeal da Silva, n°
205, Federacdo, Salvador, Bahia, ou através do telefone (71) 3203-8800. Sabendo destas
informacdes, caso concorde, assine este termo aceitando o convite para participar do estudo
respondendo as questbes, como também, autorizando o uso do gravador de voz e das
informac0es para fins cientificos como a elaboracdo de tese de doutorado, artigos cientificos e
apresentacdo em eventos cientificos. Assine as duas copias deste termo de consentimento livre
e esclarecido, sendo que uma via ficard sob sua guarda e a outra com as pesquisadoras deste
estudo.

Salvador -BA, de de 2019.

Entrevistado

Enf. Aline Mota de Almeida Prof? Dra. Elaine Pedreira Rabinovich
Pesquisadora Pesquisadora Responsavel
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ANEXO A — PARECER DE APROVACAO DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADE CATOLICA DE £~ Plabaforma
SALVADOR - UCSAL %oﬁl

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Repercussdes do adoecimento renal crénico na familia
Pesquisador: Aline Mota de Almeida

Area Tematica:

Verséao: 1

CAAE: 18311719.0.0000.5628

Instituicdo Proponente: ASSOCIACAO UNIVERSITARIA E CULTURAL DA BAHIA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.539.596

Apresentagao do Projeto:

Trata-se de um Projeto de Doutorado do Programa de Pés-Graduagao em Familia na Sociedade
Contemporanea da Universidade Catdlica do Salvador.

O adoecimento crénico, que tem tomado proporgées mundiais ha algum tempo, tem demandado das familias
maneiras para melhor enfrentar os efeitos das doengas. As dificuldades vivenciadas pelas pessoas com
doenca renal cronica ao se tornarem dependentes do tratamento renal substitutivo, bem como pelos seus
familiares, requerem respostas diarias a vida, com mudangas de habitos para manutengao da sobrevivéncia,
adicionadas a necessidade de conduzir sua vida social e familiar da melhor maneira possivel.

O estudo envolvera métodos mistos, a partir da vinculagao entre pesquisas qualitativa e quantitativa que sera
desenvolvido no municipio de Salvador, estado da Bahia, tendo como cenario uma unidade de dialise de
organizagao privada, conveniada ao Sistema Unico de Saude que possui 280 pessoas em programa de
hemodialise e 89 em dialise peritoneal ambulatorial continua.

Os participantes da pesquisa serao familiares de pessoas com doencga renal crénica em tratamento de
hemodialise e didlise peritoneal. Para a produgao de dados empiricos serao utilizadas duas técnicas de coleta
de dados: a entrevista semiestruturada, para coletar dados qualitativos, e a aplicagao de instrumentos e
escalas de Qualidade de Vida; Espiritualidade, Religiosidade e

Endereco: PROFESSORPINTO DE AGUIAR - 2589

Bairro: PITUACU CEP: 41.740-090
UF:BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3203-8913 Fax: (71)3203-8975 E-mail: cep@ucsal br
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Continuagao do Parecer: 3.539.596

Crencas; Resiliéncia; Esperancga e Suporte Social, para a coleta de dados quantitativos.

Objetivo da Pesquisa:
Objetivo Primario: Analisar as repercussoes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal cronico e os
tratamentos de hemodialise e de dialise peritoneal podem acarretar sobre os familiares da pessoa adoecida.

Objetivos Secundarios: Conhecer as repercussdes psicossociais e espirituais que o adoecimento renal crénico
e o tratamento dialitico podem acarretar sobre os familiares; Descrever as repercussdes psicossociais e
espirituais do adoecimento renal crénico sobre os familiares; Comparar as repercussoes psicossociais e
espirituais do adoecimento renal cronico entre familiares de pessoas que fazem hemodidlise e de pessoas
que fazem didlise peritoneal domiciliar; Identificar associacdes e correlagdes entre a resiliéncia, a esperanca,
o suporte social percebido, a espiritualidade e a qualidade de vida de familiares de pessoas com doenca renal
crénica; Avaliar se maior tempo de terapia (HD e DP) da pessoa com DRC implica no gradiente de esperanca
e capacidade de resiliéncia.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

A autora ressalta que o estudo nao oferece riscos fisicos aos participantes, no entanto pode provocar
constrangimento nos entrevistados por tratar da experiéncia do adoecimento de um membro familiar ou
recordar-lhes experiéncias desagradaveis. Caso apresente alguma intercorréncia em virtude do tema
discutido durante a entrevista, a mesma sera interrompida e o entrevistado sera encaminhado para avaliagao
com uma psicéloga parceira deste projeto, sem custo algum para o participante. Para reduzir os possiveis
desconfortos a coleta de dados sera realizada em ambiente restrito onde possam estar presentes somente a
investigadora e entrevistado, de modo a preservar a privacidade dos depoentes e o carater sigiloso de
informacdes que se referem a intimidade das mesmas, zelando pela integridade e bem estar dos envolvidos,
atendendo a Resolugao 466/12.

Como possiveis beneficios, destaca-se a possibilidade de dar visibilidade aos problemas enfrentados pelos
familiares de pessoas com DRC frente as modificagbes de vida impostas pela doenga e tratamento.
Considerando que, embora exista um numero significativo de familias envolvidas no cuidar de seus
membros, as dificuldades vivenciadas permanecem pouco discutidas

Endereco: PROFESSORPINTO DE AGUIAR - 2589

Bairro: PITUACU CEP: 41.740-090
UF:BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3203-8913 Fax: (71)3203-8975 E-mail: cep@ucsal.br
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e divulgadas.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

O projeto apresenta tema relevante e um bom embasamento teodrico.
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S

Consideragoes sobre os Termos de apresentacgao obrigatéria:

A pesquisadora apresenta todos os termos de apresentagao obrigatdria: folha de rosto, devidamente assinada
e carimbada pela Pré-reitoria de Pés-Graduagao da Instituicao proponente; Termo de anuéncia Institucional;
cronograma adequado; orgamento detalhado; instrumentos de coleta de dados; termo de compromisso da

psicéloga; TCLE, em concordancia com a Resolugao 466/2012.

Recomendacgoes:
Sem recomendagodes

Conclusoées ou Pendéncias e Lista de Inadequagoes:

Sem pendéncias e sem inadequagodes.

Consideragoes Finais a critério do CEP:
Em reuniao do colegiado, ocorrida em 28/08/2019, fica deliberado que o projeto esta aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacoes Basicas| PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 02/08/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1404649.pdf 07:34:15
Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 02/08/2019 |Aline Mota de Aceito

07:33:09 |Almeida
Projeto Detalhado / | Projeto_detalhado.pdf 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
Brochura 15:43:27 |Almeida
Investigador
Cronograma Cronograma.pdf 31/07/2019 | Aline Mota de Aceito
15:10:15 | Almeida
Outros Instrumento_Espiritualidade_Religiosida| 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
de_Crenca_OMS pdf 10:49:33 |Almeida
Outros Instrumento_Avaliacao_Qualidade_Vida| 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
_OMS .pdf 10:45:04 |Almeida
Outros Escala_Suporte_Social pdf 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
10:43:57 |Almeida
Outros Escala_Esperanca.pdf 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
10:43:21 | Almeida
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Outros Escala_Resiliencia.pdf 31/07/2019 | Aline Mota de Aceito
10:42:25 | Almeida

Outros Pedido_Uso_Unidade_para_Campo_Pe| 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito

squisa.pdf 10:39:06 |Almeida

Outros Roteiro_Entrevista_Semiestruturada.pdf| 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
10:38:08 |Almeida

Outros TermoCompromissoPsicologa.pdf 31/07/2019 | Aline Mota de Aceito
10:37:29 |Almeida

Declaracao de TERMO_AUTORIZACAO_USO_DADO | 31/07/2019 [Aline Mota de Aceito

Instituicao e S_UNIDADE_DE_DIALISE.pdf 10:36:15 |Almeida

Infraestrutura

TCLE/Termos de |TCLE.pdf 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito

Assentimento / 10:26:50 |Almeida

Justificativa de

Auséncia

Orgamento Orcamento.pdf 31/07/2019 |Aline Mota de Aceito
10:26:24 | Almeida

Situagdo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacdo da CONEP:

Nao

SALVADOR, 28 de Agosto de 2019

Assinado por:

ANDERSON ABBEHUSEN FREIRE DE CARVALHO

(Coordenador(a))
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ANEXO B — INSTRUMENTO DA ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE SOBRE
AVALIACAO DE QUALIDADE DE VIDA - WHOQOL-BREF

The World Health Organization Quality of Life - WHOQOL-bref
Instrucdes

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade de vida, saude e outras
areas de sua vida. Por favor responda a todas as questdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que
resposta dar em uma questdo, por favor, escolha entre as alternativas a que Ihe parece mais
apropriada.

Esta, muitas vezes, podera ser sua primeira escolha. Por favor, tenha em mente seus valores,
aspiracOes, prazeres e preocupacgdes. NOs estamos perguntando o que vocé acha de sua vida,
tomando como como referéncia as duas ultimas semanas. Por exemplo, pensando nas Gltimas
duas semanas, uma questao poderia ser:

nada Muito médio | muito | completamente
pouco
Vocé recebe dos outros 0 apoio de 1 5 3 4 5
que necessita?

Vocé deve circular o nimero que melhor corresponde ao quanto vocé recebe dos outros o apoio
de que necessita nestas Ultimas duas semanas.

Portanto, vocé deve circular o nimero 4 se vocé recebeu "muito” apoio como abaixo.

nada Muito médio | muito | completamente
pouco
Voceé recebe dos Outros 0 apoio de 1 5 3 @ 5
gue necessita?

Vocé deve circular o nimero 1 se vocé ndo recebeu "nada" de apoio.
Por favor, leia cada questdo, veja o que vocé acha e circule no nimero e lhe parece a melhor
resposta.

) ] . nem ruim nem .
muito ruim Ruim boa boa muito boa

Como vocé
1 avaliaria sua 1 2 3 4 5
qualidade de vida?

nem satisfeito
Insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito

muito
satisfeito

muito
insatisfeito

Qudo satisfeito(a)
2 | Vocé estacoma 1 2 3 4 5
sua saude?
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As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas coisas nas Gltimas duas

semanas.
nada muito ) mais ou bastante | extremamente
pouco | menos
Em que medida vocé acha que
3 | suador (fisica) impede vocé de 1 2 3 4 5
fazer o que vocé precisa?
O quanto vocé precisa de algum
4 | tratamento medico para levar sua | 1 2 3 4 5
vida diaria?
5 | O guanto vocé aproveita a vida? 1 2 3 4 5
5 Em que mt_adida VOCé a_cha que a 1 9 3 4 5
sua vida tem sentido?
7 O quanto vocé consegue se 1 9 3 4 5
concentrar?
8 Quéo seguro(a_l) vog(,‘e se sente em 1 9 3 4 5
sua vida diaria?
Quaéo saudavel é o seu ambiente
9 | fisico (clima, barulho, poluicéo, 1 2 3 4 5
atrativos)?

As questbes seguintes perguntam sobre quao completamente vocé tem sentido ou é capaz de
fazer certas coisas nestas Ultimas duas semanas.

nada muito médio | muito | completamente
pouco
10 Vocé tem energia suf|C|ente para 1 5 3 4 5
seu dia-a-dia?
11 Vocé é capaz_de ,ac_:eltar sua 1 5 3 4 5
aparéncia fisica?
12 Voce_tem dinheiro suflc_lente para 1 5 3 4 5
satisfazer suas necessidades?
Quéo disponiveis para vocé estao as
13 | informag0es que precisa no seu dia- | 1 2 3 4 5
a-dia?
Em que medida vocé tem
14 oportunidades de atividade de 1 2 3 4 5
lazer?

As questdes seguintes perguntam sobre qudo bem ou satisfeito vocé se sentiu a respeito de
varios aspectos de sua vida nas ultimas duas semanas.

muito . nem ruim muito
. ruim bom
ruim nem bom bom
Quao bem vocé
15 é capaz de se 1 2 3 4 5
locomover?
nem
muito . satisfeito L. Muito
) L. Insatisfeito satisfeito e
insatisfeito nem satisfeito
insatisfeito
Quéo
16 satisfeito(a) ! 2 3 4 >
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VvOCé estd com o
Seu sono?

17

Quéo
satisfeito(a)
VOCé esta com
sua capacidade
de
desempenhar as
atividades do
seu dia-a-dia?

18

Quao
satisfeito(a)
VOCé esta com
sua capacidade
para o
trabalho?

19

Quao
satisfeito(a)
VOCé esta
consigo
mesmo?

20

Quao
satisfeito(a)
VOCé esta com
suas relacdes
pessoais
(amigos,
parentes,
conhecidos,
colegas)?

21

Quao
satisfeito(a)
VOCE esta com
sua vida
sexual?

22

Quao
satisfeito(a)
VOCé esta com
0 apoio que
voceé recebe de
Seus amigos?

23

Quao
satisfeito(a)
VOCE esta com
as condigdes do
local onde
mora?

24

Quéo
satisfeito(a)
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VOCE esta com 0
Seu acesso aos
servigos de
saude?
Quéo
satisfeito(a)
25 VOCeé esta com 1 2 3 4 5
0 seu meio de
transporte?

As questdes seguintes referem-se a com que frequéncia vocé sentiu ou experimentou certas
coisas nas Ultimas duas semanas.

Algumas muito
nunca frequentemente sempre
vezes frequentemente
Com que frequéncia
VOCE tem sentimentos
negativos tais como
26| €Y 1 2 3 4 5
mau humor,
desespero, ansiedade,
depressdo?

Alguém lhe ajudou a preencher este questionario?

OBRIGADO PELA SUA COLABORACAO
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ANEXO C — INSTRUMENTO DA ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE SOBRE
QUALIDADE DE VIDA - MODULO ESPIRITUALIDADE, RELIGIOSIDADE E
CRENCAS PESSOAIS

As seguintes perguntas indagam a respeito das suas crencas espirituais, religiosas ou
pessoais, e como essas crencas afetaram a sua qualidade de vida. Estas perguntas sao planejadas
para serem aplicdveis a pessoas com origem em muitas culturas diferentes, com uma variedade de
crencas espirituais, religiosas ou pessoais. Se vocé acredita em determinada religiao, como por
exemplo o Judaismo, Cristianismo, Islamismo ou Budismo, vocé provavelmente responderd as
perguntas a seguir lembrando-se das suas crencas religiosas. Se ndao seguir a uma religidao
especifica, mas ainda acredita que existe algo mais elevado e mais poderoso além do mundo fisico e
material, vocé poderd responder as perguntas que seguem a partir desta perspectiva. Por exemplo,
vocé pode acreditar em uma forca espiritual superior ou no poder curativo da Natureza. Por outro
lado, vocé talvez nao acredite em uma entidade espiritual superior, mas podera ter crengas pessoais
fortes ou algo que segue, como, por exemplo, acreditar em uma teoria cientifica, um modo de vida
pessoal, uma determinada filosofia ou cédigo moral e ético.

Quando em algumas perguntas forem utilizadas palavras como espiritualidade, por favor,
responda em termos de seu proprio sistema de crenca pessoal, seja ele religioso, espiritual ou
pessoal.

As perguntas a seguir indagam como as suas crencas afetaram diversos aspectos da sua
qualidade de vida nas ultimas duas semanas. Por exemplo, uma pergunta é : “Até que ponto voceé se
sente ligado a sua mente corpo e alma? Se vocé tiver vivenciado muito isso, faca um circulo em
torno do nimero abaixo de “muito ”. Se nao tiver vivenciado isto em nenhum momento, faca um
circulo em trono do nimero abaixo de “nada”. Vocé deve fazer um circulo em torno de um dos
nimeros no meio, se desejar indicar que a sua resposta estd em algum ponto entre “Nada” e
“Muito”. As perguntas referem-se as tltimas duas semanas.

1. Ligacédo a um Ser ou Forga Espiritual

SP1.1. Em que medida € que uma ligacdo a um Ser espiritual o(a) ajuda a ultrapassar tempos
dificeis?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

SP1.2. Em que medida é que uma ligacdo a um Ser espiritual o(a) ajuda a tolerar o stress?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

SP1.3. Em que medida é que uma ligacdo a um Ser espiritual o(a) ajuda a compreender 0s
outros?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP1.4. Em que medida é que uma ligacdo a um Ser espiritual Ihe da conforto/ seguranca?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

2. Sentido da vida

SP2.1. Em que medida é que encontra sentido para a vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
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SP2.2. Em que medida é que cuidar dos outros da sentido a sua vida?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP2.3. Em que medida é que sente que a sua vida tem um proposito/um objetivo?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP2.4. Em que medida é que sente que esta aqui por alguma razéo?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
3. Admiracao

SP3.1. Em que medida é capaz de se maravilhar com o que o(a) rodeia (p. ex.: com a
natureza, a arte, a musica)?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
SP3.2. Em que medida € que se sente espiritualmente tocado(a) pela beleza?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP3.3. Em que medida se sente inspirado(a) /entusiasmado(a) com a sua vida?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP3.4. Em que medida se sente grato(a) pelas coisas que pode desfrutar na natureza?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

4. Totalidade e integracéo

SP4.1. Em que medida € que sente alguma ligacdo entre a sua mente, 0 seu Corpo e a sua
alma?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
SP4.2. Até que ponto esté satisfeito por ter um equilibrio entre mente, corpo e alma? S
muito insatisfeito insatisfeito nem satisfeito satisfeito ~ muito
1 2 nem insatisfeito 4 satisfeito
3 5

SP4.3. Em que medida é que sente que a maneira como Vive esta de acordo com o que sente e
pensa?
nada muito pouco médio muito completamente

1 2 3 4 5
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SP4.4. Até que ponto é que as suas crencgas o(a) ajudam a dar coeréncia ao que faz, pensa e
sente?

nada muito pouco médio muito completamente

1 2 3 4 5

5. Forca espiritual

SP5.1. Em que medida € que sente forca espiritual interior?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP5.2. Em que medida é capaz de encontrar forca espiritual em tempos dificeis?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP5.3. Até que ponto é que a forca espiritual o(a) ajuda a viver melhor?
nada muito pouco medio muito completamente
1 2 3 4 5
SP5.4. Em que medida a sua forca espiritual o(a) ajuda a sentir-se feliz?
nada muito pouco medio muito completamente
1 2 3 4 5

6. Paz interior/serenidade/harmonia

SP6.1. Em que medida se sente em paz consigo préprio?

nada muito pouco medio muito completamente
1 2 3 4 5
SP6.2. Em que medida sente paz interior?
nada muito pouco medio muito completamente
1 2 3 4 5
SP6.3. Até que ponto é capaz de se sentir em paz quando dela necessita?
nada muito pouco medio muito completamente
1 2 3 4 5
SP6.4. Em que medida sente um sentido de harmonia na sua vida?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5

7. Esperanga e otimismo

SP7.1. Até que ponto se sente com esperanca?

nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

SP7.2. Em que medida olha para a sua vida com esperanca?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente



1 2 3 4 5

SP7.3. Em que medida é que ser otimista melhora a sua qualidade de vida?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
SP7.4. Até que ponto é capaz de permanecer otimista em tempos de incerteza?
nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
8. Fé
SP8.1. Em que medida é que a fé contribui para o seu bem-estar?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP8.2. Em que medida é que a fé Ihe da conforto no dia-a-dia?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5
SP8.3. Em que medida é que a fé lhe da forca no dia-a-dia?
nada muito pouco mais ou menos bastante extremamente
1 2 3 4 5

SP8.4. Em que medida € que a fé o(a) ajuda a desfrutar a vida?

nada muito pouco médio muito completamente
1 2 3 4 5
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ANEXO D — ESCALA DE RESILIENCIA PARA ADULTOS (ERA)

Instrucdes: Por favor, leia cuidadosamente as afirmagdes abaixo e indique o quanto vocé
geralmente, ou no ultimo més, tem sentido e pensado em relagdo a vocé mesmo e em relacdo a
pessoas que sdo importantes para vocé. Coloque um X no espacgo correspondente que melhor

descreve como Vvocé se sente.

1. Quando algo imprevisto eu geralmente me sinto| [/L/L/ ][ Il | eu sempre encontro
acontece desnorteado uma solucéo
2. Os meus planos para o futuro dificeis de concretizar OJOCOJCOOC  concretizaveis
sdo
3. Eu gosto de estar com outras pessoas T sozinho
4. Na minha familia, a concepcdo muito diferente O 00T amesma
do que é importante na vida é
5. Assuntos pessoais eu ndo posso discutir L LI eu posso discutir com
com ninguém amigos e familiares
6. Eu funciono melhor quando eu tenho um objetivoa  JL 1LJLJL [ eu vivo um dia de cada
alcancar vez
7. Os meus problemas pessoais eu sei como soluciona- "I 1T 11 sdo impossiveis de
los solucionar
8. Eu sinto que o meu futuro € promissor L JL UL éincerto
9. Poder ser flexivel em relacbes é algo que eu ndo me TIC 10T é importante para mim
sociais importo com
10. Eu me sinto muito bem comaminha _L JL L/ ndo me sinto bem com
familia a minha familia
11. Aqueles que me encorajam  Sd0 amigos e JCJCOOC ninguém me encoraja
familiares
12. Quando vou fazer algo me atiro direto nas T prefiro ter um plano
coisas sem planejar
13. Nos meus julgamentos e tenho frequentemente L L acredito firmemente
decises incertezas
14. Os meus objetivos eu sei como atingi-los TCTICTMT eu estou incerto sobre
como atingi-los
15. Novas amizades tenho facilidade em Lt tenho dificuldades em
me vincular me vincular
16. A minha familia caracteriza-  desuniédo JLJLULUL boaunido
se por
17. A solidariedade entre meus  é ruim OCJCO0C  é boa
amigos
18. Eu tenho facilidade para organizar 0 meu tempo L L perder 0 meu tempo
19. A crenca em mim me ajuda em periodos TIC 1017 pouco me ajuda em
dificeis periodos dificeis
20. Os meus objetivos para o vagos L gL bem pensados
futuro séo
21. Fazer contato com novas ¢ dificil para mim OC 0000 eu tenho facilidade
pessoas
22. Em momentos dificeis a minha familia mantém 717 7117177 a minha familia tem
uma visdo positiva do uma visao negativa do
futuro futuro
23. Quando algum membro eu fico sabendo TIC 10T eu sou um dos altimos a
da minha familia entra em crise rapidamente da situacéo ficar sabendo da
situacdo
24. Regras e rotinas fixas faltam no meu dia-a-dia 71 700007 facilitam o meu dia-a-
dia
25. Em adversidades eu tenho ver as coisas de um jeito 1" IT1[17117 ver de um modo bom

tendéncia a

ruim

para que eu possa
crescer
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26. Quando estou na presenca de  tenho facilidade em rir LIL I n@o consigo rir
outras pessoas

27. Em relacdo a outras pessoas,  nos apoiamos pouco JLJodEL somos leais

na nossa familia n6s

28. Eu tenho apoio de amigos e familiares 71 71070 ndo tenho apoio de

ninguém

29. Acontecimentos na vidaque  eu consigo lidar com UL JLLILED eu estou em constante

para mim séo dificeis eles estado de preocupacio

30. Iniciar uma conversa dificil OC JC oL facil

interessante, eu acho

31. Na minha familia n6s de fazer coisas em O 00T de cada um fazer algo

gostamos conjunto por si préprio

32. Quando preciso eu ndo tenho nunca UL UL tenho sempre alguém
alguém que pode me que pode me ajudar
ajudar

33. Os meus amigos/familiares valorizam as minhas L veem com maus olhos

préximos qualidades as minhas qualidades
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ANEXO E — ESCALA DE ESPERANCA DE HERTH (EEH)

Vérias afirmacGes estdo abaixo enumeradas. Leia cada afirmacao e coloque um [X] na coluna

que descreve o quanto vocé concorda com esta afirmagdo neste momento.

Discordo
completamente

Discordo

Concordo

Concordo
completamente

1. Eu estou otimista quanto a

vida.

2. Eu tenho planos a curto e
longo prazos.

3. Eu me sinto muito
sozinho(a).

4. Eu consigo ver
possibilidades em meio as
dificuldades.

5. Eu tenho uma fé que me
conforta.

6. Eu tenho medo do meu
futuro.

7. Eu posso me lembrar de
tempos felizes e prazerosos.

8. Eu me sinto muito forte.

9. Eu me sinto capaz de
dar e receber afeto/amor.

10. Eu sei onde eu quero ir.

11. Eu acredito no valor de
cada dia.

12. Eu sinto que minha
vida tem valor e utilidade.




263

ANEXO F - ESCALA MULTIDIMENSIONAL DE SUPORTE SOCIAL PERCEBIDO

(EMSSP)

Agora, estamos interessados em saber como vocé se sente sobre cada uma das afirmacdes a
seguir. Para expressar sua opinido sobre as mesmas, utilize a seguinte escala:

1.Discord 2.Discordo| 3.Discordo | 4.Sou| 5.Concordo 6.Concord | 7.Concord
o0 muito [fortemente |moderadament | neutro| moderadament 0 0 muito
fortement e e fortemente | fortemente
e
Itens 1 3|4|5|6|7
1. Ha sempre uma pessoa especial que se encontra
.- ) 1 3 4|5 16]|7
préxima guando eu necessito.
2. Ha sempre uma pessoa especial com quem
. ) : : 1 3 14 |5 16]|7
posso partilhar minhas alegrias e tristezas.
3. Mlnha familia tenta verdadeiramente me 1 31 al5 6|7
ajudar.
4. Tenho_a ajud_a emoulo_nal e 0 apoio que | , 31 als5 6|7
necessito da minha familia.
5. Tenho uma pessoa que € verdadeiramente uma
) 1 3 14 |5 16]|7
fonte de conforto para mim.
6. O_s meus amigos realmente procuram me 1 31 al5 6|7
ajudar.
7. Posso contar com 0s meus amigos quando 1 3l a4l5 6|7
algo de mal me ocorre.
8. Poss:q falar de meus problemas com minha 1 314|567
familia.
9. Te:nho amigos com quem posso partilhar 1 3| 4 5 |6l 7
minhas alegrias e tristezas.
10. H& sempre uma pessoa especial em minha
; . 1 3 14 |5 16]|7
vida gque se preocupa com meus sentimentos.
11. A minha familia costuma estar disponivel para
. - 1 3 4|5 16]|7
me ajudar a tomar decisdes.
12. Pos_so falar dos meus problemas com 0s meus 1 314|567
amigos.

Fatores/Itens

Familia: 3,4,8¢e 11

Amigos: 6,7,9¢e 12

Outros significantes: 1, 2,5e 10



