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RESUMO

A Doencga Renal Crdnica leva o paciente a mudancgas abruptas na sua vida, pois ele
precisa obedecer a um regime de cuidados rigorosos sob o tratamento de
Hemodialise com a premissa de auxiliar sua atual condicdo de saude e prolongar
sua vida. Buscou-se responder a questdo norteadora: Como o paciente em
hemodialise vivencia o cuidado? Tem-se como objetivo: compreender a vivéncia do
cuidado do paciente na hemodialise; construir um modelo tedrico que represente
esta vivéncia e propor contribuicbes para o cuidado dos pacientes em hemodialise.
Trata-se de uma pesquisa qualitativa, que utilizou como método a teoria
fundamentada nos dados. Foram feitas entrevistas semiestruturadas com 24
sujeitos: 10 pacientes sob tratamento de hemodialise; sete cuidadores familiares de
pacientes em hemodialise que participavam ativamente no dia a dia dos cuidados; e
sete profissionais integrantes da equipe multiprofissional. A analise dos dados se
deu com a codificagdo substantiva, aberta e seletiva, e codificacdo tedrica.
Identificou-se que o modelo tedrico se apresentou como uma adaptagao do cdodigo
tedrico familia “6Cs” com categoria central, causa, condigdes intervenientes,
consequéncias e contexto. “A vivéncia de cuidado do paciente em hemodialise” tem
como categoria central “Envolver-se em uma nova vida de cuidados ao fazer
hemodialise. A causa desta vivéncia foi descrita pela categoria “Iniciando a trajetéria
de cuidados”, tendo como condi¢des intervenientes as categorias “Confrontando-se
com uma nova vida de cuidados” e “Sendo cuidado”, cuja consequéncia foi
“‘Harmonizando-se com a hemodialise e seus cuidados” no contexto de
“Transmutando-se frente aos cuidados para a manutengao da vida”. Compreendeu-
se a partir da construgdo do modelo tedrico que o paciente esta inserido em uma
vivéncia que exige dele reaprender a viver abruptamente, 0 que, por sua vez, gera
mudangas em aspectos sociais, familiares, projetos de vida, laborais, econémicos,
entre outros. Este viver traz consigo perturbagao, sofrimento e tristeza, necessitando
0 paciente superar todas estas sensagdes e pensamentos negativos para atingir
uma adaptacao a esta nova vida de cuidados, que sera possivel através do cuidado
profissional, do cuidado familiar e do suporte de uma rede social de apoio.
Fundamentado nos resultados, foram propostas 19 contribuicdes para o cuidado de
enfermagem a serem utilizadas com pacientes em hemodialise: 11 contribui¢cdes
relacionadas ao paciente e familiares (aspectos educacionais 6 e aspectos de
cuidados 5) e 8 contribuigdes relacionadas com a equipe de enfermagem. Conclui-
se, com base neste estudo, que a vivéncia de cuidados € um evento que possibilita
aprendizagem, modificagdes e adaptag¢des. Para isso, 0 paciente precisara de apoio
emocional, psicoldgico e espiritual de diferentes fontes - profissional, familiar e social
- para se envolver satisfatoriamente nesta vivéncia.

Palavras-Chave: Doenca Renal Crbénica. Hemodialise. Pacientes. Saude.
Enfermagem. Cuidados em Hemodialise.



ABSTRACT

Chronic Kidney Disease leads the patient to abrupt changes in his life in order to
obey a strict care regime under the treatment of hemodialysis with the premise of
helping his current health condition and prolonging his life. It seeks to answer the
guiding question: How does the patient on hemodialysis experience care? It aims to:
understanding the experience of patient care in hemodialysis; building a theoretical
model that represents this experience and proposing contributions for the care of
patients on hemodialysis. It is a qualitative research that used the grounded theory as
method. Semi-structured interviews were conducted 24 subjects: 10 patients
undergoing Hemodialysis treatment; seven family caregivers of patients on
hemodialysis who actively participated in the day-to-day care; and seven
professionals from the Multiprofesional team. Data analysis consisted of substantive,
open and selective coding and coding theoretical. The causal theoretical model was
identified or, an adaptation of the model of theoretical code family “6Cs” (category
central, cause, intervening conditions, consequence, context). “The experience of
patient care in hemodialysis” has as its central category” Getting involved in a new
life of care when undergoing Hemodialysis; the cause of the theoretical model was
described by the category “starting the care trajectory” , having as intervening
conditions the categories “Confronting a new life of care” and being cared for”; the
consequence of which was “Harmonizing with hemodialysis and its care” in the
context of the category “Transmuting in the face of care for the maintenance of life”. It
was understood from the construction of the theoretical model that the patients are
inserted in an experience that requires him to relearn to live abruptly, which in turn
generates changes in social, family, life projects, work, economics, among others.
This living brings with is disturbance, suffering and sadness, needing to overcome all
these sensations and negative though professional care, family care and the support
of a social support network. Based on these results, a total of 19 contributions for
nursing care to be used with patients on hemodialysis were planted, being
segregated into 11 contributions related to the patients and family (educational
aspects 6; and care aspects 5), and 8 contributions related to the nursing team. It is
concluded from this study that the experience of care is an event that demands from
the patient a learning, modifications, and adaptations before which he will need to be
equipped with emotional, psychological and spiritual strength and even professional,
family and social support to be involved satisfactorily in this experience.

Keywords: chronic kidney Disease. Hemodialysis. Patients. Health. Nursing.
Hemodialysis care



RESUMEN

La enfermedad renal crénica conduce al paciente experimentar mudanzas abruptas
en su vida con la finalidad de obedecer un régimen de cuidados rigorosos bajo el
tratamiento de Hemodialisis con la premisa de auxiliar su actual condicién de salud y
prolongar su vida. Es pretendido responder la pregunta norteadora: ;Como el
paciente em hemodialisis vivencia el cuidado? Teniendo como objetivo: comprender
la vivencia de cuidado del paciente em la hemodidlisis; construir un modelo teorico
que represente esta vivencia y proponer contribuciones para el cuidado de los
pacientes en hemodialisis. Se trata de una investigacion cualitativa que utilizo como
método la teoria fundamentada em los datos. Fueron realizadas entrevistas
semiestructuradas, con 24 sujetos: 10 pacientes bajo tratamiento de Hemodialisis;
siete cuidadores familiares de pacientes en Hemodialisis que participasen
activamente en el dia a dia de los cuidados; e siete profesionales integrantes del
equipo Multiprofesional. El analisis de datos consistio en codificacion substantiva,
abierta y selectiva y codificacion tedrica. Fue identificado un modelo teorico que se
ajustaba a una adaptacion del modelo de cdédigo tedrico familia de las 6" Cs”
(categoria central, causa, condiciones intervinientes, consecuencias y contexto). *
La vivencia de cuidado del paciente en Hemodialisis” tiene como categoria central
“‘Envolviéndose en una nueva vida de cuidados al hacer Hemodidlisis; la causa del
modelo teorico fue descrita por la categoria “Iniciando la trayectoria de cuidados”,
teniendo como condiciones intervinientes las categorias “Confrontandose con una
nueva vida de cuidados” y “ Siendo -cuidado”; cuya consecuencia fue
“‘Armonizandose con la Hemodialisis y sus cuidados” en el contexto la categoria
“Transmutandose frente a los cuidados para la manutencién de la vida”. Se
Comprendié a partir de la construccion del modelo tedrico que el paciente esta
insertado en una vivencia que le exige reaprender a vivir abruptamente, lo que a su
vez genera mudanzas em aspectos sociales, familiares, proyectos de vida, laborales,
economicos, entre otros. Esto trae consigo perturbacion, sufrimiento y tristeza,
necesitando superar todas estas sensaciones y pensamientos negativos para
alcanzar adaptarse a esta nueva vida de cuidados, lo que sera posible atraves del
cuidado profesional, del cuidado familiar e del soporte de una red social de apoyo.
Fundamentado em estos resultados fueron planteados un total de 19 Contribuciones
para el cuidado de enfermeria a ser realizado con pacientes en Hemodialisis,
estando subdivididas em 11 contribuciones relacionadas al paciente e familiares
(aspectos educacionales 6; e aspectos de cuidados 5), e 8 contribuciones
relacionadas con el equipe de enfermeria. Es concluido a partir de este estudio que
la vivencia de cuidados es un evento que demanda del paciente un aprendizaje,
modificaciones, y adaptaciones ante lo cual necesita estar equipado de fortaleza
emocional, psicolégica y espiritual e igualmente de apoyo profesional, familiar e
social para envolverse satisfactoriamente en esta vivencia.



Palabras-Clave: Enfermedad renal Crénica. Hemodialisis. Pacientes. Salud.
Enfermeria. Cuidados en Hemodialisis.
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APRESENTAGCAO

Meu primeiro emprego como profissional de saude foi como enfermeiro
assistencial durante trés anos na area de hemodialise (HD), podendo ouvir
continuamente através das falas dos pacientes as particularidades que envolviam o
cuidar no dia a dia no tratamento. Do mesmo modo, pude presenciar
constantemente como os profissionais da equipe de saude, ao ler os exames, ou
pesar os pacientes na balanga cobravam deles um maior cuidado com as ingestas,
acesso venoso (AV), entre outros cuidados.

Igualmente, muitas vezes, as familias dos pacientes compartilhavam comigo
suas preocupacdoes com a dificuldades de seus familiares para cuidar, os quais
continuamente descarregavam toda sua irritagdo no cuidador pela impoténcia que
sentiam frente s acdes de cuidar.

Assim surgiram os seguintes questionamentos: Como acontece o cuidado no
dia a dia para o paciente em HD? Como o paciente se sente em relagdo aos
cuidados em HD? E como o paciente percebe o cuidado dos profissionais de saude
e familia?

Tempos depois, eu me afastei da area de HD, indo trabalhar com saude do
trabalhador durante cinco anos, mas sempre fiquei com incertezas e
questionamentos referente aos cuidados do paciente em HD e como tais situagcbes
poderiam ser abordadas para fornecer resolucdes.

Depois desses cinco anos, surgiu a oportunidade de sair de meu pais,
Venezuela, e vir para o Brasil fazer mestrado na Universidade Federal do Parana
(UFPR) no programa de poés-graduacao em Enfermagem, com financiamento da
Coordenacéao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior-Capes.

Nesta experiéncia do mestrado é de ressaltar que desde o comego minha
orientadora me implantou uma paixao pela Teoria Fundamentada nos Dados (TFD),
uma metodologia totalmente desconhecida para mim, entretanto, desde o primeiro
contato, me senti ligado a essa teoria.

Da mesma maneira, como parte do mestrado, comecei a participar do grupo
de pesquisa (NEPECHE) e, pelo compartilhamento e pela troca de experiéncias com

os membros deste grupo, surgiu a ideia e, assim, a motivagao para desenvolver este



18

projeto com a intengdo de interpretar como acontece para o paciente em HD a

vivéncia de cuidados.
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1 INTRODUGAO

A vida € um processo dinamico em que o individuo lutara constantemente
para manter o equilibrio entre suas percepcgdes interiores, os estimulos positivos ou
negativos gerados pelas eventualidades vivenciadas, podendo, assim, a pessoa
desenvolver consciente ou inconscientemente um sistema de respostas
comportamentais e mudancgas na busca de enfrentar e superar eficazmente tais
acontecimentos (SOUZA et al., 2016).

Entre os eventos de impacto na vida humana, estda a doenga, mais
especificamente, a doencga crdnica, o que indica a necessidade imediata de o
individuo fazer ajustes que lhe permitam um processo de integracéo dessa nova
experiéncia ao seu estilo de vida. Este evento faz com que o individuo reaprenda um
novo padrédo de vida, que demandara dele forga espiritual, novos habitos e rotinas
indesejadas, procurando integrar tudo isso nas atividades representativas da sua
esséncia vivencial (NASCIMENTO, 2016).

No prolongamento de tempo geralmente ocorre o processo de adoecimento
cronico, e os diferentes estagios repercutirdo na doenca e no estilo de vida do
paciente. Somado a isto, ha a necessidade da identificagao e estabelecimento de um
paradigma claro de enfrentamento, o que pode ser um desafio complexo para os
sistemas de saude, que tentam abordar e resolver esta problematica (ORTIZ;
ROSERO; CENDALES, 2015).

Especificamente no caso da Doenga Renal Crénica (DRC), seu curso €&
diferenciado de outras patologias crénicas, ja que geralmente evolui silenciosamente
no paciente a ponto de gerar danos irreversiveis, condenando-o a um tratamento de
suporte renal, muitas vezes caracterizado pela perda irreversivel dos rins (SILVA;
CHRISTOVAN, 2015). Estes 6rgaos desempenham uma valiosa fungao de filtragao,
reabsorcdo, excrecao de impurezas e producdo do hormdnio responsavel pela
producao de hemacias (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2019).

Segundo Medina (2016), a DRC pode ser definida como a diminuicao lenta e
paulatina da funcdo renal, que geralmente acontece de modo imperceptivel e
assintomatico até o estagio mais critico (MEDINA, 2016). Assim, quando os rins ja
perderam a capacidade de remover os lixos metabdlicos, aparecem sinais e

sintomas como edema, elevagao dos niveis de ureia e creatinina, incapacidade de



20

produzir eritropoietina, que resultara em condigbes como uremia, anemia,
desconforto respiratorio, entre outras complicagbes colaterais em outros 6érgaos
vitais como o coragéo (TELLES; BOITA, 2015).

Esses sinais conduzirdo o paciente a um tratamento abrupto que o submete
a obedecer a um regime de tratamento de suporte renal magante que o auxilie na
sua atual condicéo de saude e prolongue sua vida (MEDINA, 2016).

Relatérios da Internacional Society of Nephrology (ISN) (2018) estimam que
mundialmente este adoecimento afeta, atualmente, uma de cada dez pessoas no
mundo, com tendéncia a aumentar a incidéncia dessa patologia e, com isso,
vislumbra-se também aumento do numero de pessoas que precisarao receber algum
tratamento de suporte renal nos proximos anos, estabelecendo, assim, um problema
que afeta os sistemas de saude publica (ISN, 2018).

No Brasil, em 2017, segundo o Ministério da Saude, a DRC teve uma
prevaléncia de 8,9% na populacdo adulta, com indicio de crescimento anual de 3,6%
(BRASIL, 2017). Destes doentes, 100.000 estdo em tratamento dialitico, sendo que
85% desses pacientes foram atendidos exclusivamente pelo Sistema Unico de
Saude (SUS). Os principais fatores de risco foram a Diabetes Mellitus (DM) e a
Hipertens&o Arterial Sistémica (HAS) (BRASIL, 2017).

Embora os tratamentos de suporte renal auxiliem na melhora significativa do
paciente, eles ndo tém capacidade de fornecer uma cura, mas apenas melhorar a
condigdo de saude. Estes tratamentos compreendem Hemodidlise (HD), Dialise
Peritoneal (DP) e Transplante Renal (TR), sendo @ mais implementada a HD (VARELA
et al., 2015).

Esses tratamentos se justificam pelas exigéncias econdmicas, sociais,
condicbes de moradia e especificidades do perfil do paciente para receber outra
terapéutica, como a dialise peritoneal no domicilio, por exemplo, e o TR, que esta
ligado as dificuldades para receber a doacao do érgéao (VARELA et al., 2015).

Deste modo, a HD consiste na filtragdo do sangue, sendo o liquido
excedente do corpo extraido e, da mesma forma, reduzindo os niveis de
concentragao de ureia e creatinina no sangue, isto por meio da maquina de HD e do
dialisador (HORTA, LOPES, 2017).

A submissao a este tratamento exige que o paciente participe rotineiramente

em horarios fixos de até trés tratamentos por semana, com duragcdo aproximada de
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trés a quatro horas por sessao, que sera de vital importancia para o bem-estar do
paciente (HORTA, LOPES, 2017).

De acordo com o relatério divulgado em 2017 pelo SUS, o estado do Parana
tem cerca de 112 maquinas de HD por cem mil cidadaos, disponiveis para o
tratamento da DRC, distribuidas em 40 servicos de atencdo da administracao
publica, entidades empresariais e entidades sem fins lucrativos (BRASIL, 2017).

Apesar de este tratamento ndo ser um evento recente no Brasil, pois
remonta ao ano de 1949, quando Tito Ribeiro de Almeida fez a primeira hemodialise
no Hospital das Clinicas na cidade de Sao Paulo - SP, é até hoje a terapia mais
implementada no tratamento da DRC no pais inteiro. Observa-se que o
reconhecimento dos cuidados de que o paciente necessita no decorrer da vivéncia
do tratamento e as subjetividades que os contextualizam ainda s&o pouco
percebidos pela populagdo em geral e, até mesmo, entre os profissionais de saude
ligados a HD (SANTOS et al., 2017).

Assim, para identificar essa experiéncia, € necessario reconhecer tais
significados e como eles sao o ponto de partida para o individuo configurar um novo
sistema de respostas comportamentais que poderia favorecer ou prejudicar sua
experiéncia de cuidados e como isso podera, por consequéncia, desencadear
efeitos diretos tanto positivos quanto negativos na saude fisica, psicolégica e
emocional do individuo (IBIAPINA et al., 2016).

No mesmo sentido, considera-se que o sofrimento gerado pelas dificuldades
e pelo rigor do tratamento ndo afetam somente o paciente, mas também seu nucleo
familiar, mais especificamente o cuidador familiar, que podera vivenciar situagdes de
estresse, episédios depressivos e desgaste fisico na adesdo de seu papel como
cuidador em tempo integral, fazendo desta experiéncia de cuidado um evento
repleto de peculiaridades extraclinicas, que vao além das necessidades de
tratamento de suporte renal que o paciente merece (BERALDO; BARRETO;
MARCON, 2017).

Desta forma, a vivéncia do paciente em HD tem sido objeto de interesse por
estudos que atribuem relevancia para descoberta de como essa experiéncia afeta
sua qualidade de vida, refletindo no fato de como as mudangas vivenciadas pela

pessoa em conjunto com seu nucleo afetivo podem exigir deles um alto esforgo
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fisico, estresse psicoldgico e emocional, uma situagdo em que os profissionais de
enfermagem estao constantemente envolvidos (HERBIAS et al., 2016).

Assim, o profissional de enfermagem é destaque dentro da equipe de saude
como um importante fornecedor de cuidados na HD, tendo o compromisso de
atender a pessoa em suas diversas necessidades e, ao mesmo, ter que desenvolver
relagdes pessoais empaticas que proporcionem, nesta experiéncia, uma atmosfera
de harmonia e de seguranga que auxilie a amortecer os multiplos traumas fisicos,
psicolégicos, sociais e familiares que a pessoa enfrenta neste contexto.
(CASTOLDI; GARCIA; HARTWIG, 2016).

Além disso, considera-se que o papel da enfermagem nos cuidados da
pessoa com DRC é fundamental, pois fornece orientacdes e monitora o atendimento,
auxiliando tanto paciente como seu familiar, sendo necessario para a efetividade
destas acdes que enfermagem promova agdes que permitam a descricdo e a
constante descoberta dos componentes subjetivos que circundam estes cuidados, a
fim de ajudar na promog¢ao de novos modelos de cuidados humanisticos que sejam
especificos para este contexto (SILVA, 2018).

Para Vilca e Sanchez, (2015), apesar serem realizadas pesquisas com foco
nesta experiéncia de cuidados, ainda ha algumas lacunas no conhecimento, entre
elas, definir com especificidade como esse evento ocorre, as subjetividades
envolvidas e o que podem revelar (VILCA; SANCHEZ, 2015).

Desta forma, este estudo podera permitir a construcdo de definicdes sobre
esse fendbmeno, tendo como questdo norteadora: Como o paciente em hemodialise
vivencia o cuidado? Tendo para tal, os seguintes objetivos: compreender a vivéncia
de cuidado do paciente na hemodialise; construir um modelo tedrico que represente

esta vivéncia; e propor contribuicbes para o cuidado dos pacientes em hemodialise.
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2 REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura esta organizada em quatro itens: a doenga renal
cronica, a HD como terapéutica, a Enfermagem no cuidado ao paciente em HD e o
paciente em HD sob o cuidado da familia.

2.1 ADOENCA RENAL CRONICA

No cenario mundial, o aumento progressivo das DRC e a necessidade de
tratamento fazem emergir preocupagdes relevantes em relagdo as repercussoes na
vida do individuo. Na América Latina, as doengas cronicas nao transmissiveis que
apresentam maiores taxas de complicagdo sdo a Diabetes Mellitus, Hipertensao
Arterial Sistémica e DRC. Desta forma, tornam-se um problema de saude publica,
merecendo, assim, respostas rapidas e oportunas para estas necessidades de
saude (RAUDA; TREJO; REYES, 2017).

Gorostidi et al. (2014) descreveram e classificaram os cinco estagios deste
adoecimento: o primeiro, uma filtragado glomerular ainda considerada dentro da
normalidade; o segundo com a taxa de filtragdo glomerular ligeiramente diminuida; ja
no terceiro, a taxa de filtracdo glomerular encontra-se de moderada a severamente
diminuida; no quarto, a taxa de filtracdo glomerular esta severamente diminuida,
podendo, neste estagio, o paciente precisar de HD. Mas é no quinto estagio, quando
a filtracao glomerular atinge um nivel quase nulo, que o paciente geralmente inicia o
tratamento de HD (GOROSTIDI et al., 2014).

Quando a doenga atinge o estagio final, geralmente aparecem os sintomas
e, consequentemente, o paciente € diagnosticado de modo tardio, gerando para o
individuo e sua familia mudangas bruscas na rotina de vida pela necessidade de
adesao abrupta a tratamentos com horarios inflexiveis e a submissédo subita a
rigores dietéticos e medicamentosos, configurando todo este rigor o novo modo de
vida desta pessoa (LINS et al., 2018).

A urgéncia de se submeter a um tratamento que reduz os efeitos fatais
produzidos pelo adoecimento leva o paciente a uma escolha para a qual n&o ha
muitas opgdes para resolver os danos de sua condicdo de saude, encontrando-se

entre as opgdes a HD e a DP, sendo a primeira a mais implementada nestes casos,



24

que, apesar de ser a opgao de tratamento mais prevalente, ndo é percebida pelos
pacientes como garantia para melhorar sua condi¢do atual (GUERREIRO et al.,
2016).

Diante dessa realidade, o paciente, frequentemente, quando informado da
exigéncia de saude que implicara para ele iniciar este tratamento, geralmente se
encontra involuntariamente imerso num estado de medo e preocupagao com seu
futuro, procurando constantemente a compreensao do que significa receber este
tratamento, com o propdésito de encontrar uma dire¢do no meio de um panorama
incerto para ele e seu nucleo familiar (VILCA, SANCHEZ, 2015).

Mas apesar da caréncia de conhecimentos e da sua procura incansavel por
parte dos pacientes, eles apresentam dificuldades em processar as informacoes
relacionadas a saude recebidas dos profissionais e sentem dificuldade de
transforma-las em conhecimento para assim aplica-las para o autogerenciamento
dos cuidados. Desta forma, € necessario estimar que quando o paciente nao
compreende o real sentido da cronicidade do adoecimento, pode criar falsa
expectativas do tratamento, conduzindo-o a frustracdo e a desmotivagao para seguir
o regime de cuidados em HD (MORAES, et al, 2017).

Apresenta-se igualmente que no momento do diagnostico o paciente
enfrenta o fato de lidar com a dificuldade de vagas reduzidas oferecidas pelos
centros de HD, o que o predispde também a assumir um comportamento de alerta
constante diante deste acumulo de incertezas que se aproximam para sua vida,
ficando estressado e inseguro diante da sua condicdo de saude e do suprimento de
suas exiguidades (AVENDANO et al., 2016).

Da mesma maneira, estes individuos sdo acometidos significativamente
pelas varias mudancas advindas das demandas e decorréncias desta condigao de
saude, experimentando eventos como afastamento do emprego, perda ou
modificagdo do papel familiar e reducdo das atividades sociais, podendo esses
eventos causar severas perturbacdes (IBIAPINA, et al, 2016).

Sullon (2016) conduziu um estudo com pacientes em tempo prolongado
recebendo esta terapia, referindo que, a partir do diagnéstico e da indicagdo da
terapia dialitica, eles sofreram situagdes como limitagdo nas habilidades de trabalho,

desgaste fisico, alteracbes em fatores emocionais, deterioragcdo nas relagdes
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familiares e sociais, condicionando-os a sofrer alteragbes persistentes, as quais
ainda no carecem de resolugao (SULLON, 2016).

Mas embora evidéncias literarias indicarem estas multiplas alteracdes
advindas deste estado, ainda ha dificuldade em identificar os efeitos positivos ou
negativos destas alteragbes na vida da pessoa. Sendo assim, é primordial uma
abordagem das subjetividades do paciente, considerando aqueles fatores nao
clinicos ligados ao existencial, como familia, trabalho, tempo, renda e crengas,
levando, por conseguinte, a exigéncia de construir um conceito desta experiéncia
com base nas diferentes singularidades e situagées do individuo (RUBIO et al.,
2015).

Nao obstante, o interesse nas pesquisas em saude em descobrir essas
percepgcbes ainda € limitado, predominando as abordagens biologistas e
mecanicistas, desconsiderando as representagdes elaboradas pela vivéncia do
paciente, desconsiderando com isto a importancia de entender como essas
representagcdes padronizam o comportamento que o paciente ira assumir no cuidado
no e manejo de sua doenga (ACUNA et al., 2015).

Necessita-se do mesmo modo considerar que cada sujeito tem uma
maneira particular de lidar com este adoecimento, tendo igualmente cada um seu
modo de interpretar e reinterpretar esta experiéncia e de atribuir sentidos e
significados de acordo com sua histéria de vida, pois embora seja um acontecimento
que demande as mesmas disciplinas e rigores, cada pessoa tem sua forma de
vivenciar e enfrentar as mudancgas bruscas para o cuidado da saude (ALMEIDA;
PALMEIRA, 2018).

Portanto, para delinear como estes individuos percebem sua vida em
relagdo a seu estado atual de saude, deve-se projetar para além da compreenséo do
bem-estar fisico, incluindo, assim, uma idealizacdo precisa dos elementos sociais,
funcionais, econbmicos, emocionais, psicolégicos e espirituais, permitindo uma
abordagem mais completa do panorama experiencial (VARELA, et al.,2015).

E necessario considerar também como o sujeito percebe o fato de que sua
vida s6 pode ser mantida a custa de uma maquina, o que esse aparato vai
possibilitar? E mesmo identificar as mudancas e perdas que implicam viver

dependente de uma maquina, sendo um procedimento que marca o corpo. E mesmo
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fazer um reconhecimento das frustracdes e motivagdes de vida que esta terapéutica
pode oferecer para a pessoa (ALMEIDA; PALMEIRA, 2018).

E, igualmente, como € o impacto psicoemocional da indicagdo para esta
terapia, podendo a pessoa ser dominada pela ansiedade mesmo antes da primeira
sessdo; acarretando diminuicdo da vida social, dificuldades para a aceitagao e
adaptagdo ao tratamento e ao contexto vivencial que ele denota (CASTOLDI,;
GARCIA; HARTWIG).

A razao disso, o seguinte topico citara evidéncias literarias em relagao as

implicagdes e demandas para o cuidado a que esta submetido o paciente em HD.

2.2 AHEMODIALISE COMO TERAPEUTICA

A HD, por vezes, é percebida como uma experiéncia frustrante em razédo das
diversas restricdes para o cuidado que exige do paciente a manutengcdo de uma
dieta especifica e restricdes hidricas; do mesmo modo este tratamento ndo apenas
modifica atitudes ou habitos, sendo também a aparéncia corporal em razdo da
presenca do cateter para acesso vascular (AV) ou da fistula arteriovenosa (FAV),
tendo o paciente que se acostumar a uma nova rotina imposta pelos horarios das
sessfes, sendo cada uma dessas demandas fonte de estresse constante e de
angustia (ANDRADE, 2018).

Estima-se que o individuo em hemodialise involuntariamente experimenta a
perda de um alto grau de sua independéncia, nao conseguindo decidir por si proprio
sobre muitos aspectos da cotidianidade, comegando pelo fato de sua expectativa de
vida depender de uma maquina. Esta situacado pode ser assimilada pelo paciente de
distintas formas, podendo o cuidar-se em HD ser uma esperancga de vida enquanto
espera receber o TR e adaptar-se ao tratamento satisfatoriamente, ou pelo contrario,
como o fim de sua vida, considerando que os cuidados interferem na sua dindmica
vivencial, assumindo, assim, o paciente um comportamento hostil, impedindo sua
adaptagao nao apenas ao tratamento, mas também a nova vida de cuidados (SILVA
et al.,, 2014).

No mesmo sentido, aspectos como o compromisso de cumprir com 0s

horarios gera inviabilidade para programar passeios e viagens, exercer a profissao e
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o comprometimento na participagdo da vida familiar, afetando a percepcédo da
qualidade de vida (SILVA; PAIVA; ALMEIDA, 2017).

As demandas de cuidado podem alterar a integridade psiquica do paciente
pelo fato de se sentir ameacgado e inseguro em decorréncia das mudancgas que estes
cuidados impdem, fazendo com que o individuo viva um processo de transformacéao
de seus valores, ideais e crencas (OLIVEIRA et al., 2016).

Da mesma maneira, submeter-se a este tipo de terapia gera efeitos
secundarios no corpo, que causam angustia e sofrimento pela indisposi¢ao para as
tarefas que faziam parte do seu dia a dia, tendo, entdo, o paciente que ficar
cuidando de seu desconforto, sentindo-se, por consequéncia, inativo pela profunda
sensagao de cansaco apos as sessoes (SILVA; PAIVA; ALMEIDA, 2017).

Frequentemente esses pacientes sofrem alteragdes fisicas advindas do
tratamento, as quais modificam igualmente, de modo repentino, o animo e o humor
da pessoa, causando quadros depressivos em razdo do sofrimento fisico e da
incapacidade que o tratamento no corpo produz (TEODOZIO, et al, 2018).

Neste sentido, Costa e colaboradores (2014) afirmam que 56,3% dos
participantes de sua pesquisa com pessoas em HD apresentaram sintomatologia
depressiva advinda das limitagdes e das mudancas impostas por esta situacdo, o
que foi descrito por eles como um fato preocupante, pois eventualidades como a
depressao e arazdo de mudancas tao abruptas e de efeitos adversos que produz
esta condicdo de ndo serem abordadas oportunamente terdo como possiveis efeitos
direitos no paciente, diminuicdo da capacidade funcional (CF), desatengdo com os
cuidados pessoais e menor adesao aos cuidados (COSTA et al., 2014).

Em outra ordem de ideias, Pereira e colaboradores (2014) afirmam que,
aproximadamente, 30% destas sessbes podem apresentar intercorréncias adversas
que, potencialmente, comprometem a vida do paciente (PEREIRA et al., 2014).
Estima-se como indispensavel a observagdo do intervalo de tempo em que o
paciente recebe tratamento e como ele pode ser impregnado de eventos adversos
como hipotensao, céibras musculares, vertigens, nauseas, vomitos, cefaleia e risco
de infeccdo do acesso vascular, que geram sensagbes que atentam contra sua
integridade emocional e psicoldgica (ESPINOZA; ANGUIZACA, 2018).

Estes eventos podem também perturbar o paciente e dificultar a adaptacao a

HD e seus cuidados, sendo esta adaptacdo uma necessidade crucial para o bem-
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estar integral na experiéncia do paciente em HD (AQUINO; PEREIRA; LOPES,
2016).

Para Pindo e Pinos (2015), estas complicagbes ndo devem ser percebidas
como um efeito produzido exclusivamente pelo tratamento dialitico, estando varias
destas alteracbes ligadas aos cuidados e ao estilo de vida que o paciente assume
fora do centro clinico, portanto, € necessario nao apenas cuidar do que acontece no
decorrer da terapia, mas também incutir no paciente uma cultura educacional de
cuidado que vai além das barreiras de um centro clinico, tentando sempre influenciar
seu modo de vida, permitindo com isso que adapte sua vida a esta nova condicao e,
ao mesmo tempo, se sinta motivado a assumir uma conduta de cuidado continuo
(PINDO; PINCS, 2015).

Entretanto, deve ser considerado que existam fatores que podem dificultar a
assimilacao e a recepcao do paciente em relagao as orientacdes para o cuidado em
HD, pois fatores como a ansiedade, a dor, os efeitos adversos produzidos pela
terapia e a sensagao de sentir que ele em conjunto com sua nova rotina de vida
sdo uma carga pesada para sua familia, que se predispbe a se centrar no
sofrimento e a desestimar seus cuidados (APONTE, 2018).

Estima-se que uma pessoa, pelo adoecimento e pela submissdo a esta
terapia, tenha uma enorme demanda de cuidados especializados advindos dos
profissionais de saude que, em seu desempenho, tenham conhecimentos tedricos e
praticos suficientes para realizar cuidados fisicos de qualidade, mas com
humanismo, permitindo a eles enxergar suas necessidades psicossocioespirituais e
igualmente sob a perspectiva do respeito, individualidade e da integralidade da
pessoa que recebe cuidados em HD (SALIMENA et al., 2018).

Considerando que o paciente quando entra na unidade clinica sente em
grande medida que sua integridade € responsabilidade da equipe de saude,
destacando o profissional de enfermagem entre toda a equipe de saude como o
mais préximo e geralmente o primeiro a auxiliar o individuo no caso de qualquer
complicagdo, tem entéo este profissional que assumir o fato de garantir um cuidado
seguro, que diminua as incidéncias fatais ou com impacto negativo no bem-estar do
paciente (CALLOL et al., 2016).

A sociedade exige desses profissionais que fagam uma abordagem de seus

adoecimentos com cuidados humanisticos que considerem fornecer uma atencao
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heterogénea, indo além do tecnicismo profissional e das abordagens genéricas do
paciente, sendo bem mais como uma entidade diferenciada que exige
intrinsecamente competéncias profissionais fundamentadas em valores pessoais,
respeito e habilidades relacionais (FERNANDEZ et al., 2017).

Em razao desta definicdo de enfermagem como o profissional mais proximo
para observar, abordar e resolver as eventualidades de cuidado do paciente,
considera-se que ele precisa se preocupar em encontrar respostas oportunas para o
paciente sob cuidados em HD, o qual vivencia um fenbmeno de cuidado individual e
ao mesmo tempo coletivo, que merece ser descoberto pela narrativa de cada
paciente (COUTINHO; COSTA, 2015).

Mas para que o profissional de enfermagem possa ajudar o paciente a
desenvolver estratégias adequadas para a adaptacdo e a adesdao a esta nova
demanda de cuidados, é essencial compreender que isto ndo acontece de forma
padronizada em todos os individuos inseridos nesta vivéncia; ao contrario, € um
evento em que cada pessoa tem subjetividades, como condi¢ao fisica, psiquica,
sociocultural e sua historia de vida, que sera o ponto de partida para o individuo
confrontar empaticamente ou com resiliéncia esta experiéncia (CRUZ et al., 2016).

Desta forma, o proximo tépico desta revisdo da literatura ira abordar o
cuidado de enfermagem para o paciente em HD.

2.3 ENFERMAGEM NO CUIDADO DO PACIENTE EM HEMODIALISE

Denota-se que o enfermeiro é fundamental no direcionamento da adaptacao
do paciente na HD, sendo frequentemente o primeiro a ter contato com o paciente,
sendo importante que suas intervengdes ajudem a gerar para a pessoa um ambiente
de confianga, credibilidade, comunicagao efetiva e aceitacdo do tratamento e os
cuidados que a terapia implica (SERRALDE; ANTONIO, 2017).

Influenciando deste modo diretamente a adaptacdo do paciente no
tratamento, o enfermeiro pode, em razao das atencgdes pertinentes as necessidades,
reduzir as probabilidades de acontecer desfechos e danos a saude e mesmo
contribuir para uma adesao positiva e otimista ao tratamento (PEREIRA; PEREIRA;
SILVA, 2018).
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Tem a enfermagem para promover tal adesao que fazer uso da amabilidade,
da proximidade com o paciente e da hospitalidade, permitindo desta maneira ao
paciente fazer da vivéncia da HD um acontecimento, em que, ao invés de se sentir
submetido a uma situacao dolorosa e traumatizante, atribuir a este periodo, em que
recebe o tratamento, um momento de cuidados necessarios e privilegiados, que
aumentam sua expectativa de vida (TURRADO; PEREZ; DOMINGUEZ, 2017).

Necessita ainda o enfermeiro, igualmente, neste interim, de se preocupar
com o padrao de comunicagdo no ambiente de cuidado, pela construcdo de canais
de comunicagcdo com o paciente, pela implementacdo de ferramentas relacionais
adequadas para cada pessoa, tornando-se, deste modo, um profissional com
competéncia suficiente para oferecer ao paciente a oportunidade de uma existéncia
mais digna (MOREIRA et al., 2017).

Fazendo do cuidado um processo no qual se tenha como objetivo comum
entre o fornecedor e o receptor de cuidados restaurar o bem-estar e o alivio do
sofrimento, especificamente o enfermeiro como fornecedor de cuidados pode
alcangar este objetivo sempre e quando estiver apoiado no principio de oferecer
uma atengdo que integre como um conjunto o respeito, o carisma, a gentileza e o
conhecimento cientifico (KEBIAN, OLIVEIRA, 2015).

O enfermeiro deve ter a capacidade de reconhecer os elementos nao
visiveis que contornam o cuidado do paciente, utilizando todos os seus sentidos para
perceber com integralidade as necessidades peculiares de cuidado que o sujeito
experimenta (MOLINIER; LEGARRETA, 2016).

E fundamental considerar que, apesar de a pessoa em HD ter a mesma
patologia e precisar de um mesmo tratamento, cada individuo vivenciara isto como
um evento diferenciado, no qual enfermagem deve conduzir seus cuidados ao
paciente para um estado de perfeito equilibrio, pelo acompanhamento dos
sentimentos, expressoes e falas da pessoa (VANEGAS, 2017).

Desta maneira, considera-se que o plano de cuidados construido pelo
Enfermeiro deve ir além do evidente, atribuindo importancia as fraquezas e
sentimentos negativos do paciente, atingindo uma compreensao, reconhecimento e
atencao das aflicdes que impossibilitam para o paciente uma melhor adesdo aos
cuidados (FREITAS; MENDONCA, 2016).
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O enfermeiro pode, segundo esta compreensao e o uso de uma linguagem
corporal que permita a abertura de canais de confianga, ter acesso as areas
humanas do paciente onde s6 pode entrar através do humanismo, ndo apenas do
tecnicismo, favorecendo com isto para que o relacionamento no cuidado se torne um
canal bidirecional, no qual quem recebe cuidado pode sentir uma conexao
harmoniosa e reciproca com o profissional que cuida dele (WALDOW, 2015).

Em outra ordem de ideias, € apontado por Moya et al. (2018) que a
enfermagem tem diversas responsabilidades para o cuidado do paciente em HD,
tendo que receber o paciente no momento de chegar ao centro de tratamento,
monitorar 0 peso seco, avaliar os sinais vitais, manter a assepsia na fistula, fazer
uma boa puncdo com o fim de preservar o bom estado do acesso vascular,
programar o tempo de tratamento, quantidade de liquido para extrair, respeitando as
indicagdes clinicas, orientar com seus conhecimentos o paciento e, conforme o caso,
encaminhar para o especialista da equipe multidisciplinar e retirar o paciente da
maquina dando as sugestbes necessarias para o desenvolvimento cotidiano do
paciente (MOYA et al., 2018).

A equipe de enfermagem tem grande importédncia na observagéo continua
dos pacientes durante a sessao, devendo promover com seus cuidados a prevengao
de muitas complicagdes advindas do tratamento, fazendo uma abordagem
preservativa diante tais ocorréncias, igualmente gerando confianga no paciente,
mostrando-se prestativo, atencioso e sempre alerta para intervir quando o paciente
necessitar (SILVA, 2018).

Tal situacao descrita demanda da equipe de enfermagem uma preparacao
técnica adequada, que juntamente considere como observagao continua, o registro
de intercorréncias e sua compreensao facilitando para ele a elaboracao de planos de
cuidado que permitam a prevencgao de desfechos e a manutengcao do bem-estar do
paciente diante dos efeitos colaterais do tratamento (RIBEIRO, 2016).

Do mesmo modo, a enfermagem tem a fungdo de ajudar o paciente no
processo de enfrentar a etapa de transi¢cao que impde a submissao as demandas do
tratamento, tendo que aceita-lo como um provedor de cuidados no nucleo familiar
que, de maneira drastica, agora se tornou uma pessoa que exige mais cuidados de
seu nucleo afetivo, sendo isto geralmente um evento angustiante tanto para quem

cuida como para quem vai ser cuidado no nucleo familiar, implicando para
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enfermagem apoiar paciente e familia para assumir esta adaptagcao (OLIVEIRA et
al., 2016).

Assim, o profissional de enfermagem precisa incluir o familiar cuidador como
parte fundamental deste processo de cuidados, ajudando-o a melhorar e a fortalecer
suas competéncias de cuidado, suprimindo suas necessidades de conhecimento
sobre a patologia, respondendo as duvidas em relagao as particularidades de seu
familiar, acompanhando-o continuamente em suas agoes de cuidado (ALDANA et al.,
2016).

A enfermagem deve igualmente ponderar que manter a continuidade e
seguimento em casa dos cuidados que o paciente recebe na unidade clinica é
essencial para que a terapia cumpra seu propésito e seja realizada sem
contratempos para manter o bem-estar e a qualidade de vida no paciente, nao
apenas na unidade clinica (TAYABAS; PONCE; IBARRA, 2015).

Tendo em vista estes aspectos, o proximo topico abordara o paciente em HD

sob o cuidado da familia.

2.4 O PACIENTE EM HEMODIALISE SOB O CUIDADO DA FAMILIA

A familia é considerada a instituicdo da qual depende em grande parte o
funcionamento da sociedade, tendo padrées de hierarquia, culturais e resolutivos
que influenciam diretamente na conduta do homem (SALGADO; BRANCO;
MACHADO, 2016).

As repercussdes de ser um paciente renal submetido a HD tem a
capacidade de dividir a histéria de vida do paciente e da sua familia em antes e
depois da chegada deste evento, levando-os a reaprender a vida em todos os seus
aspectos, com a capacidade de criar novos coédigos de dindmica familiar e
experiéncia pessoal, implicando um processo de adesao familiar, que tem efeitos no
desenvolvimento e em como acontecera a dindmica social dos envolvidos nesta
situagdo, seja o paciente ou o familiar (TAVARES, 2016).

Na procura por preservar seu equilibrio, a familia fara adaptagdes que
permitam suprir ou compensar a necessidades do membro adoecido. Um dos
mecanismos mais comuns de compensacado e de adaptacao familiar € a mudancga

de papel nos seus membros. Por isso, no caso da DRC, é urgente, além de uma
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avalicdo da saude do individuo com foco no adoecimento, é imprescindivel
investigar como o individuo, a partir desta condigdo, se desenvolve na familia e
demais circulos sociais (DIAS, 2016).

Para Amaral (2016), o fato de estar submetido a este tratamento
compromete o desempenho fisico da pessoa nos labores do dia a dia, ameagando a
capacidade de o individuo aportar para seu nucleo familiar e com isso também a
funcionalidade familiar, trazendo situacdes dificeis de lidar, como a diminuicao da
renda familiar pelo afastamento do emprego, a necessidade de uma nova logistica
econOmica em casa e a demanda de empatia familiar, a transformacao de ter sido o
protetor para agora ser uma pessoa dependente econémica e fisicamente de um
filho, cdnjuge ou algum outro membro (AMARAL, 2016).

Na mesma ordem de ideias, considera-se que o0 comprometimento da
capacidade funcional nestes pacientes pode ser evidenciado nas fases mais
precoces do adoecimento, tendendo a evoluir com a progressao da doenga e
mesmo no decorrer do tempo recebendo o tratamento, dificultando, deste modo,
cada vez mais para a pessoa a realizacdo das atividades que faziam parte da rotina
familiar, aumentando progressivamente o grau de dependéncia da familia para a
realizagédo de diversas atividades (BONFIM et al., 2018).

Desta maneira, denota-se que quando a pessoa conta com a figura de um
familiar cuidador, este familiar assume uma tarefa ardua que nao é o simples fato de
levar o paciente para receber um tratamento e investir entre cinco e sete horas
como uma meédia de tempo, incluindo também a transferéncia e a duragdo da
sessdo, assumindo igualmente o acompanhamento cuidados dietéticos, fisicos,
administracdo de medicamentos e controle da ingestdo de liquidos, sendo este
acontecimento uma experiéncia estressante, sofrida e exaustiva para ambos
(FLOREZ et al., 2016).

Entende-se do mesmo modo que o paciente ndo demanda do familiar
apenas atencgdes direcionadas ao conforto fisico, pois este familiar cuidador
frequentemente se torna um impermeabilizante das inumeras pressdes que afligem
o paciente, lidando com a carga emocional do paciente, precisando igualmente desta
figura diante as mudancgas drasticas que a HD impde e seus cuidados (LEON et al.,
2015).
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Mas essa dependéncia do familiar pode ter efeitos colaterais no
desenvolvimento integral do paciente, podendo sentir que, pela presencga do familiar
com quem ele vive e é guiado, ndo tem poder de deciséo pelo fato de permitir que o
familiar decida sua cotidianidade, julgando que perdeu a autenticidade e a
originalidade, havendo transferido de um jeito imperceptivel suas responsabilidades,
vivendo a partir desta situacao controlado pela relacdo com o cuidador, submetendo-
se entdo a esse controle em vista da fraqueza que ele sente pelo adoecimento e
pelos efeitos secundarios do tratamento (CRUZ et al., 2016).

Isto também se deve ao fato de que comumente o familiar, na tentativa de
proteger o paciente de situagdes negativas, sem percebé-lo, se torna um ente
controlador da vontade do individuo, desconsiderando seus sentimentos, tentando
controlar seus pensamentos, atitudes e comportamentos. Assim, embora o suporte
familiar seja fundamental para o paciente manter sua integridade fisica e psicoldgica,
€ indispensavel estabelecer limites e consensos nesta relagdo de cuidados,
requerendo paciente e familiar a compreensao da intencionalidade de determinados
comportamentos de cuidado (CECILIO; ARRAUDA; MARCON, 2015).

Em consonancia com isso, tem-se que quando o familiar oferece para o
paciente seu cuidado desde a intencionalidade do carinho, empatia, dialogo,
autonomia, afetividade, aceitacdo e liberdade, este cuidado funciona como uma
fonte de suporte, tornando-se um apoio fundamental ao desenvolvimento saudavel
do paciente.

Quando o cuidado do familiar recebe empatia e aceitagédo, ele influencia
diretamente o paciente a ter um adequado desenvolvimento fisico, psiquico e social,
embora ainda tenha limitagdes, gerando esta falta de equilibrio no cuidado oferecido
dificuldades para o desenvolvimento do cuidado familiar (LIMA, 2016).

Causando da mesma maneira essa auséncia de equilibro no relacionamento
de cuidados para paciente e familiar uma perspectiva de vida plena de conflitos
internos, duvidas, falhas, desesperanca e insatisfagao, tendo com frequéncia ambos
falta de apoio e relacionamento social, provocando uma precariedade latente no
desenvolvimento social de ambos (MARTIN; MARIN; MONTILLA, 2015).

Em outra ordem de ideias, considera-se também vital compreender como o
bem-estar do familiar que cuida é importante ndo somente para o paciente, mas

também para a equipe de saude, sendo que ele garante uma atengdo continua ao
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paciente em HD, sendo, portanto, importante prevenir seu desgaste e promover um
equilibrio que permita o bem-estar de ambos (RODRIGUEZ; VALDES, 2017).

E importante da mesma forma especificar como o cuidado do familiar
contribui de maneira importante com o paciente na mitigacdo dos traumas fisicos e
emocionais sofridos por esta nova condicdo de saude, tendo que fazer mudancas
em seus habitos e estilo de vida que auxiliem o paciente a assimilar o tratamento e
seus cuidados, considerando que o resultado dessas mudancas € a adogao de
comportamentos saudaveis por parte do familiar adoecido, sendo pertinente entao
em virtude disso que o enfermeiro como profissional mais proximo do familiar se
ocupe em propor contribuicdes que resultem em adaptagdes menos tortuosas para o
paciente e o nucleo familiar (TREVIN et al., 2016).

Assim, o enfermeiro tem a responsabilidade de orientar o paciente e a
familia sobre a doenca, suas implicacdes, limitacbes impostas pelo tratamento,
informar sobre em que consiste o plano terapéutico, aspectos técnicos do tratamento
€ 0s possiveis problemas psicologicos que o paciente possa vir a apresentar, sendo
vital para isto a participagao ativa dos familiares, a qual deve ser viabilizada pela
promocgao de atividades educativas que capacitem as pessoas que compdem o
contexto de cuidados do paciente no lar (RIBEIRO, 2016).

Considera-se, portanto, que enfermagem tem o dever de fornecer para os
familiares as ferramentas necessarias para dar continuidade ao cuidado do paciente
fora do centro clinico, mas igualmente necessitando suas orientagdes ir além de
satisfazer as necessidades do paciente, tendo ao mesmo tempo a premissa de evitar
a deterioragao e desgaste fisico-emocional do familiar e de que consequentemente
isso afete seu desempenho como cuidador (DIAZ; PARRA; CARRILLO, 2015).

Assim, é pertinente que a enfermagem estime que o bem-estar do paciente
em HD esteja ligado ao bem-estar e ao equilibro do familiar, aumentando as
probabilidades de uma melhor experiéncia de cuidado para o paciente em HD
(MASSA; CASTILLA; DIAZ, 2015).
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3 TRAJETORIA METODOLOGICA

Trata-se de uma pesquisa qualitativa-interpretativa, que utilizou o método da

Grounded Theory (GT), ou Teoria Fundamentada nos Dados (TFD), em portugués.

3.1 PESQUISA QUALITATIVA

Optou-se pela pesquisa qualitativa, pois ela ajuda na interpretacdo das
diferentes visdes relacionadas a uma situacao, evento ou fendbmeno, partindo das
informacdes coletadas diretamente dos individuos que compdem experiencialmente
0 objeto de estudo, fornecendo respostas a perguntas sobre as subjetividades de
uma realidade suscetivel de ser interpretada de diferentes maneiras ou pontos de
vista (MOLINA; VILLAMON; UBEDA, 2015).

Para Lacerda et al. (2016), algumas metodologias de abordagem qualitativa
buscam significados dos fendmenos de maneira interpretativa, sendo a TFD uma
delas. Considera-se, assim, que as ferramentas metodoldgicas da TFD possibilitam
a compreensao de como os pacientes inseridos no tratamento de HD vivenciam o

cuidado.

3.2 TEORIA FUNDAMENTADA NOS DADOS

A TFD foi inicialmente estudada e formulada pelos sociélogos Barney Glaser
e Anselm Strauss, em 1967, nos Estados Unidos, ancorando sua metodologia no
pragmatismo de Pierce (1839-1931) e no Interacionismo simbdlico de Mead (1863-
1931), sob o argumento de uma realidade empirica vista como uma interpretacao
continua de significados produzidos por individuos inseridos em projetos de
observacao comuns, sendo esta vertente oposta a realidade cientifica positivista que
afirmava a existéncia de uma realidade externa independente (MORALES, 2015).

No entanto, apesar da grande descoberta metodolégica que alcangaram
juntos, com o passar do tempo, os genitores da TFD (Glaser e Strauss) embarcaram
em caminhos diferentes, mas sem abandonar o estudo da TFD: Glaser
permaneceu ligado aos principios levantados em 1967 e Strauss desenvolveu outras
abordagens para trabalhar com a TFD (MARIN et al., 2016).
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Da mesma forma, anos depois, surgiram novos olhares em relagédo a TFD,

referindo novas concepg¢des da sua aplicabilidade, sua utilizagdo e seu processo;

propondo tais concep¢des um modelo muito mais complexo e abstrato de estudar

que o modelo classico proposto por Glaser e Strauss (1967), por ter um tom

extremamente vanguardista com a capacidade de abordar e dar resposta aos
fenébmenos do século XXI (BITTENCOURT, 2017).

Para Fontana, Gonzales e Cardefoso (2017), entre as diferentes maneiras e

concepgodes de analise e aplicabilidade da TFD, sobressaem:

A perspectiva de Glaser e de Strauss (1967), que propdem o
Interacionismo Simbdlico como meio de analise, que gerara como
resultado a construgdo de uma teoria que retrata sistematicamente
os comportamentos relacionados a hermenéutica existencial do
individuo (GLASER, STRAUSS, 1967).

O proposto por Glaser (1978), que falou da existéncia de
indicadores empiricos contidos no conjunto de dados, que serao
decifrados por meio de uma tarefa de agrupamento de dados, que
levara a uma classificagdo consequente através de codigos
conceituais, o que ajudara a estabelecer uma relagdo essencial

entre os dados e a teoria que vai emergir (GLASER, 1978).

e A proposta de Strauss e Corbin (2002) infere que a terminologia TFD

se refere a uma teoria explicativa construida segundo uma coleta
de dados sistematica cuja analise deve ser feita por um ciclo de
feedback nos dados, tornando como caracteristica primordial deste
meéetodo a emergéncia de conceitos tedricos com base em uma
circularidade na analise dos dados (FONTANA; GONZALEZ;
CARDENOSO, 2017).

A concepcédo de Charmaz (2000) propde a TFD construtivista na
qual o pesquisador envolve suas crengas, perspectivas e valores
em conjungcdo com as inferéncias do individuo, sendo ambos
fundamentais para a descricdao do fenbmeno e a construcao da
teoria (FONTANA; GONZALEZ; CARDENOSO, 2017).

e E a proposicéo levantada por Clarke no ano 2005, denominada a

TFD do pds-modernismo, propde um método comparativo de
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analise da fenomenologia, pela implementacdo de mapas
circunstanciais da sociedade, contexto e posi¢bes tomadas pelo
individuo (FONTANA; GONZALEZ; CARDENOSO, 2017).

Deste modo, a TFD, embora haja distintas vertentes em sua esséncia, tem a
qualidade de ser uma metodologia focada na importancia dos valores praticos e nas
simbologias atribuidas pelos individuos, permitindo, com isso, o conhecimento de
como as pessoas configuraram seu mundo segundo o conceito e a relevancia que
elas atribuem aos elementos que contextualizam sua experiéncia (MARIN et al.,
2016).

Denota-se do mesmo modo que deduzir que a TFD tem utilidade apenas
para gerar uma teoria, omite em grande medida a riqueza que ela contém em sua
pratica metodolégica e mesmo os resultados que este tipo de pesquisa gera,
vislumbrando, desta maneira, a TFD como uma metodologia que tem um potencial
incalculavel para proporcionar uma melhor orientagdo e compreensao exata dos
fendmenos em razao da sua operacionalizagdo metodoldgica rigorosa e sistematica
(SILVA; KALHIL, 2017).

Auxiliando desta maneira significativamente com suas ferramentas
metodoldgicas, pesquisas da area de enfermagem na compreensao de fenbmenos
atuais que até o momento eram desconhecidas ou pouco aprofundadas mostram
que a TFD vem gerando bases cientificas sélidas para a pratica do profissional de

enfermagem no cuidado humano (GOMES et al., 2015).

3.3 AMOSTRAGEM TEORICA

A amostragem é determinada pelos conceitos oriundos dos dados,
cumprindo a fungao de refinar, elaborar e complementar as categorias que compdem
o desenho representativo da teoria que reflete a realidade fenomenolégica em
estudo (CAMACHO; CELAYARAN, 2016).

Na TFD, o processo de coleta, analise e codificagdo acontece
simultaneamente, devendo o pesquisador, consequentemente, definir de onde obter
os dados (grupos amostrais) com o proposito de desenvolver a teoria que esta

emergindo, sendo entao o objetivo da amostragem a seleg¢ao prudente de incidentes
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e eventos que podem contribuir para o desenvolvimento e o relacionamento das
categorias emanadas dos dados (GLASER; STRAUSS, 2006).

A definicdo dos grupos amostrais na TFD € uma decisao vital que demanda
e mostra a sensibilidade tedrica do pesquisador, que, no processo de construcido da
teoria, deve perceber, considerando os dados coletados, quem é o préximo grupo a
ser abordado (GLASER, 1978).

Objetiva, do mesmo modo, o estabelecimento de um novo grupo amostral,
estabelecer comparagdes, maximizar ou minimizar as diferencas e semelhancas
entre os dados (GLASER; STRAUSS, 1967).

Estima-se também que momento em que a comparacéo constante entre os
dados deixa de refletir novas propriedades e relacionamentos é indicativo de que
esses dados estdo comegando a perder sua riqueza, assim, a pesquisa esta
atingindo a saturacdo tedrica, indicando a conclusdo da amostragem tedrica
(CANTERO, 2014).

Por consequéncia, a amostragem tedrica € indispensavel para o pesquisador
se manter orientado na procura de observagdes e entrevistas e mesmo para ter
clareza de quando atingiu a saturagéo tedrica, sendo, assim, fundamental para evitar
um desenvolvimento tedrico desequilibrado e uma falta de densidade e impressoes
na descrigdo da teoria (CANTERO, 2014).

Este estudo foi desenvolvido com trés grupos amostrais, tendo sido
necessario para o pesquisador definir o primeiro grupo amostral um periodo de
observacao de 14 dias na unidade de tratamento, observando a rotina da unidade,
conversando com os profissionais, familiares, funcionarios e pacientes.

Deste modo, apds ter esta primeira proximidade com os pacientes,
familiares, funcionarios e profissionais da equipe multiprofissional ouvindo as falas
de suas experiéncias com relagdo ao cuidado em HD, percebeu-se que aqueles
pacientes que no momento do contato tinham recebido cuidados neste tratamento
ha mais de um ano, estavam impregnados significativamente desta experiéncia,
sendo indicados para o primeiro grupo amostral da vivéncia de cuidados do paciente
em HD.

Assim, o primeiro grupo amostral foi formado por dez pacientes, sendo os
critérios de inclusao ser paciente recebendo HD ha mais de um ano no momento da
entrevista e ter acima de 18 anos de idade (QUADRO 1).
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QUADRO 1- GRUPO AMOSTRAL 1

Sexo Estado Civil Ocupacao Tempo em HD
M Casado Comerciante Autbnomo 1 ano
M Casado Comerciante Autbnomo 6 anos
M Casado Comerciante Autdnomo 20 anos
M Casado Aposentado por doenga 2 anos
F Casada Aposentada por doenga 2 anos
F Solteira Dona de casa 2 anos
M Solteiro Aposentado por doenga 1 ano e sete meses
M Casado Militar Aposentado 2 anos
F Casada Dona de casa 2 anos
M Casado Aposentado 1 ano e 2 meses

FONTE: O autor (2020).

ApOs realizar as dez entrevistas do primeiro grupo e fazer uma leitura e uma
analise exaustiva de todos os dados do primeiro grupo, surgiu a hipétese de que o
segundo grupo amostral fosse formado por cuidadores familiares que
participassem do cuidado de pacientes em HD, ndao sendo necessariamente os
familiares cuidadores dos pacientes que conformaram o primeiro grupo amostral. Os
critérios deste segundo grupo amostral foram: ser familiar cuidador de paciente em
HD ha mais de um ano, ser cuidador familiar que participa ativamente no dia a dia do
cuidado de paciente e ter acima de 18 anos. Procurava-se com este grupo ter outra
visdo de como acontecem os cuidados do paciente em HD no dia a dia.

Assim, o segundo grupo foi constituido por sete familiares cuidadores de
pacientes em HD que participam diariamente dos cuidados de um paciente em HD
ha mais de um ano (QUADRO 2).

QUADRO 2 - GRUPO AMOSTRAL 2

Sexo Grau de parentesco Tempo como cuidador
M Cébnjuge 1 ano e sete meses
M Pai 1 ano e sete meses
F Cébnjuge 1 ano e oito meses
F Filho 20 anos
F Cbnjuge 1 ano e seis meses
F Cobnjuge 1 ano e seis meses
F Cbnjuge 2 anos

FONTE: O autor (2020).
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Ao utilizar a circularidade nos dados e o método comparativo constante com
sensibilidade tedrica, percebeu-se que vinha sendo citada repetidamente a influéncia
que a equipe multiprofissional trazia na aprendizagem, no enfrentamento e na
adaptacao do paciente aos cuidados em HD e mesmo considerando-os parte da sua
vivéncia, sendo isso citado e confirmado pelo segundo grupo amostral. Assim,
identificou-se a necessidade de um terceiro grupo amostral, constituido por
integrantes da equipe multiprofissional de saude da unidade de HD onde a pesquisa
foi desenvolvida.

A hipotese utilizada foi de que devido a convivéncia do profissional com o
paciente e cuidador no momento da HD e mesmo sendo este quem cuida do
paciente no decorrer da HD e sendo eles quem em grande parte ensinam os
cuidados do dia a dia para o paciente, podem eles assim apresentar uma nova
perspectiva da vivéncia de cuidado destes pacientes.

Desta maneira, o terceiro grupo amostral foi composto por sete integrantes
da equipe multiprofissional de saude, especificamente médicos, enfermeiros,
técnicos de enfermagem, nutricionistas e psicélogos. A quantidade de profissionais
por area nao sera citada neste estudo pois, devido ao numero reduzido de
profissionais por area, tem-se o risco de identificacdo dos participantes,
comprometendo seu anonimato (QUADRO 3).

QUADRO 3 - GRUPO AMOSTRAL 3

Profissao Sexo Tempo trabalhando em HD
Técnico em enfermagem M 6 anos
Técnico em enfermagem F 14 anos
Técnico em enfermagem F 15 anos
Enfermeiro Nefrologista F 19 anos
Médico Nefrologista M 7 anos

Nutricionista

Blindado pelo comité de ética

Psicologo

FONTE: O Autor (2020).

As hipéteses para selecionar a mostra na TFD devem surgir no decorrer do
estudo, sendo esta seleg¢ao direcionada pelas lacunas que os dados estao inferindo

a serem preenchidas, sendo assim necessaria a consideragcdo de novos
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participantes ou novos grupos amostrais enquanto a teoria resultante ainda mostra
insuficiéncias; mas no momento em que se atinge a saturagdo das categorias, 0
pesquisador deve finalizar a inclusdo de novos participantes e, consequentemente, a
coleta de dados (LIMA et al., 2016).

Assim, identificou-se que finalizadas as entrevistas do terceiro grupo amostral,
deixaram de surgir novos insights teoricos, considerando entdo que a saturagao

teorica foi atingida, ficando a amostra final com 24 participantes.

3.4 LOCAL DA PESQUISA

A pesquisa foi conduzida em uma instituicdo especializada no atendimento
de pacientes renais cronicos sob tratamento de HD, localizada na regido sul do
Brasil, sendo a mais antiga de todas as clinicas do grupo de clinicas a que pertence.

Esta instituicdo tem mais de 35 anos dedicados a area de nefrologia,
contando, atualmente, com duas salas de HD, cada uma com 16 equipamentos de
ultima geracao, realizando sessdes de HD em uma média de 85 pacientes por dia,
divididos em 3 turnos, de segunda a sabado (INSTITUTO DO RIM DO PARANA,
[201-]).

Todas as maquinas de tratamento sdo da marca alemé Fresenius, modelos
4008B, 4008S V10, utilizando para o tratamento agua por osmose reversa,
atendendo a todas as exigéncias da Agéncia Nacional de Vigilancia Sanitaria.

O instituto atende em suas instalagdes pacientes conveniados aos planos
de saude e ao SUS, sendo responsaveis por cerca de 2.500 procedimentos dialiticos
por més, oferecendo também em seus ambulatérios e consultérios mais de 1.000
consultas por més.

Conta com uma equipe multiprofissional especializada composta por 19
médicos nefrologistas, nove enfermeiros com especializagdo na area, um
nutricionista, um assistente social, um farmacéutico e um psicologo (INSTITUTO DO
RIM DO PARANA, [201-]).

Na atualidade, anualmente, nesta instituicdo € promovido um Curso de
Capacitacao em Hemodialise para Técnicos de Enfermagem, com apoio de uma
Universidade publica da cidade, tendo em suas instalagées um centro de ensino e

de pesquisa servindo de apoio com toda sua estrutura a alunos de diversas areas
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que cursam mestrado e doutorado na referida instituicdo de ensino superior e do

Brasil.

3.5 COLETA DE DADOS

A descricdo como produto da relacao entre os dados e a teoria faz parte do
rigor metodolégico com o qual a realidade é abordada pela TFD, sendo que a
funcionalidade da representacao tedrica sera julgada e determinada pela clareza,
fidelidade e eficiéncia com que os conceitos e a teoria derivados dos dados
coletados refletem os eventos de uma area substantiva (ANDREWS, 2017).

Na coleta de dados, a TFD utiliza ferramentas comuns das pesquisas
qualitativas, como observagcdo e entrevistas semiestruturadas, mas essas
ferramentas no levantamento de TFD proposto por Glaser em 1978 exigem do
pesquisador a realizagdo de comparacdes dos episddios observados, escritos nas
entrevistas e capturados nos diarios de campo (MORALES, 2015).

As entrevistas na TFD nao podem ser delineadas com questdes que
induzam respostas ja preconcebidas pelo pesquisador, sendo recomendada para
isso uma abordagem conversacional confortavel (GLASER, 2016).

Igualmente na coleta e analise de dados, a TFD nao permite fazer um
processo de pesquisa baseado em um referencial teérico preconcebido, pois tanto o
processo quanto os resultados devem ser determinados pelos dados, sendo entao a
descoberta e o desenvolvimento da teoria produtos derivados do processo de
analise de dados (método comparativo constante e amostragem tedrica), nao pela
verificagdo de outras teorias (GLASER, 2016).

O método comparativo constante esta entre as principais caracteristicas
operacionais da TFD, devendo o pesquisador coletar, codificar e analisar dados
simultaneamente. Vinculada a isso esta a amostragem tedrica, que permitira ao
pesquisador caracterizar e descobrir os atributos de cada categoria, cujas
semelhancgas ou diferengas entre eles indicardo as inter-relagbes para gerar uma
teoria ou modelo tedrico. Da mesma forma, isso ajudara a reconhecer quando o0s
dados da amostra se tornarem repetitivos, indicando saturacao tedrica (GARCIA;
SUAREZ, 2016).



44

Nesta pesquisa, a coleta de dados foi feita apés a aprovacdao do CEP,
acontecendo no periodo dezembro 2018 a agosto 2019 por meio de entrevistas
semiestruturadas.

Para as entrevistas, foi elaborado um instrumento com questdes abertas que
possibilitaram um dialogo ativo entre o entrevistador e o participante (APENDICES 1,
2 e 3). Do mesmo modo, apds a transcricdo e a analise de cada entrevista, foram
incluidas novas preguntas conforme os dados foram apresentando a necessidade de
respostas para a constru¢gao do modelo tedrico, conforme proposto pela TFD.

Para o desenvolvimento da coleta de dados, foram seguidas as seguintes
etapas:

Foi solicitado ao servigco de HD a permissao para ficar durante 14 dias nas
instalagbes da unidade com a finalidade de observar o campo de pesquisa e
identificar qual seria o primeiro grupo amostral.

Uma vez recebida a permissao, foram combinados com a instituicdo o
horario de permanéncia na unidade e as datas, com a finalidade de nao atrapalhar a
dindmica do servigo, acontecendo esta etapa de observagao de 10 de dezembro a
23 de dezembro do 2018, das 08:00 as 17:00.

Ap0bs o pesquisador principal identificar os pacientes que recebem HD como
seu primeiro grupo amostral, ele entrou em contato com os possiveis integrantes
para conhecer sua disposi¢cdo em fazer parte da pesquisa, esclarecendo duvidas
referentes a sua participacdo. Nos casos em que a pessoa aceitou ser incluida,
posteriormente foi agendada a entrevista no melhor horario para o paciente na
unidade de tratamento.

Igualmente foi esclarecido para o participante que, em caso de no dia da
entrevista ou no seu decorrer, ele apresentasse alteragdes nos sinais vitais ou
algum desconforto fisico ou algum constrangimento pelo fato de lembrar alguma
situacao triste, a entrevista seria suspensa imediatamente, podendo ser reagendada
para uma data posterior se ele ainda tivesse vontade de participar da pesquisa.

Ressalta-se que neste grupo ndo houve nenhuma recusa para participar e
cada uma das entrevistas foi realizada nas instalagcbes do local de pesquisa
enquanto a pessoa recebia o tratamento de HD, ndo sendo evidenciado que tenham
acontecido em nenhuma das entrevistas situacbes desconfortaveis fisicas nem

emocionais para o paciente.
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A captacdo do segundo grupo amostral aconteceu quando os cuidadores
familiares estavam na sala de espera aguardando que seus pacientes fizessem o
tratamento de HD. Devido as continuas recusas (10 no total), o pesquisador teve
que explicar detalhadamente através de dialogos na sala de espera para os
cuidadores familiares o propdsito e a importancia de sua participacdo nesta
pesquisa.

Deste modo, apds aceite, foi agendada com o familiar uma entrevista no
horario e data mais favoraveis para ele com o objetivo de nao prejudicar as
atividades do cuidador familiar nesse momento.

Foi escolhido da mesma maneira um ambiente nas instalagcdes do servico
que permitisse manter a privacidade do participante, onde ele sentisse bem para
responder as perguntas da entrevista feitas pelo pesquisador.

Para captar o terceiro grupo amostral, foi estabelecido um contato prévio
com os profissionais, explicando igualmente para eles a relevancia e o proposito de
sua participacao nesta pesquisa, tendo ocorrido apenas a recusa de uma pessoa.

As entrevistas aconteceram nas instalagées do local de pesquisa, sendo
agendados previamente data e horario que n&o atrapalhassem suas fungdes e

atividades profissionais, nem alterassem a dindmica das atividades no centro clinico.

3.6 ANALISES DOS DADOS

A TFD segue rigorosamente um processo de codificacdo e analise, sendo
aplicadas estratégias de sistematizacdo, analise e conceituacdo de dados, que
resultardo no surgimento de uma categoria central, representando em sua
caracterizacao o nucleo de uma teoria emergente (ACUNA et al., 2015).

Glaser (2016) afirma que devem ser feitos dois tipos de codificacbes no
processo de analise, que, juntas, envolvem manobras analiticas particulares, sendo
elas codificagdo substantiva e tedrica. Na primeira, € conceituada a substancia
empirica da area de estudo, estando segregada em dois estagios de codificagao,
codificacdo aberta e codificacdo seletiva, sendo vitais para esta codificacdo o
meétodo comparativo constante e a circularidade dos dados, acompanhados da

redacao de memorandos e diagramas (GLASER, 2016).
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Na segunda etapa da codificagcdo, deve-se permanentemente fazer
comparagdes constantes e, da mesma forma, classificar memorandos em conjunto
com a amostragem teodrica, auxiliando o pesquisador a atribuir um conceito tedérico
aos codigos substantivos e igualmente verificar as relagbes entre os codigos e
elaborar as hipoteses a serem integradas a teoria (GLASER, 2016).

Nesta analise, o pesquisador compara os conteudos de diversos episédios
das entrevistas, tendo que se esforgar igualmente em identificar os temas
fundamentais de cada um dos conceitos que surgem da identificacdo das
semelhancas e diferengas advindas dessa comparacao, sendo denominada esta
capacidade de identificagdo no pesquisador como sensibilidade teérica (MORALES,
2015).

Todo este processo depende de ferramentas como os memorandos e notas
de campo. No caso dos memorandos, eles sdo indispensaveis para o pesquisador ir
do substantivo para o tedrico, facilitando o processo de atribuir um carater tedrico a
dados provenientes de uma area substantiva, devendo ser implementados durante
toda a coleta de dados, pois seu papel €& essencial no desenvolvimento das
propriedades de cada categoria que configura a teoria (GLASER, 2016).

Denota-se também que a elaboragdo de memorandos ajuda no registro das
inferéncias e hipéteses provenientes dos dados extraidos do campo, que vao sendo
formuladas pelo pesquisador, podendo, assim, os memorandos tomar a composi¢cao
de notas tedricas, metodoldgicas, de observacéo e outros tipos de variedades delas
derivadas (DANTAS et al.,, 2009). Ressalta-se assim que neste estudo optou-se
principalmente pelo uso das notas tedricas e metodoldgicas.

As notas tedricas, QUADRO 4, contém as interpretagdes, inferéncias e
hipéteses de que o pesquisador necessita em relagdo ao fenbmeno em estudo,
contribuindo para o desenvolvimento de novos conceitos e seu relacionamento com

conceitos anteriormente elaborados (DANTAS et al., 2009).
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QUADRO 4 - MODELO DE NOTATEORICA

Data: 08/04/2019 Nota tedrica Entrevista n° 5

ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.
ES.

1. 8- Podendo assegurar a fungéo do rim durante cinco anos antes da HD

1. 9- Recebendo tratamento convencional durante cinco anos antes da HD

1.15- Estando ciente que num momento nao teria escapatéria da HD

1.17-Tendo a fistula ja pronta um ano antes de fazer HD

1.22- Recebendo preparo por parte do médico antes de comecgar na hemodialise.
1.23- Sendo preparado ao longo de cinco anos antes de fazer hemodialise.

1.24 -Sentindo que quando comegou HD ja estava preparado.

1.25- Recebendo orientagdes médicas para 0 momento em que tivesse que ir a HD.
1.26 -Sendo conscientizado pelo médico de que algum dia estaria fazendo HD.
1. 28- Nao se abalando muito quando comegou o HD.

1. 30- Estando claro que o ritmo da vida ia mudar com a HD

Nota: Continuamente foi falado pelo participante como o preparo anterior a HD ajudou o inicio da
terapéutica, indicando que o pacientes adequadamente preparados ndo se abalaram, ou se
abalaram menos, quando tiveram que fazer HD. A pessoa tem que ser preparada antes de
comegar a receber os cuidados em hemodialise? Como prover um preparo que modifique a
percepcao dos cuidados no individuo? O preparo esta relacionado a informagédo e a noticia da
necessidade de inicio do tratamento em HD? O jeito como s&o dados e recebidos a noticia da HD
e o preparo recebido antes da HD é um fator que marca como serdo o inicio e a trajetéria da
pessoa nos cuidados em HD.

FONTE: O autor (2020).

As notas metodolégicas, QUADRO 5, refletem as instrugbes proprias do

pesquisador, um lembrete, uma critica ou o planejamento de novas estratégias nas

proximas coletas, refletindo da mesma maneira os problemas encontrados na

obtenc&o de dados e como serao resolvidos (DANTAS et al., 2009).

QUADRO 5 - MODELO DE NOTA METODOLOGICA

Data: 04/04/2019 Nota metodolégica Entrevista n° 4

E4. 1.44. Tendo muitas coisas que nao pode comer.

E4. 1.45. Tendo que tomar o minimo possivel de agua.

E4. 1.46. Falando que o pai dava um jeitinho de tomar agua.

E4. 1.51. Achando que o calor da muita sede.

E4. 1.52. Sentindo que saber que ndo pode tomar dgua da mais vontade de tomar.
E4. 1.54. Sendo que a agua é limitada.

E4. 1.55. Tendo que tomar 500 ml da agua no dia.

E4. 1.56. Achando bem complicado tomar 500 ml.

E4. 1.57. Tendo muitas restricdes na comida.

E4. 1.58. Nao podendo comer comida com sal por causa da pressao.
E4. 1.59. Tendo que evitar os temperos de que gosta muito.

E4. 1.60. Nao podendo pér salsdo na comida.

E4. 1.61. Sendo complicado ndo pér temperos.

E4. 1.62. Nao podendo estar comendo chocolate.

Nota: Questionar os proximos participantes sobre como lida com suas restricées. Elaborar
novas perguntas no roteiro para o proximo grupo amostral em relagéo a convivéncia do
paciente com as restrigoes.

FONTE: O autor (2020).
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O foco do pesquisador na codificagao substantiva € descobrir os cédigos
empiricos que contém seus dados, na codificacdo tedrica € agrupar tais cédigos,
classifica-los e integra-los teoricamente com a ajuda de seus memorandos
(GLASER, 2016).

3.6.1 Codificacdo substantiva

A codificacdo substantiva, segundo Glaser (2016), € subdividida em duas
codificacdes: aberta e seletiva.

A codificagdo aberta tem como principal caracteristica a segmentagao de
dados, atribuindo a cada segmento um qualificador, chamado codigo. Num segundo
momento, esses codigos serdo organizados, e esse agrupamento resultara da
descoberta de certas propriedades que correspondem a uma categoria. Em outras
palavras, as propriedades s&o os recursos que caracterizam uma categoria, cujas
propriedades definem e dao significado a ela, processo que forgara o pesquisador a
pensar e transcender a perspectiva empiricamente envolvida de suas anotag¢des de
campo (HERNANDEZ; CAUDILLO, 2010).

Nesta pesquisa, a codificacdo aberta foi feita com uma leitura palavra por
palavra e linha por linha das entrevistas, com a finalidade de extrair a maior
quantidade de codigos substantivos, pois, ao fazer desta forma, foi possivel garantir
qgue nao fosse desperdigado nenhum codigo.

Do mesmo modo, ressalta-se que neste estudo o processo de analise foi feito
manualmente, para o qual € necessario explicitar passo a passo como os dados
foram tratados nesta pesquisa.

Num primeiro momento, foi criada uma pasta onde o pesquisador ia
arquivando cada uma das entrevistas, destacando, da mesma maneira, que, apos
feita cada entrevista, ela foi transcrita imediatamente.

Uma vez transcrita a entrevista, ela foi codificada em aberto, iniciando o nome
de cada codigo aberto com o verbo que foi falado pelo participante, conjugado no
gerundio, como exemplificado pelo QUADRO 6, sendo necessario também criar uma
pasta para arquivar todas as entrevistas com seus respetivos codigos abertos, tendo

sido gerados neste estudo 8.488 coédigos abertos.
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QUADRO 6 - MODELO DE CODIFICAGAO ABERTA

Entrevista 10 Cédigos abertos

J= como foi isso? Como vocé chegou a saber | E10. 1.8. Comecgando a ter um

que tinha doenca renal? sangramento na urina.

P10= Como eu estava falando, eu vim passar | E10. 1.9. Procurando uma unidade de
um fim de semana aqui na casa de uns | saude.

parentes meus, e tive um comeco de | E10. 1.10. Detectando através dum
sangramento na urina, ai resolvi procurar uma | exame de sangue e urina que 0s rins
unidade de saude, fiz um exame de sangue e | estavam parando.

um exame de urina, e ai a médica detectou | E10. 1.11. Detectando que sua creatinina
que meus rins estavam parando, e que a | e a ureia estavam muito altas.

minha ureia e a minha creatinina estavam | E10. 1.12 Indo para a UTI.

muito altas também, dai em diante fui a UTI | E10. 1.13. Comegando HD na UTI.
direto e comegou o tratamento de HD ja de | E10. 1.14. Comecgando o tratamento
imediato. A minha situagédo ja era grave, eu | imediatamente

ndo sabia, mas nao tinha sintoma nenhum, | E10. 1.15. N&o tendo antes sintoma

ndo sentia dor, ndo sentia tontura, ndo sentia | nenhum.

nada, estava levando uma vida normal, e | E10. Nao tendo sentido dor antes.
descobri assim por causa do sangramento | E10. 1.16. Levando uma vida normal
nos rins que eu tive na urina. anteriormente a DRC

E10. 1.17. Descobrindo DRC por causa do
sangramento na urina.

FONTE: O autor (2020).

Glaser (2012) refere que codificagdo seletiva € um processo de busca de
condicdes, consequéncias e outras propriedades que estao relacionadas a variavel
central; sendo que nesta codificagao a variavel central guiara o pesquisador em sua
busca por novos dados, da mesma forma, na tarefa de avaliar quais variaveis estao
relacionadas de forma suficientemente significativa com a variavel central a ponto de
serem consideradas uteis na construgdo do modelo teorico (GLASER, 2012).

Uma vez encontrada a categoria central, o pesquisador pode estabelecer
mais claramente a relagao entre as categorias e como integra-las na construgao da
teoria, permitindo maior facilidade para classificar os incidentes e saber se sao
relevantes ou nao para os objetivos do estudo (CABRERA; CARBO, 2016).

Neste estudo, cada um dos cdodigos abertos foi agrupado segundo suas
semelhangas como indicado pela TFD. Para tal propdsito, foi elaborado um arquivo,
QUADRO 7, no qual, a partir da primeira entrevista e conforme acontecia coleta de
dados, foram sendo inseridos os codigos abertos de cada entrevista para serem
agrupados, demandando do pesquisador uma constante leitura dos dados, um ir e
vir nos dados, pois, a medida que se adicionavam novos cédigos, era necessario
constantemente o reagrupamentos de codigos, o que permitia cada vez ter uma

compreensao mais clara e exata do que os dados realmente estavam indicando.
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Tem-se deste modo que o agrupamento dos codigos recebeu o nome de
“subcomponentes”, estando cada subcomponente composto por uma média de 7 a
12 cédigos abertos, exigindo do pesquisador fazer uma leitura mais abstrata dos
codigos, necessitando entdo colocar um nome para cada subcomponente que
expressasse em uma oragao o que realmente estdo descrevendo os codigos abertos

que estavam contidos nele, tendo sido gerados neste estudo 853 subcomponentes.

QUADRO 7 — MODELO DE CONFORMAGAO DE SUBCOMPONENTES

Cédigos abertos Subcomponentes
E18. 31. Sentindo-se sozinhos. Perdendo o apoio da familia
E5. 1.404. Tendo muita gente abandonada pela

doenga.

E10. 1.273. Vendo casos de pessoas em que a
familia largou e pOs em asilos.

E18. 87. Percebendo familiares que abandonam
0 paciente na clinica.

E10. 1.274. Identificando casos em que a
familia abandonou a pessoa.

E5.1.405 Vislumbrando que tem gente com
doencga grave que € abandonada.

E18.80 percebendo a familia anulando-se frente
ao tratamento

FONTE: O autor (2020).

A TFD exige manter-se em um pensamento indutivo-dedutivo, s6 possivel
com a ajuda das notas tedricas e metodoldgicas, tornando seu olhar nos dados cada
vez mais tedrico. Assim, neste estudo, o pesquisador precisou fazer uma nova
leitura dos dados, agrupando o0s subcomponentes segundo suas semelhancgas e
diferengas, e constituir, considerando estes dados, novos elementos, chamados de

“‘componentes”, QUADRO 8, tendo gerado este processo 65 componentes.

QUADRO 8 — MODELO DE CONFORMAGAO DE COMPONENTES

Subcomponentes Componentes
e Sendo a HD uma noticia muito forte. Assustando-se com o diagnéstico
e Parando no tempo e espago com a | € suas repercussoes

noticia.

e Acreditando que o primeiro momento na
HD é o mais dificil.

e Achando que o comeco é assustador

e Considerando que seu mundo caiu ao
iniciar a HD

e Acreditando que o futuro da HD é a
morte.

e Comecando a HD como fim da vida.

FONTE: O autor (2020).
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Estes componentes, por sua vez, foram agrupados segundo suas relagdes e
diferenca no QUADRO 9, resultando no surgimento de novos elementos,

denominados “subcategorias”, tendo esse processo gerado 11 subcategorias.

QUADRO 9 — MODELO DE CONFORMAGAO DE SUBCATEGORIAS

Componentes Subcategorias

e Recebendo noticia da HD de Descobrindo que tem DRC
maneira inesperada.

e Assustando-se com o diagndstico
e suas repercussdes

e Ficando perturbado com a HD

e |Interferindo no projeto de vida

e Recebendo preparo ao ter

insuficiéncia renal crénica.

FONTE: O autor (2020).

Ja na parte final desta codificagcdo seletiva, o fenbmeno em estudo “A
vivéncia de cuidado de pacientes em HD” gerou como resultado a conformacéao de 6
grandes categorias (QUADRO 10).

QUADRO 10 — MODELO DE CONFORMAGAO DE GRANDES CATEGORIAS

Categoria Central Categorias Subcategorias

Iniciando a trajetdria de cuidados Descobrindo que tem DRC

(Des) conhecendo o que € HD

Confrontando-se com uma nova | Enfrentando a HD
vida de cuidados

Convivendo diariamente com os
desconfortos produzidos pela HD.

[}
©
4]
S
S
[
3
c Sendo cuidado Necessitando de um cuidador
®
g a Desenvolvendo relagdes de cuidado
eI profissional
g by Tendo que contar com uma rede de
P ..ES‘ apoio
S o Harmonizando-se com a HD e seus | Aceitando a HD
5o cuidados. Adaptando-se a HD e aos cuidados
> . T T~
38 Transmutando-se frente aos | Tendo a vida sujeitas a restricbes
E% cuidados para a manutengdo da | Mudando a forma de viver
(&)

vida

FONTE: O autor (2020).
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3.6.2 Codificacao tedrica

A codificagao tedrica € o momento em que acontece a descoberta da teoria
que descreve as relagdes entre os conceitos, deste modo, explicando o arquétipo de
comportamento social no fendbmeno (SANTOS et al., 2018).

Esta teoria descreve como os codigos substantivos se relacionam entre si por
meio de hipoteses que serdo integradas em uma teoria, entrelagcando, desta
maneira, a histéria fragmentada na codificagao aberta (GLASER, 2016).

Os codigos tedricos identificam sistematicamente o mundo para nés e podem
cobrir todas as perspectivas da realidade, dependendo de como sao selecionados e
integrados (GLASER, 2016).

De igual modo, os codigos tedricos ajudam o pesquisador a manter seu nivel
conceitual e a descrever as inter-relagdes dos conceitos e das categorias com a
categoria central (GLASER, 2016).

Denota-se da mesma maneira que para esta codificagao existem diversas
propostas de modelos de cddigos tedricos, os quais tém sido desenvolvidos por
diversos autores e pesquisadores da TFD ao logo do tempo, com a finalidade de
auxiliar nesta etapa os futuros estudos (PRZENYCZKA, 2011).

No ano 2008, Strauss e Corbin propuseram o modelo paradigmatico
conhecido como as “5 Cs”, que ajuda no reconhecimento da categoria central e seu
inter-relacionamento. Esta vertente no decorrer do tempo evoluiu e, em 2015, foi
proposto por estes autores um modelo paradigmatico com trés componentes -
condigbes, agdes-interagdes e consequéncia -, mas no Brasil ainda predomina o uso
do modelo das “5Cs” em relagdo ao segundo modelo (SANTOS et al., 2018).

Por sua parte, Glaser se mantém como fiel defensor do modelo original e
propde a utilizagcao de codificagdes tedricas como: as seis Cs; processo; familia de
grau; familia de dimensao; familia por tipo; familia estratégica; familia interativa;
familia de identidade de si; familia de ponto de corte; familia de objetivo principal;
familia cultural; familia de consenso; familia de linha principal; familia tedrica; familia
de ordenacao e elaboracgao; familia de unidade; familia de leitura; modelos; simetria-
assimetria; binario; assintota; arena social; palavras sociais; constrangimento social;
familia temporal; acéo; limites exteriores; familia causal; ciclo; pressdo cruzada;

micro-macro; isomorfismo; captura do momento; fractais; autopoiese; partes do
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sistema; tipo ideal; estrutura; causa conjuntural; e balanco e niveis (GLASER, 1978;
GLASSER, 2005).

Apesar dessas propostas, o pesquisador em seu estudo pode propor e criar
outros tipos de codificagées que sejam idoneas para a descricdo de seu fendbmeno
em estudo, mas sem esquecer que a escolha da codificagao tedrica ndo pode ser
feita aleatoriamente, tendo sempre que indagar e confirmar qual cédigo tedérico é
identificado com o fendmeno em estudo (PRZENYCZKA, 2011).

Nesta pesquisa, apds fazer uma leitura exaustiva, indagar nos dados e
verificar neles qual € o modelo de codificagao tedrica em que o fenbmeno em estudo
se enquadrava, foi compreendido, com respaldo nos dados, que ele € um fendmeno
que se ajusta a um modelo causal ou uma adaptagcao do modelo de familia “6Cs”
proposto por Glaser (1978).

Tem-se portanto uma categoria central que relaciona todas as demais
categorias, “Envolvendo-se em uma nova vida de cuidado ao fazer HD”, uma causa
(fonte ou razdo do fendbmeno) “ iniciando a trajetdria de cuidados”; duas condigbes
intervenientes que alteram o impacto das condigdes causais “confrontando-se com
uma nova vida de cuidados e “Sendo cuidado”; uma consequéncia, que é O
resultado previsto ou imprevisto do fendmeno” Harmonizando-se com a HD e seus
cuidados”; e um contexto, que compreende circunstancias as quais as pessoas
respondem por meio de acbes “Transmutando-se frente aos cuidados para a
manutencao da vida”

Assim foi possivel construir um modelo teérico que descreve o fenbmeno “ a
vivéncia de cuidado do paciente em hemodialise”, o qual € apresentado no capitulo 5
deste estudo.

Como parte da codificagao tedrica, foi feita a validacao do modelo tedrico, que
indica fazer uma verificacdo da abstracdo dos dados, confirmando, pelos sujeitos
que descreveram o fendbmeno para o pesquisador, se 0 modelo construido reflete a
realidade vivenciada no fendémeno (Strauss; Corbin 2008), atribuindo, assim,
legitimidade ao modelo tedrico.

Neste estudo, a validagdo aconteceu em duas fases. Na primeira fase, o
modelo foi validado por trés doutores, quatro doutorandos, um mestre, dois
mestrandos e dois académicos com expertise na area, que estudam a metodologia

utilizada, havendo concordancia por parte de todo o grupo de expertos, validando
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entdo o modelo com suas categorias, subcategorias e componentes, juntamente
com o diagrama proposto para representar o modelo.

Na segunda fase, a validacéo foi feita por um paciente em HD pertencente ao
primeiro grupo amostral e por um profissional da equipe multiprofissional de saude,
que conformou o terceiro grupo amostral, apresentando para eles o modelo teérico
representado em um diagrama, concordando ambos 0s sujeitos com a compreensao

do modelo proposto.

[...] vocé conseguiu assim colocar no papel a realidade nossa mesma de
quem faz hemodialise, tanto a parte do tratamento quanto em casa, entao
eu vi a minha vida ali descrita no trabalho, eu achei que ficou muito bom....
Eu acho que é a realidade é o que eu vivencio, eu acho que ficou bem
real...eu acho que essas informagdes podem ser valiosas ndo s6 para quem
esta na HD, sen&o para quem ainda ndo conhece a HD. (P.7)

[...] Eu acho que vocé junto tudo o que nds profissionais falamos, tudo o que
falaram os pacientes, tudo o que nés vivemos com eles durantes estes
anos todos e o0 que eles vivem conosco, assim como eles aprendem, nos
aprendemos e conseguimos passar para vocé o que é um modelo de vida
diferenciado...esse modelo para alguém que esta comegando se olhar nele
vai ver que é possivel, e mesmo para o profissional que se esta iniciando na
HD ele vai aprender o que noés que temos 10 ou 15 anos, tudo o que ele tem
que ensinar para o paciente tudo o que ele tem que viver e tudo o que o
profissional tem que estar ali para oferecer e suportar quando tiver as
descargas elétricas do paciente. Eu achei um modelo muito perfeito dentro
de tudo aquilo que eu vivo na hemodialise. (E.7)

3.7 ASPECTOS ETICOS

A pesquisa respeitou o enunciado na Resolugdao 466/12 promulgada pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2012) e da Resolu¢do do Conselho Nacional de
Saude 510/2016 acerca de pesquisas com seres humanos. O projeto foi
encaminhado para o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Setor de Ciéncias da
Saude da Universidade Federal do Parana (UFPR) e aprovado com o parecer
numero 2.971.965 e CAAE: 98422518.8.0000.0102 (ANEXO 1).

O financiamento deste projeto é proveniente da Coordenagdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior-Capes, através do edital
40001016045P7

No desenvolvimento desta pesquisa, foram respeitados os direitos de as
pessoas decidirem participar ou nao da pesquisa, sendo fornecido para cada um dos

participantes o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que foi lido
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pelos participantes antes da entrevista. No caso de concordar com o descrito no
TCLE, ele foi assinado por cada um dos participantes, ficando igualmente com uma
copia do TCLE devidamente assinada pelo pesquisador.

Como parte da apresentacado dos dados, no decorrer da apresentagao serao
trazidos trechos das falas dos participantes dos trés grupos amostrais, objetivando
mostrar as fontes para a construcdo deste modelo tedrico. As falas estardo
identificadas com suas respectivas nomenclaturas para identificar a qual grupo
amostral pertence: letra “P” para as falas provenientes do grupo “pacientes”, letra “F”
para as falas do grupo “Familiares” e letra “E” para as falas do grupo “equipe
multiprofissional”. Cada letra € acompanhada igualmente por um respetivo numero

representativo do numero de entrevista pertencente a cada grupo.
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4 APRESENTAGAO DOS DADOS

Desenvolveu-se o modelo tedrico “ A Vivéncia de cuidado do paciente em
Hemodialise”, que tem como categoria central “Envolvendo-se em uma nova vida
de cuidado ao fazer HD”, que, por sua vez, é composto pelas categorias
“Iniciando a trajetéria de cuidados” (causa), “Confrontando-se com uma nova
vida de cuidados” (condigdo interveniente), “Sendo cuidado” (Condigéo
interveniente), Harmonizando-se com a HD e seus cuidados (consequéncias),
“Transmutando-se frente aos cuidados para a manutengao da vida” (contexto),

com suas respetivas subcategorias como apresentado no QUADRO 11.

QUADRO 11 - CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DO MODELO TEORICO “A VIVENCIA
DE CUIDADO DO PACIENTE EM HEMODIALISE

Categorias Subcategorias

Iniciando a trajetoria de | Pescobrindo que tem DRC

cuidados (causa)

(Des) conhecendo o que € HD

Confrontantjo-se com Enfrentando a HD

uma nova vida de

cuidados (condigdo Convivendo diariamente com os desconfortos
interveniente) produzidos pela HD.

Necessitando de um cuidador familiar

Sendo cuidado

S . Desenvolvendo relagdes de cuidado profissional
(condicao interveniente)

Tendo que contar com uma rede de apoio

Harmonizando-se com Aceitando a HD
a HD e seus cuidados
(consequéncias) Adaptando-se a HD e aos cuidados

Transmutando-se frente
aos cuidados para a
manutengao da vida
(contexto)

Tendo a vida sujeitas as restricbes

Envolvendo-se em uma nova vida de cuidado ao

fazer HD (categoria central)

Mudando a forma de viver

FONTE: O autor (2020).

4.1 INICIANDO A TRAJETORIA DE CUIDADOS

Iniciando a trajetoria de cuidados € a causa que apresenta os motivos e como
acontece a insercdo do paciente na vivéncia de cuidado em HD. Ao iniciar a
trajetéria de cuidados, o paciente em HD primeiro descobre que tem uma DRC e

experimenta a dualidade do (des) conhecimento sobre a hemodialise.
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4.1.1 Descobrindo que tem DRC

Ao descobrir a presenga da doenga em sua vida, o paciente recebe a noticia
do tratamento de maneira inesperada, se assusta com o diagnostico e suas
repercussodes, fica perturbado com a HD, acha que ela esta interferindo no seu
projeto de vida, sendo que alguns recebem preparo profissional diante da

insuficiéncia renal crbénica.

4.1.1.1 Recebendo a noticia da HD

A forma como individuo descobre sua necessidade de fazer o tratamento é
denotada como um evento que marca emocional e psicologicamente a insergéo e o
percurso da pessoa na HD e seus cuidados.

O fato de esta doencga ter um comego e transcurso assintomatico, até seu
estagio mais cronico, aumenta probabilidade de que o paciente n&o tenha ciéncia a
tempo de que é portador de DRC, diminuindo suas oportunidades de iniciar os
cuidados no comec¢o do adoecimento, o paciente descobrindo, as vezes, s6 quando
os sintomas e a situacdo de saude sdo graves, precisando com urgéncia do

tratamento hemodialitico e como resultante ter uma inser¢ao abrupta.

[...] eu ndo sentia dor, ndo sentia tontura, ndo sentia nada, estava levando
uma vida normal, e descobri assim por causa do sangramento nos rins que
eu tive na urina. (P. 10)

O momento em que a pessoa recebe o diagndstico pode acontecer em dois
tipos de cenarios. O primeiro cenario quando o paciente recebe o diagndstico e,
junto com ele, a indicagdo de iniciar imediatamente a terapia, gerando uma
perturbagao por ter que lidar com sentimentos negativos advindos das incertezas de
ter que se submeter emergencialmente e sem opg¢des de escolha para outros

tratamentos.

Eu vejo que é assim um peso muito grande para o paciente, acontece que
a maioria das vezes quando o paciente ndo vem de um tratamento
conservador da DRC, muitos deles vém totalmente despreparados, entdo
quando o paciente esta fazendo acompanhamento prévio com o
nefrologista, normalmente essa ida para a HD é muito mais tranquila, ele
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aceita muito mais, esta mais preparado para comecar a HD e isso favorece
muito. (E. 3)

O segundo cenario é aquele em que o paciente é informado que tem o
adoecimento, mas ainda tem a oportunidade de fazer um tratamento convencional
antes da terapia hemodialitica, o que o faz sentir que tem outra oportunidade e este
tratamento ndo € o unico caminho. Nestas situagdes, o paciente inicia uma trajetéria
de cuidados com otimismo em relagao as implicagdes que envolvem os cuidados em
HD.

4.1.1.2 Assustando-se com o diagndstico e suas repercussoes

Quando se trata de iniciar a terapia imediatamente apdés o diagndstico, o
paciente sente que foi pego de surpresa, percebendo isto como algo inesperado,

pois ele trazia um ritmo de vida normal e sem restrigcdes até receber o diagndstico.

[..] eu ndo sentia nada, inclusive, eu fui internado no domingo e eu cheguei
a Curitiba numa sexta e no sabado eu estava num churrasco. (P. 9)

Neste cenario, o paciente comeca de forma abrupta e n&o percebe o
tratamento como uma esperanga de vida ou uma solugdao ao seu problema, sendo
entdo uma imposicdo médica ocasionada pelo adoecimento, que demanda a
obrigatoriedade de ser submetido para n&do morrer, assumindo a terapia como uma

escolha entre a vida e a morte.

[...]o médico mandou as pressas para ele comecgar HD, entao foi assim de
surpresa (E13)

Ela comecgou pela imposi¢gdo da doutora no centro de saude, falaram que

ela n&o ia sair do hospital se nao fosse para a UTI ou para HD.... a doutora
falou: “Se vocé nédo sair daqui e vai para HD vocé vai morrer” (F. 7)

Entre os sentimentos negativos relatados pelos pacientes, um dos primeiros a
se manifestar € o medo do que vai acontecer apds o diagndstico e as consequéncias

que isso trara para ele e sua familia.

Entéo foi um susto muito grande, e eu fiquei muito triste... (P.7)
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[... ] ah!, vocé pensa um monte de coisas, eu pensei ha minha esposa que
eu ia deixar desamparada, um monte de coisas que passaram na minha
cabega (P. 10)

Assim, a incerteza em jungdo com o enorme medo que 0OS NUMErosos
pensamentos relacionados ao seu futuro de vida ligado ao tratamento desencadeiam
incertezas, sentindo o paciente que o diagnostico e suas repercussbes ameagam

sua vida e a estabilidade de sua familia.

4.1.1.3 Ficando perturbado com a HD

O constrangimento gerado pelos pensamentos pessimistas e negativos
contribui para levar a pessoa a um estado de perturbagdo que, por sua vez, pode
conduzi-lo a um humor depressivo, pois, mesmo antes de receber a primeira sesséo,
0 paciente experimenta um grande sofrimento, considerando que tal noticia trouxe o

fim para muitas coisas da vida e acredita que, com a HD, chegou ao final da vida.

E um baque muito grande, é como se caisse uma tempestade na cabeca da
pessoa, entdo a HD é uma noticia muito forte (E. 2)

Foi um sofrimento, eu achava que eu nao iria conseguir, passei por
momentos dificeis, tive que lidar com uma depresséo (P. 6)

Parte deste trauma emocional que a pessoa atravessa € causada pelas
demandas de tempo que tem o tratamento, devendo o paciente compreender que
precisa fazer diversos ajustes na rotina de vida, sendo um evento sofrido para ele.

Pensando que toda essa demanda é impossivel, por mais que se esforce,
ele ndo vai cumpri-la, experimentando, deste modo, ansiedade, desespero,
frustragao, sentindo-se incapacitado para dar conta do que precisa fazer para se

cuidar.

4.1.1.4 AHD interferindo no projeto de vida

A noticia de agora ser portador deste adoecimento sob dependéncia da

terapia hemodialitica demanda assumir quase de imediato inumeras
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responsabilidades que exigem em diversas ocasides a interrupg¢ao indefinida de

projetos e sonhos que estavam em andamento em sua vida.

Eu acho que deixar o servigo foi a parte mais dificil, eu trabalhava num
supermercado e estava num momento bom da minha carreira, porque eu ia
ser promovido para um cargo de geréncia, entdo, de uma hora para outra,
eu perdi tudo aquilo ali (P.7)

Ele tinha o sonho de me casar, de ter filhos, e a namorada ja tinha tudo,
eles até iam montar uma lojinha quando ele caiu enfermo muito rapido. (F.
9)

Agora a prioridade € fazer o tratamento para sobreviver, colocando isto
acima de qualquer outra, considerando, com base nesta premissa, que qualquer

outro projeto de vida fica para a pessoa em um plano secundario.

4.1.1.5 Recebendo preparo profissional ao ter DRC

Quando o paciente é diagnosticado, mas sem a urgéncia de introduzir-se na
terapia dialitica e consegue fazer um tratamento conservador, embora esteja
igualmente ciente de que em algum momento da vida vai fazer, ndo percebe isto
como uma surpresa que interferiu abruptamente na sua vida, considerando que tem
a oportunidade de receber outro tipo de cuidados e, deste modo, foi preparado
gradualmente pelo profissional até o momento dos cuidados em HD.

Entdo para o paciente receber um tratamento conservador antes do dialitico,
ha tempo para se preparar psicolégica e emocionalmente para se submeter a ele,
podendo atribuir uma percepcao positiva a vida sob estas condicdes, contribuindo
assim com o processo de aceitacdo do tratamento, por conseguinte, das

reponsabilidades inerentes a estes cuidados.

[...] o doutor que me tratava aqui na clinica foi me preparando ao longo do
tempo, ele falou bem assim, varios exames que eu fazia mensalmente para
ele, entéo ele foi explicando, entédo eu fui, pelo menos, me conscientizando
de que ia chegar uma hora em que teria que fazer hemodialise, (P. 5)

Assim, ser diagnosticado nos primeiros estagios do adoecimento ajuda o
paciente a assimilar o tratamento, preparar-se para a nova etapa de cuidados com

uma maior receptividade, fazendo com que o comecgo da trajetoria de cuidados seja
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um evento menos traumatico no emocional e psicolégico e mesmo para ter uma

disposicéo para se cuidar em HD desde o inicio.

4.1.2 (DES) conhecendo o que € HD

Tendo agora que se inserir na HD, a pessoa que nao sabe em que consiste
tudo isso busca orientagbes sobre o assunto, lida com informagdes incertas,
necessita de orientagdes profissionais continuamente, muitas vezes valorizando-as,
considerando o profissional como a melhor fonte de conhecimentos, compartilhando
0os conhecimentos com seu circulo de convivio, mas igualmente apresentando

dificuldade para assimilar os conhecimentos profissionais.

4.1.2.1 Ignorando o que € a HD

Entre seus julgamentos, a pessoa estima que parte de seu desconhecimento
seja motivado pela escassa informacao disponivel ou pela pouca divulgagédo para a
populacado no que se refere a HD.

[...] a primeira vez que ele ouviu falar da HD ela ja estava para comecar
HD... (F.7)

Vislumbrando-se deste modo a falta de conhecimentos como um desafio que
traz consigo inseguranga, incertezas, ela pode gerar um estado de confusdo em

relagdo a como agir para se cuidar.

Muitas vezes o paciente vem sem o0 seu proprio médico ter explicado o
procedimento da HD para ele... (E.4)

Vocé nao sabe com o que vai lidar, vocé nédo sabe no estado em que vocé
vai ficar na HD (P. 1)

[...]Joutras pessoas aqui eles comegcam e ndo sabem que eles vao fazer HD
toda a vida... (F.6)

Em algumas situagdes, a pessoa chega a receber a primeira sessdo sem
algum integrante da equipe multiprofissional ter explicado em que vai consistir o

procedimento, como ele acontece, os possiveis efeitos colaterais, ignorando, as
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vezes, inclusive, a realidade de que este € um tratamento para paciente crénico,

agora dependente dele para se manter vivo.

4.1.2.2 Buscando orientacdes do que € HD

Diante do desconhecimento, a pessoa empreende uma busca de informacdes
formais e informais para resolver suas inumeras duvidas. As fontes formais séo
pesquisa na internet, leitura de artigos de jornais, assistir a videos e fazer perguntas
para pessoas que ja estdao fazendo HD ha mais tempo, procurando informacdes em

fontes formais com os profissionais de saude.

Entdo eu comecei a procurar e ler matérias, comecei a procurar ler artigos
do jornal, de revista, videos na internet sobre o assunto, para ter um melhor
conhecimento da minha situagéo. (P. 10)

O paciente sente profunda necessidade de estar informado do que é este
tratamento, do que vai acontecer com ele a partir desta realidade, do que ele precisa
fazer agora nesta condigdo, procurando entdo saciar de qualquer jeito esta

necessidade de informagdes.

4.1.2.3 Lidando com informacdes incertas

A urgéncia por conhecer o que € a terapia dialitica induz a uma constante
pesquisa do paciente, expondo-se, assim, a muitas informagdes tanto corretas como
incorretas que sao ofertadas e podem confundir o paciente entre o que é certo e

duvidoso, entre o que pode ajudar para seus cuidados e o0 que prejudica.

Ele teve umas pessoas que recomendaram para ele coisas, falando olha |a
aquela pessoa ficou boa e nao precisou mais da HD (F. 6)

Por consequéncia informagbes corretas junto com muitas informacdes
incertas podem prejudicar a pessoa e seu entorno a compreender e aceitar as

orientagdes de cuidado fornecidas pelo profissional.
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Acontece entdo que a maioria das informagdes incorretas € proveniente de
fontes como TV, radio, ou pessoas com informagdes preconceituosas da HD,
gerando prejuizos frente ao tratamento e ao cuidado recebido do profissional.

Estas informacgbes impactam erroneamente no julgamento do paciente em
sua percepcgao de vida, considerando que esta quase morrendo, assumindo entdo o
tratamento como a antessala da morte, cogitando na ideia de que ndo tem sentido

nenhum se cuidar, pois da mesma forma vai morrer.

[...]Jporque muitas vezes vocé pensa que o tratamento € uma coisa e é
outra... (P. 7)

Foi muito triste, porque minha mulher sempre assistia aqueles filmes em
que a pessoa que estava em HD estava quase morrendo... (F.7)

Dai meu esposo falou que ia morrer, entdo falou que ia tomar esse suco
porque igual vai morrer... (F.6)

4.1.2.4 Necessitando continuamente orientagdes profissionais

Em relacido a necessidade de conhecimentos pelo paciente, o profissional de
saude é chamado para orientar e trazer informagdes adequadas, atividade que deve
ser continua, permitindo com ela que as duvidas e confusbes do paciente sejam

resolvidas, envolvendo isto a repeticdo das informagdes.

. nés da equipe constantemente vamos passando as orientagcbes e o
paciente vai entendendo que n&o é o fim do mundo...cada profissional da
HD vai oferecendo esse conhecimento que é da area dele; a nutricao na
alimentagéo, a psicologia na parte emocional; e a enfermagem na parte
técnica do cuidado. (E.2)

A pessoa precisa de informacbdes de cada um dos integrantes da equipe
multiprofissional para auxilia-la nos diversos aspectos que envolvem seu cuidado.
Assim, necessita de orientagdes nutricionais, orientacdes para cuidar do emocional e
mesmo ser direcionada para por em pratica o cuidado no seu dia a dia, indicando
isso como a equipe multiprofissional tem um papel importante na construgao do

conhecimento e dos cuidados ao paciente.
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4.1.2.5 Valorizando as orientagdes profissionais

A pessoa considera a necessidade de estabelecer filtros para os
conhecimentos e desta maneira decide atribuir maior relevancia para aqueles que
recebem do profissional de saude, acreditando entdo que os advindos dos

profissionais sdo uma regra para continuar vivo.

[...]se eu ndo acompanhar o que os médicos me falam, o que o enfermeiro
me fala eu estar pagando o preco disso (P. 8)

[...] entdo eu achava que nao da para fazer o que diz a equipe de saude e
nada eu vou tomar, entdo ai vocé vé que os médicos e as enfermeiras
tinham razéo. (P. 7)

Também no inicio do tratamento a pessoa acha que os profissionais dao
orientacbes extremistas e que pode desobedecer desvalorizando tais
conhecimentos, mas depois de sofrer as consequéncias da desobediéncia, tais
conselhos adquirem para ele um valor especial, achando a partir dali que as

orientagdes merecem sua total atengao.

4.1.2.6 Considerando aos profissionais como a melhor fonte de conhecimentos

O profissional aparece como um elemento fundamental que ndo apenas
resolve as duvidas, mas o direciona a seus cuidados, no que pode e nao pode fazer.
Apoia o paciente em todas as suas incertezas, tomando deste jeito a pessoa
muitas decisdes no seu dia a dia a partir do que é orientado pelo profissional,
aguardando. As vezes, até chegar o momento da sess&o para resolver suas duvidas

antes de fazer alguma coisa da qual nao tem certeza no momento.

Entdo a partir das orientagdes da equipe a familia ficou sabendo o que é
que mudaria a partir dali o que é que pode, o que é que tem que ter cautela,
0 que é que néao pode ou € proibido... essa informagao que a equipe da HD
da aqui, essa informacao é fundamental. (F.2)

Dessa maneira, a pessoa reconhece o valor das falas do profissional e como

as mudancas e decisdbes em sua vida dependem das orientagdes da equipe de
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saude, sentindo que tais indicagbes sdo um codigo de vida para se manter saudavel

e com qualidade de vida.

4.1.2.7 Tendo dificuldade para assimilar os conhecimentos do profissional

No processo de aprendizagem, o paciente apresenta algumas limitagdes
relativas a compreensao das nogdes que sao transmitidas pelo profissional, estando
isso, muitas vezes, relacionado ao nivel sociocultural da pessoa, a linguagem
utilizada pelo profissional de saude, sendo necessario neste caso que o profissional

estime as limitagdes ao compartilhar diretrizes de cuidado com a pessoa.

[...] quando o paciente ndo tem um certo nivel de cultura, ndo vai entender,
ela vai levar a vida agindo sem entender as coisas, e tem muitos pacientes
desse jeito. (P. 8)

Eu, como profissional, tento sempre explicar para o paciente na linguagem
dele, vejo o nivel sociocultural do paciente, e tento aborda-lo com aquela
linguagem, nao adianta eu usar termos cientificos para um paciente que tem
um nivel sociocultural mais baixo... eu tento que utilizar palavras que o
paciente consegue relacionar no dia a dia dele (E.3)

O profissional tem que indagar sobre o estilo de vida do paciente para que o
conhecimento transmitido possa se ajustar a ele de acordo com a capacidade de
compreensao e as necessidades de aprendizagem dele e de seus familiares,
relacionando assim o conhecimento adquirido com o dia a dia, atribuindo sentido

para a pessoa, direcionando-a para uma pratica consciente dos cuidados.

4.1.2.8 Compartilhando os conhecimentos profissionais com seu circulo de convivio

Uma vez que o paciente obtém os conhecimentos relacionados ao tratamento
e seus cuidados, compartiihara com seu circulo de convivio. Considera-se
necessario que a familia esteja ciente das limitagdes, restricbes e cuidados que
daqui para frente ira fazer parte de sua vida e, desta forma, possa considera-lo no
momento que ndo pode fazer alguma atividade e mesmo para nao ser cobrado ou

demandado em coisas que podem pér em risco sua saude.
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Minha mae compartilhou com a familia, levou lista das coisas que podia e
nao podia comer e a gente leu, a gente fez copia, a gente pensou em ter
aqui o que pode e o que nao pode, € bom ter em casa ne (F.2)

[...]Jeu expliquei para meus netos, eles antes brincavam muito, ai eles
chegam em casa eles sabem que nao podem pér o brago no pescogo (P.3)

Igualmente fornecer orientagdes para a familia contribui para criar nela uma
consciéncia dos cuidados de que ele precisa, apreendendo a familia a cuidar do
paciente em atividades da vida diaria, como a preparagdo de alimentos, e as
precaucdes com o AV no momento do contato fisico.

Assim, este processo de aprendizagem apresenta-se como uma situagao
que envolve o nucleo familiar, no qual cada informagao transmitida sai das quatro

paredes da sala de tratamento para ser multiplicada no lar.

4.2 CONFRONTANDO-SE COM UMA NOVA VIDA DE CUIDADOS

Frente a necessidade de se submeter a HD, o paciente enfrenta os efeitos
adversos que essa necessidade gera e desenvolve estratégias a fim de buscar a
resolucdo, assim, se confrontando com essa nova vida de cuidados na HD. Sendo
essa categoria uma condi¢cao interveniente, ela se subdivide nas subcategorias
“‘enfrentando a HD” e “convivendo diariamente com os desconfortos produzidos pela
HD”.

4.2.1 Enfrentando a HD

Enfrentar esta situagcado implica fazer um tratamento (in) desejavel, submeter-
se a procedimentos dolorosos, tornar-se dependente do tratamento dialitico, basear
a vida nele, distanciar-se da familia periddica e frequentemente e se sentir excluido
na vida social. Precisa neste enfrentamento igualmente de um suporte psicolégico,
ter a familia como a principal motivacao e contar com suporte espiritual bem como

desejar fazer o TR.
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4.2.1.1 Fazendo um tratamento (in) desejavel

Para parte dos pacientes, a HD é um tratamento (in) desejavel devido ao fato
de o paciente permanecer ligado a maquina por periodos de tempo. Essa percepg¢ao
decorre da responsabilidade de ir para um lugar que n&o quer ir, embora reconhega

a dependéncia ao tratamento para a manutencgao da vida.

[...] meu irm&o n&o queria, ele sempre dizia: “Mano, eu nao vou fazer HD,
mas tem que fazer, né! (F.1)

[...]Indo, n&o podia nem ver esse sangue ai, vamos dizer, eu olhava a
maquina de HD e eu virava o rosto... (P.6)

Neste periodo, as vezes, apesar de a saude ja estar severamente
comprometida, a pessoa tenta atrasar o momento de receber o tratamento, levando
sua saude a uma maior deterioragao, tendo que aceitar num ponto a se submeter a
esta terapia indesejavel para evitar que sua saude piore.

[...] minha esposa poderia ter feito HD antes; mas é muito teimosa... se ela
tivesse feito, ela n&o teria perdido os dois rins [...] (F. 7)

Este periodo de resisténcia, de luta da vontade com a necessidade, implica
que a pessoa, embora tenha feito uma contundente negacgdo, seja subjugada e
dominada pelo intoleravel, que sdo os efeitos da doenca. Podendo, as vezes, no
caso que o paciente tem a saude deteriorada representar algo que trouxe alguma
solugdo a seu problema, mas com ressalvas, levando-o a fazer pela necessidade e

pela vontade de viver.

4.2.1.2 Submetendo-se a procedimentos dolorosos

A realizacdo do tratamento acarreta a frequente submissdo do paciente a
procedimentos dolorosos como a colocagao do cateter e a pungdo em cada sessao

da fistula arteriovenosa, sem escapatoria.

[...] € muito dolorido, muito dolorido pér o cateter.... Quando o médico falou
que tinha que p6r um cateter de novo para mim, nossa, eu achei que eu ia
morrer, dai falei ndo, ndo quero, mas depois eu pensei ndo, eu vou ter que
porque depois como é que vou fazer hemodiélise (P.4)
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A pessoa sente, de maneira recorrente, vontade de se negar a sofrer a dor,
mas a reflexdo final sempre sera a pergunta de como vai fazer para continuar
vivendo, pensar que deve aceitar esse procedimento dolorido ou a outra opgao é
morrer, vislumbrando entdo a dor como um enfrentamento continuo desta

convivéncia.

4.2.1.3 Tornando-se dependente do tratamento dialitico

O paciente em um ponto entende que a HD é imprescindivel para sua vida, o
que se traduz em uma dependéncia da maquina para viver, manifestando entdo a

pessoa que sua vida, seu bem-estar, sua qualidade de vida dependem dela.

[...] € da maquina que eu dependo, é ela que me faz viver, é dela que me
sinto bem...a maquina € uma mae para mim, vamos dizer assim; ela € como
se fosse uma mée cuidando de um filho, porque eu sinto muito, eu sinto
alivio. (P. 3)

Isto faz com que a pessoa possa perceber que a maquina cuida dele, que
Ilhe fornece um cuidado que so6 ela pode oferecer, podendo essa dependéncia fazer
com que ele sinta carinho por ela, manifestando ser ela uma amiga ou até uma mae
que cuida de um filho.

O fato de ser dependente do tratamento exige cuidar e cumprir os horarios
compreendidos em sessdes trés vezes por semana por periodos de trés a quatro

horas por dia, sendo uma realidade que tem que enfrentar sem poder se evadir.

4.2.1.4 Baseando a vida no tratamento dialitico

A dependéncia é um fator que condiciona a pessoa a repensar a distribuicdo
e a organizagao do tempo no dia a dia, enfrentado um processo onde o centro no
qual ele planeja as coisas € a HD.

As decisdes do entorno ao tratamento n&o atingem apenas o individuo, mas
também sua familia e significantes, pois seu nucleo de convivio tem que
compreender que daqui em diante isso é uma responsabilidade que nao pode

descumprir, tendo que pensar todo em funcao do tratamento dialitico.
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[...] um tem que se programar, né, como € que vai sair, para onde é que vai
sair, entdo tem que pensar tudo em fungéo da HD (P. 5)

Viver em func¢do do tratamento € identificado como um fato provocado pela
dependéncia do tratamento que, infelizmente, apresenta um regime de horarios
muito restrito e rigoroso, tendo, entado, que organizar toda uma logistica no momento

de viajar para longe, precisando de um lugar onde possa receber a terapia.

4.2.1.5 Distanciando-se da familia para realizar HD

Nos casos em que o paciente mora numa localidade cujo sistema de saude
nao oferece condicbes para fazer o tratamento, a pessoa, em conjunto com sua
familia, tem que mudar de cidade, desprendendo-se de amizades e de afetos para

empreender uma nova vida em outra localidade que ofereca tais possibilidades.

Entao foi traumatico para todo mundo, porque meus filhos tinham o cerco de
amizades deles, né, eles tiveram que largar todo em Sao Paulo também, né,
a minha esposa largou o trabalho, largou tudo, acabou tendo que vir todo
mundo para Curitiba em fung¢édo da HD. (P.10) ...

Uma das consequéncias € o distanciamento da familia, pois muitos dos
integrantes do nucleo familiar precisaram ficar mais tempo na cidade onde moram
para cumprir com algumas responsabilidades que n&o podem deixar bruscamente,
impedindo que possa imediatamente mudar junto com seu familiar.

Este comeco, para alguns, pode acontecer em uma atmosfera de nostalgia,
submetendo a pessoa a uma luta entre as saudades da familia e dos momentos que

vivia no dia a dia com essas pessoas e o dever com o tratamento.

Foi muito ruim, eu estava acostumado a chegar em casa todo dia, ter os
meus filhos de perto e jogar jogo game, e assim de uma hora para a outra,
eu ficar quatro ou cinco meses sem poder ver eles (P. 10)

[...]a ideia de ndo poder viajar nunca, porque eu sou de Sao Paulo; eu

viajava muito para Sao Paulo; porque minha familia é toda de 14, eu sentia
muita falta da minha familia de qualquer jeito (P.3)

Do mesmo modo, os costumes como viajar para se encontrar com familiares

em certas temporadas estdo proibidos pela demanda do cumprimento com os
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horarios, provocando uma perda de vivéncias valiosas em lugares prediletos que

compdem suas mais apreciadas lembrancas.

4.2.1.6 Sentindo-se excluido na vida social

A partir daqui o paciente carrega novos habitos para seu cuidado, devendo
comer com moderagao certas coisas, tendo que agir com precau¢cdo em certas
atividades ou necessitando do auxilio de outros para fazé-las.

[...] eu sempre digo para meu esposo que ele ndo tem que se envergonhar

de falar que faz HD.... ele assim nao se sentia bem de falar que fazia HD.
(F.1)

Meu esposo acha que vai atrapalhar o jantar do amigo e eles vao ter que
estar cuidando dele, eu acho que é isso o que ele pensa (F.3)

Sentindo entdo que ja ndo pode tomar parte de seu circulo social, julgando
que seus cuidados sao um fardo para os outros, excluindo-se entdo de muitos
lugares e pessoas que compdem sua convivéncia social, sente-se avergonhado de

contar para as pessoas sua situagao.

[...]Jno comego, ndo ficava perto nas reunibes, eu chocava tipo achando que
podiam me tratar diferente pelo fato da HD.... (P. 9)

Na questéo social, o paciente que tem o cateter no pescogo é visto de uma
maneira diferente pela sociedade, o paciente que tem curativo no brago, as
pessoas nao querem nem encostar nele porque acham que ele pode passar
uma doenga. (E. 4)

Semelhantemente ao ter que portar um aceso venoso seja cateter ou fistula,
o paciente enfrenta uma mudang¢a na imagem corporal, podendo ser olhado de um
jeito diferente ou percebido de uma maneira distinta pela sociedade, seja com medo
por ndo saber o que esse AV implica ou com lastima, trazendo um novo jeito de ser
percebido pelas pessoas, podendo gerar isto uma sensagdo de se sentir excluido

por sua condigdo.
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4.2.1.7 Precisando de um suporte psicoldgico

Neste processo de enfrentamento, uma das primeiras coisas que o paciente
tem que comecar a cuidar € da saude mental, pois, ao ser acometido por

pensamentos negativos, necessita de um suporte psicolégico que o ajude.

[...Jporque nao é facil, além do problema fisico, tem o problema psicoldgico.
(P.7)

Este tipo de cuidado pode minimizar o estado de ansiedade e perturbacao
que acomete o paciente e que, as vezes, impede que ele possa fazer frente, de um

jeito resiliente, as exigéncias do tratamento.

A psicéloga me ensinou como enfrentar todos aqueles pensamentos ruins
(P. 6).

Um dos primeiros passos para alcangar uma aceitagcao da HD é aprender a
trabalhar com os pensamentos ruins, necessitando de um acompanhamento da
equipe de profissionais para fornecer ferramentas que o direcionem a reconhecer

seus proprios recursos de enfrentamento diante das demandas de cuidado atuais.

Ela faz 0 acompanhamento psicolégico, fazemos terapia fora da HD juntos,
eu acho importante para ele exteriorizar o que, as vezes, ele nao quer me
contar (F.4)

O acompanhamento do profissional da psicologia é essencial para o
fortalecimento mental e emocional podendo  gerar um impulso para se sentir
motivado a cuidar do fisico. Mas o acompanhamento oferecido pela unidade é
percebido como insuficiente para suprir a demanda dos pacientes, sendo necessario

procurar este suporte fora da unidade clinica.

4.2.1.8 Considerando a familia como a principal motivagao

Ter uma motivagao para continuar vivendo € um dos principais suportes diante

desta experiéncia, ndo apenas para aceitar a submissdo, pois a pessoa precisa
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igualmente da motivagao de seu entorno para cumprir com os cuidados do dia a dia,
necessitando de familiares que estejam perto falando que pode continuar e que nao
desista dos cuidados.

Essa motivagao familiar aparece como elemento primordial e como relevante
fortaleza para decidir submeter-se ao tratamento, considerando que poder continuar
a vida junto com familia ou ver os filhos crescerem é uma fonte de inspiragcéo para

nao se render ao que vem e vive.

[...]a minha familia me da muita forga e através da familia € que eu estou
aqui, de meus filhos... a maior importancia da vida das pessoas que fazem
hemodialise é a familia, a familia é o centro, (P. 6)

Entéo ela viu que os filhos sao muito importantes, que os filhos ddo muito
valor para ela, né, entdo os filhos precisavam dela, precisavam que ela
estivesse ali junto, né!l. (F. 7)

A familia pode incentivar constantemente a pessoa a atuar corretamente
diante de suas fraquezas, constituindo-se em um sistema necessario para promover
suporte, estimulo e valor  para fazer frente constantemente as demandas de

cuidado.

4.2.1.9 Contando com o suporte espiritual

Acreditar em um ser sobrenatural que responde as necessidades que o ser
humano ndo pode ajuda a pessoa a se sentir mais segura diante desta vivéncia,
considerando que a ajuda divina tem um poder ilimitado que pode resolver suas

dificuldades e supera-las.

[...] por isso é que ele procura a ajuda de Deus, a gente faz oragéo, a gente
faz proposito junto porque quando ele tem um relacionamento com Deus é
mais facil superar as coisas, enfrentar as coisas (F.4]

Desta maneira a fé€ em uma divindade, e cultivar a espiritualidade ajuda o
paciente e a familia a ndo perder a esperanca de que tem uma solucédo para as
situacbes que parecem impossiveis, podendo desse modo desenvolver uma
confianga que faz pensar que em algum momento vai sarar do adoecimento e esta
fazendo o tratamento enquanto acontece algum milagre e vem a resposta dessa

forca divina que é todo poderosa.
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[...]Jporque talvez eu nem precise de transplante e saia daqui caminhando
com o meu rim, eu acredito muito em Deus, sem desanimar, cada dia com a
certeza que a minha fé esta crescendo. (P.9)

Cultivar essa espiritualidade e ter um relacionamento com essa forga divina e
mesmo participar de grupos religiosos que alimentem essa fé faz o paciente sentir

que nao esta sozinho nesta luta, mantendo-o otimista frente as adversidades.

4.2.1.10 Desejando o transplante de rim

Diante do tratamento, a pessoa manifesta com frequéncia que prefere a morte
a fazer a HD, mas para muitos existe uma saida, que € a oportunidade de fazer o
TR, assumindo esta etapa como uma situacdo passageira que tem seu final no

momento em que recebe um rim.

Eu, muitas vezes, falava que eu preferia morrer do que ter que fazer
hemodialise, né, ai depois foi indo, foi indo e veio minha filha falando, nao
mae, vocé sabe que nao é assim, vocé vai para fila do transplante. (P. 4)

Olhando entdo com outra percepc¢ao o cuidado que vai precisar em HD,
pensando assim que esta se cuidando para 0 momento em que sera chamado para
receber o TR, constituindo-se numa esperanca que o motivara para receber a
terapia dialitica, incentivando-o a ser zeloso com seus cuidados e estar em

condicdes para o futuro.

[...] ndo parei meus projetos, estdo guardados ali esperando o momento do
TR para eu voltar. (P. 7)

[...] quando tem diagndstico de transplante, ha uma esperanga grande. (F.2)

Isto se vislumbrara como uma esperanga de retomar os projetos que foram
interrompidos pelo tratamento, considerando que nao ficou condenado a fazé-lo até
o momento da morte, sendo que num dia recuperara a vida que tinha antes destes

acontecimentos.
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4.2.2 Convivendo diariamente com os desconfortos produzidos pela HD

Parte da confrontagcdo da nova vida de cuidados € conviver no dia a dia com
os efeitos produzidos pela terapia no corpo fisico e psicoloégico, tendo entdo o
paciente que lidar com o mal-estar pds-dialitico, suportar as dores da puncao,
considerar a imprevisibilidade do tratamento, podendo ficar inativo diante do
tratamento, sofrendo continuamente a dualidade do tratamento que faz bem e faz
mal simultaneamente, optando por recusar ser cobrado com relagao aos afazeres do
lar no dia que recebe a terapia, deixando tais desconfortos a familia em estado de

alerta, necessitando de auxilio profissional diante das situagbes apresentada.

4.2.2.1 Lidando com o mal-estar pds-dialitico

Este tratamento € caraterizado por produzir no corpo uma série de sintomas
que podem se apresentar em qualquer momento enquanto estiver conectado a
maquina de HD, apos ser desconectado, ou no decorrer do dia em que recebeu a
terapia, lidando assim continuamente com desconfortos como céaimbras,
hipotensdes, desmaios, sangramentos do acesso venoso, apos sair da sessao, entre

outros.

[...]Jeu comecei a sentir que a minha vista estava escurecendo e foi ficando
mole e desmaiei. (P. 9)

[...]Jdai comeca a dar caimbra um pouco nas pernas, faz um alongamento la
e ja passa... eu fui embora da dialise e comegou a baixar mais a pressao,
dai eu cheguei em casa (P. 5)

Ah! uma vez eu fui para casa apds hemodialise, montei no elevador e

estourou o cateter... estourou de hemorragia, deu hemorragia no cateter...
(P.6)

4.2.2.2 Suportando as dores da puncgao

Infelizmente o paciente em cada sessdo enfrenta a dor da puncgao, da fistula
arteriovenosa FAV, o que vai depender de fatores, como, por exemplo, acesso de

facil puncgao, do cuidado que o profissional de saude tem no momento de puncionar,
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mas, indistintamente disso, a dor sempre estara presente em cada sessao,

principalmente pelo calibre da agulha utilizada.

[...]Jera uma atras da outra e comecei a ficar com o braco roxo; ai foi onde
teve que pdér uma agulha neste brago, outra agulha no outro brago, duas
vezes em que eu sofri muito (P. 3)

Nao tem como nao sentir a dor, a dor faz parte da furada...eu espero que
tenha o melhor cuidado possivel porque € muito dolorido (P.10)

Sendo assim, o individuo ndo tem como fugir deste procedimento doloroso,
precisando, as vezes, de duas ou mais pungdes, ocasionando, as vezes,

hematomas e dor no braco no momento da terapia e ainda em casa.

4.2.2.3 Considerando a imprevisibilidade da HD

Os desconfortos fisicos no decorrer da sessado, apresentam-se como um
evento latente que a qualquer momento pode acontecer, embora o paciente esteja
se cuidando corretamente em casa e se sinta bem quando foi conectado na
maquina, isso ndao impede que em qualquer momento a pessoa sinta incobmodos no

meio da sessao.

[...]Jporque cada sessao € uma surpresa vocé nao sabe o que vai acontecer
na sessao... porque vocé esta bem e daqui a pouco ela baixa (pressao), e
eles estdo sempre atentos, estdo olhando para nés sempre. (P.4)

Sao tao imprevisiveis estes acontecimentos que a pessoa pode estar até
falando e sorrindo e de um momento para outro ter complicacbes com sintomas de
hipotensao, caimbras e outros, isso cria um estado de alerta constante no paciente,
pois ele ndo tem garantia de que o tratamento va ocorrer de forma tranquila para ele

€ para a equipe multiprofissional que o assiste.

[...] vocé fica apreensivo, vocé tem medo de ter um treco na cadeira fazendo
hemodialise e vocé tem medo de dar caimbra, de cair a pressao, todas
essas coisas. (P.5)

Assim, o individuo deve contar com uma equipe de saude que fique atenta

diante de qualquer eventualidade, que atue oportunamente para aliviar os sintomas
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ja citados e que gere confianga diante do panorama incerto que cada sessao

oferece.

4.2.2.4 Recusando ser cobrado por afazeres apés a HD

Quando o paciente volta para casa apdés o tratamento, normalmente
apresenta debilidade, sentindo sua forga fisica diminuida, sendo que seu sistema
nao responde adequadamente e com necessidade de certos cuidados domiciliares

para se recuperar de tal desconforto.

[...] Quando vocé termina a hemodidlise, vocé precisa de mais cuidados por
causa de que vocé esta debilitado e, as vezes, por causa da presséo (P. 4)

Por consequéncia, a familia precisa estar disposta a auxilia-lo em qualquer

momento em que acontega alguma situagao imprevista.

[...], mas ndo dia de hemodialise, ndo me pec¢a nada, eu nido fago nada,
nada, nada. (P. 8)

O paciente espera que a familia demonstre compreenséo e solidariedade
para com seu estado, entendendo que neste dia ndo pode fazer muitas coisas e que
esta se sentindo mal e indisposto pelos sintomas pds-dialiticos e que sua vontade,
apods sair de cada sessao, € nao fazer nada e que nao quer ser cobrado para realizar

atividades, ainda que sejam as atividades rotineiras do lar.

4.2.2.5 Deixando a familia em estado de alerta

A familia, no inicio do tratamento hemodialitico, ndo sabe o que esta
acontecendo com o paciente, desconhecendo os desconfortos que pode apresentar
seu familiar; apavorando-se, muitas vezes, pelo fato de nao ter nenhuma ideia do
que fazer para auxiliar a pessoa, podendo pensar que seu familiar esta morrendo e
ele ndo sabe como salvaguardar a pessoa, sentindo-se desorientado no que fazer

ou onde procurar ajuda.
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Eu fiquei apavorada, eu ndo sabia o que fazer, eu achei que ele estava
morrendo e eu estava sozinha no mercado, s6 pedi para alguém levar as
criancas dali para eles nédo verem. (F.4)

Mas com o tempo o familiar aprende a lidar com o mal-estar pds-dialitico,
capacitando-se, inclusive, ja se preparando para fornecer uma aten¢do para a
pessoa quando chega da sessdo, visando a ajudar a diminuir tais efeitos. No
entanto, a familia igualmente permanece em um continuo estado de alerta do que

pode acontecer em qualquer momento do dia com o paciente.

[...] entdo hoje em dia andar sozinha a gente tem que ter prudéncia, pois ela
nao pode... (F. 2)

Tudo isso origina um estado de medo na familia, considerando que n&o pode
deixar a pessoa fazer atividades sozinha nem Ihe permitir sair sem
acompanhamento pela preocupacao de que acontega algum desconforto, gerando
deste jeito uma perda relativa da independéncia do paciente no desenvolvimento

diario.
4.2.2.6 Necessitando de auxilio profissional

Em ocasides, os desconfortos voltando a casa ou mesmo em casa
transcendem o ponto de que a pessoa necessita de uma atencgao profissional fora da
unidade de tratamento, ficando hospitalizada por dias em instituicbes de saude,
necessitando igualmente da familia para ficar quase em tempo integral nesse

periodo de hospitalizacao.

[...] ela foi sair do carro e as pernas ficaram sem firmeza alguma, entdo, a
gente foi correndo para o hospital. (F. 2)

a minha sobrinha, a irma veio para casa e a sobrinha ficou no hospital
comigo, ai eles internaram...(P.6)

Outras vezes os efeitos da terapia afetam outros 6rgdos do corpo como o
coracao, necessitando de uma constante avaliacdo e de cuidado profissional por
especialistas, pois a exposi¢cédo constante ao tratamento acarreta com o tempo danos

severos, as vezes permanentes, causando outros tipos de adoecimentos que
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merecem um monitoramento profissional de especialidades como cardiologia e

medicina interna.

4.2.2.7 Ficando inativo apés a HD

A indisposicao fisica apds a sessao faz com que o paciente fique inativo, sem
capacidade de trabalhar nesse dia e até de realizar atividades da rotina diaria em

casa, dedicando o resto do dia apds o tratamento a se recuperar fisicamente.

...ai no dia de hemodialise vamos supor para limpar uma casa, né, as vezes
para eu tento estender uma roupa e ai eu fico ruim, né, eu passo mal, entdo
tem coisas assim que vocé ndo esta bem, ndo vai ndo adiantar. (P.3)

Isto influencia para que muitos dos pacientes considerem por indicagao
profissional afastar-se de seus empregos, dedicando-se entdo de maneira quase
exclusiva a cuidar da saude, julgando, assim, o dia do tratamento como um dia
perdido ou um dia de inatividade no qual ele esta indisposto, podendo, as vezes,

retomar suas atividades s6 nos dias em que n&o recebe a terapia.

4.2.2.8 Sofrendo a dualidade do tratamento

O individuo com frequéncia julga que esta terapia faz bem e mal ao mesmo
tempo para ele, fornecendo beneficios, mas também produzindo estragos no seu
corpo, pois sempre que faz o tratamento, ele se expde aos beneficios que o mantém

vivo, mas também vai deteriorando seu corpo aos poucos.

Depois da hemodialise, vocé se sente fraco até demais, porque a maquina
extrai tudo o que é ruim e tudo o que € de bom. (P.2)

[...]Jporque vocé perde um pouco também de nutrientes depois da dialise. (P.
7)

Assim, conviver com a ideia de receber HD para estar bem e
simultaneamente gere inumeros desconfortos pode causar uma dualidade no

pensamento da pessoa em relagao aos cuidados aos que esta submetida.
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4.3 SENDO CUIDADO

A categoria “Sendo cuidado” apresenta-se como mais uma condi¢ao
interveniente composta pelas subcategorias: “Necessitando de um cuidador
familiar”, “desenvolvendo relacdes de cuidado profissional”’, “tendo que contar com

uma rede de apoio social.

4.3.1 Necessitando de um cuidador familiar

Diante do adoecimento e do dano progressivo que o tratamento vai gerando,
a pessoa apresenta uma eventual ou total incapacidade de se cuidar sem o auxilio
de alguém no dia a dia, passando a ser um individuo dependente dos cuidados,
querendo ter a sua disposicdo cuidadores empaticos, bem como experimentando a
necessidade de evitar fazer demandas desnecessarias para o cuidador, sofrendo
com situagbes nas quais ha certo desligamento do cuidador, mas igualmente

tentando continuamente ser independente do cuidador.

4.3.1.1 Tornando-se dependente de um cuidador familiar

As limitacdes fisicas advindas da doenca e o tratamento fazem com que a
pessoa se torne dependente de um cuidador, pertencente, com frequéncia, a seu
nucleo de convivio. Em geral € uma mae, pai, um filho, um irmao ou seu cénjuge que
assume a responsabilidade dos cuidados.

Usualmente quem vai ser o cuidador ndao € uma escolha feita pela pessoa
submetida a HD, surgindo como uma decisdo espontanea tomada pelo cuidador ao
reconhecer tais necessidades e a nova condigao do individuo compreendendo, que

€ seu dever responsabilizar-se por elas no dia a dia.

[...] ninguém pediu, ela mesma se manifestou, ndo, eu vou cuidar de vocé.
(P. 4)

Foi uma coisa meio que natural, ela viu que numa hora ou outra eu poderia
acabar todo e decidiu cuidar de mim... (P. 2)
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Os lagos afetivos séo significativos nesta decisdo, podendo o cuidador
pensar na ideia que sem suas atengdes o paciente pode morrer, sendo entdo um
evento que acontece com naturalidade, podendo ser imperceptivel para ambos o
fato de se tornar um cuidador e se tornar um ser dependente dos cuidados.

Frequentemente, mesmo com fraqueza em seu corpo, a pessoa tenta auto-
cuidar-se, mas, diante da resposta de seu corpo, compreende que dali para frente

nao tem capacidade de fazer todas as coisas por si mesma.

... vocé se torna um bebé de novo, ela me ajuda com a higiene, para nédo
molhar no local, era aqui na altura do peito, entdo vocé vira um bebé de
novo (P.7)

A pessoa necessita entdo de alguém que ajude, ndo apenas a cuidar no dia
do tratamento, ou a fazer alguns exames relacionados complementares, podendo
alguns pacientes ser dependentes até para ir ao banheiro, fazer a higiene corporal, a

higiene do cateter, vestimenta e necessidades fisioldgicas.

Vocé vem parar dependente dum filho, dependente de uma esposa, uma
esposa que fica dependente do marido... dai ele fica debilitado, fica mais
fraco e dai ndo consegue fazer todas as fungbes e, as vezes, até as
necessidades fisioldgicas... (E. 1)

Esta dependéncia varia de pessoa para pessoa, sendo os pacientes idosos

e os portadores de outras comorbidades aqueles que apresentam maior grau.

Os casos mais complicados sédo aqueles senhorezinhos de idade, séo
pacientes que estdo em uma situagcdo de saude mais complicada, estéo
acamados, e entao sempre vao necessitar de um cuidador... (E. 21)

[...], mas hoje que ela estd mais fragilizada ja sdo 20 anos em HD e
logicamente com o tempo os cuidados vdo aumentando. (F. 2)

Tem-se no mesmo sentido que a pessoa nao necessariamente vira uma
pessoa totalmente dependente apenas comegou o tratamento, podendo apenas
precisar de ajuda para algumas atividades, mas indica-se que com o tempo
prolongado de exposi¢ao a terapia vai apresentar progressivamente fragilidades que

levam a um aumento dos cuidados e, como resultante, um aumento da dependéncia.
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4.3.1.2 Precisando de cuidadores familiares empaticos

Embora seja uma pessoa dependente, a que nivel for, o paciente manifesta
a vontade de ser tratado com dignidade pela pessoa que cuida dele, desejando ser
respeitado em suas decisdes e na vontade de fazer ou n&do algumas atividades em
relacdo a seus cuidados.

Querendo sentir que nao esta impondo os cuidados, mas, sim, que a pessoa
a seu lado o compreenda, esteja encarando a situagao junto a ele, ndo policiando
sua vida, tendo o cuidador que respeitar sua condicdo de doente, devendo

considerar que ele nao escolheu estar doente.

Quem cuida de mim tem que ter paciéncia e resignagao, as vezes, a pessoa
é chata, a pessoa que faz hemodialise é chata, eu me considero uma
pessoa chata. (P.2) ...

[...]Jela esta encarando esse problema comigo... (P. 3)

Abrange esta empatia com o doente pdr-se em seu lugar e ser paciente com
ele nos momentos em que ele esteja bravo e seja rebelde.

Esta atitude demanda por parte do cuidador ir além de considerar que o
paciente é uma pessoa doente e necessita de cuidados, devendo, desta maneira,
ser sutil diante da raiva e da impoténcia, compreendendo que a pessoa se sente
cansada de sua situacédo ou condicdo, havendo momentos em que perde a vontade

de ser cordial, embora haja boas inten¢gbes da outra pessoa.

4.3.1.3 Evitando demandas desnecessarias ao cuidador familiar

O fato de precisar de ajuda em diferentes atividades leva a pensar que ele é
causador de incbmodos para a familia, mais especificamente para quem cuida dele,
considerando que suas atuais demandas fazem dele uma pessoa que nédo tem nada
para dar nem para contribuir com seu entorno e com a sociedade, pensando, assim,

que o cuidador ja esta cansado dele ou que se cansara dele.

Ele acha que s6 incomoda, que ele esta no mundo s6 para incomodar e nao
para acrescentar... (F.6)
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Eu procuro ndo criar mais problema, que o que ela faz, cuida da roupa,
cuida da comida... eu como pai, como esposo, eu procuro nao incomodar
eles (P.8)

...dos filhos eu ja nado, eu cobro deles ainda deles, estudo, trabalho,
honestidade, ter carater, eu cobro, mas n&o cobro assim que me ajudem
(P..5)

Em vista dessa situagado, a pessoa acha que esta criando problemas para o
cuidador e para a familia, abstendo-se assim de fazer demandas que ele considere
desnecessarias, julgando que essa atitude o ajuda a evitar e a originar problemas

para seu entorno de cuidado.

4.3.1.4 Sofrendo o desligamento do cuidador familiar

Compartilhar uma grande parte do tempo, experiéncias, vivéncias faz que se
fortalecam e se criem lacos afetivos, sentindo entdo que o cuidador é parte
fundamental de sua vida, sem o qual ndo poderia ou nao saberia como viver ou sem
o qual a vida n&o seria igual.

Igualmente ter uma pessoa que atenda e dé resposta diante das
necessidades pode gerar no paciente uma dependéncia dela, considerando que
nenhuma outra pessoa tem atengdes para como ele como essa pessoa faz, julgando

entdo que para estar bem ele precisa dela.

... achei assim, agora nao vou ter mais minha irma, como é que vou fazer?
Ela ndo vai poder cuidar mais de mim... (P.6)

... por exemplo, amanha é o dia de banco e entdo eu tenho que ir e fazer
coisas no banco, e ele diz, mas na tarde nao? De tarde nao, e ai ele fica
feliz. (F. 3)

Isto € uma dificuldade para o paciente que tem mais complicagdes de saude
ou maior dependéncia de cuidados ja que ele involuntariamente sente que a pessoa
nao pode se afastar dele mesmo que seja por algumas horas.

Em casos especificos, o afastamento do cuidador é forcado pelo seu
adoecimento ou pela necessidade de se dedicar inevitavelmente a outra
responsabilidade. Isto desencadeia duvidas no paciente em relagdo a como vai fazer
seus cuidados sem essa outra pessoa, ou quem vai cuidar dele, e mesmo se uma

nova pessoa tera a paciéncia e a capacidade para responder a suas necessidades,
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gerando, muitas vezes, um sofrimento intenso, implicando quadros emocionais

depressivos.

4.3.1.5 Tentando ser independente do cuidador familiar

Em contrapartida ao estado de dependéncia, o paciente, no decorrer do
tempo, descobre que ainda tem capacidade para desempenhar algumas atividades
relacionadas ao seu cuidado, como ir sozinho para o dia do tratamento, fazer

atividades no lar ou contribuir de algum modo com a manutencgéao do lar.

No comeco, minha esposa ndo me deixava vir sozinho, dai, numa certa
altura do campeonato, eu falei para ela: “N&o, fica dormindo, que eu
consigo”... (P.1)

Algumas vezes entra em cena o orgulho masculino, o paciente ser o homem
da casa, e isto o leva a ndao querer render-se diante o adoecimento e ficar numa
cadeira em casa aguardando para que alguém faca as coisas para ele.

Assumindo deste modo a premissa de ser forte e ndo ceder diante da
fraqueza apesar de sentir fraqueza no corpo, tenta manter-se firme na ideia de ser

independente.

Eu sou meio orgulhoso... porque sendo vocé se sente inutil, ficar
dependendo de todo mundo para fazer alguma coisa, alguma comida, ou
fazer algum servico, entdo eu me sinto inutil, entdo eu ndo dou o brago a
torcer como quem diz, né!. (P. 8)

Foi dificil mesmo, né, para mim nao foi facil aceitar que ele ia vir sozinho, eu
fiquei preocupada, né! (F. 1)

Sendo a luta pela independéncia uma situacdo em que cuidador e paciente
negociam, ela demanda do paciente mais liberdade, levando o cuidador a procurar
entender a necessidade de liberdade, que pode resistir diante desta demanda do

paciente.

4.3.2 Desenvolvendo relagbes de cuidado profissional
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Na sala de tratamento, o paciente desenvolve uma relagdo de cuidado com
a equipe multiprofissional de saude, sendo dependente de suas atengdes, assim
utilizara um vinculo para estabelecer relagées, se comunicara constantemente e

confiara na equipe pelo vinculo estabelecido.

4.3.2.1 Sendo dependente das atencdes profissionais

Ja iniciado o tratamento, a pessoa compreende que precisara do cuidador
para toda a vida de modo ininterrupto, assimilando que nao apenas consiste na
atencdo que gera a maquina e que ela ndo abrange todo o tratamento, sendo que
necessita de outros elementos indispensaveis para sua subsisténcia.

Entendendo desta maneira que a atencao profissional é indispensavel para
receber cada sessdao e que requer deles para socorré-lo diante das possiveis
emergéncias que podem acontecer.

Percebendo igualmente que a equipe multiprofissional é fundamental para
garantir seu bem-estar dentro e fora da HD através de agdes como avaliagbes

constantes, orientacbes e monitoramento.

...0 paciente em HD sempre vai precisar da equipe de saude, daqui em
diante, toda a vida vai precisar deles. (P. 1)

...as enfermeiras aqui cuidam de mim... entdo ai isso ajuda no tratamento
também, e toda equipe auxilia bastante, ajudando a gente no tratamento. (P.
7)

Assumindo entdo o profissional como sua fonte de aprendizagem para o
cuidado e como quem pode resolver com suas atencbes as dificuldades
relacionadas a HD, julga assim que ndo tdo somente € dependente de uma
maquina, mas do mesmo jeito € dependente das atengdes profissionais para que o

tratamento acontegca com sucesso.

4.3.2.2 Utilizando o vinculo para estabelecer relacbes com os profissionais.
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Mostra-se que a partir do tratamento, em uma primeira instéancia o vinculo
terapéutico entre paciente e profissional de saude é sentido pela pessoa como um
relacionamento imposto pelas circunstancias, tendo deste modo que se relacionar
com quem ele ndo esperava.

Esta relacdo sem escolha é abrupta, na maioria das vezes, pode estar
contextualizada por um acontecimento indesejavel, podendo o profissional
representar parte de evento traumatico que a pessoa gostaria de nao estar

vivenciando.

A gente entende que no primeiro momento ele ndo quer ter esse contato
com o profissional, ele é obrigado pela condigdo a ter esse contato com a
equipe de saude, entdo € um vinculo que ele precisa ter, que € obrigatério,
a doenca obriga a ele ter esse contato com o profissional, ele ndo vem
porque ele quis conhecer as pessoas. (E.7)

Apresenta-se assim que a constru¢cdo do vinculo terapéutico de cuidados
denota dificuldades em grande parte relacionadas ao choque que o paciente teve no

momento em que recebeu o diagndstico.

Hoje a equipe entende que o paciente vai olhar para o profissional que deu
esse diagndstico como quem tirou sua liberdade, como quem deu uma
noticia ruim, entdo aquela figura acaba se tornando uma figura negativa
para o paciente e a partir daquela figura a equipe toda se torna negativa, até
ele entender que nao foi o médico, que o médico sé falou algo que vinha
acontecendo com ele. (E.6)

Pode involuntaria e inconscientemente o individuo inferir que o profissional
que deu a noticia do adoecimento e da HD ¢é o culpado de ele estar ali passando por
isso. Englobando essa percepcéo negativa a todos os profissionais que integram e
equipe de saude, gera sentimentos de raiva por eles e, apesar das boas intengdes
da equipe de saude, ele recusa suas atencdes e, como resultante, o trato com a
equipe se torna hostil.

Mas, apesar das dificuldades, o paciente requer um vinculo com a equipe de
saude, pois embora ele se recuse, é importante em seu tratamento, tendo entdo que
estabelecer um vinculo terapéutico de cuidados.

Num mesmo sentido, com frequéncia o vinculo de cuidado se modifica com

o tempo, devido ao carisma, a convivéncia constante com a equipe, tornando-se
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uma relacdo mais fraterna, similar aos vinculos familiares, sentindo o profissional

COmMO um pai, ou como uma méae que cuida dele.

As enfermeiras aqui ttm uma relagdo assim quase de méae e filho, e elas
tém um cuidado muito grande conosco (P. 7)

[...] o médico daqui da HD era um excelente médico, era como se fosse um
pai para nos... (P.2)

Portanto, para estabelecer este vinculo é fundamental que exista a
proximidade entre ambos, devendo o profissional tentar constantemente com sua
cordialidade abrir uma brecha para o relacionamento, entendendo que o paciente

geralmente € uma pessoa que nao tera muita disposi¢céo para com ele.

Fiquei, fiquei depressivo, o pessoal daqui da HD sabe, eu chegava e nao
falava com ninguém... (P. 7)

Meus pacientes, eu trato de ter um contato muito préoximo, eu nao deixo
uma relagdo médico paciente fria, eu tento deixar o paciente o mais a
vontade possivel para ele poder se abrir, entdo eles acabam mesmo me
procurando até no corredor da clinica para falar das suas dificuldades do dia
a dia (E.5)

E assim que o profissional tem a tarefa de sempre procurar um contato muito
proximo para que o paciente perceba que ele esta ali para ajudar no momento que
ele precise, demostrando paciéncia e fazendo-o sentir que gosta de cuidar dele, e
que para o profissional € um prazer atender. Fazendo isso, o paciente mude sua
percepgao e progressivamente se abra ao relacionamento e, como resultante, aceita

seus cuidados.

[...]Jos profissionais estdo aqui para atender nds, eles gostam da gente, tém
paciéncia, que culpa tém eles de a gente estar doente e estar aqui, entdo a
gente tem que tratar eles com respeito, eles estdo aqui cuidando de noés.
(P.9)

Por consequéncia, esse relacionamento promovido pelo vinculo favorece
qgue o paciente se abra para contar aquelas coisas intimas que formam parte de seu
cuidado para os membros da equipe de saude, permitindo um acesso para um

cuidado integral.



87

4.3.2.3 Comunicando-se constantemente com o profissional

Considera-se que a partir do vinculo um dos fatores do relacionamento de
cuidado € a comunicacdo constante, favorecendo um intercambio de ideias e
opinides, o que é util para o paciente na resolugcdo de duvidas e exposi¢cao das
inquietudes para o profissional.

Reforgando desta forma com estas conversas continuas a agregacao de
muitos conhecimentos em relagdo ao cuidado do dia a dia, levando a pessoa a
atingir uma liberdade de comunicar qualquer inquietude de saude mesmo que nao
seja da HD, pois confia que o profissional o direcionara para uma atengao

especializada adequada.

Eu converso com o médico da HD bastante dai depende do que ele fala, dai
eu tenho que ir para o outro especialista... (P. 5)

Apresenta-se do mesmo modo que, devido ao continuo contato com a
equipe, a pessoa sente a necessidade de ter um lago comunicativo com o
profissional, além de falar coisas referentes a HD, abrindo-se para compartilhar
sentimentos de alegria ou tristeza, seus logros, a chegada de novos membros da
familia, requerendo ali que os membros da equipe tenham disposicdo de ouvi-lo e

ser receptivo com suas falas, demonstrando uma ligagao afetiva na comunicagéo.

Entdo é assim eles tém aquela necessidade de conversar de falar do filho,
do neto, entende, assim, igual tinha uma senhora que nasceu o bisneto
dela, entdo ela veio toda contente me contar, entdo a gente tem essa
ligacdo porque o paciente vai ficar por anos, entao a gente tem esse contato
de tempo ne... (E. 6)

4.3.2.4 Confiando nos profissionais pelo vinculo

Outro fator que € parte deste vinculo é sentir confianga no profissional, o que
€ considerado vital para o paciente ser receptivo e seguir suas indicagdes, pois 0
fato de acreditar nele como uma pessoa que ganhou sua confiangca e sempre quer o
melhor para ele contribui positivamente na aceitagdo do cuidado para além do fato

de obrigatoriamente obedecer.
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[...]Jcom certeza, por isso &€ que o profissional tem que ser de confianga e
ndo aqueles que nem olham na cara da pessoa. (F. 7)

[...] o paciente pode n&o tomar a medicagdo porque ele ndo confia no
médico nem nas coisas que ele esta falando, entdo a relagcdo médica
paciente € muito importante para ele aceitar o tratamento que vocé esta
oferecendo... (E. 3)

Estar confiante no profissional € o fundamento de um vinculo de cuidados
profissionais ideal, contrapondo-se assim o paciente a ideia de ter que agir com
aceitacdo a tudo o que é falado pela equipe pelo mero fato de eles serem os

profissionais que sempre tém a razéo e o poder nas decisdes de seu cuidado.

4.3.3 Tendo que contar com uma rede de apoio social

Como parte da necessidade de cuidado, o paciente precisa contar com uma
rede de apoio social para o qual necessitara de uma familia funcional, da promog¢ao
do apoio familiar pelo profissional, de amigos e grupos de autoajuda, do cuidado
entre os colegas da HD, dos servicos de saude e desenvolver novas crengas apos
HD.

4.3.3.1 Necessitando de uma familia funcional

Dispor de uma rede de apoio social favorece que a pessoa nao se sinta
sozinha enfrentando sua nova condicdo de saude, dando conta das
responsabilidades de cuidado em seu tratamento.

A familia desempenha papel de protagonista nos momentos em que o
paciente considera que nao pode continuar e que ele ¢é insuficiente para dar conta de
todos os seus cuidados, oferecendo desta maneira para a pessoa um fortalecimento
voluntario em suas faléncias e um socorro emocional, afetivo e animico ainda
quando a pessoa ndao manifesta abertamente esta necessidade de apoio.

Deste modo, para ser uma fonte de apoio, a familia precisa ser funcional,
integrada, unida, com seus membros articulados para acolher seu familiar adoentado

nos momentos de fraqueza emocional, fisica e espiritual.
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Eu acho que a familia é o suporte mesmo na hora da doenca, eu acho que
eles ddo um alivio assim de que eu nao estou sozinho e tenho alguém do
meu lado que vai me ajudar a levantar no momento que eu fraquejar, que
vai falar que vai embora que a vida continua... (E.4)

Idem é dito que o cuidado da familia em casa € considerado também uma
continuagao do cuidado recebido na unidade de HD, sendo uma garantia de que ha

sequéncia no lar.

A familia também aparece como um recurso de muito auxilio e funcional que
nao so o paciente percebe como algo que ajuda a levar o tratamento muito
bom, mas nds a equipe também a gente percebe que quando tem o apoio
da familia auxiliando e a familia esta ali presente no tratamento, o paciente
segue um percurso mais adaptavel que aquele que nao tem rede de apoio.
(E. 6)

Implicando igualmente o funcionamento deste apoio familiar que a familia
assuma novas responsabilidades, mais especificamente as econdmicas, pois agora
0 paciente ndo pode continuar trabalhando em parte pela demanda de cumprir os
horarios das sessoées, por recomendacao profissional para seu cuidado, ou bem seja
por sentir incapacidade diante dos sintomas.

Este suporte familiar € importante para amortizar as constantes
preocupacoes financeiras que a pessoa sente, as quais, sem o devido apoio, podem

ocasionar estados animicos depressivos.

N&o sei se vocé sabe, mas o seguro saude no Brasil € bem pouco, entdo se
nao tem aquele auxilio da familia, dos pais, para auxiliar ele naquele
momento, a tendéncia € uma depresséo... (E. 1)

Pode também acontecer, as vezes, que a familia ndo necessariamente foi
participativa e funcional antes da HD, mas a partir dai ela comeca a se tornar uma
estrutura funcional, tendo para isso que fazer os ajustes necessarios para dar

suporte e estar mais perto um do outro nesta situagao.

Depois que eu fiquei assim é que agora a gente esta mais junta, né, mais
unido, né, agora a familia tem que estar mais unida assim. (P. 4)

[...]Jassim a gente vai revisando, uma vez pode buscar na HD a outra néo
pode, entdo vem me buscar para ir levar... (F. 2)
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Entrando entdo a familia partir destes acontecimentos em consensos que lhe
permitam se adequar em relagdo as necessidades do paciente. Implicando isso que
cada membro ajuste a distribuicdo do seu tempo, seus labores e responsabilidades

em torno as atividades que formam parte do cuidado da pessoa.

4.3.3.2 Promovendo o apoio familiar pelo profissional

Infelizmente, acontecem casos em que a familia tem dificuldade em
compreender a importancia do seu apoio ao paciente, desconsiderando como sua
atitude, interesse e participacdo sao relevantes para ele se cuidar e se manter
diante das dificuldades que experimenta.

Tem-se também que, as vezes, a pessoa ndao conta com um grupo familiar
extenso, dispondo somente de um familiar para cuidar dele, mas que tem a
responsabilidade de manutengao do lar, sendo um cenario dificil para ambos.

E assim que, em vista das novidades que podem estar se apresentando no
lar, a equipe multiprofissional precisa empreender agbes para indagar em relagao ao

quadro familiar e procurar solugcdes diante das possiveis limitacdes.

Ai a gente aciona o assistente social para fazer a abordagem da familia, a
gente ja teve casos em que a assistente social entrou junto com a psicologia
e vao atras para ver... (E.5)

A equipe profissional, muitas vezes, busca solugbes para a situagao vivida
pelo paciente e familia, procurando fazer um reconhecimento da situagéo real do
individuo em casa, conhecendo quem €& o responsavel por zelar por ele em casa
para, assim, empreender uma promocao do apoio que considere a estrutura da
familia com a qual conta o paciente e orientar as adequacdes necessarias para que

a equipe seja capaz de gerar suporte ao paciente.

4.3.3.3 Contando com o apoio de amigos e grupos de autoajuda
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Para a pessoa se manter ativa na sociedade, sdo elementares a
consideracao e o suporte de amizades de grupos de autoajuda, abrangendo esta
consideracao o fato de estimular a pessoa a continuar o quanto seja possivel com
suas recreagodes e lazer.

O cuidado nos momentos de prazer € uma atencao além da protegao fisica
na execucgao da atividade, pois é cuidar da continuidade da vida da pessoa, o que &
valorizado pelo paciente como relevante, sentindo que tem alguém que o esta

auxiliando a desfrutar das coisas valiosas da vida.

[...] geralmente meus amigos que vao junto comigo, até a familia sempre me
ajuda, ndo querem que eu faga muito esforgo, sabe, mas eu gosto muito
(P.5)

Da mesma maneira, formar parte de um circulo de amizades ou de grupos
de autoajuda nao apenas é relevante para o paciente, ja que participar junto com a
familia ou com o familiar cuidador nestes grupos favorece o desenvolvimento em

outros dmbitos fora das coisas relacionadas a HD.

Entdo o grupo de casais sempre ddo muita forga para gente, eles sempre
estdo ajudando, assim quando vai qualquer coisa no retiro de casais, a
gente ja somos privilegiados, nés ja trabalhamos muito, quando ele podia, a
gente fazia muita atividade, entdo hoje em dia nao, eles levam a gente mas
como o que diz, sdo mais bajulados. (F.1)

Mostra-se assim que a participagdo em conjunto com o cuidador em grupos
de autoajuda ou sair e compartilhar em grupos de amigos junto e fazer atividades
recreativas com pessoas que mostrem compreensao e solidariedade com a situacao
de ambos é fundamental para se manterem disfrutando da vida pela manutengao do

contato social.

4.3.3.4 Cuidando-se entre colegas da HD
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Na unidade de tratamento, a pessoa prevé que pode acontecer algum
desconforto e, as vezes, o profissional ndo esta olhando o paciente o tempo todo,
sendo os pacientes que o rodeiam que vao avisar o profissional para atendé-lo,
sendo isso um apoio fundamental, ja que os desconfortos podem ser tao
imprevisiveis e, as vezes, tado contundentes que ele ndo tem condi¢cdes de avisar o

que acontece para a equipe de saude.

Os pacientes aqui estdo sempre atentos a vocé, se vocé esta passando mal
ou de repente o paciente do lado esta passando mal, e de repente as
enfermeiras estéo para |4 fazendo outra coisa, a gente avisa (P. 4)

As vezes, estdo precisando de alguma coisa e o outro esta passando mal
la, entdo espera um cuidar do outro na verdade aqui, né, aqui entre os
pacientes. (P. 3)

Por isso ter alguém que possa dar aviso do desconforto transmite para ele a
segurancga de que ha pessoas que se preocupam com ele que podera ser auxiliado
oportunamente, do mesmo jeito ele assume um compromisso de cuidar dos outros e
de ser diligente quando algum colega apresenta desconforto, tornando a vivéncia de
cuidado dentro da unidade um momento de cooperacdo mutua, em que o fato de
meramente dar aviso ao profissional € percebido como um cuidado reciproco entre

colegas.

4.3.3.5 Necessitando do apoio dos servigos de saude

Receber ajuda do governo para receber o tratamento é insuficiente para
suprir as necessidades de saude do paciente, pois ocorrem outras faléncias que
precisam do suprimento para 0 compromisso com o tratamento dialitico.

Ocorre que uma alta porcentagem dos pacientes mora longe da unidade de
tratamento, a uma distancia de horas, ndo contando com os recursos econdmicos
para custear as passagens.

Acrescenta-se a isso que as probabilidades de acontecer algum desconforto
no caminho sao altissimas, sendo algo dificil de lidar para o paciente ter que ir e

voltar da HD em 6nibus, tendo o perigo de sofrer mais agravantes, devendo contar
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entdo com uma condugao que possa cuidar nao apenas de leva-lo e trazé-lo, mas

também ser responsavel por seu estado de saude no trajeto.

Eu volto com a condugdo da prefeitura, que a prefeitura disponibiliza o
transporte, entdo eu vou porque eu preferi ir porque como ja diz no inicio, eu
saia muito enfraquecido e eu pegava 6nibus... (P. 9)

Da mesma maneira, as medicacgdes indicadas para estes pacientes sao de
custo elevado, o que provoca alteragcbes no orgamento da familia,

comprometimentos para a continuidade do tratamento e das probabilidades de vida.

Pelo menos para mim os medicamentos que eu preciso consumir 0 governo
supre, o SUS, ele fornece, entdo tanto o tratamento quanto os
medicamentos. (P. 1)

Mostra-se como imprescindivel para o paciente contar com o suporte de
entes governamentais ligados a saude que o atendam no dia a dia e fornegam

outros insumos necessarios para cumprir com a demandas da terapia.

4.3.3.6 Desenvolvendo novas crengas apos HD

O individuo em busca de uma resposta positiva a sua situagdo procura
integrar-se a grupos religiosos que ajudem a encontrar essas respostas que
fornegam esperanca.

Para isso, o paciente uma vez em HD desenvolve novas crengas, inserindo-
se em grupos religiosos e em novos habitos ensinados pelos membros de ditos
grupos para acrescentar a sua espiritualidade e ao relacionamento com o

sobrenatural.

N&o ele ndo ia para igreja, ele aprendeu que ele precisa orar e que n&o tem
outra pessoa, seja aqui ou seja em casa, seja no banheiro, seja no shopping
com quem vocé tem esse contato, entdo ele esta aprendendo, né, esta
engatinhando,né!. (F.4)

Pertencer a grupos religiosos que apoiem  cultivar a espiritualidade é

valioso para o paciente e familia, sendo estes grupos religiosos um suporte para a
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pessoa continuar acreditando que o poder divino pode resolver aquelas
circunstancias que sente que as capacidades humanas sao incapazes.

O cuidado disponibilizado por estes grupos relaciona-se com a parte
espiritual do individuo com DRC, oferecendo-lhe uma alternativa para além do

adoecimento, fornecendo fortaleza espiritual para nao desistir.

Quando ele vai para 14, ele sai de la como um homem forte, ele ora, ele
congrega, ele recebe oragcdes dos pastores, ele gosta muito dos pastores.
(F.4)

Estes grupos possibilitam ao paciente meios de conex&o com o ser supremo
através da oragao, da leitura de um livro sagrado que fale das maravilhas dessa
divindade, podendo crer que tais coisas vao acontecer com ele e com suas

dificuldades.

[...]sim, quando ele 1& na biblia aquela passagem de Bartolomeu, que
Jesus curou o Bartolomeu que ele era cego, e quando Ié de alguém que
tinha algum depoimento, entdo ao ler isso, € como dizer para ele que ele
também vai voltar ne. (F. 5)

A possibilidade de contar com a presenca de lideres espirituais que
direcionem a pessoa no momento de turbuléncia e reunir-se periodicamente |he
agrega continuamente apoio e superagéo, saindo de cada encontro com as forgas

renovadas.
4.4 HARMONIZANDO-SE COM A HD E SEUS CUIDADOS

Esta categoria representa como o paciente se harmoniza com HD e seus
cuidados (consequéncia), sendo composto pelas subcategorias “Aceitando a HD” e
“Adaptando-se a HD a aos cuidados”.

4.4 1 Aceitando a HD

Como parte da adaptacédo, o paciente assume uma aceitagdo da terapia,

sendo esta aceitagdo singular a cada um deles, considerando que sua vida esta
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continuando gragas ao tratamento dialitico e assumindo a unidade de tratamento

COmo uma segunda casa.

4.4.1.1 Tendo cada pessoa uma aceitagao singular

Reconhecer a necessidade do tratamento e assumir que € uma pessoa
doente que precisa dele para continuar € um passo primordial para a pessoa aceitar
inserir-se nestes cuidados. No caso destes pacientes, a aceitacdo ndo acontece
como um evento que estd apegado a uma etapa e que pode ser previsivel o
momento em que acontecera.

No inicio da jornada nesta terapia, o paciente chega com uma condi¢ao de
saude deteriorada, sofrendo os sintomas do adoecimento, com dificuldade para
respirar, inchago, entre outros sintomas préprios da DRC, levando-o0 ao passar dos
dias a perceber que o tratamento dialitico faz bem e aceita-o como algo que acarreta

melhoras para a saude e um grande alivio do sofrimento fisico.

Porque alguns assumem a HD como algo que tirou aquela dor ou aquele
cansacgo e entdo ele agora ja ndo se sente mais cansado e ndo se sente
mais fatigado e fala nossa agora que estou na HD, esté tudo ok, ndo é todo
mundo que chega revoltado com a HD. (E.6)

A aceitacdo € um evento que acontece de um jeito diferente para cada
paciente, podendo haver uma significativa parcela de tempo inserido na terapia sem
consentir com ele.

Mas, embora do imprevisivel do assentimento do paciente, evidencia-se que
ha um periodo de negagdo em quase todos os individuos, que gera um estado de
sofrimento e dificuldades para aderir a ele e, ao mesmo tempo, para que a pessoa
caminhe em sintonia com o tratamento e suas decorréncias.

A pessoa que refletir sobre a necessidade de reconhecer sua condig¢ao, a
necessidade de receber estes cuidados e mesmo perceber as consequéncias que
esta trazendo essa negacgao para cuidar corretamente dele, por conseguinte, para a

manutencio de sua vida.

Fui melhorando, quando eu aceitei a hemodialise na mente, que eu aceitei,
a minha mente, aceito o que eu estava fazendo e melhorei, porque se vocé
comegar a pensar que nao vai dar certo e isso (P. 6)



96

Depois de ter assentido a terapia, o paciente comega a perceber as
melhoras que tem ganho através da HD, sentindo igualmente que essa atitude
positiva gera uma vontade maior de cuidar de sua saude, de fazer as coisas do jeito
correto, considerando que a negagao s6 atrapalha sua condigédo, e refletindo em

como sua atitude anterior foi prejudicial.

Eu néo precisava ficar tdo preocupado no comego, ou ficar tao triste e, as
vezes, tdo depressivo e tinha que pensar que ia dar tudo certo, hoje eu sou
forte, eu n&o precisava ficar tdo depressivo quanto no inicio. (P. 7)

[...] mas procuro encarar as coisas do lado bom da vida, entendeu? E vocé
num ponto convence. (P. 2)

Da mesma maneira, o paciente reflete e reconhece que a negagado soé
enfraquece sua vontade de viver, decidindo entdo pela aceitagdo de que o jeito
correto para experimentar bem-estar recebendo este tratamento € pensar com
otimismo, rejeitando dar oportunidade a pensamentos ruins, considerando a terapia

dialitica pelo lado bom da vida.

4.4 1.2 Continuando a vida com a HD

A pessoa, a medida que vai se relacionando com outras pessoas que
recebem a terapia, encontra histérias de vida de colegas que ja tém mais de dez
anos fazendo o tratamento e continuam uma vida feliz, podendo estes colegas, com
seus exemplos de vida, impulsionar a pessoa para compreender que a vida vai

continuar para ele como aconteceu com os outros.

A tua vida continua, nossa, a gente pode viver assim como eu que estou
com dois anos e pouco, tem colegas que ja tem 14 e 15 anos fazendo (P. 4)

Ao captar que a terapia trouxe um prolongamento da vida, a pessoa reflete
que esta terapia ndo roubou sua vida, sendo que € uma nova vida e um novo

comeco da vida, sendo como uma oportunidade de viver a vida de um jeito diferente.

Eu agradeco a Deus por ela existir, sem essa maquina mesmo eu nao
estaria aqui tendo essa conversa com vocé... (P. 10)
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Como eu te falei, € um novo ser, € uma chance, é uma sobrevida que nés
temos em hemodialise. (P. 2)

Eu tenho que estar contente, feliz, agradecer a Deus por estar aqui nesta
magquina. (P. 5)

Gerando a sensacado de gratiddo com o tratamento no paciente um
sentimento de felicidade, tornando o momento do tratamento como parte da vida,
como um presente de Deus para ele continuar desfrutando da vida, pensando
continuamente no que seria dele se nao existisse esta terapia, e quantas coisas que

até o momento viveu teria perdido.

4.4.1.3 Assumindo a unidade de tratamento como uma segunda casa.

Com o tempo, a pessoa vé a unidade de tratamento como uma segunda
casa, considerando as pessoas que convivem com ele la, entendendo que os
profissionais, colegas de tratamento e funcionarios da unidade de tratamento séo

para ele como parte de uma familia com quem compartilha seu tempo de vida.

Eu me sinto bem aqui, € como se fosse hoje aqui a minha segunda casa, eu
passo a maior parte do tempo dentro desta clinica, trés vezes na semana.
(P.3)

Ao frequentar trés vezes por semana e investir grande parte desse tempo
entre o trajeto de ida para a terapia e a volta a casa, o tempo de espera na unidade
e o0 tempo de tratamento levam a pessoa a considerar que sua estadia na unidade
de tratamento é maior do que ele investe em muitas outras atividades, concluindo
entdo que esta € uma segunda familia com a qual mantém vinculos afetivos.

Os vinculos afetivos se tornam tao estreitos que no momento em que algum
dos colegas da HD esta hospitalizado a preocupacgao por ele é profunda, desejando
sua recuperagdo como se tratasse de um familiar, do mesmo jeito quando algum
deles vai a obito, seus colegas de turno sentem uma grande tristeza pela auséncia

dessa pessoa, atravessando um periodo de luto pela pessoa que faleceu.
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4.4.2 Adaptando-se a HD e aos cuidados

O fato de aderir a HD para a pessoa € um evento progressivo que tampouco
tem um tempo determinado, mas para o paciente se engajar, ha necessidade de um
ambiente acolhedor na unidade de tratamento, acostumar-se a viver com as
precaucbes do acesso venoso, adequar suas limitagdes a seu circulo social e

atividades e considerar que é capaz de continuar a vida.

4.4.2 .1 Precisando de um ambiente acolhedor na unidade de HD

Um dos fatores que impulsionam a adesao é o acolhimento da equipe de
saude na unidade, sendo identificado como algo primordial para o paciente se
ajustar ao ambiente desta nova vida sob esta terapia, sendo necessario que o
profissional construa para o individuo um ambiente que seja agradavel, no qual
possa sentir apoio, que seja bem-vindo para esta nova etapa, que o contexto no qual
ocorre o tratamento seja revestido numa atmosfera de harmonia e integragao entre

profissionais e pacientes.

Entdo ai isso ajuda no tratamento também, a gente vem num ambiente
acolhedor, e toda a equipe auxilia bastante, ajuda a gente no tratamento. (P.
7)

Como parte desse ambiente acolhedor criado pela equipe, tem-se que o
profissional deve promover interagdo entre os pacientes, a organizagdo de
atividades no decorrer da terapia que facilitem a integragédo entre as pessoas.

Pela existéncia destes elementos, o paciente se sente incluido desde o inicio
do tratamento, nao apenas com o profissional, mas com todas as pessoas que vao

conviver com ele ali na unidade, pelo contato pessoa a pessoa.

[...] ¢ bom uma equipe multidisciplinar que entre com bingos no meio da HD,
com jogos, essas coisas assim que ajudem para agrupar todos para nao se
sentir tdo excluidos e ao mesmo tempo fazendo dialise vai participando de
outras atividades. (E.1)

[...] para mim era horrivel; até que comecei a fazer amizade com todo
mundo; todo mundo me ajudava, com os pacientes, com os enfermeiros, 0s
pacientes me ajudaram ai brincando e brigando. (P.3)
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A integracdo com outros pacientes que estao vivendo a mesma situagao é
uma referéncia indicativa para o paciente de que ele pode enfrentar esta situacéao e,

como os outros, ser capaz dar conta da demanda de cuidados.

[...] aos poucos, conversando e conversando, as vezes, que nem estava
vendo um rapaz que ele tem um problema, né, entédo ele vem de cadeira de
roda, ele tem varias deficiéncias, dai faz tempo que eu pensei: “Nossa!, eu
fico reclamando, n”’e, e o rapaz ali, ele esta fazendo faculdade, ele esta
fazendo um monte de coisas... tem gente ali pior que a gente, mas esta ali
e esta lutando, entdo vocé tem que lutar também, tem que®.. (P. 4)

Parte dessa adesao extrapola as pessoas da unidade de tratamento e de se
acoplar a uma maquina envolvendo a geragado da vontade de se incluir no estilo de

vida que demanda HD no seu cotidiano.

4.4.2.2 Acostumando-se a conviver com as precaucdes do aceso venoso

O AV é um elemento indispensavel para estes pacientes, devendo cuidar
dele e integrar esse cuidado a suas rotinas da vida diaria. E importante para o
paciente este ajuste, ndo se limitando a meramente ndo fazer nada para cuidar do
acesso, mas a fazer uma identificacdo do que pode e néo pode fazer e quais séo as

precaucdes no momento de executar uma atividade.

...eu vou carregar peso, quando preciso caminhar, eu vou, geralmente vou
de carro, mas tem lugar que vocé precisa deixar o carro mais longe, e vocé
tem que caminhar e eu ai eu caminho, eu vou como uma pessoa normal, a
Unica coisa que eu cuido é da fistula... (P. 5)

Mas o engajar-se ao cuidado da FAV atinge atividades relacionadas a
necessidades basicas como dormir, devendo o paciente ter um cuidado especial

neste momento.

Sempre estou vendo o frémito dela, né, se ela tem frémito, ndo dorme
acima do brago, ndo bater o brago acima da fistula, né, essas coisas! (P. 1)

, hdo assim ndo, eu me acostumei ja é dificil eu dormir acima deste braco.
(P.3)
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Por isso fazer uma identificacdo das precaugées com o acesso e dos riscos
e relaciona-los a suas tarefas diarias ajuda a pessoa a nao viver limitada a nao fazer
nada por causa do AV.

E apropriado para isto o descobrimento por parte da pessoa de um novo
jeito de fazer as coisas para seu cuidado, sem se limitar completamente, pois a
adesao aos cuidados pelo paciente € mais um ajuste no modo de executar as

atividades que uma coibigdo total de tudo.

4.4.2.3 Adequando suas limitagdes ao circulo social e atividades

A pessoa faz uma adequacao de suas limitagdes para o desenvolvimento em
seus circulos de convivio, aparecendo como principal a familia com a qual faz
ajustes nas atividades que costumava executar antes da HD.

Assim, é estimado que a familia junto com o paciente assume se adequar
aos novos habitos com a finalidade de transmitir forca e facilitar a adesao. Trata-se
entdo de um engajamento familiar a novos habitos de consumo, a novos habitos de
alimentagdo, em que todos os que convivem em casa decidem restringir o consumo

de certos produtos que faziam parte da vida familiar

Também se adaptaram e entdo hoje ficou mais facil para mim, entdo todo
mundo entrou na dieta. (P. 7)

[..] a gente no domingo comprava refrigerante para tomar, hoje ja ndo tem
mais esse habito, entdo eles me ajudam nessa questéo. (P. 8)

Eu vou no aniversario, como outras coisas, porque vocé tem que substituir
uma coisa, um salgado assado pode comer eu me sinto bem, mas a fritura
nada (E. 4)

Assim, o paciente faz adaptacbes no momento do convivio com as
amizades, nas festas, comemoracdes e noutros tipos de convites para evitar o
isolamento social, optando por substituir alguns habitos por outros, algumas comidas
por outras, e um jeito por outro jeito enquanto compartilha momentos de interacéo e

prazer na companhia de seus entornos de convivio.



101

4.4.2.4 Sendo capaz de continuar a vida normal

A partir da adesao, a pessoa percebe que tem uma vida normal, que a
terapia ndo acabou com sua vida, que pode Vvivé-la, mas considerando
continuamente que esta sujeita ao fato de fazer este tratamento.

Parte desta experiéncia ocorre ao relacionar suas atividades com a
responsabilidades do tratamento, estabelecendo similaridades entre labores da vida
diaria que tinha antes da HD, em que tinha a responsabilidade de cumprir um horario
logo e voltar para casa.

Compreende assim que as responsabilidades formam parte da vida e esta é
uma responsabilidade como as outras que ele tem assumido no decorrer da vida,

entendendo que ser responsavel com o tratamento vai ajudar a continuar a vida.

[...] eu acho que eu ja me acostumei tanto tempo, para mim a hemodialise é
uma coisa como tem que ir trabalhar, tem que ir, bate ponto e entra agora, e
bate ponto e vai embora. (P. 1)

a gente tem que se adaptar ao tratamento, né! Vocé tem que se adaptar,
vocé tem que viver, mas tem se que adaptar aqui a maquina, né! (P. 8)

Olhando assim a HD como um compromisso importante que tem que
cumprir, ndo como uma imposi¢céo, percebendo que igualmente como se trabalha
para conseguir o sustento diario do lar, ele vai para o tratamento na procura do

sustento de sua vida.

4.5 TRANSMUTANDO-SE FRENTE AOS CUIDADOS PARA A MANUTENCAO DA
VIDA

A categoria“ transmutando-se frente aos cuidados para a manutengao da
vida” contextualiza a vivéncia do cuidado pelo paciente em HD, dividindo-se em duas

subcategorias: “Tendo a vida sujeita as restricbes” e “Mudando a forma de viver”.

4.5.1 Tendo a vida sujeitas as restricbes
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As restricdes advindas da fraqueza fisica, limitagdes na ingesta e outros

sujeitam a vida da pessoa, tendo que se afastar do trabalho pelas limitagdes fisicas,

restringir-se de viajar longe, sentindo-se, assim, chocado com as restricoes,

impactando o psicoldgico, mas assumindo fazer as restricbes para ndo morrer e para

isso precisara de disciplina para atender as restricoes.

4.5.1.1 Afastando-se do trabalho pelas limitagdes fisicas

A vida laboral € uma das mais frequentes em experimentar os afeitos das

restricoes de horario e das limitacdes fisicas que o tratamento produz no corpo,

tendo muitas vezes a pessoa vontade de trabalhar, podendo até tentar ir e fazer o

que acostumava, mas seu corpo nao tem forca, afastando-se entdo do trabalho

contra sua vontade.

Dai eu tive que parar de trabalhar por causa da hemodialise, porque como
eu trabalho na limpeza, no caso, dai o servigo € meio pesado e dai os dias
que a gente tem que vir para ca a gente ndo tem como, a gente nao tem
como. né, ndo tem como de ai trabalhar (P.4)

Ele vai trabalhar e ndo consegue, ele sabe que vai ficar frustrado, ele sabe
que ele vai chegar 13, e que ele vai ter aquela fungéo x para fazer e dai nao
vai conseguir fazer, e isso vai acarretar mais uma decepg¢do, mais uma
frustracao (F.4)

As restricoes fisicas levam a pessoa a acreditar que ndao pode mais

contribuir financeiramente para o lar, deixando seu papel de ser o principal provedor,

perdendo, além do trabalho, seu papel no lar, devendo repensar a partir de agora

como proceder daqui para frente em vista das restricdes.

Eu trabalhava para os outros a noite, por fora, em bar, restaurante a noite, ai
minha esposa ficava na lojinha, agora eu nao trabalho na lojinha mas ajudo
ela dou, uma forga para ela, s6 que ela agora esta na frente de tudo, eu
apenas dou um apoio para ela. (P. 1)

...como responsavel financeiro da casa, teve que entender que ele nao
consegue mais fazer isso... entdo eu sou a que estou responsavel pela
nossa casa, entdo afetou ele psicologicamente e automaticamente afeta
todos nés. (F. 6)
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Outrossim esta mudancga de papel no lar € uma situacédo em que o paciente
nao apenas aceita a perda do papel, mas paralelamente reconhece o que ainda
pode fazer e, diante da negativa para executar uma atividade, descobre um novo
papel que mantém no lar, contribuindo no desenvolvimento da dinamica familiar,

mesmo que nao seja financeiramente.

4.5.1.2 Restringindo-se de viajar longe ap6s a HD

Ao depender da maquina por periodos prolongados, sendo o maior intervalo
entre cada sessdo de dois dias, a pessoa tem severas restricbes de tempo para
realizar viagens familiares ou para planejar férias fora do perimetro da unidade de
tratamento.

A pessoa se sentindo uma prisioneira da HD perde, muitas vezes, o
compartilhar de eventos que formavam parte das tradigdes familiares, levando-a a

perceber que seus momentos de prazer, de lazer estdo limitados e sujeitos a terapia.

[...]entdo a gente fica em certo tempo preso aqui, ndo tem como viajar assim
com facilidade, para passar mais tempo no lugar que vocé queira ir e acaba
acontecendo esse tipo de coisas. (E.10)

[..] € muito dificil porque vocé fica preso a uma maquina trés dias por
semana, entdo eu era uma pessoa bastante ativa, eu gostava de viajar, eu
estou aposentado, eu tenho casa na praia, néo consigo ir por causa disso
(E. 8)

A pessoa deve, assim, ter uma nova concepg¢ao do que ¢é desfrutar,
repensando os momentos de prazer sem se desligar do cuidado que precisa ter com
os horarios, sendo isso uma mudanga que implica descobrir um novo jeito de sentir
prazer e desfrutar em familia, levantando a ideia de visitar lugares mais perto da

cidade.

4.5.1.3 Sentindo-se chocado com as restricoes

As restricdes originam um choque na pessoa, chegando a considerar que sao
ilégicas, pois coisas como o consumo de agua, que € um elemento indispensavel
para a vida e que sempre os meédicos falaram que € bom para saude, agora se

tornou algo ruim para ele.
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Ele tem restricdo por exemplo restricdo alimentar que ele ndo quer cumprir,
ele fala que ele ja tem problema que ele nem pode comer o que ele gosta
entdo para ele, ele acha isso um absurdo (F.6)

[...] ndo é uma coisa assim tipo refrigerante, coca, € a agua, agua, uma
coisa tdo simples, né, que é vida, a agua é vida, para nés € um veneno,
entédo é complicado. (P.9)

Levando este choque, o paciente ndo sente vontade de cumprir esta
restricdo, tentando resistir ao considerar que a equipe de saude ndo tem raz&o nas

precaucdes que recomenda para seu cuidado.

4.5.1.4 Impactando o psicolégico pelas restricoes

A pessoa fica com raiva por ter que cumprir as restricdes, optando entdo por
reagir com irritagdo no momento em que alguém lembra das delas, pensando que
querem priva-lo e ndo compreendem sua necessidade e a luta que tem contra sua
vontade de ingerir aquilo que |he satisfaz.

Ocorrendo este conflito com a pessoa que quer cuidar dele, existe, as vezes,
uma relacdo cheia de brigas entre paciente e cuidador, gerando atritos e problemas

que afetam o relacionamento no entorno familiar que cuida dele.

[...] ele é desobediente, ele fica bravo com a gente quando a gente fala nao
coma isso ou néo beba aquilo, ele acha que a gente esta proibindo ele de
comer, e comega a brigar e me fala que eu nao sei o que ele esta passando
e que ele precisa do liquido para o seu corpo. (F. 6)

Sentindo adicionalmente que nao tem forgas para se manter restringido o
tempo todo, rende-se com frequéncia a vontade de ingerir aquilo que é proibido,
consumindo quantidades acima do permitido comidas e bebidas que comprometem

sua saude, deixando de lado seu cuidado naquele instante.

Tem dias que eu dou uma relaxada, né, eu confesso, tem dias que ndo por
provocagao se ndo porque vocé acaba, a gente é ser humano, a gente falha
diariamente (P. 9)

[...] ah, as vezes é dificil, as vezes, havia rebeldia em ela, mas eu quero, né!

[.](F. 2)
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Experimentando um desafio constante, uma luta de todos os dias com a
vontade, sentindo-se dominado pelo desejo do proibido, comete erros no momento
de debilidade diante a vontade, impondo, assim, a vontade em contraposicao a

razao.

4.5.1.5 Fazendo as restricdes para nao morrer

O cumprimento das restricbes aparece como uma tarefa assumida pela
pessoa frequentemente quando vé que alguma pessoa na HD morreu por ter
consumido ou ter feito alguma coisa que nao deveria. Do mesmo jeito, quando ele
sente na pele as consequéncias de desobedecer e quase morre, considera que o
descumprimento das restricdbes gera efeitos fatais, sentindo medo da morte,

decidindo entrar no ritmo de suas limitagdes.

[...] Vocé se tem que cuidar, na alimentacdo e na ingesta do liquido,
carambola vocé nado pode, se quiser morrer € s6 comer carambola, a
carambola mata, tem uma enzima assim que a gente que faz didlise vamos
dizer que o rim ndo funciona, que a maquina nao gira depois essa enzima
da carambola entdo é a mesma coisa que tomar veneno. (P.1)

Desta maneira, a compreenséo de que o preg¢o de descumprir as restricdes
€ a morte faz com que o paciente leve a sério seus limites e comece a acreditar nas
orientagdes profissionais e no cuidado com as restricdes como algo que requer
disciplina e compromisso, passando a ser uma pessoa mais madura no jeito de

pensar em relagao as restricoes.

4.5.1.6 Disciplinando-se para atender as restricdes

Quando o paciente adquire maturidade em relagao as restricbes, comega a
percebé-las associadas a disciplina em sua vida, refletindo que o ndo cumprimento
das regras so vai trazer problemas, tomando-as como um novo estilo de vida que

requer uma consciéncia de cuidados continuos.

[...] eu como, entdo eu tenho consciéncia do que vocé tem que ter
disciplina... vocé se portar durante o dia todo, todo tem a ver com a
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disciplina, se vocé nao tiver disciplina, vocé nao vai ser um bom paciente
vocé vai ser uma pessoa sempre em problema. (P.8)

[...] ndo, ndo a maquina tem um limite, ela te ajuda, mas vocé tem que
ajudar a maquina também, também n&o adianta s6 a maquina, tem que ver
a alimentacéo. (P. 5)

Tendo entdo as restricdes como uma disciplina de vida que pode garantir
para ele tanto quanto o tratamento uma continuidade de vida, compreendendo que
as regras sao parte da terapia dialitica, sdo a continuidade do tratamento, reconhece
que a maquina tem limites e ndo pode cuidar de tudo, necessitando que ele cumpra

a sua parte na vida diaria.

4.5.2 Mudando a forma de viver

Com a finalidade de se cuidar, havera mudangas no estilo de vida da
pessoa, pois o contexto em que o individuo transita € de mudangas constantes
que o obrigam a deixar sua profissao, modificar seus habitos de vida, depender de
outra pessoa, limitar-se nas interagdes sociais, repensar a dinamica familiar e

perceber a vida de um jeito diferente

4.5.2.1 Deixando a profissdo apés HD

A vida laboral é afetada com estas transformacgdes, perdendo a pessoa o
convivio no lugar de trabalho, deixando de praticar sua profissao, algo que formava

parte de sua identidade e de sua rotina de vida diaria.

Deixar tua profissdo e ndo poder exercer mais, uma coisa que no meu caso
eu fiz a vida inteira, desde os 15 anos de idade eu trabalho com isso, eu
trabalhava, né, mas ndo posso mais, vocé se sente meio perdido. (P. 10)

[...] ah, é triste, né, porque ele se levantava de manha, caminhava sozinho
para o trabalho e voltava e saia com os amigos dele e hoje todo foi
paralisado ne... (F.5)

Acha-se perdido de certa forma pelo fato de ndo exercer sua profissao, algo
a que dedicava grande parte de seu tempo, impactando a distribuicdo da jornada

diaria, a percepc¢ao dos dias, sentindo um grande vazio pela perda da atividade que
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abrangia a maior parte do dia e que era sua motivagao de acordar todas as manhas,

em que tinha contato com os colegas e desfrutava do lazer apds o trabalho.

4.5.2.2 Modificando os habitos de vida.

O fato de a HD ser o centro do dia gera um estresse na pessoa, desejando,
as vezes, fazé-la rapidamente para poder continuar; dividindo o dia a dia em antes
da sessao, e o que pode fazer depois dela, estando os compromissos do dia a dia

sujeitos aos horarios do tratamento.

[...] eu venho cedo na hemodialise, eu fico ansioso para vir e fazer
hemodialise; para passar e fazer logo esse negdcio. (P. 2)

[...] entdo ele gostava de ficar em casa vendo TV assinada e agora néo
pode, agora tem que vir para ca, tem que se arrumar, e tem que vir para ca.
(F.3)

Por consequéncia, muitas coisas que acostumava fazer em certas horas
agora néo pode mais, desprendendo-se assim dos habitos que formavam parte do
dia, como a hora de acordar, pois se precisa ir a sessdo do primeiro turno ja nao
pode dormir até tarde.

No caso do segundo turno, a pessoa nao pode almogar em casa nesse dia
junto com a familia, decidindo, as vezes, almogar depois da sessao, ou comer ligado
a maquina um lanche, alterando os habitos do horario de se alimentar e o costume

de almocar em familia.

4.5.2.3 Dependendo do outro

Devido ao estado de saude, a pessoa perde parte da independéncia para
fazer as coisas por si mesma. E esta dependéncia de outro, com o progresso dos
anos recebendo a terapia, tem probabilidades de ir acrescentando gradualmente
uma maior demanda de cuidados pelo estado deletério que a progressao da doencga
causa.

Essa dependéncia ndo é apena de cuidados, mas na execugao de

atividades como ir de um lugar a outro, e a pessoa perde a liberdade de andar
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sozinha para onde quiser, pois agora esta sujeita a vontade e a disponibilidade de

outra pessoa que a leve e cuide dela nesse momento.

[...], entdo, ela passa e fala: “Nossal, eu adorava andar em pé no shopping
Curitiba ali e fazer um lanche que hoje em dia ndo da para eu andar
sozinha... e as vezes ela comenta, ah!, quando eu vinha sozinha aqui no
shopping andando, hoje ndo pode fazer isso logicamente. (F.2)

Dependendo de outro para atividades como tomar banho, fazer as
necessidades fisioldgicas, ndo podendo ficar em casa sozinho ou viajar sozinho,
pois grande parte das atividades serdo monitoradas, e em companhia de outra

pessoa, afetando com isso, em grande medida, a intimidade da pessoa.

4.5.2.4 Limitando-se nas interacdes sociais

O jeito de interatuar na sociedade a partir da HD é limitado, pois, além das
restricdes impostas pelos horarios, a pessoa nao pode fazer muitas das coisas que
fazem os individuos que compdem seu entorno, mudando com iSso a maneira em
que costumava vivenciar muitos momentos, podendo estar presente nas festas,
aniversarios e atividades de que gosta, mas sempre limitado no que vai executar,
estando naquele lugar, mas, as vezes, de um jeito distante para nado cair em

tentacoes.

[...]lentdo para sair tem que levar o problema para fora, entdo a gente
prefere nem sair mais, entdo nos limitamos a nossa casa mesmo. (F.3)

[...] eu vou assim a aniversarios, essas coisas assim, mas eu procuro ficar
mais distante, sabe, e mais se estdo bebendo, eu procuro ficar meio fora. (P.
6)

Tais restricbes fazem que a pessoa pense em nao ir a aqueles lugares
porque sente que ir com estes condicionamentos € levar o problema para toda parte,
optando por ficar em casa, limitando grande parte de seu tempo a estar em casa,

encontrando-se entao restrito ao lar.
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4.5.2.5 Repensando a dinamica familiar

A estrutura familiar € repensada junto com todas as atividades familiares,
necessitando ser revisto o papel de cada membro da familia, pois a estrutura que
tinha necessita de uma mudangca em funcdo da HD interferindo nos planos

familiares.

Mudo muito, né, a gente tem que mudar, repensar tudo, até a vida da minha
mulher, dos meus filhos (P. 5) ...

No comecgo nao foi facil mesmo, no comego, ela mexe com toda a estrutura
da familia, ndo é s6 o paciente, mexe com a rotina... a base familiar, vocé
tem que reestruturar porque muda o dia a dia (F. 2)

Refazer, repensar e reestruturar a vida da familia mudam o dia a dia e a
dinamica familiar. Assim, embora haja mudancgas, a familia busca um equilibrio que
ajude no cumprimento dos projetos familiares, mas respeitando a rotina de cuidados

do membro familiar que recebe o tratamento.

4.5.2.6 Percebendo a vida de um jeito diferente

Agora submetida a terapia dialitica, a pessoa considera manter-se vivo muito
importante, comegando a atribuir um novo valor as coisas da vida, ponderando que o
fato de estar vivo esta acima de tudo, dando um novo sentido aos momentos com os
seres pelos quais tem afeto.

Pensando assim, muitas coisas que em determinado momento foram
importantes agora ndo sao mais, ndo tendo o mesmo nivel de relevancia. Coisas
que antes o faziam ficar bravo ou incomodado agora sente que nédo tém a mesma
influéncia em sua percepg¢ao, passando os bens materiais a ter um valor reduzido,

pois agora o importante € estar vivo e aproveitar a vida.

[...] passei a parar de reclamar um pouco da vida, porque eu vejo ai que tem
pessoas que estdo com a saude cem por cento e que estao reclamando por
coisas bobas e, as vezes, bem material, que seja um carro ou um celular
que perdem (P.9)

[...] a vida é diferente, mas porque eu mudei minha maneira de pensar, de
agir, de fazer, me entende? Ai a vida é outra. (P. 6)



110

Encontrando no aproveitamento da vida agora uma das principais premissas
do individuo, pensando que quer viver a vida hoje, atribui um enorme valor ao
presente. Considerando igualmente que o jeito em que viveu até o momento
desconsiderou muitas coisas importantes da vida como o crescimento dos filhos,
logros da familia, momentos a que ele deu pouca relevancia, agora ele s6 pede vida
para desfrutar dessas coisas.

Desejando estar presente em cada momento da familia, ja ndo é o sonho de
ter dinheiro no futuro o que domina as esperangas do amanha, agora o mais

poderoso desejo do amanha é estar vivo.
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5 MODELO TEORICO: “A VIVENCIA DE CUIDADO DO PACIENTE EM
HEMODIALISE”

Envolvendo-se em uma nova vida de cuidados € a categoria central do

modelo tedrico a vivéncia do cuidado do paciente em HD. Esta categoria ocorre
como forma de sobrevivéncia ao adoecimento renal crénico e ao fato de ter que
fazer hemodialise como forma de tratamento.

O fazer HD é modulado pelo confronto interno decorrente do enfrentamento
e convivéncia diaria com os desconfortos produzidos pelo tratamento e pelo cuidado
recebido do cuidador familiar, das relagdes desenvolvidas com os profissionais de
saude e do apoio de uma rede. Como consequéncia da vivéncia do cuidado, o
paciente se adapta aos cuidados, aceita e adere ao tratamento, encontrando-se
inserido em um contexto de transmutag¢ao para a manutencao da vida.

Ao iniciar_a trajetoria de cuidado. o individuo descobre que tem a doenca e
assim modifica seu (des) conhecimento das formas de tratamento para o
adoecimento, em especial, da terapia hemodialitica, sendo a causa da vivéncia de
cuidado do paciente em hemodialise.

O fato de receber o diagnostico no estagio mais critico do adoecimento
condiciona o potencial envolvimento do paciente nesta nova vida, assim ele se
percebe doente de forma repentina e ndo se sente preparado para assumir esta
situagdo. Desta forma, o individuo sente dificuldade para se integrar ao tratamento,
pois acredita que ele teve seus sonhos e seu projeto de vida interrompidos.

Receber a noticia abruptamente sobre a necessidade de se submeter a
terapia faz com que a pessoa seja invadida pela tristeza, tornando-se confusa,
sentindo incerteza frente ao que ira acontecer com seu futuro. Experimentando desta
maneira pensamentos depressivos relacionados a morte e a assimilagéo desta nova
vida, refletindo sobre seu porvir e sobre vida nao projetada, considera como melhor
op¢ao a morte que se inserir no tratamento.

Por outro lado, receber a terapia dialitica apds ter a oportunidade de fazer
algum tratamento conservador € um diferencial, acontecendo que quando a pessoa
foi preparada com antecedéncia enquanto fazia este outro tipo de tratamento,

apresenta um potencial aumento de suas expectativas positivas em relagao a HD,
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refletindo entdo nos ganhos em saude e prolongamento da vida que pode ter em
razao da terapia hemodialitica.

Desta forma, ter a possibilidade de tratamentos anteriores a este, receber
orientacdo prévia para seus cuidados, ser preparado por um profissional de saude,
potencializa o enfrentamento da doencga e o tratamento.

O ser, envolto gradualmente pelas orientagbes profissionais, no
conhecimento do € o tratamento o que ele envolve, evita em grande medida que a
pessoa experimente sentimentos negativos que atrapalham o envolvimento nesta
experiéncia.

Em relagdo ao (des) conhecendo que é HD, a pessoa, ao ser diagnosticada,
frequentemente é a primeira vez que esta ouvindo algo referente ao adoecimento e
seu tratamento, sentindo que tem na sua frente um panorama totalmente
inexplorado por ele que ndo compreende, prejudicando o enfrentamento adequado.

A pessoa, diante da ignorancia de todas as implicagdes de sua situagao, da
necessidade de conhecimentos para se envolver nos cuidados para seu tratamento,
decide entdo fazer pesquisas em diversas fontes tanto informais como as
procedentes de meios eletronicos ou fontes formais como os profissionais que
trabalham da area da terapia hemodialitica.

Porém, para o paciente e sua familia compreenderem o conhecimento
necessario para estes cuidados, ocorrem dificuldades, pois, muitas vezes, fatores
como seu nivel sociocultural e informacgdes erradas dificultam que os conhecimentos
profissionais sejam compreendidos e colocados em pratica.

O papel do profissional nesta fase do desenvolvimento do modelo tedrico é
vital, sendo quem pode atender mais adequadamente as inquietudes e
necessidades do paciente, devendo estar sempre pronto a sanar duvidas para os
pacientes e familiares, com informagdes corretas que |hes permitam compreender

com precisao os cuidados de que necessitarao dali em diante.

Confrontando-se _com uma nova vida de cuidado € uma das condicdes
intervenientes da vivéncia de cuidado do paciente em hemodidlise e expressa o
enfrentamento desenvolvido frente as demandas do tratamento e como é a
convivéncia diaria com os desconfortos produzidos.

Uma parte de receber esta terapia € a submissdo a procedimentos

dolorosos, que fazem do tratamento uma experiéncia associada estreitamente a dor,
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tendo a pessoa que enfrentar o tratamento no minimo trés vezes na semana, quatro
a cinco horas por vez.

Recusando-se deste modo a inserir-se em uma experiéncia na qual a dor
esta sempre presente, mas tera que aceitar para poder manter-se com vida, pois
apesar da dor gerar sofrimento, ele deve compreender que é dependente desta
terapia e tem que se submeter sem escapatoria nenhuma.

Parte dessa dependéncia faz também com que a pessoa sinta que a vida
esta baseada no tratamento e que gira em torno destes cuidados, enfrentando
continuamente impedimentos para viajar e visitar familiares que moram longe, sendo
isto uma das principais causas da separacdo e do distanciamento de certos
familiares.

No mesmo sentido, encontra-se que a pessoa pode julgar que seu estilo de
vida e sua condicdo nao dao para estar em meio do seu entorno social, afastando-se
voluntariamente de seus entornos sociais.

Requerendo, entao, diante deste panorama de recursos de enfrentamento
que Ihe permitam adentrar esta nova vida de cuidados, com a fortaleza emocional e
psicolégica necessaria para se envolver positivamente, necessitando de um suporte
psicolégico profissional, considerando o quanto € importante para familia e como
deve se ajustar aos cuidados para permanecer junto a ela.

Podendo da mesma maneira neste sentido haver no paciente outras
motivacdes que contribuam para ele aceitar envolver-se nos cuidados da HD, sendo
esses cuidados contar com fé em uma divindade que vai curar sua doenga e algum
dia n&o vai precisar da terapia e com a esperancga de receber TR e um dia sair da
maquina, decidindo entdo continuar o tratamento hemodialitico enquanto ndo recebe
oTR.

Denota-se que os desconfortos que o tratamento gera agora sao parte do
dia a dia do paciente, ocorrendo em sua vida em qualquer lugar onde ele se
encontre, e isso faz com que a pessoa tenha que aprender a lidar com esta nova
condicdo de saude em que € iminente acontecer uma situacdo desfavoravel que
coloque em risco sua integridade.

A pessoa se encontra em uma condigao de vida na qual ela é vulneravel a
desconfortos como hipotensao, desmaios, fraqueza, fragilidade musculoesquelética

e outros menos frequentes.
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Deve aprender a conviver com essa nova realidade que nao vai mudar, e
sua familia estara em alerta diante de tal imprevisibilidade, requerendo diante dos
desconfortos auxilio profissional, julgando continuamente a razao desta situagédo que
ele faz um tratamento que alivia uma condigdo de saude, mas gera desconfortos que
alteram seu organismo e afetam sua saude.

Tendo que cuidar, além do adoecimento, também dos danos que o
tratamento causa, sendo parte desta nova vida chegar das sessdes incomodado
fisicamente, sem vontade de fazer, nem ser cobrado, sente-se abalado e sem forgas
emocionais pelos desconfortos advindos da sesséao.

Deste modo, o tratamento, a nova condicdo de saude e os desconfortos
gerados pela terapia fazem com que a pessoa tenha a necessidade de um cuidador,
seja ele um cuidador formal como os profissionais de saude ou informal como
familiares ou grupos de apoio que, a partir desta nova condi¢gdo de vida, passam a
fazer parte da vivéncia do paciente, tendo assim que se envolver em
relacionamentos de cuidado.

Sendo cuidado é a segunda condicao interveniente, apresentando-se como
parte do envolvimento do paciente em uma nova vida de cuidados, subdividindo-se
em necessitando de um cuidador familiar, desenvolvendo relacdes de cuidado
profissional, tendo que contar com uma rede de apoio.

Diante da fragilidade fisica, agora é imprescindivel a presenca de uma
pessoa que fique perto e possa cuidar no dia a dia do paciente, tendo agora se
tornado dependente de um cuidador que monitore ndo apenas o que acontece no
dia da sessao, mas também que ajude a fazer certas atividades da vida diaria.

Mas mesmo com a necessidade desse convivio com um cuidador familiar,
este relacionamento vai apresentar seus altos e baixos podendo o paciente sentir-se
incompreendido quando o cuidador familiar queira lembra-lo das restricdes que sao
parte de seu cuidado, gerando constantes atritos entre ambos.

Esta vida de novas e crescentes demandas de cuidados faz com que a
pessoa sinta que é um fardo para o cuidador, cogitando entdo ndo importunar o
cuidador com demandas que ele considera desnecessarias. Igualmente, neste
relacionamento com o cuidador, existe uma dependéncia da presencga dele, tendo
que estar sempre por perto, ndo podendo se distanciar mesmo que no momento nao

esteja precisando dele para algum cuidado fisico.
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Mesmo frente a dependéncia fisica, o paciente lutara para ser independente,
tentando fazer atividades sozinho, solicitando ao cuidador liberdade para executar
atividades que até o momento sao feitas pelo cuidador.

Na terapia dialitica, o paciente é atendido por uma equipe multiprofissional
de saude que fornece atengdes ao longo do tratamento e orienta os cuidados a
serem feitos fora da maquina, da mesma maneira, diante dos desconfortos no
tratamento, € a equipe quem auxilia o individuo que depende do cuidado de
profissionais.

As intervencdes profissionais tém a capacidade de fazer com que a pessoa
se sinta segura no tratamento, mas, para gerar esta confianga, é indispensavel ao
paciente estabelecer um vinculo com o profissional que permita um bom
relacionamento entre ambos.

E necessario um elo comunicativo que ajude a pessoa a acessar o
profissional sempre que necessitar, mas sem necessidade de um protocolo,
podendo resolver suas necessidades de cuidado, desenvolvendo entdo uma
confianga no profissional pelo vinculo que tem, julgando que esse profissional queira
seu bem-estar.

Da mesma maneira, a presenca de uma rede de apoio é vital para o
paciente dar conta dos cuidados e se manter integrado a vida social, sendo a familia
um integrante primordial dessa rede que deve contar com uma estrutura funcional
para que o paciente possa se apoiar a qualquer momento.

Estima-se que o papel da familia seja tdo indispensavel que, caso exista
pouca presenca da familia, o profissional deve agir para promover esta relacado de
cuidado com o paciente.

Assim, como parte desta rede, o paciente deve pertencer a um grupo de
amizades ou de convivio social que lhe permita participar de atividades fora da
terapia, mas mantendo seus cuidados, assim se envolvendo nesta nova vida, mas
sem deixar de sentir prazer.

O mesmo deve ocorrer quando a pessoa pertence a um grupo religioso com
quem pode praticar a espiritualidade, que igualmente acompanha e o orienta na
pratica da fé, agindo estes grupos de forma positiva para manter o paciente otimista
diante das decorréncias do tratamento, ajudando a cuidar da espiritualidade do

paciente.
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O paciente se envolve em um vinculo de cuidados reciprocos em que cada
um dos colegas da HD cuida um do outro, ficando atento e assumindo o
compromisso de pedir auxilio profissional para o colega com rapidez, diante os
desconfortos.

Da mesma forma, o paciente necessita do apoio de servicos de saude
comprometidos em ajudar diante das necessidades e desconfortos que o tratamento
gera e de servigos governamentais que fornegam apoio com elementos como o
transporte para ir e voltar de cada sessao.

Uma vez iniciada a trajetoria de cuidados, ter confrontado positivamente esta
nova vida e experimentado satisfatoriamente o cuidado familiar, profissional e da
rede de apoio, a pessoa se sentira envolvida nesta nova vida de cuidados até

considerar que sua vida tenha atingido um harmonizar-se com a HD e seus

cuidados, que € consequéncia do modelo tedrico apresentado. Esta harmonizacao
decorre “aceitando a HD” e “adaptando-se a HD e aos cuidados”.

Envolver-se a ponto de se harmonizar com esta vivéncia de cuidados é um
evento diferenciado em cada pessoa, podendo demorar mais para uns que para
outros sem ter um determinante que indique porque algumas pessoas demoram
mais e outras, menos.

Ao aceitar esta vida de cuidados, a pessoa considera que a atencédo que a
terapia oferece € um cuidado vital, uma alternativa que da continuidade a sua vida,
sentindo-se assim grato com o tratamento, percebendo que ele é a maior invengao
da tecnologia ou como um presente de Deus para continuar vivendo e desfrutando
desta vida.

Assim, o paciente sente que a unidade de tratamento é uma segunda casa,
envolvendo-se neste ambiente por completo e, do mesmo jeito, percebendo as
pessoas que convivem com ele nesse lugar como uma familia.

Para adaptar-se a esta vivéncia, a pessoa precisa de um ambiente
acolhedor sem o qual é dificil envolver-se, sendo fundamental o papel da equipe
profissional na proposta de um ambiente de cuidados harmonioso, sendo o principal
indicador para promover esse ambiente o fato de integrar o paciente nao apenas
com a unidade, mas também com sua nova vida.

Ressalta-se que o AV € um dos principais limitantes para a execugao de

atividades, restringindo atividades como tomar banho até o fato de fazer uma tarefa
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manual, mostra-se que com o tempo a pessoa redesenha seu jeito de fazer as
coisas, conseguindo, assim, conviver com o cuidado do AV sem se privar por
completo das atividades de que gosta.

Igualmente as limitagdes impostas pelas restricbes alimentares e hidricas e
as restricdes de tempo ja ndo tém um efeito proibitivo sendo que a pessoa adapte
suas limitagdes a seu circulo social, estando assim envolta nos cuidados, mas sem
abandona-los, sendo capaz de continuar a vida.

Denota-se que uma nova vida em HD acontece num contexto onde o
paciente precisa se transmutar frente aos cuidados para a manutencdo da vida,
consistindo essa transmutacdo no equilibrio do paciente, mudando essa sensacao
negativa por uma positiva, permutando os pensamentos ruins por pensamentos
positivos e equilibrados em relagao a sua necessidade de cuidados.

Destarte, a pessoa, tendo a vida sujeita as restrigdes e procurando mudar a
forma de viver, encontra equilibrio e positividade para conseguir um ajuste de sua
vida aos cuidados em HD com o menor sofrimento possivel.

A FIGURA 1 apresenta o modelo tedrico “A vivéncia de cuidado do paciente

em Hemodialise”.
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FIGURA 1 - MODELO TEORICO “A VIVENCIA DE CUIDADO DO PACIENTE EM HD”
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6 DISCUSSAO COM OS AUTORES

Apontada e reconhecida como parte essencial da TFD, a discussao com os
autores permite que os resultados do estudo possam ser comparados com outros
achados literarios relacionados ao fendmeno estudado.

Deste modo, € apresentado na categoria central “envolvendo-se em uma
nova vida de cuidados ao fazer HD”. Embora a pessoa sinta recusa pela pessoa
em tratamento, simultaneamente reconhece que tem necessidade de conhecer em
que consistem a HD e suas precaucoes, para, assim, poder enfrentar esta nova vida
de cuidados.

Um estudo que indagou como € percebida a HD pelos pacientes, indicou
que os individuos se sentiam despreparados, mostrou como ¢é dificil para a pessoa
assimilar, confrontar e aceitar esta situacdo sem ter o conhecimento necessario para
lidar com esta condigao e paralelamente lutar com a sensag¢ao de incapacidade para
conseguir melhorar sua situagao de saude (CARNEIRO, 2018).

Uma vez recebida a noticia, a pessoa enfrenta esta nova vida que consiste
em demandas de tempo, restricdes, limitagdes e continuos desconfortos fisicos,
apresentando perdas sensiveis na vida, decorrentes das exigéncias que implicam
envolver-se em uma dependéncia de um tratamento indesejavel em troca de manter
a vida.

O fato de comecar a ser dependente de uma maquina e das indicagdes para
o cuidado que delimitam o que é e quanto poderia comer, beber ou as oportunidades
de viajar faz com que o paciente se sinta com a vida controlada pelos cuidados,
como se fosse um prisioneiro deles, percebendo-se como uma pessoa sem
liberdade de desfrutar de atividades laborais, sociais, recreativas, viagens ou festas
(MARTINEZ et al., 2015).

Considera—se, do mesmo jeito, que a dependéncia da maquina de dialise
gera estresse pelo reajuste e pela adequagao para o novo estilo de vida dependente,
sendo fundamental para o bem-estar psicologico que o paciente consiga as
ferramentas psicoldgicas, emotivas e espirituais que Ihe fornegcam uma nova postura
diante do tratamento e, a partir disto, resignificar e adequar-se a esta vivéncia de
cuidados (GALVAO et al., 2019).
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Da mesma forma, € indicado, nesta pesquisa, que, para o envolvimento do
paciente nesta vivéncia, faz-se necessaria a intervencao de entes externos como a
presenca de um cuidador familiar, de cuidadores profissionais e de uma rede de
apoio que o tutelem e o ajudem a se inserir e a se manter de um jeito positivo nesta
experiéncia.

Denota-se que o sentimento de confianca em relacdo ao cuidado neste
tratamento é desenvolvido no individuo primeiramente quando dispde da presenca
de elementos como o suporte de familiares e amigos, percebe que a equipe de
saude € capaz de fornecer o cuidado de que precisa diante nas diferentes
intercorréncias de saude e conta com o apoio dos colegas que, junto com ele, estao
fazendo HD, vivenciando a mesma situagao (ALMEIDA, 2017).

Evidenciou-se nos resultados que, para o individuo se envolver
positivamente, € imprescindivel vencer os pensamentos negativos e adquirir uma
nova postura diante da HD, posicionando-se diante dos cuidados com otimismo,
decidindo continuar a vida através da HD e seus cuidados.

O fato de assumir uma atitude passiva e negativa diante dos cuidados pode
levar a ndo aderéncia da pessoa ao tratamento, pois, em contrapartida, quando
existe uma atitude positiva para a aquisicdo de novos conhecimentos para a
manutencdo da vida, a pessoa age ativamente na readequacdo de seu modo de
vida para se envolver cheio de esperanga nesta nova condicdo (PESSOA;
LINHARES, 2015).

Destaca-se da mesma maneira que todo esse envolvimento nas mudangas
impostas pelas restricbes e limitagdes fisicas decorrentes do tratamento gera
sentimentos de raiva e frustragao.

As restricdes alimentares e hidricas, a limitacdo das atividades fisicas e de
lazer promovem o afloramento de sentimentos de frustagao, indignagdo e negacéo,
necessitando entdo do apoio de familiares e da equipe de saude para mudar sua
percepgcao e assimilar tais limitagbes com conformidade e aceitagdo (SANTOS,
2019).

Na categoria “Iniciando a trajetéria de cuidados” (causa), tem-se que este
inicio esta marcado pela descoberta da DRC junto com a reflexdo continua de seu

(Des) conhecimento sobre a HD.



121

Na descoberta do adoecimento, este estudo revela que a pessoa considera
gue o momento de receber o diagnéstico da DRC acontece como uma coisa muito
repentina, assim se surpreendendo com a noticia da DRC e a necessidade de fazer
o tratamento, tendo o paciente a sensacao de estar totalmente despreparado para
iniciar tal trajetdria.

Com relagao a isso, o estudo de Xavier et al. (2018) mostra que o momento
da descoberta para a pessoa € um acontecimento repentino por se tratar de uma
doenca de percurso silencioso até seu ultimo estagio, tendo a sensacédo de pressa
pelo pouco tempo para assimilar a noticia e simultaneamente captar as informagdes
necessarias para sua nova vida (XAVIER et al., 2018).

Evidenciou-se nos resultados que a pessoa no inicio do tratamento
experimenta diversas sensagdes negativas como medo, perturbacdo, estado
depressivo, tristeza profunda e preocupacgao relacionados como o que podera
acontecer com ele e seu circulo familiar, podendo estas perturbag¢des induzi-lo a
considerar que morrer € melhor que a submisséo a terapia dialitica.

O medo, a tristeza e o sofrimento que o paciente sente no momento do
diagnostico estado intimamente relacionados as expectativas relacionadas a seu
futuro e ao futuro de seu nucleo familiar, julgando que este evento dividiu sua vida
em antes e depois da HD, gerando essa ruptura uma enorme desordem psicologica
(IBIAPINA et al., 2016).

Revela-se nos dados que parte desta ruptura gerada pelo inicio na terapia
implica a interrupcdo dos projetos de vida, pois as responsabilidades com os
horarios, as precaugdes e a incapacidade fisica advindas do tratamento influenciam
frequentemente para que a pessoa nao possa continuar com seus projetos
familiares, laborais e pessoais, conduzindo o individuo a um periodo de perdas
sensiveis.

Vislumbra-se desta maneira que este comego € como um “balde de agua
fria” que mudou a vida da pessoa em apenas um instante, alterando seu plano de
vida, devendo tomar decisdes a fim de ajustar sua vida a esta situagao, implicando o
afastamento de muitos projetos e, com isso, a sensacdo de que esta condigao
acabou com suas perspectivas de vida (PERDOMO; RUIZ, 2018).

Em contrapartida, este inicio pode acontecer de um jeito positivo quando se

tem oportunidade de fazer algum tratamento convencional antes de se inserir na HD,
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reagindo entdo com esperanga e sem abatimento psicologico, considerando que o
preparo profissional que recebeu nesse periodo ajuda o paciente a adentrar esta
vivéncia com os conhecimentos necessarios.

Nesse sentido, Uema e Pupulim (2015) indicaram que uma preparagao
adequada no decorrer do tratamento conservador ajuda a evitar que a pessoa se
inicie no tratamento com quadros depressivos, sendo responsabilidade do
profissional nesse periodo fornecer as informag¢des necessarias como em que
consiste a rotina das sessoes, restricbes alimentares, uso e cuidado do AV e a
importancia das precaugdes (UEMA; PUPULIM, 2015).

No tocante a subcategoria “ (Des) conhecendo o que é HD”, é apresentado
qgue a pessoa no momento em que recebe o diagndstico com frequéncia € a primeira
vez que esta ouvindo falar do adoecimento e de seu tratamento, julgando entdo que
ele ndo tem conhecimento para enfrentar esta nova demanda de cuidados,
percebendo-se incapaz de assumir o cuidado de sua saude.

O desconhecimento da condigdao é tao frequente no paciente que esta
iniciando a terapia que muitos fazem a primeira sessdo pensando que sera uma
unica sessdo e tera seu problema de saude resolvido, ignorando importantes
implicancias decorrentes de ser doente crénico submetido a terapia dialitica (CRUZ
et al., 2016).

Denota-se nos resultados que esse desconhecimento produz a necessidade
de conhecimentos e orientacbes que lhe permitam compreender o que esta
acontecendo com ele e como deve agir no dia a dia, buscando informagdes na
internet, TV, videos, youtube e em outras fontes informais que fornecerao para ele
muitas informacgdes, tanto corretas como incorretas, podendo gerar um estado de
confusao em relagao a se cuidar.

No mesmo sentido, assevera-se que apds a descoberta da doenga o
primeiro passo que a pessoa vai dar & se esforcar por conhecer, explorar e
desvendar o que € seu adoecimento e o que vai implicar para ele em sua vida,
conseguindo geralmente, pelos conhecimentos adquiridos, atribuir um novo
significado a sua situagao de saude (MATSOUKA, 2015).

Considera-se, do mesmo jeito, que, para evitar que o paciente atravesse
todo esse estado de perturbacdo e preocupacao pela razdo da insuficiéncia de

informacdées e mesmo da procura de informacdées em fontes erradas, desde o
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momento em que a pessoa recebe o diagnostico no consultério médico, a equipe de
saude deve iniciar um acompanhamento direto da pessoa, fornecendo informacdes
verdadeiras e corretas para seu cuidado (BATISTA et al., 2016).

Destaca-se nos dados desta pesquisa como o0 paciente precisa ser
orientado providencialmente em seus cuidados pelo profissional, devendo ser um
processo continuo que lhe possibilite receber constantemente informagdes corretas,
sanar suas duvidas e acalmar a ansiedade, que gera incertezas.

Santos e colaboradores (2015) apontam que o desconhecimento produz na
pessoa estresse e ansiedade, que s6 podem ser acalmados com informacdes
corretas advindas do profissional através de uma educagéo continua que encoraje a
pessoa frente as atengdes que demandadas pelo tratamento (SANTOS et al., 2015).
Destaca-se também que, na procura do conhecimento, o paciente tem dificuldades
para compreender as informagdes emitidas pelo profissional de saude. Para Maciel e
colaboradores (2015), ha fatores como o baixo grau de instru¢do que influenciam o
paciente a nao compreender os conhecimentos fornecidos pelo profissional, tendo
a equipe de saude que dispor de estratégias educativas que facilitem o
conhecimento desde o comego como o uso de uma linguagem simples, folhetos
ilustrativos, palestras e rodas de conversas (MACIEL et al., 2015).

E igualmente vital neste processo que os profissionais possam distinguir a
capacidade que o paciente tem para obter, processar e entender informagdes
basicas e servicos necessarios para a tomada de decisbes adequadas para sua
saude, o que é conhecido como letramento funcional de saude (LFS), tendo o
profissional que estar ciente que é s6 pela da compreensao das informacgdes que o
paciente pode atribuir relevancia ao conhecimento compartilhado por ele (MORAES
et al., 2017).

Ressalta-se nos dados deste estudo que quando o paciente consegue
compreender e levar essa compreensao a pratica e apdés a pratica perceber os
resultados e seguir as orientagbes profissionais, a pessoa comega a valorizar as
orientacbes a ponto de assumir o profissional como sua principal fonte de
conhecimentos para seu cuidado.

Santos e colaboradores (2019) indicam que a educacao em saude fornecida

pelo profissional € fundamental para a pessoa se ajustar aos cuidados, podendo, por
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meio destas orientagdes, readequar suas atividades em funcao desta nova vida, mas
sem perder o prazer pela vida (SANTOS et al., 2019).

Do mesmo modo, para o paciente, € importante que desde o comeco seu
circulo de convivio se envolva no conhecimento dos cuidados de que ele precisa,
assumindo com frequéncia entdo a tarefa de compartilhar seus conhecimentos com
eles.

Os profissionais da equipe de saude, com destaque para o profissional de
enfermagem, devem auxiliar o paciente, propondo em seu plano de cuidados
atividades educativas para a familia, que abordem temas como aspectos técnicos do
tratamento, decorréncias de cada sessdo e possiveis problemas fisicos e
emocionais que o paciente pode apresentar (SIQUEIRA; STUMM, 2015).

Na categoria “Confrontando-se com uma nova vida de cuidados”
(condicao interveniente) evidencia-se que o paciente vive o enfrentamento do
tratamento e convive diariamente com os desconfortos que este produz.

Neste enfrentamento, o paciente inicialmente recusa o tratamento,
definindo-o como uma verdadeira guerra, uma batalha diaria, percebendo como uma
luta ir para cada sessao, a qual ele esta se submetendo pela necessidade de viver
ou pela imposi¢ao de sua condigédo de saude (SANTANA, 2018).

Esta recusa esta intimamente relacionada com a necessidade de o paciente
se submeter a procedimentos dolorosos no dia a dia, como a puncédo da FAV ou a
colocagao do cateter, significando o tratamento como um acontecimento que esta
intimamente relacionado a dor, uma dor da qual ndo pode fugir, pois implica a
continuidade da vida.

Marques e colaboradores (2016) afirmam que estes pacientes tém um
quadro fisiopatolégico gerador de dor, convivendo com dores no dia a dia, mas, além
disso, estao fragilizados fisicamente, sendo pertinente que toda a equipe de saude
compreenda tais manifestagcoes patoldgicas, reconheca tipos e caracteristicas da dor
e estabelega parametros para sua avaliagéo clinica (MARQUES et al., 2016).

Embora viva o sofrimento que o tratamento dialitico produz, o paciente
entende que é através dele que continua vivo, ndo podendo se afastar por periodos
prolongados da maquina, pois sua vida esta ligada a ela.

Por conseguinte, para o paciente, a maquina € vida, mas uma vida dificil de

viver, uma vida dependente da tecnologia, que leva a perda da autonomia, da
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liberdade de ir para onde ele quiser, sentindo-se preso as sessodes, conduzindo a
pessoa para um sentimento de ambiguidade em relagéo ao tratamento, provocando,
as vezes, sentimentos afetivos e de gratidao pela vida que gera e, ao mesmo tempo,
raiva pelo tempo que tem que ficar preso a rotina do tratamento (SANTOS et al.,
2017).

Quando a pessoa compreende esta dependéncia, comega a planejar a vida
em funcdo do tratamento, em que tudo o que ela quer fazer, seja viajar, sair, ou
desenvolver qualquer atividade, esteja enquadrado em fungao dos horarios da HD,
sendo agora isto o centro de sua vida.

Julga-se da mesma maneira que esta dependéncia da terapia ocasiona uma
quebra da rotina cotidiana, estando os dias do paciente permeados pelo
compromisso com o tratamento e suas decorréncias, trazendo uma demanda de
mudangas significativas no estilo de vida, em que a terapia se posicionara, além de
uma prioridade, como o fundamento da vida (RAMOS et al., 2018).

Alguns pacientes nao tém em sua cidade o0s recursos para receber o
tratamento e precisam se mudar, enfrentando um distanciamento abrupto da familia
para se tratar em outra cidade, gerando enorme nostalgia dos momentos com seus
entes e lugares.

Everling e colaboradores (2016) afirmam que estes individuos perdem o
prazer de viajar e visitar familiares que moram longe, primeiramente pelo fato de se
sentirem inseguros com seus cuidados, hum segundo ponto, pelo receio de serem
cuidados em outro centro clinico distinto do que esta agora (EVERLING et al., 2016)

Mudar-se de cidade obriga a pessoa a enfrentar eventos como a convivéncia
com estranhos, submeter-se a normas institucionais de casas de apoio ou, no caso
de ter capacidade financeira para custear algum aluguel, também ter que fazer frente
ao fato de recomecar a vida em outra cidade (CALVACANTE et al., 2015).

Enfrentar a HD também significa ter que portar um cateter no pescoco e,
mesmo quando tem a FAV, ter que andar na rua com algum curativo. Isso faz com
que o paciente enfrente ser olhado de uma forma diferente pelas pessoas,
despertando no paciente o pensamento de que a sociedade ndo quer estar perto
dele ou tem medo dele, sentindo-se percebido com prejuizo pela sociedade.

Para Fidelis e colaboradores (2016), o paciente em HD experimenta

abruptas modificagdes e dificuldades de saude persistentemente, podendo sentir-se
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diferente por sua nova condi¢cdo de saude e, consequentemente, cogitar na ideia de
que as pessoas o excluiram dos circulos sociais pelo fato de ele agora ser diferente
(FIDELIS et al., 2016).

Brito (2016) afirma que, com frequéncia, o doente renal crénico é rotulado
pela sociedade e visto com preconceito, carregando deste modo estigmas sociais
(BRITO et al., 2016). A DRC traz prejuizos psicologicos que deixam o individuo sem
vontade de desenvolver atividades que Ihe permitem pertencer ao contexto social
em que vivia antes do tratamento, lidando continuamente com problemas de
autoestima (FREITAS et al., 2015).

Ressalta-se nos dados que, diante desse processo de enfrentamento, o
paciente requer a intervencdo de um suporte psicolégico para lidar com os
pensamentos ruins. Precisa deste modo de alguém disponivel para ouvir todos os
sentimentos de tristeza gerados pela convivéncia com o tratamento e seus cuidados,
0s quais exigem dele muitas privagdes que o fazem perceber-se como um individuo
deficiente e fragil, sendo entdo o apoio psicolégico um elemento valioso para a
pessoa se fortalecer diante destas sensagbes (FERREIRA; AGRA; FORMIGA,
2017).

Vislumbra-se do mesmo modo que no enfrentamento a familia € a principal
motivagdo da pessoa para realizar o tratamento, podendo os conselhos de algum
familiar convencé-lo a se cuidar e a se submeter a esta nova vida de cuidados,
buscando, assim, manter-se vivo para a familia.

Silva e colaboradores (2016) afirmam que a familia gera um suporte
psicoemocional fundamental para superar os momentos de tensdo e desanimo que
surgem nesta vivéncia, configurando-se a familia como o meio principal para mitigar
o efeito negativo das perdas e frustracbes impostas por esta rotina de vida (SILVA et
al., 2016).

Outro aspecto destacado nos resultados € a crengca em um Deus, com poder
além do humano, que pode fazer milagres tdo poderosos como curar a DRC,
evitando assim a necessidade de realizar o tratamento. Esta fé se converte em um
félego de esperanca diante do panorama dificil que a HD e seus cuidados oferecem.

Assim, a espiritualidade atua como mecanismo de defesa diante da
ansiedade gerada pelo adoecimento, tendo efeito positivo direto na superagao dos

acontecimentos estressantes, sendo um beneficio principal da espiritualidade a
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capacidade de manter o individuo otimista diante das adversidades que
acompanham esta experiéncia através da fé (ZIMMER et al., 2016).

No mesmo sentido, a fé é considerada importante por contribuir para que os
pacientes encontrem um sentido de vida no sofrimento, pois quando se cré na
possibilidade de receber a cura pela fé em um Deus que pode solucionar tudo, o
paciente, além de sentir tranquilidade, enfrenta a HD com esperanga de que um dia
sera liberado da maquina ou da propria DRC (LIMA; JUNIOR, 2015).

Da mesma forma, revela-se neste estudo que a esperanca de estar na fila
de espera de TR ou pensar na esperanca de que pode tentar o processo para
receber € uma motivacido para o paciente fazer frente ao tratamento, vendo-o como
um evento passageiro em sua vida ou um ponto de espera para o TR e dali retomar
a vida e os projetos que foram interrompidos com a HD.

Em consonéancia, Souza e colaboradores (2015) afirmam que, em razdo das
imposicoes e restricdes vivenciadas, o paciente acredita que a melhor saida para o
seu problema de saude é o TR, sendo assim, muitos dos pacientes encaram o
tratamento e suas demandas de cuidado como algo provisorio, tornando o desejo e
a esperanca de receber TR uma forca que mantém viva a possibilidade de um dia
retomar as atividades que foram deixadas de lado por causa da HD (SOUZA et al.,
2015).

Tem-se na subcategoria “Convivendo diariamente com os desconfortos
produzidos pela HD” que o tratamento para o paciente € gerador de diversos
desconfortos ndo apenas no momento da sessao, mas durante o dia todo.

O paciente constantemente é acometido por sintomas derivados da terapia,
sendo alguns objetivos (mensuraveis), como taquicardia e hipotenséo, ou subjetivos
(n&o mensuraveis), como sonoléncia, sensacdo de mal-estar, presséo cefélica e
fadiga, podendo levar estes efeitos colaterais a pessoa a considerar a possibilidade
de abandonar o tratamento (SANTOS et al., 2017).

Viera (2016) destacou que as pessoas saem das sessdes debilitadas
fisicamente, com tonturas, dores nas pernas e cansago, prejudicando a convivéncia,
o desenvolvimento em atividades da rotina diaria, precisando do cuidado da familia e
do auxilio deles para desempenhar suas atividades (VIERA, 2016).

Parte da convivéncia com os desconfortos € o componente “suportando as

dores da puncdo”, evidenciando que o paciente em cada sessdo tem que
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obrigatoriamente se submeter a dor que ela gera, mesmo quando o profissional que
faz o procedimento tem os cuidados necessarios para que seja o menos dolorido
possivel.

Fernandez e colaboradores (2015) levantaram que o fato de ter que vir trés
vezes durante uma semana receber uma pungdo com agulhas tado grosas deixa a
pessoa desesperada, sentindo muita dor durante e depois do procedimento
(FERNANDES et al., 2015).

Em consonancia com isso, denota-se que a dor € um dos principais motivos
do sofrimento humano, acarretando um comprometimento da qualidade de vida e
imensuraveis repercussdes psicossociais na pessoa, merecendo que a equipe de
saude aborde a situacdo com a utilizagdo de técnicas de pungao ja comprovadas
cientificamente, que ajudem a reduzir a dor (DUARTE et al., 2018).

Segundo Santo e colaboradores (2018), em torno de 30% das sessbes de
HD o paciente pode apresentar alguma complicacdo ou desconforto (SANTOS et al.,
2018). As principais complicagdes durante a HD sao nauseas, vOmitos, caibras,
prurido, hipotensao, hipertensao e hipotermia (COSTA et al., 2015).

Assim, o paciente precisa de uma equipe profissional que atue eficazmente
nestas complicagdes, prestando cuidados assertivos, atuando com seguranca de
seus conhecimentos, assumindo uma conduta resolutiva diante dos desconfortos
(SANTOS et al., 2018).

Da mesma maneira, o auxilio profissional deve ser fornecido oportunamente
e com rapidez, sendo primordial para isso estabelecer medidas preventivas para os
desconfortos, o que abrange aferir sinais vitais, registrar o peso do paciente antes da
sessdo, acompanhar a maquina, fazer uma avaliagéo geral no término do tratamento
detectando e fazendo seguimento a possiveis alteragbes como dificuldades na fala,
deambulacéao prejudicada, entre outras (SALATIEL; FERREIRA; OLIVEIRA, 2018).

Destaca-se também nesta subcategoria “Convivendo diariamente com os
desconfortos produzidos pela HD” que as imprevisibilidades dos desconfortos nao
afetam apenas a tranquilidade do paciente, sendo que sua familia fica em estado de
alerta continuo pensando no que pode acontecer com seu paciente a qualquer
momento, ndo sabendo as vezes, nem como agir para ajudar a pessoa no momento

do desconforto.
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Para Coitinho e colaboradores (2015), pacientes e familiares sofrem o
momento de desconforto juntos, sendo entdo competéncia do profissional
instrumentalizar aos familiares mediante o desenvolvimento de atividades educativas
que oferecam medidas resolutivas de cuidado que deve assumir diante destas
eventualidades (COITINHO et al., 2015).

Também se evidencia neste estudo que o desconforto frequentemente gera
incapacidade de se desenvolver apos sair da HD, repercutindo a ponto do paciente
se limitar apenas ao cuidado de sua saude, afastando-se de atividades que eram
parte do dia a dia ou inclusive do trabalho.

Neste sentido, foi observado por Santos e colaboradores (2017) que o
desgaste fisico provocado pelo tratamento compromete o desenvolvimento das
atividades cotidianas do individuo, pois muitos apresentam cansago, necessitando
de repouso apods sair das sessodes, dedicando o restante do dia da HD a se
recuperar e a cuidar de seu mal-estar, deixando-o- em uma posi¢ao de inatividade
total apos a sessao (SANTOS et al., 2017).

Ressalta-se igualmente nos dados que, ao conviver com os desconfortos, a
pessoa sofre, sentindo-se triste e abalado.

Tem-se deste modo que emogdes negativas como depressdo e ansiedade
estdo correlacionadas a percepcdo dos desconfortos que a pessoa sofre no
tratamento a ponto de afetar sensivelmente seu desenvolvimento nas relacoes
sociais, familiares e espirituais (MALAGUTI et al., 2015).

Denotou-se do mesmo modo nesta subcategoria que o paciente, frente aos
desconfortos, percebe o tratamento com dualidade, considerando que faz bem para
sua saude e o mantém com vida, mas, paralelamente, deixa seu corpo abatido.

Em estudo desenvolvido por Santana (2018), os pacientes relataram que a
HD tem carater positivo, pois € um tratamento que os mantém vivos, manifestando
que, gragas a terapia, é possivel eles existrem e terem uma sobrevida, mas,
paralelamente, sentem desejo de receber um tratamento diferente, com menos
efeitos negativos, menos dor e mais flexibilidade no tempo de permanéncia na
maquina (SANTANA, 2018).

Na categoria “sendo cuidado” (condicdo interveniente) deste fendmeno,

indicou-se que, a partir deste tratamento, o paciente “necessita de um cuidador
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familiar”, “desenvolve relagdes de cuidado profissional” e “Tem que contar com uma
rede de apoio”

Na subcategoria “necessitando um cuidador familiar®, o paciente se torna
dependente dele, necessitando que ele acompanhe seus cuidados no seu dia a dia.

A reducdo da capacidade funcional € um dos principais elementos que
conduzem a dependéncia de um cuidador nestes pacientes, podendo estar
relacionada a uremia, anemia, fraqueza muscular, sedentarismo, desnutricdo, entre
outros. (BONFIM, et al, 2018). Por isso, quando o adoecimento e o tratamento
abordam o nucleo familiar precisando um de seus membros do suporte de um
cuidador, esta figura surge de um jeito natural e imperceptivel (CECILIO; ARRUDA;
MARCON, 2015).

Requerer do cuidador familiar esfor¢o, dedicacdo e forga psicoldgica no
momento de suprir suas demandas de cuidado da pessoa é um papel, que apesar
de acarretar uma carga para o cuidador, este decide assumir em razao da existéncia
de lagos afetivos com o paciente (FIGUEIREDO, 2015).

Este cuidador acompanhara o paciente para cumprir ndo apenas as
responsabilidades terapéuticas, mas também o cotidiano da terapia, assumindo com
frequéncia apenas um unico membro da familia esta fungdo, chamado de cuidador
familiar principal, do qual depende a maioria das atencdes (SILVA et al., 2016).

Diante da dependéncia de cuidados, o paciente desenvolvera um apego
maior a seu familiar, julgando que ele sempre precisa desta pessoa por perto,
mesmo nao tendo nenhum desconforto no momento, sendo um sofrimento para ele
quando o cuidador familiar tem que se afastar temporaria ou definitivamente.

Lujan (2019) afirma que o paciente crénico, mais especificamente o de HD,
lida constantemente com o medo de ser abandonado pelo cuidador familiar e ser
deixado a sua sorte, manifestando que o cuidado econémico agora nao tem tanta
importancia para ele diante da oportunidade de ter essa pessoa perto
compartilhando o tempo de qualidade com ele (LUJAN, 2019).

Mesmo diante da necessidade de um cuidador, o paciente, com o tempo,
descobrira que ainda tem capacidade de desenvolver atividades da vida diaria que
ele relegou para o cuidador, comegando entdo a manifestar ao cuidador familiar sua

vontade de fazer atividades sem seu acompanhamento, tentando ser independente.
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Deste modo, o paciente num ponto percebe que o fato de precisar sempre
de um cuidador rouba sua autenticidade por estar vivendo e agindo guiado pelo
outro e ter perdido poder de decisdo (CRUZ et al., 2016). Entdo, ao julgar que sua
autonomia esta ameacada, pode nao aceitar as decisdes do cuidador, revoltando-se
com o outro, demandando independéncia (CECILIO; ARRUDA; MARCON, 2015).

No entanto, a procura por independéncia deve ser vista como um
acontecimento positivo para a manutengdo e promog¢édo de sua qualidade de vida,
sendo vital para este acontecimento que o profissional em saude intervenha, dando
énfase para paciente e cuidador sobre a importédncia desta independéncia,
desenvolvendo para isso atividades que ajudem a aumentar a capacidade funcional
do paciente (BONFIM et al., 2018).

Paciente e cuidador estabelecem uma relagdo de cuidados, em que o
cuidador demandara do individuo o cumprimento de precaucdes especificas, como
restricbes na ingesta que causam, por vezes, raiva na pessoa, esperando que o
cuidador seja empatico com seus sentimentos.

Denota-se, portanto, que o paciente com frequéncia manifesta para seu
cuidador sentimentos negativos tais como raiva, sentindo que sua condigdo €
incompreendida por ele. O familiar cuidador deve fortalecer uma conduta de cuidado
demonstrando carinho, atencdo, empatia, dialogo, afetividade, aceitacdo e que,
apesar de sua condi¢ao, o individuo continua sendo autbnomo em suas decisbes
(LIMA, 2016).

E fundamental a orientacdo profissional para que o cuidador desenvolva
empatia e compreenda o individuo e, consequentemente, responda diante das
demandas de cuidado com resiliéncia e respeito, amenizando com isso o sofrimento
que o paciente esta vivenciando com as restrigdes (OLIVEIRA et al., 2016).

E descrito na subcategoria “desenvolvendo relacdes de cuidado profissional”
que, em razao da sua condi¢ao, o paciente, por causa da HD, requer cuidado de
uma equipe de saude, percebendo o paciente a importancia de o profissional estar
atento ao que acontece com ele no decorrer do tratamento, pois seu bem-estar no
tratamento depende, em grande parte, do profissional.

Deste modo, Lujan (2019), em seu estudo com pacientes em HD, indicou
que, para o paciente, € preocupante quando a equipe se distrai com trivialidades,

enquanto ele recebe tratamento, pois depende do profissional para resolver qualquer
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intercorréncia de saude que ele apresente na sessdo, e quando o profissional néo
da a relevancia a seu papel no cuidado, o paciente sente inseguranga ao saber que
depende de alguém que nao se importa com ele (LUJAN, 2019).

Dentro desta subcategoria, esta a necessidade de o paciente estabelecer
um vinculo com o profissional que cuida dele, com o qual vai compartilhar grande
parte de seu tempo, sendo vital que o profissional seja quem tenha a iniciativa para
promover este vinculo, mas considerando as dificuldades que o paciente poderia
apresentar para se vincular a ele.

Desta maneira, o vinculo com a equipe de saude tem papel determinante
na vida do paciente, podendo sua auséncia gerar consequéncias como
desmotivacédo no envolvimento e participacdo dos cuidados no tratamento por parte
do paciente (ALMEIDA, 2017).

Ser acolhido de forma humanizada e carinhosa por parte dos profissionais
de saude pode ajudar na constru¢do de um vinculo com os usuarios e suas familias,
podendo influenciar diretamente o processo de aprendizagem e adaptacdo do
paciente e familiares nos cuidados (PEDROSO; SIQUEIRA, 2016).

O vinculo permite que o paciente se sinta a vontade para comunicar ao
profissional suas duvidas em relacdo ao cuidado ou até coisas que acontecem no
seu dia a dia.

Igualmente, tanto a comunicacao verbal como a nao verbal do profissional
podem influenciar significativamente a vivéncia do paciente, podendo a mensagem
emitida pelo profissional afetar positivamente ou negativamente no paciente a
percepcao do profissional e dos cuidados que ele fornece (MOREIRA et al., 2017).

O paciente em HD necessita desenvolver extrema confianca nos cuidados
profissionais, devendo o profissional sempre mostrar-se prestativo e atencioso
(SILVA et al, 2016), considerando que uma relagdo de cuidado fundamentada na
confianga é essencial para o paciente se sentir seguro e seguir as recomendacgdes
sugeridas pela equipe de saude (PEREIRA; PEREIRA; SILVA, 2018).

Apresentados como elementos vitais para construir esta confianga, o contato
visual, um toque afetivo, postura corporal que transmita segurancga no cuidar, gestos
empaticos fazem com que o paciente se perceba valorizado, querido e importante
para o profissional de saude (CASTILLO, 2019).
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Na subcategoria “tendo que contar com uma rede de apoio social’, e é
essencial para o paciente contar com uma rede integrada pela familia, amizades,
colegas de HD, grupos de autoajuda e grupos religiosos que possam fornecer um
suporte para seus cuidados.

E destaque nesta subcategoria a familia como o principal apoio do paciente,
desvelando os resultados como sua auséncia dificulta sensivelmente para a pessoa
dar conta de seus cuidados, necessitando, entdo, de uma familia funcional que
fornega suporte.

Entende-se que todas as necessidades de um individuo se tornam
necessidades sociais, organizando-se a sociedade de formas distintas para sua
resolucao e satisfagao, percebendo que quando um ente social como a familia nao
tem capacidade de responder de um jeito funcional as necessidades dos individuos,
tal situagéo aumenta o risco de mortalidade (OLIM et al., 2018).

Vislumbra-se a familia como a principal fonte de apoio, englobando este
apoio oferecer companhia, ajuda econdémica, dar motivagao e fornecer cuidados que
previnam momentos criticos de saude (KOELZER, 2015).

Destaca-se nesta pesquisa que, as vezes, a familia ndo aparece como
suporte para o paciente, tendo entdo a equipe profissional que intervir na
organizacéo da familia como rede de apoio.

Em consondncia com isso, desenvolveu-se uma pesquisa na qual o
enfrentamento da situacao de ser paciente sob este tratamento variou dependendo
da possibilidade ou impossibilidade de o paciente contar com apoio familiar, pois se
comprovou que o apoio familiar mitiga o estresse e a crise emocional, atuando como
potencial inibidor do desenvolvimento e propagagdo de crises de estresse e
depressao (CRUZ; TAGILIAMENTO; WANDERBROOKE, 2016).

O profissional € chamado a empreender agdes educativas que ajudem a
familia a entender os beneficios que tem o estimulo, suporte fisico e emocional que
ele possa fornecer para o paciente e, do mesmo modo, capacitar este nucleo para a
deteccédo e resolugdo precoce das intercorréncias emocionais, fisicas e psicologicas
que a pessoa pode apresentar (SILVA, 2018).

O apoio de amizades e de grupos de autoajuda pode ajudar o paciente a se
manter motivado, desfrutando da vida, embora submetido a cuidados, uma vez que

a troca de experiéncias e o desabafo de emogbdes negativas com amizades e
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circulos sociais ajudam na aquisicao de um olhar positivo em relagdo aos cuidados
sob este tratamento (BROCA; FERREIRA, 2016). O desfrute desses momentos de
ouvir palavras que aumentam a autoestima e lembram que € querido e respeitado &
uma forte motivagdo para se cuidar em fungdo de continuar desfrutando a vida
(FIGUEIREDO, 2015).

Igualmente como parte da rede de apoio, formar parte de grupos religiosos
ajuda na aprendizagem e desenvolvimento do cuidado da espiritualidade.

Pertencer a associagdes ou a grupos religiosos é importante para a
conformacao de uma rede de apoio que ajude o paciente a ndo se sentir sozinho e
conseguir enfrentar com mais seguranga os desafios impostos pela doencga renal e
seu tratamento (ALMEIDA, 2017) Assim, a pratica da religiosidade como um sistema
de crencas, rituais e simbolos torna acessivel a aproximag¢ao do individuo com o
sagrado, fornecendo, por conseguinte, um entendimento de questbes tanto sobre a
vida como sobre o adoecimento e suas relagdes com o sagrado ou transcendente
(SOUZA; DEVEZAS; SANTOS, 2018).

Destaca-se, da mesma maneira, nesta subcategoria “tendo que contar com
uma rede de apoio social” que o individuo e seu nucleo familiar ndo sao suficientes
para cumprir com os custos financeiros que decorrem do tratamento, requerendo
entdo apoio de entes de saude ou governamentais que auxiliem com gastos como
transporte e medicacgdes.

Com relagao a isso, Martinez (2015) descreve como a maioria dos pacientes
de sua pesquisa utilizavam o transporte publico, sendo uma carga financeira
pesada, e junto com isso assinalaram as dificuldades vivenciadas para cumprir com
seus cuidados quando os entes de saude ligados ao governo nao forneciam as
medicagcdes necessarias, afetando seu cuidado e seu desenvolvimento no
tratamento (MARTINEZ, 2015).

E apresentado na categoria “Harmonizando-se com a HD e seus
cuidados” como o paciente atinge uma harmonizagédo de seu estilo de vida com a
nova vida de cuidados em HD, “aceitando a HD” e “adaptando a HD a seus
cuidados”

Na subcategoria “aceitando a HD”, a aceitacdo do tratamento e de seus
cuidados néo é um evento padronizado nos individuos, pois cada um tem seu jeito e

seu tempo.
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A aceitagado do tratamento € um processo que ocorre de maneira singular
para cada pessoa, que depende da capacidade de resiliéncia, a qual |he possibilita
promover e desenvolver mecanismos de protecdo diante da negacdo, sendo
benéfico para levar o tratamento ao estilo de vida destes pacientes. E atribuicdo do
profissional dar voz a pessoa, as suas dores, medos, queixas e adversidades para, a
partir disso, reconhecer que recursos serao viaveis no caso de cada paciente para
ajudar no processo (GALVAO et al., 2019).

Parte da aceitacdo € compreender que através do tratamento esta
continuando a vida e que, gragas a este tratamento, estd vivenciando momentos
especiais com seus parentes.

Numa pesquisa desenvolvida por Koelzer (2015), os participantes
expressaram que para eles este tratamento significava o prolongamento da vida,
uma melhora na saude, algo que trouxe alivio a sintomas da doenga como inchacgo,
sobrepeso, dores, entre outros, percebendo, assim, a HD como uma oportunidade
de viver sem o sofrimento da DRC e por mais tempo (KOELZER, 2015).

Parte dessa aceitacdo é o fato de o paciente entrar em harmonia com a
unidade de tratamento, expressando que sente o ambiente de tratamento como uma
segunda casa.

O ambiente onde o paciente recebe tratamento € um espago que une
aspectos fisicos, bioldgicos, cientificos, culturais, sociais e econémicos. E o local
onde o profissional de saude tem a tarefa de ajudar o paciente a se desenvolver no
espaco e mesmo interagir com os individuos que fazem vida com ele ali, pela
promogao de atividades que ajudem a criar uma percepgao positiva do ambiente no
paciente para que ele possa sentir a unidade como um lugar confortavel no qual
pode recuperar, manter e melhorar sua condi¢cado de saude (MOREIRA, 2017).

A subcategoria “adaptando-se a HD e a seus cuidados” descreve como o
paciente atinge uma compreensdo de que pode ter uma vida normal embora com
limitagbes e que seus cuidados ndo devem impedir que ele se desenvolva na
sociedade.

Apesar do forte impacto fisico e emocional causado pelo diagndstico de
DRC e pelo tratamento, essa experiéncia pode ser ressignificada pelo paciente e

potencializar mudancas e novas oportunidades diante da vida (GALVAO et al, 2019)
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E fundamental nesta ressignificacdo o apoio dos profissionais de saude para
a construcao de uma relagdo harmoniosa com o tratamento, mediante orientagdes
que propiciem a adesao ao tratamento, ensinando ao individuo como manter uma
vida prazerosa sem descumprir com os cuidados (SANTOS et al., 2017).

Visto que parte da atividade do profissional que busca estimular a
harmonizagao do paciente com a terapia € acolher continuamente a pessoa na sala,
ele deve se esforcar em oferecer ao paciente um ambiente acolhedor pelo
estabelecimento de uma relacao de proximidade (MOREIRA, 2017).

A adaptacédo a nova realidade em HD é um processo de reaprendizagem,
tendo o paciente que reaprender a fazer muitas das atividades da rotina diaria como
tomar banho de outro jeito ou dormir em outras posi¢cdes para cuidar do AV.

Por conseguinte, o cuidado do AV pode limitar em varios ambitos a rotina do
paciente, como, por exemplo, vida sexual, lazer, higiene, banho e outras, requerendo
a presenca de profissionais que ensinem como vencer cada uma dessas limitagdes
sem descuidar do seu cuidado, proporcionando, mediante seus conselhos, a
oportunidade de uma convivéncia mais feliz no seio familiar e no contexto social
(GONZALES; TEIXEIRA; BRANCO, 2017).

No mesmo sentido, para Koelzer (2015), quando a pessoa consegue adaptar
seus cuidados as atividades cotidianas, sente que estas precaugdes nao roubaram
sua autonomia, contribuindo para se julgar um individuo util (KOELZER, 2015).

Ressalta-se do mesmo modo nesta subcategoria “Adaptando-se a HD e
seus cuidados” que, quando o paciente consegue dar continuidade a vida, é
importante para ele considerar que a vida ndo parou e sentir prazer por ela.

Para estes pacientes, a representagdo de qualidade de vida esta ligada a
possibilidade de exercer normalmente atividades da vida diaria como se divertir e
se relacionar com outras pessoas, julgando, deste modo, que a vida tem um sentido
de ser, fazendo com que a pessoa procure formas criativas e saudaveis de lidar com
suas precaugdes (KOELZER, 2015).

A categoria “transmutando-se frente aos cuidados para a manutengao
da vida” revela como o paciente esta inserido em um contexto de mudangas de
rotina, de habitos de vida, diante do qual ele experimenta muitas emog¢des negativas

com as quais ele deve lidar e enfrentar para se cuidar.
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O fato de o paciente estar ouvindo desde o inicio do tratamento
continuamente o que nao deve fazer para se cuidar acarretara transtornos
emocionais como tristeza profunda, angustia, medo, desilusdo e sentimento de
perda da vida e incapacidade de viver com qualidade vida (SALIMENA et al., 2018).

A forma drastica como acontecem as mudancas na vida destas pessoas é
um fator desencadeante para depressao, pois elas abandonam o trabalho e
modificam totalmente sua vida social e sua alimentacao (MENDONCA; PEREIRA;
LENZI, 2017).

O modo como cada individuo se relaciona com os cuidados neste tratamento
€ singular, intervindo nesta relagdo inumeros fatores subjetivos e culturais, que
precisam de um reconhecimento pelo profissional para ajudar o paciente a
estabelecer um equilibro entre os cuidados e sua perspectiva pessoal de vida
(CRUZ; LIMA; MATOS, 2019).

O cuidado com os horarios das sessdes, a alimentagdo, a ingesta hidrica,
entre outros fatores, conforma o contexto no qual o paciente se desenvolve. Em
pesquisa desenvolvida por Oliveira (2015), os pacientes indicaram que sua vida
acabou sendo transformada significativamente pela HD, ja que a obrigagdo de
frequentar a unidade de tratamento e de servigos de saude e a sujeigéo as restrigdes
hidricas e alimentares alteraram sua vida laboral, social e familiar, passando agora a
ter uma nova realidade de vida (OLIVEIRA et al., 2015).

Destaca-se nesta categoria que tais restricdes influenciam o paciente a se
sentir limitado em seu desenvolvimento social, tomando medidas de cuidado para o
momento da interagdo social, medidas que Ihe permitam manter-se no contexto do
cuidado, apesar de estar em uma festa, comemoracao ou qualquer evento social.

Carvalho e Moreira (2015) inferiram que um dos principais cuidados que
trazem limitagbes para o paciente no desenvolvimento social sdo as restrigdes na
ingesta, pois no fato de comemorar alguma alegria, o logro geralmente esta
associado a ingerir uma comida prazerosa, gerando essa limitagdo de comer algo
gostoso que a pessoa opte pelo isolamento social (CARVALHO; MOREIRA, 2015).

O que é confirmado por Coelho e colaboradores (2018), indicando como os
pacientes sentiam que sua a vida social tinha sido modificada, pois, em razao das
precaugdes, ja ndo costumavam sair para passear ou participar de alguma atividade

que fornecesse distragao ou lazer (COELHO et al., 2018).
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Ressalta-se nesta categoria como, a partir dos cuidados, a pessoa tem que
considerar o risco que seu trabalho pode representar, tendo que se afastar da
profissdo que exerceu durante toda a vida, sendo esta uma mudancga sensivel, pois
junto com isso compromete seu papel de provedor no lar, trazendo com isso
mudancas na dindmica familiar.

O afastamento do trabalho tira frequentemente a oportunidade de viver
experiéncias de autorrealizagao profissional, gerando um estado de preocupacao
pela dinAmica econdbmica da familia, a qual tem que fazer ajustes em sua
organizagao para manter seu padrao de vida, procurando entdo o paciente o modo
de recuperar minimamente melhores condicdes para contribuir com o sustento da
familia (CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOKE, 2016).

Revelou-se que embora as mudancas e as diversas perdas que os cuidados
trouxeram, o paciente reflete sobre a importancia da vida, prestando mais atencao
para as coisas que daqui para frente quer aproveitar, mudando consideravelmente
seu modo de perceber a vida.

Assim, a vida para as pessoas que fazem HD ndo é apenas uma vida
biolégica, mas também existencial, sendo o tratamento uma oportunidade de se
manterem vivas para viverem uma vida existencial pela convivéncia com entes
queridos, sendo entdo a premissa do paciente aproveitar o maximo de cada dia de
vida (DOLOMIEU, 2016).
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7 CONTRIBUICOES PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM DIRIGIDO A
PACIENTES EM HD

Esta pesquisa tem como terceiro objetivo propor contribuicbes para o
profissional de enfermagem no desempenho do cuidado dirigido a pacientes em HD.

A construcdo de tais contribuicdes se deu em trés etapas. Na primeira etapa,
foram identificados, com base nos dados, os elementos que estiveram presentes ou
ausentes na experiéncia de cuidados contada pelos individuos e aqueles
considerados fundamentais para o paciente em HD ter uma vivéncia de cuidados
positiva.

A segunda etapa compreendeu uma busca de estudos publicados no
periodo entre 2015 e 2020 que evidenciassem, com pacientes em HD, as boas
praticas que para seu cuidado.

Na terceira etapa, os resultados dos estudos foram confrontados com a
experiéncias relatadas para propor contribui¢des para o cuidado de enfermagem

Desta maneira, as contribuigdes construidas foram agrupadas naquelas
relacionadas ao paciente e seus familiares, listadas no QUADRO 12, e naquelas

relacionadas com a equipe de enfermagem, listadas no QUADRO 13.

QUADRO 12 — CONTRIBUICOES PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM A
SEREM REALIZADAS CON PACIENTES EM HD RELACIONADAS AO PACIENTE
E SEUS FAMILIARES
(continua)

Subsidios para os cuidados de enfermagem a serem realizados com pacientes em HD
(relacionados ao paciente e seus familiares)

Aspectos educacionais Aspectos de cuidados

1 Elaborar instrumentos 1 Construir instrumentos
educacionais com as que permitam mensurar a
informacdes necessarias Capacidade funcional (CF)
para o0 paciente no comecgo do paciente em HD.
na HD.

2 Capacitar o paciente através 2 Identificar as motivacdes
do Letramento Funcional em de vida do paciente para
saude (LFS) continuar em HD.

3 Informar o paciente dos 3 Promover 0
ganhos em saude e desenvolvimento de
qualidade de vida que ira ter atividades  lidicas no

a partir dos cuidados em HD.

decorrer da HD

Motivar e instrumentalizar o
paciente para o autocuidado
em HD.

Promover atividades de
acolhimento para o]
paciente em HD.
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(concluséo)

Subsidios para os cuidados de enfermagem a serem realizados com pacientes em HD
(relacionados ao paciente e seus familiares)

Aspectos educacionais Aspectos de cuidados
5 Instrumentalizar o cuidador 5 Promover atividades para
familiar para cuidados pés- o] acolhimento e
dialiticos. integragéo de o familiar.
6 Orientar o paciente sobre os

cuidados que deve ter
enquanto faz HD para estar
apto a receber um TR.

FONTE: O autor (2020).

1) Relacionados ao paciente e seus familiares:

A) Aspectos educacionais:

Contribuicdo 1: recomenda-se o desenvolvimento de pesquisas, com base nas

necessidades dos pacientes em HD, indagando quais informagbes os pacientes
consideraram relevantes e necessarias para comecar positivamente os cuidados em
HD e, fundamentado nos resultados desses estudos, elaborar instrumentos
educacionais que contenham as informag¢des de pessoas que ja vivenciaram este
fendmeno e consideraram necessarias para se sentirem preparados para iniciar a
HD.

O fato de o profissional ofertar para o paciente no comeco da HD os
conhecimentos que o paciente considera que precisa com urgéncia para adentrar a
HD pode oferecer uma maior probabilidade de ele assumir condutas de adeséao e
adotar novo estilos de vida (FERNANDEZ; CRUZ, 2018).

Contribuicdo 2: Sugere-se que a enfermagem capacite o paciente frente aos

conhecimentos que envolvem seu cuidado em HD mediante ferramentas que o LFS
oferece.

O LFS oferece ao profissional uma variedade de métodos para capacitar o
paciente a entender e interpretar as informacdes relacionadas a seu cuidado,
disponibilizadas pelo profissional de saude, atribuindo aplicabilidade para estas
informacgdes no cotidiano de sua vida, comunicadas para ele por elementos escritos
ou através de falas (BEZERRA et al., 2019).
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Contribuicdo 3: aconselha-se que a enfermagem, no momento de oferecer

informagdes para o cuidado em HD, dé énfase aos ganhos em saude e qualidade de
vida que o paciente em HD vai ter a partir de seus cuidados, ndo apenas indicando o
que fazer como uma imposicdo, mas motivando o paciente a se envolver nos
cuidados em HD com uma percepcao otimista e corresponsavel.

E importante que o paciente tenha consciéncia dos possiveis ganhos em
saude decorrentes das restricdes na ingesta, do cuidado com os acessos vasculares
e com estes novos habitos de vida (FERNANDEZ; CRUZ, 2018).

Contribuicdo 4: sugere-se que o enfermeiro em HD desenvolva ag¢des educativas

para motivar o paciente ao autocuidado para que ele possa compreender a
importancia, ter responsabilidade do seu cuidado consigo e, do mesmo modo, ser
instrumentalizado para desenvolver tais agdes.

Destaca-se que a atuacdo do enfermeiro é fundamental para encorajar e
capacitar o paciente em HD a assumir a responsabilidades do autocuidado de sua
saude, pois em um estudo em que a enfermagem motivou e capacitou o autocuidado
em pacientes em HD, os pacientes adotaram condutas de promocado da
saude/autocuidado como ser responsavel pelo novo plano de vida e se
corresponsabilizar pelo bom funcionamento da terapia de HD (XAVIER; SANTOS;
SILVA, 2017).

Contribuicdo 5: Sugere-se o desenvolvimento de ag¢des educativas direcionadas ao

cuidador familiar, descrevendo para ele os possiveis desconfortos que o paciente
pode apresentar apds a HD e os cuidados que ele pode oferecer para o paciente em
HD e mesmo direciona-lo as fontes de auxilio profissional para o paciente.

As limitagdes e alteracbes fisicas advindas da HD impactam a vida do
paciente em HD e também de seus familiares, sendo relevante a enfermagem
capacitar os familiares para auxiliar o paciente em caso de um desconforto em casa,
pelo desenvolvimento de agbdes educativas que fornegcam conhecimentos que
permitam ao familiar ter uma atitude calma e cuidar oportunamente do paciente
diante do desconforto (COITINHO et al., 2015).
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Contribuicao 6: € recomendado que a enfermagem execute agdes educativas
indicando as especificidades para o paciente em HD sobre o processo de entrar na
fila de TR e todas as implicacbes deste processo, motivando constantemente o
paciente para os cuidados que ele deve ter enquanto faz HD para. Deste modo,
estar apto para receber um TR. Do mesmo modo, aconselha o profissional de
enfermagem a desenvolver ferramentas para manter a motivagéo para se cuidar em
HD naqueles pacientes que ndo cumprem com as condi¢des clinicas para fazer TR.

Ressalta-se neste sentido que os profissionais de saude, principalmente o
enfermeiro, deve desenvolver atividades educativas para conscientizar o paciente
em HD de todo o processo que envolve esperar o TR. E igualmente funcdo do
enfermeiro orientar os cuidados que o paciente precisa ter em HD para, no momento
de ser chamado para receber o TR, ter um desfecho satisfatorio, igualmente é tarefa
de enfermagem estimular o paciente para se manter sob os cuidados em HD,
enquanto aguarda pelo TR (SOUZA et al., 2015).

B) Aspectos de cuidados:

Contribuicao 1: aconselha-se o desenvolvimento de pesquisas com a finalidade de

construir instrumentos que permitam mensurar a CF do paciente em HD de acordo
com sua realidade, permitindo avaliar a CF para o paciente se auto- cuidar de
elementos como ingesta hidrica, alimenticia, AV, desconfortos pds- dialiticos,
fraqueza, fragilidade fisica, entre outros aspectos peculiares da vivéncia de cuidado
do paciente em HD.

Os instrumentos utilizados na atualidade para avaliar a CF do paciente em
HD, desconsideram em grande medida peculiaridades do cuidado do paciente em
HD, vislumbrando, desta maneira, a falta de um instrumento adequado a realidade
do paciente (FIGUEIREDO et al., 2016).

Contribuicdo 2: recomenda-se que a enfermagem faga uma abordagem a fim de

identificar as motivacdes de vida do paciente ou ajudar a identifica-las, fazendo um
registro particular de cada paciente e, em funcado disso, empreender estratégias

motivacionais que ajudem a identificar razdes para continuar a vida através da HD a



143

fim de ajudar o paciente a atribuir um significado positivo a vivéncia de cuidados em
HD.

A construcdo e a aplicacdo de estratégias para estimular a adesdo do
paciente em HD tém a capacidade de ajudar na ressignificacdo da HD para o
paciente, assim €& fundamental a identificacdo das motivacdes de vida do paciente,
podendo o estabelecimento de estratégias para adesdao fundamentadas nas
motivagdes do paciente fazer com que o paciente coopere com a equipe para seu
cuidado, valorize sua propria vida, assuma e cumpra com suas obrigagdes para com
o cuidado (SILVA et al., 2015)

Contribuicdo 3: Promover o desenvolvimento de atividades ludicas por parte do

profissional da enfermagem que permitam a integracao entre pacientes e pacientes
e 0 ambiente de HD, a fim de que a HD acontega em um ambiente renovador e gere
prazer e felicidade para o paciente.

Estima-se que, para criar um ambiente acolhedor, é fundamental o
desenvolvimento de atividades ludicas, as quais tém a capacidade de alterar o
animo do paciente, permitindo a expressao nao verbal de sentimentos, favorecendo
a fantasia, propiciando a oportunidade de os pacientes se integrarem uns com outros
e participarem em grupo de momentos de entretenimento e diverséo, transformando
a implementacao deste tipo de atividades durante o tempo da sessdo de
hemodidlise, que se mostrava negativo, em um ambiente produtivo e criativo, que
gera momentos de alegria (AQUINO; PEREIRA; LOPES, 2016).

Contribuicado 4: é aconselhado que o profissional de enfermagem que vai conectar

na maquina ao paciente no primeiro dia em HD seja informado do nome e
sobrenome do paciente, que diagndstico o levou a HD, idade e outras informagdes
que permitam ao profissional de enfermagem planejar um acolhimento que
considere em certa medida a realidade do paciente.

A auséncia de um acolhimento gera constrangimento no paciente, sendo
competéncia direta do profissional de enfermagem fornecer um acolhimento desde o
primeiro momento ja que € o membro da equipe que tem contato diferenciado, sendo

vital para o enfermeiro ter um conhecimento da realidade clinica que envolve o
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paciente, ndo podendo desta maneira ser algo padronizado (FERNANDEZ; CRUZ,
2018).

Contribuicdo 5: é recomendado que enfermagem desenvolva agbes em conjunto

com toda a equipe de saude com a finalidade de elaborar atividades de acolhimento
nao apenas para o paciente, mas também para a familia para a qual toda a equipe
possa explicar a importancia de seu papel nédo apenas no cuidado fisico senao
também emocional e psicologico para o paciente se envolver e se manter imerso
com positivismo na vivéncia de cuidados.

Mantendo da mesma maneira a enfermagem um elo comunicativo com o
familiar com a finalidade de identificar como esta acontecendo a dinamica de
cuidados no lar, ndo apenas no cuidado fisico, mas também no relacional para
identificar como isso poderia trazer as dificuldades no desempenho do cuidado em
casa, direcionando se necessario o familiar para o servigo de psicologia para
aprender a cuidar do emocional e psicologico do paciente.

O profissional de enfermagem € o integrante da equipe saude que
frequentemente fica mais perto do paciente e da familia, sendo chamado para
integrar a familia no contexto da HD, conscientizando-a por meio de acgodes
educativas dos beneficios de sua presenca, seu estimulo, suporte fisico e o suporte
emocional que ela possa fornecer desde o comego para o paciente (SILVA, 2018).

Do mesmo modo, € incumbéncia do enfermeiro fazer uma abordagem
holistica de como acontecem os cuidados para o paciente, considerando aspectos
individuais e biopsicossociais do paciente em HD, devendo ponderar o coletar estes
dados que fardo parte do histérico de enfermagem, sendo importante para isso a

comunicac&o com o paciente e a familia (FREITAS et al., 2018).
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2) Relacionadas com a equipe de enfermagem

QUADRO 13 —-CONTRIBUIGOES PARA O CUIDADO DE ENFERMAGEM A SEREM REALIZADAS
COM PACIENTES EM HD RELACIONADAS COM A EQUIPE DE ENFERMAGEM

Subsidios para o cuidado de enfermagem a serem realizados com pacientes em HD
(relacionados com a equipe de enfermagem)

Fazer a consulta de enfermagem nefrolégica em conjunto com a consulta do
médico nefrologista.

2 Implementar Escala Visual Analégica (EVA) para a puncéo da FAV.
Identificar, padronizar e instrumentalizar o paciente com os cuidados do AV.

4 Elaborar e implementar instrumento de avaliagao fisica pos-dialitica.

5 Promover eventos cientificos de enfermagem nefrolégica com especial foco na
atencao de enfermagem frente as intercorréncias em HD.

6 Promover oficinas para a conscientizac&o e instrumentalizacéo da equipe de
enfermagem referente ao relacionamento interpessoal

7 Avaliar a disposicao fisica do ambiente de cuidado na sala de HD.

8 Fazer visita domiciliar de enfermagem para pacientes em HD.

FONTE: O autor (2020).

Contribuicdo 1: A consulta de enfermagem nefroldgica teria um direcionamento

educacional na qual o profissional de enfermagem explicaria para o paciente e
familia o que é a HD, em que consiste a vida de cuidados em HD, familiarizando a
pessoa com esta vivéncia e, por sua vez, reduzindo a ansiedade que o
desconhecimento pode gerar.

A consulta de enfermagem em conjunto com a consulta médica pode abordar
as necessidades de informagéo da pessoa, com o objetivo de levar o paciente a uma
consciéncia de cuidados e conduzi-lo desde antes do inicio na HD para uma adeséao
a ela (BATISTA et al., 2016)

Igualmente é fungcdo de enfermagem a realizagdo da consulta de
enfermagem, onde €& compreendido o histérico (entrevista), exame fisico,

diagndstico, prescrigao e evolucao de enfermagem (FREITAS et al., 2018).

Contribuicdo 2: Sugere-se desta maneira a implementagéo por parte da equipe de

enfermagem da EVA para ndo apenas mensurar a dor no procedimento de

puncionar, mas também para poder estabelecer comparagdes no momento de por
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em pratica métodos de pungao de FAV ja comprovados e, com base nos resultados,
reconhecer a técnica mais adequada e menos dolorosa para cada paciente.

Vislumbra-se que a implementacédo da Escala Visual Analégica (EVA) permite
auxiliar no reconhecimento da intensidade da dor no paciente, sendo um instrumento
fidedigno e util para a enfermagem reconhecer a dor gerada pela pungdo no
paciente em HD e, assim, estabelecer comparagdes de qual € a técnica mais
adequada no momento de puncionar a FAV. Essa aplicagdo consiste em uma régua
numeérica com dez centimetros, dividida em dez espacgos iguais, sendo apresentada
de forma simples, na qual a numeragao vai de 0 a 10, ou seja, de 0 a 2, uma dor
leve, de 3 a 7, dor moderada e, por fim, de 8 a 10, uma dor intensa (DUARTE et al.,
2018).

Contribuicao 3: considera-se prudente propor a identificacdo e a padronizagao dos

cuidados com o AV, preparando materiais ilustrativos com imagens que possam
descrever com clareza para o paciente os cuidados especificos que ele deve ter com
0 AV e as consequéncias do descuido, instrumentalizando o paciente para o cuidado
no dia a dia do AV.

Em consonancia com isto, Pessoa (2017) levantou uma comparagéo entre
alguns estudos em relagdo ao cuidado da FAV, identificando que, em um 99% dos
entrevistados, ndo eram conhecidas as acdes a serem evitadas no membro da FAV
como nao dormir por cima do brago, evitar carregar pesos excessivos, ndo levar
pancadas e nao utilizar adornos ou roupas apertadas. Esse estudo foi comparado
com outro estudo em que o cuidado de nao dormir por cima do bragco” era
desconhecido por 26,4% dos participantes. Outro estudo afirmava que apenas
21,4% dos participantes souberam identificar os cuidados corretos em casos de
hematoma no brago da FAV (PESSOA, 2017).

Contribuicdo 4: sugere-se que a enfermagem faga uso de um instrumento de

avaliacao fisica pos-dialitica que considere em seus itens a identificacdo de sinais e
sintomas que possam indicar riscos potenciais de desconfortos.

Sugere-se que o profissional de enfermagem na HD deve estabelecer
medidas preventivas para os desconfortos pos-dialiticos para ter um registro a ser

preenchido apds a HD que considere os sinais vitais, o0 peso do paciente antes e
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depois da HD, a escrita de uma avaliagdo geral no término da HD na qual esta
denotada igualmente a observagcdao de sintomas como dificuldades na fala,
deambulagédo prejudicada, entre outras, que possam indicar que o paciente tem
probabilidades de intercorréncias no caminho de casa ou mesmo em casa
(SALATIEL; FERREIRA; OLIVEIRA, 2018).

Contribuicdo 5: E proposto deste modo que a equipe de enfermagem que atua na

HD tenha n&o apenas uma especializagdo na area, mas também que sejam
empreendidos eventos cientificos de enfermagem nefrolégica com especial foco na
atencdo de enfermagem frente as intercorréncias em HD, que permitam o
aperfeicoamento técnico-cientifico no cuidado a essas intercorréncias.

E vital que a enfermagem se aperfeicoe com os conhecimentos cientificos
necessarios para desenvolver um critério clinico que lhe permita identificar,
estabelecer relagbes, avaliar e atender os sinais e sintomas que o paciente
apresenta no decorrer da HD, fornecendo cuidados seguros para o paciente
(PEREIRA; PEREIRA; SILVA, 2018).

Contribuicdo 6: Sugere-se que na unidade de HD sejam oferecidas oficinas

dirigidas aos profissionais de enfermagem e a toda a equipe de saude, com foco no
relacionamento interpessoal, fornecendo ferramentas de relacionamento para
conscientizar o profissional da importancia de sua empatia na atencdo com o
paciente, instrumentalizando-o para o cuidado humanistico dirigido a estes
pacientes, de modo que o enfermeiro ofereca continuamente uma saudacéao cordial,
chamando o individuo pelo seu nome, perguntando como foi o seu dia, oferecendo
um sorriso sincero que o faga se sentir como alguém importante e, igualmente, no
momento de puncionar a FAV, estabelecer um dialogo cordial, demonstrando
empatia pela dor do paciente, tudo isso para estabelecer um vinculo com o paciente
fundamentado no afeto, compaixao e empatia.

Em consonancia com isso, o cuidado amoroso de enfermagem contribui
para o paciente se sentir acolhido no ambiente, tornando-se mais tolerante com o
nivel da dor na pungao da FAV, constituindo o cuidado advindo do vinculo afetivo um

elemento chave para a tranquilidade, segurangca e aceitacdo do cuidado,



148

promovendo igualmente a familiaridade e o afeto com o profissional de enfermagem
(CASTILLO, 2019).

Contribuicdo 7: Recomenda-se que o enfermeiro avalie como esta disposto

fisicamente o ambiente de cuidado na sala de HD e mesmo em outros espacos da
unidade de HD, visando a incluir em seu plano de a¢des de cuidado avaliar como
estda a iluminagdo do espago, que elementos poderia utilizar para decorar os
espacos de um jeito que transmita para o paciente alegria, tranquilidade e conforto,
para que ele se sinta em harmonia com o ambiente onde recebe cuidados.

Sendo levantado por Moreira (2017), em concordancia com isso, como 0
ambiente influencia no comportamento humano, podendo o ambiente ter influéncia
direta na resposta da pessoa, tendo a dimensao e a disposicao de objetos, de
mobiliarios, a iluminagdo adequada, pois a cor da parede e a temperatura do
ambiente influenciam no trajeto e no contato visual e fisico entre as pessoas. Um
ambiente confortavel pode aumentar a frequéncia de interagcao, assim, pequenas
modificagdes espaciais podem favorecer e facilitar o acesso a comunicagao entre
paciente e profissional (MOREIRA et al., 2017).

Contribuicado 8: considera-se relevante a visita domiciliar (VD) de enfermagem para

pacientes em HD com o objetivo de fazer um reconhecimento da realidade e dos
elementos da rede de apoio com a qual o paciente conta para seu cuidado no lar.

Tem-se que o enfermeiro € chamado a cumprir um papel fundamental na vida
dos pacientes nao apenas na sessao de HD, tendo que fazer um acompanhamento
através da VD proposto pela atengao basica, que possibilita estender a cobertura do
cuidado de enfermagem para o paciente em HD, podendo, a partir da VD, fazer um
reconhecimento das incapacidades, comprometimentos e ocorréncias do paciente,
de maneira integral (CASTOLDI; GARCIA; HARTWIG, 2016).
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

E irrefutavel a relevancia de conhecer a vivéncia de cuidados do paciente
em HD, por ser um tratamento que traz alivio e esperanga, mas implica uma
mudanca radical no estilo de vida da pessoa.

Deste modo, a vivéncia de cuidados em HD é vista como um evento em que
a pessoa atravessa um periodo de aprendizagem para o cuidado, que interfere
primeiramente no estado de humor do paciente que se encontra triste e desalentado
por saber que ndo apenas perdeu um orgao tao vital como o rim, sendo também que
esta perdendo a autonomia de administrar seu tempo no dia a dia, perdendo
também a possibilidade de continuar com muitos projetos de vida que eram
importantes para ele e sua familia.

Num segundo plano, o paciente em hemodialise tem dificuldades para
compreender a situagdo e aprender os cuidados necessario nesta nova fase,
demandados pela exposi¢ao a inumeras informacdes erradas e igualmente pelos
tabus e mitos que circundam os cuidados em HD, que, com frequéncia, estdo mais
disponiveis para a populagcdo em geral mesmo que as informagdes corretas sejam
advindas de conhecimentos cientificos.

Ressalta-se que no inicio da vivéncia do cuidado do paciente em
hemodidlise a pessoa tende a centrar a maior parte de sua energia emocional no
sofrimento, deixando de investir maior esfor¢o mental, psicolégico e emocional em
seu cuidado, relegando, as vezes, essa responsabilidade para o cuidador, isso se
refletindo em uma auséncia do autocuidado no individuo, como evidenciado neste
estudo.

Indica-se que no enfrentamento da vivéncia do cuidado a pessoa deve
contar com elementos como a familia, grupos religiosos e apoio psicolégico
profissional para, primeiramente, atribuir um significado positivo para o que esta
acontecendo com ele e entdo, a partir desta ressignificagdo, aceitar e iniciar um
processo de adesdo para os cuidados em HD.

E importante refletir que a identificacdo destes recursos de enfrentamento é
fundamental para o paciente se envolver satisfatoriamente nesta vivéncia, mas ele

tem dificuldades relacionadas com seu estado psicolégico e emocional para



150

identificar tais recursos, tornando-se vital diante disso a presenga da equipe
multiprofissional para esta identificagao.

Uma vez na terapia, o individuo tem que aprender a cuidar dos desconfortos
que o tratamento gera, mas, infelizmente, n&o existem descobertas especificas para
instrumentaliza-lo nesta area de cuidar das idiossincrasias, visto que, ao fazer
buscas no banco de dados, percebeu-se como é insuficiente ou quase nulas as
pesquisas que levantaram algum conhecimento sobre como orientar cuidados para o
paciente e cuidador para o desconforto pés-dialitico.

Este é um tratamento que apresenta muitas intercorréncias de saude para o
individuo, colocando em risco, continuamente, sua integridade, aparecendo o
enfermeiro como um dos primeiros profissionais a fornecer auxilio diante dessas
intercorréncias, sendo poucas as evidéncias cientificas em relagdo a cuidados
preventivos especificos de enfermagem diante essa situagéo.

De modo similar, o cuidado de elementos como as precaugdes com o AV
nao tem uma padronizagédo de quais seriam as ateng¢des especificas, havendo pouco
material ilustrativo para este cuidado tao vital, que pode evitar infecgdes ou sua
perda. E necessario que, com base neste estudo, sejam feitas abordagens que
permitam construir protocolos de cuidados especificos a este paciente, que, além de
cuidar do acesso, ajudem o paciente a se adaptar a execugéo de suas atividades de
um jeito mais pratico, auxiliando, assim, na harmonizagao com esta vivéncia.

Em relacdo as necessidades de cuidado ao paciente, foi observado que ele
deve ser considerado um ser ativo no processo de cuidados, ndo apenas um objeto
do cuidado profissional, familiar ou mesmo da rede de apoio. Assim, € imprescindivel
que o paciente em HD seja valorizado nesta experiéncia de cuidados, considerando-
0 alguém com capacidades para o cuidado e com autonomia, sendo igualmente
relevante que tanto os profissionais, como a familia e a rede de apoio tenham
clareza de seu papel nesta vivéncia de cuidados, evitando, com isso, o controle
excessivo e a perda de autonomia do paciente e mesmo a sobrecarga do cuidador e
profissionais de saude desta area.

E importante empreender estudos qualitativos que permitam fazer uma
delimitagao clara e especifica do papel profissional, familiar e da rede de apoio nesta

vivéncia com a finalidade de os cuidados em HD acontecerem em uma dindmica
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harmoniosa em que cada um cumpre com suas fungdes, resguardando o bem-estar
de todos os individuos envolvidos nesta vivéncia.

Considera-se que os objetivos desta pesquisa foram atingidos, pois foi
possivel compreender como a vivéncia de cuidados do paciente em HD impde um
novo estilo de vida a ele e a sua familia, tendo o paciente que reaprender a viver
para seu cuidado, submeter-se a regimes dietéticos e de ingesta hidrica, que geram
um enorme estresse, tendo que adquirir uma consciéncia de cuidados continuos que
vao acompanha-lo a todo momento.

Do mesmo modo, foi percebido o sofrimento que 0 desconhecimento dos
cuidados gera, percebendo como o paciente quer desde o comecgo estar apropriado
de conhecimentos que o fagam sentir seguranca no que |Ihe esta acontecendo e
como agir diante do que vem.

Considera-se também que a adaptacdo da pessoa para os cuidados é€ vital
para o paciente viver em harmonia ndo apenas com os cuidados sendao também
consigo mesmo, indo, além de se manter biologicamente vivo, manter-se
existencialmente vivo, ganhando nao apenas anos de vida através de seus
cuidados, sendo também que esse tempo de sua vida esta sendo prolongado e ele
possa aproveita-lo ao maximo, sendo este o verdadeiro sentido de se manter vivo,
nao apenas o fato de se cuidar pelo medo a morte.

Em razao disso, é vital despertar as motivagdes de vida para que o paciente
assuma uma conduta de cuidados fundamentada na vida, ndo na morte, que a
vontade de experimentar prazer, alegria e a companhia dos entes queridos seja um
motor propulsor para a vida e para o cuidar-se em HD.

Considera-se que a metodologia utilizada - Teoria fundamentada nos dados -
possibilitou atingir tais objetivos por se tratar de uma metodologia que, em sua
esséncia, tem procedimentos rigorosos que permitem ao pesquisador ser fiel aos
dados.

No mesmo sentido, como pesquisador, considero que o fato de trabalhar
com TFD foi meu maior desafio académico até este momento, pois, além de ser uma
metodologia com a qual trabalhei durante estes dois anos, tornou-se um estilo de
vida e, a meu juizo, posso inferir que todo pesquisador que trabalha com TFD é

mudado em seu jeito de olhar, perceber e viver a vida.
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Igualmente foi um desafio pela quantidade de dados manejados, que, as
vezes, gera uma desespero enorme, ansiedade e incerteza de qual vai ser o
resultado, ja que na TFD nenhum resultados é previsivel, o que, as vezes, me
trouxe a sensacdo de estar perdido no meio dos dados para, tendo sido
transcendental o direcionamento recebido da orientadora e coorientadora, por isso o
fato de contar com a orientacédo e o apoio de expertises na TFD é fundamental para
quem vai desenvolver qualquer projeto que utiliza tal metodologia.

No desenvolvimento desta pesquisa, houve limitagdes. Primeiramente, como
estrangeiro, o fato de compreender as expressdes faladas em outra lingua e mesmo
a partir disso descrever a vivéncia de uma doencga universal foi complicado. Sob
perspectiva de outra cultura, essa foi uma tarefa ardua, que implicou ter que dedicar
tempo para ler livros de filosofia portuguesa para compreender a esséncia do que
era expresso pelos sujeitos da pesquisa e mesmo, as vezes, apds a transcricdo de
cada entrevista, estabelecer um novo contato com o sujeito para indagar o sentido e
o significado que algumas palavras tinham que nao havia conseguido compreender
no momento, mas tudo isso foi poderosamente enriquecedor.

Outra das limitagcbes foi conseguir a participacdo do segundo grupo
amostral, composto por cuidadores familiares. Neste grupo, recebi o maior numero
de recusas para participar, para o qual tive que ficar periodos prolongados no local
de pesquisa, dialogando com os familiares na sala de espera para ganhar sua
confianca através da convivéncia com eles, demonstrando para eles empatia com o
que estdo vivenciando e explicando a importancia de sua participagdo nesta
pesquisa. Isto me fez refletir que como pesquisador ndo temos apenas a tarefa de
conseguir uma entrevista e fazer juizos contra quem se recusa, sendo de agir sem
prejuizos e com empatia diante qualquer recusa.

Este estudo traz um aporte importante para a pesquisa em enfermagem,
pois, a partir dele, podem ser levantados novos estudos que, além de indagarem
como acontece a vivéncia de cuidado do paciente em HD, procurem a construgcao e
a criagdo de modelos de cuidado profissional transpessoal e humanistico, dirigidos a
pacientes em HD, que nao se limitem apenas a enfermagem, sendo que sirvam a
outras profissdes que ofertam cuidado em HD.

No ensino, acredita-se que este estudo aporte contribuicbes relevantes,

podendo oferecer fundamentos cientificos que permitam reconsiderar o jeito como é
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ensinada a pratica do cuidado nos diversos cursos para as novas geragdes que
estdo se formando nas diversas areas da saude, estabelecendo novos principios
para o cuidado profissional na percepcao de quem faz hemodialise.

Na pratica de enfermagem, esta pesquisa contribui propondo um total de 19
recomendagdes para o cuidado, que abrangem aspectos como instrumentalizagao
humanistica para o cuidado do profissional, instrumentalizagdo cognitiva, pratica e
humanistica do familiar e mesmo a instrumentalizacdo do paciente para o
autocuidado.

Ja no tocante ao aspecto social, considera-se que este estudo contribua
para sensibilizar as pessoas diante da luta e do sofrimento que o paciente sob
cuidados em HD vivencia e, do mesmo jeito, revelar para a coletividade um
conhecimento que possa ajudar a compreender a aflicdo destas valiosas pessoas
que tém a coragem de lutar por sua vida dia a dia através do cuidado em HD e ndo
serem olhadas apenas como doentes, mas, sim, como legitimos herdis da vida que
nao merecem a lastima humana, mas, sim, a admiragao e o respeito de todos nos.

Como profissional, esta experiéncia me fez crescer de um jeito integral, pois
nao apenas cresci academicamente, mas igualmente com ser humano, tendo uma
consciéncia do grande valor que tem a saude e de como a pessoa doente ndo esta
fragilizada apenas fisicamente, mas também psicolégica e emocionalmente,
inclusive, seu espirito estd fragilizado pelo adoecimento, necessitando de uma
atencao profissional holistica.

Para minha formacao profissional, desenvolver esta pesquisa reforcou em
mim a consciéncia de valores humanisticos como sensibilidade, humildade,
prudéncia, respeito, amor e tolerancia, tornando-me um profissional que, em
conjunto com as habilidades técnicas, pode oferecer um cuidado empatico para com
o sofrimento do individuo.

Entende-se igualmente que, apesar dos valiosos e diversos aportes que
este estudo tem para o paciente, profissionais de saude, sociedade e corpo
cientifico, novas perguntas surgem que precisam ser respondidas com a finalidade
de melhorar a qualidade de vida do paciente, sendo necessario promover uma
abordagem de como acontecem os cuidados para o paciente em tratamento
convencional e mesmo como € a vivéncia de cuidados de quem ja recebeu o TR,

fazer indagagcbes com a finalidade de construir protocolos especificamente
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direcionados as necessidades de cuidado destes pacientes e, igualmente,
impulsionar o desenho de protocolos para o cuidado com seguranga neste

tratamento.
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APENDICE 1 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA O
GRUPO AMOSTRAL PACIENTES

Iniciais: Data: / /
Idade: Sexo: Escolaridade:
Diagnéstico:

Tempo de tratamento:

1). Poderia me dizer como é para vocé ter comegado a receber hemodialise.

2). Vocé pode me contar como € o dia que vocé recebe o tratamento? Exemplifique

o que vocé faz desde o momento em que acorda até o final do dia.

3). Vocé pode me dizer o que vocé faz no dia em que n&o recebe tratamento?

Exemplifique o que vocé faz desde o momento em que acorda ate o final do dia.

4). Como vocé se cuida apds comegar a receber o tratamento de hemodialise?

5). Pode me dizer o que vocé pensa do fato de ter que cuidar de si mesmo?

6) O que vocé faz durante a hemodialise? O que acontece durante esse tempo com
seus cuidados?

7). ApOs iniciar este tratamento, houve alguma ocasido em que vocé precisava de
alguém para seus cuidados? Como vocé fez? Nos casos em que vocé recebeu
ajuda para seus cuidados, como percebeu esses cuidados? Pode me dizer alguma

ocasiao em particular?

8). Mais alguma coisa que vocé gostaria de me contar sobre este periodo em que

voceé recebeu o tratamento de hemodialise?
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APENDICE 2 - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA O
GRUPO AMOSTRAL FAMILIARES DOS PACIENTES

Iniciais: Data: / /

Idade: Sexo: Escolaridade:

Grau de parentesco com o paciente:

Tempo cuidando de paciente em HD:

1). Poderia me dizer como é para vocé seu familiar ter comegado a receber
hemodialise?

2). Vocé pode me contar como é o dia em que vocé acompanha seu familiar no
tratamento? Exemplifique o que vocés fazem desde o momento em que chegam até
aqui e as rotinas durante e até o final do dia.

3). Vocé pode me dizer o que vocé ou vocés fazem no dia em que seu familiar ndao
recebe tratamento? Exemplifique o que vocés fazem desde o momento em que
acordam até o final do dia.

4) O que é para vocé ter que cuidar de seu familiar? Como vocé acha que ele
percebe os cuidados que vocé tem com ele?

5). Vocé pode me dizer sobre o que acontece no momento em que vocé faz algum
cuidado?

6). Em algum momento vocé precisou de ajuda para cuidar do seu familiar? Como
vocé fez?

7). Mais alguma coisa que vocé gostaria de me contar sobre este periodo em que
vocé vem acompanhando seu familiar nessa situagcao?
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APENDICE 3 — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA PARA O
GRUPO AMOSTRAL EQUIPE MULTIPROFISSIONAL

1). Pode me contar como vocé acha que € para o paciente fazer HD? Quais
sentimentos vocé percebe no paciente no comego da HD?

2). Quais sao as medidas que ele toma nesse momento para se ajustar ao
tratamento de HD?

3). Como o senhor acha que o paciente aprende as medidas para se ajustar ao
tratamento?

4) O senhor acha que acontece alguma mudanga no estilo de vida do paciente?
Quais séo essas mudangas?

5). Quais necessidades vocé percebe que o paciente comega a ter a partir do
tratamento?

6) O que faz o paciente para suprir essas necessidades? Quais coisas vocé acha
qgue o paciente precisa para suprir tais necessidades?

7) O que faz o paciente quando requer aten¢des de vocé como profissional? Como
vocé acha que influenciam as suas atencgdes na vivéncia do cuidado do paciente em
HD?

8). Quais sao suas percepg¢des do desenvolvimento das inter-relagdes do paciente
com a familia e/ou entorno mais préoximo durante o tratamento?

9). Qual é a sua opinido sobre o relacionamento do paciente com o profissional da
saude?

10). Qual vocé acha que é a perspectiva que o paciente tem da vida apés ter
comegado HD?

11). Mais alguma coisa que vocé acha importante que vocé gostaria de acrescentar?
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ANEXO 1- PARECER CONSUBSTANCIADO DO COMITE DE ETICA

UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE mﬁﬂlﬁ
FEDERAL DO PARANA -
Centrieagan oo Paecer 1971 955

nac acarretando maleficios e prejuizos monetarios & morais, chedecendo aos critérios exigides na
Resclugdo CNS 466/12 do Conselho

MNacional de Sadde e da & da Rescluglio do Conselho Macional de Sadde 510/2018. Os particlpantes
poderdo sofrer riscos emocionals decorrentes da rememoragdo de momentos imponunos durante a
reallzagdo da entrevista, que serdo minimizados com o preparo do pesquisador, autonomia para encerrar a
entrevista a qualquer momento e anonimate. Os beneficios sdo provenientes do aperfeigoamento do
cuidado ao pacienta em hemodidlise, mediante as evidéncias cientificas da literatura, e explicitagdo da
experiéncia dos paclentes que a vivenciam, com o intento de aprimoramento das agles de satde dos
profissicnals envelvidos neste contexte, contribudinde para uma nova perspectiva na vivéncia no ambilo da
nefrologia. O beneficlo podera ocorrer também, mediante a conclusdo da pesquisa @ publicagdo dos
resultados que podem vir a propor confribuicdes para o cuidado dos pacientes em hemoedialise, na medida
&m gue entendese como ocorre estd experiénca de cuidado por parte do paciente”.

U= pesquisadores adicionam como beneflcio direto acs pacientes em hemodidlise a possibilidade "de
aperfeicoar o alendimenio e orientag@o das necessidades do paciente e seus familiares”

Comentarios @ Consideragoes sobre a Pesquisa;

Esta pesquisa faz parte da linha de pesquisa “Processo de cuidar em Salde 2 Enfermagem”, vinoulada ao
grupo de pesquisa NEPECHE (Micleo de Estudo, Peaguisa & Extenslio em Cuidado Humano de
Enfermagem) do PPGENF (Programa de Pds-Graduagdo em Enfermagem) da UFPR (Universidade Federal
do Parana)

Ser portador de uma patologia cronica implica em alieragies de vanos aspectos da vida diaria, além de
mudancas fisicas, observam-se mudangas nas dimensdes psicoldgicas, mentais e espirtuss (LLEIXA et al.,
2016). Este fato demonsira a importdncia deste estudo ler uma abordagem humanista, cientlfica. lomando o
Indrvidue o protagonista principal, com possibilidade

Consideragdes sobre os Termos de apresentagio abrigatdria;
Todos os termos foram originalmente anexados

Conclusdes ou Pendéncias o Lista de Inadequagbes:

Enderego: Rus Padr Camamo, 85 - Témpo

Balrro: Ao o Gl CEP; B0 D00-240
UF: PR Municipio: CLURITIEA
Telefone: (41)000- 1259 E-mall:  comebcns sauisefiulon te

Fagna 07 e o4



UFPR - SETOR DE CIENCIAS
DA SAUDE DA UNIVERSIDADE wﬂ'ﬂlﬂ
FEDERAL DO PARANA -
Contruagin do Faecer 2571 S

Pendéncias atendidas. Profocolo em condigdes de aprovagao

- E obrigatério retirar na secretaria do CEP/SD uma cépia do Termo de Consentimento Livre & Esclarecido
com carimbo onde constard data de aprovaglo por este CEP/SD, sendo este modelo reprodurido para
aplicar unle ac participante da pesquisa,

*Em caso de projetos com Copariicipantes gue possuam Comités de Etica, seu TCLE somente sera liberado
apés aprovacdo destas instituigdes

O TCLE devera conter duas vias, uma ficard com o pesquisador & uma copia ficard com o paricipante da
pesquisa (Carta Circular n®. 0037201 1CONEPICNS)

Favor agendar a retirada do TCLE pelo telefone 41-3360-7258 ou por e-mall comefica.saudefufpr.br,
necessano informar o CAAE

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Solicitamos que sejam apresentados a este CEP, relaterios semestrais @ final, sobre o andamento da
pesquisa, bern como informagdes relativas as modificagies do protocolo, cancelaments, encemamento e
destino dos conhecimentos obtidos. através da Plataforma Brasil - no modo: NOTIFICACAD. Demais
alteraces & prormogacdo de prazo devem ser enviadas no modo EMENDA. Lembrande gue o cronagrama
de axecugdo da pesquisa deve ser afualzado no sistema Plataforma Brasll antes de enviar solicitagdo de
prormogacao de prazo,

Emenda - ver modelo de carta em nossa paging: www_cometica ufpr.br (obngatane envio)

Este parecer foi elaborado bazeado nos documentos abaixo relscionados:

Tipe Documenia Arquivo Postagem Autor Stuacao]|
Informagdes Basicas [PB_INFORMACOES_BASICAS DO_P | 15102018 Acaito
do Projeto RCJETO_1211444 pdf 17:25:57
Cutros josecartaresposiaspendencias docx 151072018 |MARIA RIBEIRD Aceita
17:25:08 |LACERDA

Duiros Icleparalamiliaresconnigido. dock 151072018 |MARIA RIBEIRO Aceito
17:24:33 |LACERDA

Outros Iclepacieniescomgioo. docs 1502018 |WMARIA RIBEIRD ACElD
17:24:02 |LACERDA

TCLE/ Tenmos d2 | TCLEFPARAPALCIENTES docx THONZ018 |WMARIA RIBETRD Acein

Assentimento | 16:31:28 |LACERDA

Justificativa de

Enclerego)  RHus Padre Camargo, i85 - Teaso

Balrro: Ao do Gt CEP [0 060-240
UF: PR Municipio: CLURITIRA
Telefone! (41700001259 E-mall  ninedsca soudefuln b

Fapna 07 o 24



UFPR - SETOR DE ClI

ENCIAS

DA SAUDE DA UNIVERSIDADE
FEDERAL DO PARANA -

Condruagan oo Farecer 571800

Qe

Aus&ncia TCLEPARAPACIENTES.docx 13092018 [MARIA RIBEIRD Aceito
16:31:26 |LACERDA
Outros Chekisl13092018cep, pdl 13092018 |MARIA RIBEIRD Acero
16:28-:54 |LACERDA
[Projelo Delalhado | | projelocepjose | J0020 10.00c 1 (o] Aceio
Brochura 16:25:54 |LACERDA
Investigador
QOutros ANALTSEDENMERITOCENTIFICOPDOr p| 130@2018 [MARIA RIBERG Aceito
df 16:20:44 |LACERDA
Outros TCLEFARAFAMILIARES docx THOG 2018 |MARIA RIBETRD Acero
168:13:36 |LACERDA
Tutros COPARTICIPARNTE. pdf o018 |MARIA RIBETRD Aceio
15:58.37 |LACERDA
Qutros concordanciadoservicoenvolvideinstituto |  10V087Z2018 [MARIA RIBEIRD Aceito
dorimpdf 21:52:37 |LACERDA
Qutros Joseata.pdf D3/092018 |MARIA RIBEIRGD Aceitn
23:21:25 |LACERDA
IFolha de Moso Joselomadercsio.pdl 1 [a] Aceio
23:20:35  |LACERDA
Tutros TERMUDECUNF IDENGIALIDADE pdl | [s] Aceio
23:12.08 |LACERDA
TIutres TERMODECOMPROM G UPARAINICT | G10%2018 [MARIA RIBERGD Ac=io
ODAPESQUISA 23:11:38 | LACERDA
Chufros ENCAN HHIEEE%EEEFHE pdl | 0102018 [MARIA RIBETRGD Aceito
23:11:10 |LACERDA
Ciutros DECLARACADDEUSCESPECIFICD. pd] 017092018 | (o] Aceno
23.10:38  |LACERDA
Clutros DECLARACADDE TORNARPUBLICOD | Ie018 |MARIA RIBETRG Aceito
SDADOS pdf 23:09.42 |LACERDA
Clutros DECTARACACDERESPONSABILTOAL | [TARRTA RIBETRD Aceito
E pdf 16:18:24 |LACERDA

Situagio do Parecer;

Aprevado

Necessita Apreciagao da CONEP:
Mo

CURITIBA, 18 de Outubro de 2018

Assinado por;

IDA CRISTINA GUBERT

(Coordenador{a))

Enclerego.  FHus Padre Camamgn. 785 - Tampa

Balrro: Al da Gldna
Municipio: CLURITIHA
I 1250

UF: PR
Teletane:

CEP; B0 QA0-240

E-mall:  cximaslsca sedidaefDulon te

Fagna Bl op 04
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ANEXO 2 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
PACIENTES

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PACIENTES

Eu, José Baudilio Belzarez Guedez, mestrando do Programa de Po&s-
Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal do Parana, sob orientagdo da
Profa. Dra. Maria Ribeiro Lacerda, docente e pesquisadora da Universidade Federal
do Parana, convidamos o senhor (a), paciente do Instituto do Rim do Parana (IRPR),
a participar de um estudo intitulado “Pacientes em hemodialise: vivéncia do cuidado’,
com o objetivo de conhecer a sua experiéncia do cuidado em hemodialise.

Caso o senhor (a) participe da pesquisa, sera necessario responder a uma
entrevista semiestruturada (perguntas) sobre sua experiéncia de cuidado durante
seu tratamento, que sera aplicado pelo Enfermeiro José Baudilio Belzarez Guedez,
com duragdo média de 60 a 90 minutos. Estas atividades acontecerdo nas
instalagcbes do Instituto do Rim do Parana, na data e horario acordados
anteriormente, a fim de n&o prejudicar suas atividades. Sua participacao € voluntaria,
e o senhor (a) podera se recusar a participar no momento em que o senhor assim o
desejar e solicitar que lhe devolvam o termo de consentimento livre e esclarecido
assinado.

E possivel que durante a entrevista o senhor (a)experimente algum
desconforto, constrangimento pela rememoracao de fatos ocorridos em sua vida.
Caso isso ocorra, a entrevista sera interrompida, podendo ocorrer novo
agendamento para sua participagdo ou desisténcia, caso seja este seu desejo. O
senhor (a) tera autonomia para encerrar a entrevista a qualquer momento e o
anonimato é garantido a todo momento.

Sua participacdo € muito importante e trara beneficios, pois sera possivel
entender melhor como é a percepcdo sobre o cuidado ao paciente que recebe
hemodialise, para que o trabalho de saude em situagcdes observadas neste contexto
evolua e, assim, seja possivel aperfeicoar o atendimento e aorientagdo das
necessidades do paciente e seus familiares.

Os pesquisadores José Baudilio Belzarez Guedez e Dra. Maria Ribeiro
Lacerda, responsaveis por este estudo, poderao ser localizados na Avenida Prefeito
Lothario Meissner, 3400 — Jardim Botanico, Curitiba-PR, no Bloco Didatico I, terceiro
andar, sala 2, no horario das 08 as 17 h de segunda a sexta-feira, ou ainda
contatados pelo telefone (41) 99823-1843 (41) 99979-0205, respectivamente, ou
pelos e-mails josebelzarez@gmail.com, mrlacerda55@gmail.com para esclarecer
eventuais duvidas que o senhor (a) possa ter e lhe fornecer as informagdes que
queira, antes, durante ou depois de encerrado do estudo.

Sua participacao neste estudo é voluntaria e se o senhor (a) ndo quiser mais
fazer parte da pesquisa, podera desistir no momento em que o senhor assim o
desejar e solicitar que Ihe devolvam este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido assinado. Seu [atendimento e/ou tratamento] esta garantido e n&o sera
interrompido caso o senhor (a) desista de participar.



181

As informacdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas somente
pelos pesquisadores. No entanto, se qualquer informacgao for divulgada em relatério
ou publicagao, isto sera feito sob forma codificada para que a sua identidade seja
preservada e seja mantida a confidencialidade. Quando os resultados forem
publicados, ndo aparecera seu nome, mas, sim, um coédigo.

O material obtido durante as entrevistas sera utilizado unicamente para essa
pesquisa e sera descartado ao término do estudo, dentro de 60 meses.

As despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa nao sao de sua
responsabilidade e o senhor (a) nao recebera qualquer valor em dinheiro pela sua
participacao.

O senhor (a) tera a garantia de que se problemas ocasionados durante a
realizacdo da entrevista, tais como lembrangcas de momentos desagradaveis,
insatisfacdo em fazer parte deste estudo, acontecerem a entrevista sera
interrompida, podendo ocorrer novo agendamento para sua participagdo ou
desisténcia caso seja este seu desejo. O senhor (a) tera autonomia para encerrar a
entrevista a qualquer momento, sem prejuizos ou danos, sendo e anonimato
garantido a todo momento.

Eu, _
li esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e o objetivo do estudo do
qual concordei em participar. A explicagcdo que recebi menciona 0s riscos e
beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper minha participagcdo no
momento que o eu assim o desejar sem justificar minha decisdo e sem qualquer
prejuizo para mim.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curitiba, de de 2018.

Nome e assinatura do participante da pesquisa

Jose Baudilio Belzarez Guedez
Mestrando do Programa de Pds-Graduagao em Enfermagem da UFPR

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Satde da UFPR | CEP/SD Rua Padre Camargo, 285 |
térreo |Alto da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-240 | cometica.saude@ufpr.br — telefone (041) 3360-7259.

ANEXO 3 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
FAMILIARES DE PACIENTES
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA FAMILIARES

Eu, José Baudilio Belzarez Guedez, mestrando do Programa de Poés-
Graduagao em Enfermagem da Universidade Federal do Parana, sob orientagdo da
Profa. Dra. Maria Ribeiro Lacerda, docente e pesquisadora da Universidade Federal
do Parana, convidamos o senhor (a), familiar de paciente do Instituto do Rim do
Parana (IRPR), a participar de um estudo intitulado “Pacientes em hemodialise:
vivéncia do cuidado.” Com o objetivo de conhecer sua experiéncia de cuidado como
familiar de paciente em hemodialise.

Caso o senhor (a) participe da pesquisa, sera necessario responder a uma
entrevista semiestruturada (perguntas) sobre a experiéncia de cuidado do seu
familiar durante seu tratamento, que sera aplicado pelo Enfermeiro José Baudilio
Belzarez Guedez, com duracdo média de 60 a 90 minutos. Estas atividades
acontecerao nas instalacbes do Instituto do Rim do Parana, na data e horario
acordados anteriormente, a fim de nao prejudicar suas atividades. Sua participacao
€ voluntaria, e o senhor (a) podera se recusar a participar no momento que o
senhor assim o desejar e solicitar que Ihe devolvam o termo de consentimento livre e
esclarecido assinado.

E possivel que durante a entrevista o senhor (a)experimente algum
desconforto, constrangimento pela rememoragdo a fatos ocorridos em sua vida.
Caso isso ocorra, a entrevista sera interrompida, podendo ocorrer novo
agendamento para sua participagdo ou desisténcia caso este seja seu desejo. O
senhor (a) tera autonomia para encerrar a entrevista a qualquer momento e
anonimato garantido a todo momento.

Sua participacdo € muito importante e trara beneficios, pois sera possivel
entender melhor como é a percepcado sobre o cuidado ao paciente que recebe
hemodialise, para que o trabalho de saude em situacdes obervadas neste contexto
evolua e, assim, seja possivel aperfeicoar o atendimento e a orientagdo das
necessidades do paciente e seus familiares.

Os pesquisadores José Baudilio Belzarez Guedez e Dra. Maria Ribeiro
Lacerda, responsaveis por este estudo, poderado ser localizados na Avenida Prefeito
Lothario Meissner, 3400 — Jardim Botanico, Curitiba-PR, no Bloco Didatico Il, terceiro
andar, sala 2, no horario das 08 as 17 h de segunda a sexta-feira, ou ainda pelo
telefone (41) 99823-1843 (41) 3361-3752, respectivamente, ou pelos e-mails
josebelzarez@gmail.com, mrlacerdaS55@gmail.com para esclarecer eventuais
duvidas que o senhor (a) possa ter e |he fornecer as informagdes que queira, antes,
durante ou depois de encerrado o estudo.

Sua participagédo neste estudo € voluntaria e se o senhor (a) ndo quiser mais
fazer parte da pesquisa, podera desistir no momento que o senhor assim o desejar e
solicitar que Ihe devolvam este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado. O atendimento e/ou tratamento do seu familiar estara garantido e ndo sera
interrompido caso o senhor (a) desista de participar.
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As informacdes relacionadas ao estudo poderdao ser conhecidas somente
pelos pesquisadores. No entanto, se qualquer informacao for divulgada em relatério
ou publicacéao, isto sera feito sob forma codificada, para que sua identidade seja
preservada e seja mantida a confidencialidade. Quando os resultados forem
publicados, ndo aparecera seu nome, mas, sim, um codigo.

O material obtido durante as entrevistas sera utilizado unicamente para essa
pesquisa e sera descartado ao término do estudo, dentro de 60 meses.

As despesas necessarias para a realizacdo da pesquisa ndo sao de sua
responsabilidade e o senhor (a) nao recebera qualquer valor em dinheiro pela sua
participacao.

O senhor (a) tera a garantia de que se problemas ocasionados durante a
realizacdo da entrevista, tais como lembrangas de momentos desagradaveis,
insatisfacdo em fazer parte deste estudo, acontecerem, a entrevista sera
interrompida, podendo ocorrer novo agendamento para sua participagdo ou
desisténcia caso este seja seu desejo. O senhor (a) tera autonomia para encerrar a
entrevista a qualquer momento, sem prejuizos ou danos e anonimato garantido a
todo momento.

Eu, li
esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e objetivo do estudo do qual
concordei em participar. A explicagdo que recebi menciona os riscos e beneficios. Eu
entendi que sou livre para interromper minha participagdo no momento que eu assim
o desejar sem justificar minha decisao e sem qualquer prejuizo para mim.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curitiba, de de 2018.

Nome e Assinatura do participante da pesquisa

Jose Baudilio Belzarez Guedez
Mestrando do Programa de P6s-Graduagao em Enfermagem da UFPR

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Satde da UFPR | CEP/SD Rua Padre Camargo, 285 |
térreo |Alto da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-240 | cometica.saude@ufpr.br — telefone (041) 3360-7259.

ANEXO 4 - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA
EQUIPE MULTIPROFISSIONAL
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA EQUIPE
MULTIPROFSSIONAL

Eu, José Baudilio Belzarez Guedez, mestrando do Programa de Pés-
Graduacgao em Enfermagem da Universidade Federal do Parana, sob orientagdo da
Profa. Dra. Maria Ribeiro Lacerda, docente e pesquisadora da Universidade Federal
do Parana, convidamos o senhor (a), integrante da equipe multiprofissional do
Instituto do Rim do Parana (IRPR), a participar de um estudo intitulado “Pacientes
em hemodialise: vivéncia do cuidado”, com o objetivo de conhecer a experiéncia de
cuidado como profissional de saude em hemodialise.

Caso o senhor (a) participe da pesquisa, sera necessario responder a uma
entrevista semiestruturada (perguntas) sobre a sua experiéncia de cuidado dos
pacientes em hemodialise que voc atende, o que sera aplicado pelo Enfermeiro José
Baudilio Belzarez Guedez, com duracdo média de 60 a 90 minutos. Estas atividades
acontecerdo nas instalagbes do Instituto do Rim do Parana, na data e horario
acordados anteriormente, a fim de néo prejudicar suas atividades. Sua participagao
€ voluntaria, e o senhor (a) podera se recusar a participar no momento que o
senhor assim o desejar e solicitar que Ihe devolvam o termo de consentimento livre e
esclarecido assinado.

E possivel que durante a entrevista o senhor (a)experimente algum
desconforto, constrangimento pela rememoracéo de fatos ocorridos em sua vida.
Caso isso ocorra, a entrevista sera interrompida, podendo ocorrer novo
agendamento para sua participacdo ou desisténcia caso este seja seu desejo. O
senhor (a) tera autonomia para encerrar a entrevista a qualquer momento e
anonimato garantido a todo momento.

Sua participagdo € muito importante e trara beneficios, pois sera possivel
entender melhor como é a percepcdo sobre o cuidado ao paciente que recebe
hemodialise, para que o trabalho de saude em situagdes observadas neste contexto
evolua e, assim, seja possivel aperfeicoar o atendimento e a orientagdo das
necessidades do paciente e seus familiares.

Os pesquisadores José Baudilio Belzarez Guedez e Dra. Maria Ribeiro
Lacerda, responsaveis por este estudo, poderao ser localizados na Avenida Prefeito
Lothario Meissner, 3400 — Jardim Botanico, Curitiba-PR, no Bloco Didatico I, terceiro
andar, sala 2, no horario das 08 as 17 h de segunda a sexta-feira, ou ainda
contatados pelo telefone (41) 99823-1843 (41) 99979-0205, respectivamente, ou
pelos e-mails josebelzarez@gmail.com, mrlacerda55@gmail.com para esclarecer
eventuais duvidas que o senhor (a) possa ter e lhe fornecer as informagdes que
queira, antes, durante ou depois de encerrado o estudo.

Sua participacado neste estudo € voluntaria e se o senhor (a) ndo quiser mais
fazer parte da pesquisa, podera desistir no momento que o senhor assim o desejar e
solicitar que Ihe devolvam este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
assinado. Seu [atendimento e/ou tratamento] esta garantido e n&o sera interrompido
caso o senhor (a) desista de participar.
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As informacdes relacionadas ao estudo poderdo ser conhecidas somente
pelos pesquisadores. No entanto, se qualquer informagao for divulgada em relatério
ou publicagéo, isto sera feito sob forma codificada, para que sua identidade seja
preservada e seja mantida a confidencialidade. Quando os resultados forem
publicados, ndo aparecera seu nome, mas, sim, um codigo.

O material obtido durante as entrevistas sera utilizado unicamente para essa
pesquisa e sera descartado ao término do estudo, dentro de 60 meses.

As despesas necessarias para a realizacdo da pesquisa ndo sao de sua
responsabilidade e o senhor (a) nao recebera qualquer valor em dinheiro pela sua
participacao.

O senhor (a) tera a garantia de que se problemas ocasionados durante a
realizacdo da entrevista, tais como lembrangas de momentos desagradaveis,
insatisfacdo em fazer parte deste estudo, acontecerem, a entrevista sera
interrompida, podendo ocorrer novo agendamento para sua participagdo ou
desisténcia caso este seja seu desejo. O senhor (a) tera autonomia para encerrar a
entrevista a qualquer momento, sem prejuizos ou danos e anonimato garantido a
todo momento.

Eu, li
esse Termo de Consentimento e compreendi a natureza e o objetivo do estudo do
qual concordei em participar. A explicagcdo que recebi menciona 0s riscos e
beneficios. Eu entendi que sou livre para interromper minha participagdo no
momento que eu assim o desejar sem justificar minha decisdo e sem qualquer
prejuizo para mim.

Eu concordo voluntariamente em participar deste estudo.

Curitiba, de de 2019.

Nome e Assinatura do participante da pesquisa

Jose Baudilio Belzarez Guedez
Mestrando do Programa de Pd6s-Graduagao em Enfermagem da UFPR

Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Satde da UFPR | CEP/SD Rua Padre Camargo, 285 |
térreo |Alto da Gléria | Curitiba/PR | CEP 80060-240 | cometica.saude@ufpr.br — telefone (041) 3360-7259.



