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RESUMO
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CONVIVIO DA FAMILIA DIANTE DA DIALISE
PERITONEAL NO DOMICILIO: IMPLICACOES
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ORIENTADORA: PROF* DR* MARGRID BEUTER
COORIENTADORA: PROF* DR? NARA MARILENE GIRARDON-PERLINI
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As familias estdo inseridas em um contexto de transformacdes nas concepgdes, conceitos e
estrutura, em consequéncia das alteracdes econdmicas, politicas, sociais e culturais verificadas
na sociedade, podendo refletir nos padrdes de saide e doencgas das pessoas. Neste estudo,
objetivou-se compreender como a familia convive diante da necessidade de um de seus
membros realizar didlise peritoneal no domicilio. Estudo de campo com abordagem
qualitativa, de cardter exploratdrio e descritivo. Os sujeitos da pesquisa foram sete familias
que tinham um de seus membros em didlise peritoneal, residentes no municipio de Santa
Maria, Rio Grande do Sul, totalizando-se 15 sujeitos. O local de captacdo dos sujeitos foi a
Clinica Renal de Santa Maria. A coleta de dados foi realizada por meio da construcao de
genograma familiar e de entrevistas com as familias, nas suas residéncias, no periodo de
marco a maio de 2012. Os dados foram submetidos a andlise temadtica. Respeitou-se os
principios éticos da Resolucdo n° 196/96, do Conselho Nacional de Saide do Ministério de
Saude para pesquisas envolvendo seres humanos. Os resultados oriundos da andlise sdo
descritos e discutidos em trés artigos. A investigacdo da dindmica das familias levantou
questdes como: a realizacio da técnica de didlise pelos familiares e seus desafios; a presenca
ou a auséncia de cooperacdo entre os membros da familia diante da situacdo de doenca
cronica; a dependéncia do familiar doente; e, as alteragdes de ordem social e emocional diante
desta realidade. As repercussOes na familia relacionam-se: a familia altera sua rotina para
atender as exigéncias do tratamento; o comprometimento das atividades de lazer da familia; a
necessidade da familia permanecer préxima do familiar doente; e, a necessidade da familia de
ajustar-se as limitagdes e restricdoes do familiar doente. As estratégias encontradas pelas
familias foram: conciliar os hordrios do tratamento com a realizacdo de outras atividades;
adquirir conhecimento e desenvolver habilidades para realizar a didlise peritoneal no
domicilio; adequar o ambiente fisico no domicilio; e, adaptar o cotidiano da familia diante da
doenca e tratamento de seu familiar. Acredita-se que os resultados da pesquisa possam
contribuir para melhorar a qualidade da assisténcia prestada aos pacientes e suas familias que
convivem com a didlise peritoneal no domicilio. Conclui-se que nas familias ocorrem diversas
alteracoes de ordem social, financeira, profissional, nas atividades de lazer, mas estas
conseguem se ajustar para viabilizar o tratamento e preservar suas relagdes familiares. Assim,
conhecer as particularidades de cada familia possibilita ao enfermeiro atuar mais proximo as
necessidades individuais diante de um tratamento que demanda grande envolvimento familiar
de modo a dispensar um cuidado singular e integral, por meio do didlogo, que auxilie a
superar as dificuldades e compreender as expectativas.

Palavras-chave: Familia. Didlise Peritoneal. Enfermagem. Doenca Cronica.
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The families are inserted in a context of transformations in conceptions, notions and
structures, because of the economical, political, social and cultural changes of the society, and
they can reflect in the health patterns and diseases of people. The purpose of this study is to
comprehend how a family live with the necessity of one of its members to make peritoneal
dialysis in domicile. The study was done with a qualitative, explored and described approach.
The subjects of the research were seven families that have had one of their members in
peritoneal dialysis, all of them living in Santa Maria, Rio Grande do Sul, totalizing fifteen
persons. The captivation place of the subjects was the Renal Clinic of Santa Maria. The data
collections were made through the construction of a familiar genogram and interviews with
families in their homes, from March to May, in 2012. The information was submitted to a
thematic analysis. It has followed the ethical principles of Resolution No. 196/96, of the
National Health Council of the Ministry of Health for research involving human beings. The
results of the analysis are described and discussed in three articles. The investigation of the
dynamics of the families has raised questions like: the realization of the techniques of dialysis
by the members of the families and their challenges; the presence or absence of cooperation
among the families members in face to situation of chronic disease; the sick family member
dependence; and the social and emotional alterations of the families in front of this reality.
The families repercussions are: the family changes its routine to attend the treatment
requirements; the commitment of the leisure time activities of the families; the necessity of
the family to be closer to the sick familiar; and the needs of the family members to adapt
themselves to the limitations and restrictions of the sick familiar. The strategies found by the
families were: to adapt the treatment schedule with the other activities; to acquire knowledge
and develop abilities to make peritoneal dialysis at home; to adequate the physical
environment in the residence; and to adapt the routine of the family to face the sickness and
the treatment of its familiar member. It believes that the results of the research can contribute
to improve the quality of the assistance give to patients and their families living with
peritoneal dialysis at home. It concludes that many alterations occur in these families such as
social, financial, professional, in the leisure activities, but these changes adjust themselves to
make possible the treatment and the preservation of the family relationships. So, if the
characteristics of each family are known, it is possible to the nurse acts closer to the
individual needs in face of the treatment that demands a great familiar involvement, in order
to have a dialogue that helps everybody to overcome the difficulties and to comprehend the
expectations.

Keywords: Family. Peritoneal dialysis. Nursing. Chronic Disease.
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1 INTRODUCAO

Os conceitos de familia podem ser diversos e subjetivos, pois dependem de quem a
define e o contexto em que estd inserida. No entanto, verifica-se um ponto em comum ao
compreender-se o significado de que familia € a unido dos seus membros pela intimidade,
respeito mutuo, amizade e reciprocidade, podendo ou ndo existir lacos consanguineos
(SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003).

Conforme, Wright e Leahey (2012), os enfermeiros precisam encontrar uma defini¢do
sobre familia que transcenda as fronteiras tradicionais, as quais se baseiam em critérios de
consanguinidade, ado¢do e matrimdnio. Segundo as autoras, a definicdo mais aplicavel, é
aquela, em que os préprios membros definem quem faz parte da familia.

Segundo Elsen (2002), a familia é um sistema que na sua dinamica de funcionamento,
aplica seus saberes na promocao, prevengdo e tratamento das doengas de seus membros, a
partir de seus valores, crengas, conhecimentos e praticas. Estas crencas, valores,
conhecimentos e préticas de sadde, sdo criados e transmitidos entre os membros (ELSEN;
ALTHOFF; MANFRINI, 2001). Destaca-se que este estudo estd fundamentado no conceito
de Elsen, acrescido da definicao supracitada de Wright e Leahey.

As concepcdes sobre familia variam conforme a cultura e vem sofrendo intimeras
transformagdes no decorrer da histéria (MALERBI, 2002). Apesar das fortes influéncias
politicas, econdmicas, sociais e culturais, a familia tem conseguido sobreviver e ainda ¢é
considerada a matriz do desenvolvimento humano e a principal fonte de saide de seus
membros (SIMIONATO; OLIVEIRA, 2003).

Estas influéncias e transformacdes verificadas na sociedade repercutem no modo de
viver das pessoas ao longo do tempo, refletindo-se nos padrdes de saide e doencas da
populacdo. Neste cendrio, surgem as doengas crOnicas nao transmissiveis como uma
epidemia, constituindo-se, atualmente, em um grave problema de satide publica (BRASIL,
2008; PAHO, 2012).

Entre as doencas crOnicas ndo transmissiveis destaca-se a doenca renal cronica, com
sérias implicacdes econOmicas e sociais, representando um desafio mundial neste século
(BASTOS et al., 2009). No Brasil, esta realidade nao difere do restante do mundo, pois s@o
evidenciados aumentos na incidéncia e prevaléncia desta doenga, com progndstico ruim e

altos custos para o tratamento (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAIJN, 2010).
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A doenca renal cronica classifica-se em estdgios e consiste em lesdo renal com perda
progressiva e geralmente irreversivel da fungdo dos rins. Nos estdgios mais avangados o
organismo torna-se incapaz de manter o equilibrio metabdlico e hidroeletrolitico, sendo
denominada insuficiéncia renal cronica (KDOQI, 2002; ROMAO JR., 2004; THOME et al.,
2006). Quando a doenca evolui para a insuficiéncia renal cronica terminal se faz necessdrio a
utilizacdo de terapias de substituicdo renal. Entre as terapias disponiveis para o tratamento
tem-se a hemodidlise, a didlise peritoneal e o transplante renal.

Para a maioria dos doentes que necessitam de terapia para substituicdo da funcdo
renal, poderia ser indicada a didlise peritoneal (BLAKE; DAUGIRDAS, 2008). Porém, na
pratica observa-se que a maior parte dos doentes que necessitam de terapia renal substitutiva
realiza a hemodidlise € em um menor nimero, a didlise peritoneal. Conforme o censo de
2010, o ndmero estimado, de pacientes em tratamento dialitico no Brasil foi de 92.091.
Destes, 90,6% estavam em hemodidlise e 9,4% em didlise peritoneal (SESSO, 2011).

Conforme literatura, a didlise peritoneal seria a melhor op¢do para os pacientes que
iniciam terapia renal substitutiva, por ser mais fisiolégica quando comparada com a
hemodiélise. Isto porque, no inicio do tratamento os pacientes ainda possuem fun¢ao renal
residual e a didlise peritoneal preservaria por mais tempo esta funcdo. (BLAKE;
DAUGIRDAS, 2008).

A didlise peritoneal é um tratamento de substitui¢do renal que consiste na drenagem,
infusdo e permanéncia de solucdao (banho de didlise) na cavidade peritoneal, por meio de um
cateter flexivel implantado cirurgicamente na superficie do abdome. Isto promove a retirada
de excesso de liquido corpdreo e de substancias toxicas que seriam normalmente eliminadas
pela urina (GOES JR. et al., 2006; BLAKE; DAUGIRDAS, 2008). Esta terapia ¢ realizada
em hospitais especializados ou no domicilio, pode ser continua ou intermitente e de forma
manual ou automatizada.

A Didlise Peritoneal Automatizada (DPA) € realizada utilizando-se uma madquina
cicladora. Nesta modalidade, a mdquina € programada, conforme a prescricio médica quanto
ao tempo de duracdo e quantidade de liquido de didlise a ser utilizado. Geralmente, no
domicilio a terapia € realizada no periodo da noite, enquanto o doente dorme, de oito a doze
horas, diariamente. A modalidade manual é denominada de Didlise Peritoneal Ambulatorial
Continua (CAPD), e na maioria dos casos sdo realizadas quatro trocas manuais didrias
(BLAKE; DAUGIRDAS, 2008).

Para realizar a didlise peritoneal no domicilio, os familiares ou o doente recebem uma

capacitacdo rigorosa realizada por enfermeiros que atuam em didlise peritoneal. Esta tem
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como objetivo capacitd-los para realizarem o procedimento técnico no domicilio, também
fornecer orientagdes sobre o tratamento, cuidados e intercorréncias para que possam executar
e enfrentar o tratamento com seguranca (FIGUEIREDO, 2006).

O contexto, tanto técnico quanto de cuidados e de disponibilidade individual que
envolve a realizacdo de dialise peritoneal no domicilio, repercute intensamente na vida das
pessoas que integram a familia, sendo esta uma situagdo que pode trazer sérias implicacoes
para a dindmica familiar. Pois, o doente depara-se com novas situagdes, como a aceitagao da
doenca, a transformac¢do do ambiente familiar, ndo apenas pelas condi¢des exigidas pelo
método, mas também pela nova situacdo social diante de suas relacdes familiares e sociais
(SANTOS, 2009).

Nas situagdes em que o doente necessita de hemodiélise ou diélise peritoneal, algumas
familias se unem e se concentram de forma intensiva no cuidado ao familiar, tanto no suporte
técnico, quanto no emocional. Embora a doenca represente uma ameacga constante aos planos
futuros da familia, esta pode ser capaz de reagir positivamente frente a esse evento estressor
(FRAGUAS, SOARES, SILVA, 2008). Nesta perspectiva, cada doente e familia t€ém um
modo particular de reagir, de enfrentar o tratamento, de superar e elaborar a nova realidade
que € conviver com a didlise peritoneal.

Segundo Carreira e Marcon (2003), sdo intensas as necessidades de adaptacdo da
dindmica familiar de doentes portadores de insuficiéncia renal cronica, em hemodidlise ou
didlise peritoneal. E estas tendem a aumentar na medida em que hd evolucdo da doenca,
principalmente quando o doente passa a apresentar dificuldades fisicas, que o impecam de
assumir seus compromissos de forma autdbnoma, o que exige envolvimento e dedicacdo da
familia.

Neste sentido, a doenca cronica, ao atingir qualquer membro da familia, ocasiona
preocupacdo com o doente e mudancas no cotidiano familiar, interferindo em toda sua
estrutura (MARCON et al, 2007). Nessa situacdo, a familia necessita se adaptar e se
reorganizar, na medida em que os papéis precisam ser repensados e distribuidos para conduzir
e assimilar o adoecimento do familiar (CARTER; MCGOLDRICK, 2001).

Conforme Queiroz et al. (2008), o individuo portador de insuficiéncia renal cronica
que necessita de algum tratamento dialitico se vé obrigado a mudar sua rotina de vida, uma
vez que a doenga crénica impde um tratamento longo e rigoroso. Segundo Marcon et
al.(2009), na situacdo de doenca cronica no ambito domiciliar, o sistema familiar se
reorganiza por meio de negociacdes internas, para garantir os cuidados, sua manutencio e

funcionalidade estrutural.
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Na presenca de doenca na estrutura familiar, € importante que a equipe de saide adote
uma postura ética de respeito as crengas, valores e préticas, estimulando o didlogo, a reflexao
e a tomada de decisdo da familia (ELSEN ez al., 2011). Conforme Souza, Nitschke e Souza
(2011), cuidar das familias ndo significa que ela deva assumir os cuidados que sdo de ordem
profissional, mas compartilhar a partir dela e com ela, aliangas e corresponsabilidades no
cuidado a saude.

Assim, a enfermagem deve reconhecer e respeitar as formas de viver e conviver das
familias, compartilhar e aproximar saberes de cuidado entre familias e profissionais (ELSEN;
ALTHOFF; MANFRINI, 2001). A assisténcia a familia como unidade de cuidado implica em
conhecer a forma que cada familia cuida e como reage diante das dificuldades, quais as suas
forcas e os seus esforcos para partilhar as responsabilidades (ANGELO; BOUSSO, 2001).

A preocupacdo em integrar a familia nos cuidados de enfermagem iniciou-se com
Florence Nightingale, em relacdo aos cuidados desenvolvidos nos domicilios das familias
(FIGUEIREDO, 2009). Em contraponto, com a evolu¢do tecnolégica, muitos eventos
familiares como o nascimento € a morte, foram afastados do domicilio e os cuidados de sadde
transferidos para os contextos hospitalares (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Para Waldow (2006), a familia também precisa de cuidado, se a instituicao de saide
valoriza isto, esta se sente segura, respeitada, tranquila, sabendo que serd tratada com
dignidade e considera¢do. Conforme Torralba (2009), a necessidade de cuidado é parte do ser
humano, pois desde o nascimento até a morte somos vulnerdveis. Dessa forma, a
vulnerabilidade € uma condi¢do de necessidade de cuidado.

Assim, torna-se um compromisso ético e moral para o enfermeiro, a inclusdo das
familias nos cuidados de saide. O enfoque de cuidado centrado na familia s6 pode ser
alcancado com responsabilidade e respeito, na medida em que sdo realizadas profundas
avaliacdes, intervencdes e praticas relacionais com familias (WRIGHT; LEAHEY, 2012).

Nos estudos com familia ndo existe um modelo de avaliacio que explique todos os
seus fendmenos. O Modelo Calgary de Avaliacdo da Familia (MCAF), é um dos modelos de
avaliagdo, adaptado e desenvolvido desde 1984 pelas enfermeiras canadenses Wright e
Leahey e também utilizado no Brasil. Este modelo consiste em trés categorias principais:
estrutural, de desenvolvimento e funcional, sendo cada uma dividida em vérias subcategorias
(WRIGHT; LEAHEY, 2012). Cada categoria contém informacdes para avaliacdo das
familias, que integradas por meio de uma andlise, tem a finalidade de entender e direcionar o

cuidado para a familia (SCHWARTZ et al, 2009, a).
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O genograma € um instrumento que pode ser utilizado para delinear a estrutura interna
da familia (WRIGHT; LEAHEY, 2012). Conforme Muniz e Eisenstein (2009), o genograma
facilita o entendimento dos processos complexos de saide-doenga no contexto psicossocial da
familia, contribuindo para o estabelecimento de estratégias terapéuticas e a ampliacdo das
acoes de saide. Também, sua forma gréfica facilita a visdo e entendimento da estrutura
familiar e suas relacdes.

Conforme Girardon-Perlini (2009), trabalhar com familia demanda dos profissionais
de saide mudancgas na concepg¢do de atuacdo, uma vez que a formagao ainda esta centrada no
modelo biomédico, que visualiza apenas o individuo e a doencga. Desta maneira, a inclusio da
familia nos cuidados em saudde, precisa ser valorizada pelas equipes, pois muitas vezes na
pratica a familia é descontextualizada do cuidado ao paciente (MONTICELLI; BOEHS,
2011).

Neste sentido, é importante compreender a realidade da familia, considerando as suas
condi¢des do processo de satide e doenca que vivenciam (SCHWARTZ et al., 2009). Com
isso, o enfermeiro necessita ver a familia além da doenca, independente de sua drea de
atuacdo, ampliando sua visao sobre ela.

Desta forma, considera-se importante que a enfermagem identifique as dificuldades e
os recursos empregados pelas familias no cuidar, ajudando-as a descobrir solugdes proprias
para os problemas (CARREIRA; MARCON, 2003). Paula, Nascimento e Rocha (2009),
consideram que o enfermeiro precisa conhecer as crengas e habilidades de enfrentamento da
familia para direcionar suas intervencdes com a finalidade de melhorar a qualidade de vida e
promover o bem-estar de todos os envolvidos.

Frente a esse contexto, emergiu a necessidade de realizar um levantamento
bibliografico com finalidade de conhecer a produgdo cientifica sobre a temética da didlise
peritoneal no ambito familiar. O levantamento foi realizado em junho de 2011 na Biblioteca
Virtual de Saide (BVS), nas bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em
Ciéncias da Sadde (LILACS), utilizando-se como descritores, ‘“didlise peritoneal” and
“familia” e PubMed, mantido pela Biblioteca Nacional de Medicina dos Estados Unidos da
América National Library of Medicine USA, usando mech termos: “familiy” and “peritoneal
dialysis”. Foram incluidos estudos com humanos e as producdes nos idiomas Inglés, Espanhol
e Portugués, com texto na integra disponivel online. Na busca inicial foram encontradas 80
produgdes, apds a leitura de todos os titulos e resumos considerando os critérios de inclusio,
nove estudos foram selecionados para andlise do texto na integra. Quanto ao idioma, oito

foram publicados na lingua inglesa e um em portugués.



15

As publicagdes tratavam sobre as adaptacdes e os limites dos doentes e sua familia
relacionados ao tratamento de didlise peritoneal; a qualidade de vida dos familiares de
criancas em didlise peritoneal e a decisdo dos pacientes e familiares em realizar didlise. Por
meio desta andlise, identificaram-se poucos estudos com o foco na familia e sua relagdo com
o contexto da didlise peritoneal no domicilio, sugerindo a existéncia de uma lacuna na
producdo do conhecimento acerca desta temética.

Além disso, em minha vivéncia como enfermeira na area de nefrologia, percebo
frequentemente, diversas dificuldades enfrentadas pelas familias ao cuidarem de seus
familiares em didlise peritoneal no domicilio. Entre as dificuldades observadas estdo o
cansaco de alguns familiares pela sobrecarga de atividades desgastantes para quem cuida, o
pouco comprometimento dos demais membros da familia com o cuidado, a necessidade de
abandonar o emprego para cuidar do familiar, ou até mesmo, a demissdo em consequéncia de
faltas consecutivas ao trabalho, bem como consequentes alteracdes no sistema familiar.

Diante do exposto, acredita-se que enfermagem ndo pode desconsiderar a
problemadtica vivenciada pelas familias inseridas neste contexto. Muitas situagdes dificeis
enfrentadas pela familia, talvez sejam consequéncia de uma assisténcia de enfermagem que
pouco corresponda as suas reais necessidades, uma vez que o enfoque ainda permanece
essencialmente no individuo doente e nos aspectos técnicos para realizacdo da didlise
peritoneal.

A realizacdo da presente pesquisa também se justifica pela possibilidade dos
resultados suscitarem reflexdes e auxiliarem na proposicdo de estratégias que ampliem o
modo de cuidar e resultem numa melhor atuagdo de enfermagem nesta realidade. Assim, com
finalidade de entender como as familias convivem com um dos seus membros realizando
didlise peritoneal, € necessdrio sistematizar e investigar sobre este tema para, entdo, propor
estratégias que ampliem o modo de cuidar e resultem numa melhor atuacdo de enfermagem
nesta realidade.

Frente ao contexto descrito o objeto deste estudo foi: a convivéncia da familia diante
da necessidade de um de seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio. E, como
questdo norteadora: como a familia convive diante da necessidade de um de seus membros
realizar didlise peritoneal no domicilio?

Para responder esta questao, foi elaborado o seguinte objetivo geral:

- Compreender como a familia convive diante da necessidade de um de seus membros realizar

didlise peritoneal no domicilio.
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Os objetivos especificos do estudo foram:
- Descrever a dinamica da familia frente a necessidade de um de seus membros realizar didlise
peritoneal no domicilio.
- Descrever as repercussdes na familia em ter um de seus membros em diélise peritoneal no
domicilio.
- Descrever as estratégias de (re)organizacdo da familia ao conviver com um de seus membros

realizando didlise peritoneal no domicilio.



2 PERCURSO METODOLOGICO

Neste capitulo serd apresentado o percurso metodoldgico desenvolvido para se

alcancar os objetivos propostos nesta pesquisa.

2.1 Tipo de pesquisa

Com o intuito de compreender como a familia convive diante da necessidade de um de
seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio, foi realizada uma pesquisa de campo
com abordagem qualitativa, de cardter exploratério e descritivo. Na enfermagem, a pesquisa
qualitativa € bastante utilizada, pois possibilita maior imersao e participacdo do pesquisador
no contexto dos sujeitos estudados.

Nas investigagdes qualitativas sdo interpretadas e reinterpretadas as experiéncias € o
senso comum da vivéncia no cotidiano dos sujeitos (MINAYO, 2010). Para metodologia
qualitativa aplicada a saide, usa-se uma concepcao a partir das Ciéncias Humanas, na qual se

busca entender o significado individual ou coletivo na vida das pessoas (TURATO, 2005).

2.2 Cenario da pesquisa

A captacdo dos sujeitos de pesquisa ocorreu na Clinica Renal de Santa Maria,
mediante autorizacdo da institui¢do (anexo A), sendo o cendrio de pesquisa a residéncia das
familias. A Clinica Renal de Santa Maria funciona em dois estabelecimentos, uma Matriz e
uma filial, ambas localizadas na cidade de Santa Maria, Rio Grande do Sul. A Matriz esta
instalada junto ao Hospital de Caridade Astrogildo de Azevedo (HCAA) e a Filial junto a ao
Hospital Casa de Sadde. Trata-se de uma institui¢io privada, conveniada ao Sistema Unico de
Saude (SUS). A clinica oferece tratamento dialitico a cerca de 340 pacientes portadores de

insuficiéncia renal cronica terminal. Destes, no periodo de coleta dos dados, 300 estavam em



18

hemodiélise e 40 em didlise peritoneal. Metade dos pacientes em didlise peritoneal residia no
municipio de Santa Maria, os quais compuseram a amostra do estudo.

Ao receber o doente com indicacao de didlise peritoneal, os profissionais que atuam na
clinica realizam uma investigacdo, que inclui varios fatores, entre eles: condi¢des cognitivas e
socioculturais dos doentes e familiares, condi¢des clinicas do doente, bem como a vontade
para realizar esta modalidade de tratamento, manifestada pelo doente e seus familiares. A
avaliacdo destas condicdes, geralmente € realizada por um dos médicos e o enfermeiro
responsavel pela didlise peritoneal. Avaliados estes critérios, para iniciar a realizacdo do
método no domicilio, o doente e/ou familiares passam por um treinamento, ministrado pelo
enfermeiro que atua na didlise peritoneal.

Assim, a didlise € liberada para ser realizada no domicilio quando o enfermeiro avalia
que o doente e/ou familiar possuem condi¢des técnicas, psicolégicas e emocionais, para
realizar a técnica com seguranga. Neste momento, também € necessdrio que a estrutura fisica
e os recursos materiais estejam adequados na residéncia. Apds a liberacdo para realizar o
método no domicilio, os doentes ficam vinculados a clinica, que consiste no contato entre
equipe da didlise peritoneal, doentes e familiares.

A escolha do local para captacdo dos sujeitos de pesquisa justifica-se na medida em
que a referida institui¢do possui o maior nimero de doentes em didlise peritoneal cadastrado
na regido centro do Estado. Em rela¢do ao cendrio ser nas residéncias, este se deu por
possibilitar a participacdo de um maior nimero de membros da familia, e proporcionar maior
tranquilidade e conforto para os participantes e pesquisadora na constru¢ao do genograma e as

entrevistas.

2.3 Sujeitos da pesquisa

Os sujeitos da pesquisa foram familias que tinham um familiar em tratamento de
didlise peritoneal no domicilio, vinculado a Clinica Renal de Santa Maria. Os critérios de
inclusdo dos participantes na pesquisa foram: familias que tinham um de seus membros em
didlise peritoneal (independente da modalidade), acima de dezoito anos e vinculado ao servigo
da clinica. Foram excluidos os doentes que ndo residiam no municipio de Santa Maria e os
que possuissem alguma dificuldade de comunicacdo ou compreensdo. O critério de selecdo

das familias foi de forma aleatéria, de acordo com a disponibilidade e interesse dos
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convidados. A coleta de dados foi interrompida mediante a constatacdo de que o objetivo do
estudo estava contemplado.

Foram entrevistadas sete familias, sendo o total de sujeitos 15 participantes do estudo,
ou seja, em seis familias com dois membros e uma familia com a participacdo de trés
membros, sempre sendo um deles o doente. O vinculo familiar com os doentes era de dois
maridos, duas esposas, duas filhas, uma mae e um genro (Quadro 1). As entrevistas com as
familias tiveram uma dura¢do média de 48 minutos, variando de 35 minutos a 1:07 minutos.

A representacdo dos participantes do estudo e seus vinculos familiares estd sumarizada

no Quadro 1.
DOENTE FAMILIAR

CONJUGE MAE FILHO(A) GENRO
FI1D MARIDO(FIC) | —oeemeeeem | e | e
F2D | e | s FILHA (F2F) GENRO(F2G)
F3D ESPOSA(F3C) |  —--moom | e | e
FAD | s | s FILHA(F2F) | e
F5D MARIDO(F4C) | cooemmmeeeee | s |
I I —— MAE(F6M) |  cooomeeeeeee | e
F7D ESPOSA(F7C) | —ooomeem | e |

Quadro 1: Representacdo dos participantes do estudo e seus vinculos familiares. Santa Maria/RS, 2012.
(F=FAMILIA; D = DOENTE; C= CONJUGE; M= MAE; F= FILHA OU FILHO; G= GENRO).

A 1dade dos participantes variou de 31 a 79 anos, sendo dez do sexo feminino e cinco
do sexo masculino. O grau de instrucdo dos entrevistados foi desde o ensino fundamental
incompleto até o ensino superior completo. A religido predominante foi a catélica. A renda
variou de dois e meio a seis ¢ meio saldrios minimos. Quanto a modalidade de didlise
peritoneal, seis doentes realizavam didlise peritoneal automatizada (APD) e um fazia didlise
peritoneal ambulatorial continua (CAPD). O periodo que os doentes estavam em didlise

peritoneal variou de trés meses a seis anos.

2.4 Instrumentos para coleta de dados

Os dados foram coletados por meio da constru¢do do genograma de cada familia

participante e entrevista com as familias. A entrevista € a estratégia de coleta de dados mais
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utilizada no trabalho de campo, tem significado amplo de comunicagdo verbal, e sentido
restrito de informagdes sobre determinado tema cientifico (MINAYO, 2010).

Foram realizadas perguntas circulares para proporcionar a participagdo de todos os
membros presentes durante as entrevistas. Este tipo de perguntas auxilia a obtenc¢do de
informagdes na investigacio em relagdo aos relacionamentos entre os individuos, fatos, ideias
ou crencas (WRIGHT; LEAHEY, 2012). As entrevistas foram guiadas por eixos tematicos,
além de alguns dados sobre a familia (apéndice A).

O genograma € um diagrama do grupo familiar, que consiste na construcdo de uma
arvore familiar que representa a estrutura interna da familia, fornecendo dados importantes
sobre os relacionamentos entre os membros. E ainda pode trazer outros dados e informagdes
proveitosas para atendimentos na drea de sadde, tanto para a familia quanto para o enfermeiro
(WRIGTH; LEAHEY, 2012).

A apresentacao da legenda dos genogramas estd representada a seguir no Quadro 2.

PESSOA INDICE SEXO MASCULINO VINCULOS FORTES —

PESSOA INDICE SEXO FEMININO VINCULOS MODERADOS —

SEXO FEMININO VINCULOS CONFLITANTES ~ oeeeveeeeeese

OBITO SEXO MASCULINO

SEXO MASCULINO |:| VINCULOS SUPERFICIAIS —

SEPARACAO /

OBITO SEXO FEMININO @ CASADOS C

Quadro 2. Legenda dos genogramas (adaptado do livro: Enfermeiras e Familias: um guia para avaliagdo e
intervencdo na familia de WRIGHT; LEAHEY, 2012). Santa Maria, RS, 2012.

Os genogramas foram compostos de duas a quatro geracdes, considerando as
informacdes fornecidas pelos membros das familias entrevistadas. Alguns dados apresentam-
se “incompletos”, pois a familia ndo tinha a informacdao. Os membros da familia foram
identificados por letras do alfabeto, escolhidas pela pesquisadora aleatoriamente, o que

significa dizer que nao ha correspondéncia com o nome dos participantes do estudo.
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Os genogramas das familias deste estudo estdo representados nas figuras a seguir.

GENOGRAMA DA FAMILIA 1
F1

H

Figura 1. Genograma da familia 1. Santa Maria, RS, 2012.

Descri¢do do genograma da F1: F € portadora de Doenga Renal Crdénica (DRC) e hipertensao
arterial de longa data. F mora com seu marido O, com quem € casada hd 30 anos, e a neta A.
Ela tem 60 anos e iniciou terapia de substitui¢do renal hd 5 anos, inicialmente realizou Didlise
Peritoneal (DP) por 2 anos, posteriormente fez hemodialise (HD) por 2 anos e retornou para
DP ha um ano. Iniciou com o método de CAPD, apds passou para DPA, e considera este
método melhor. O tem 62 anos é ex-tabagista, obeso e hipertenso. Ele faz tratamento para
hipertensao e parou de fumar ha 2 anos.

Os pais de F, H e I residem em outro municipio, H tem 89 anos, é portador de DM e doenca
cardiaca, I tem 80 anos, se submeteu a revascularizacio do miocardio. Ambos sdo
independentes para seus cuidados e os dois moram sozinhos.

F e O tem duas filhas, ambas sdo solteiras. A mais velha M mora e trabalha na mesma cidade
e os visita quase todos os dias. A filha mais jovem N, trabalha e reside em outro municipio e
os visita nos finais de semana. N é mae de A, a neta de 7 anos, a qual sdo muito apegados
relatando possuir forte vinculo afetivo com a menina. O e F tem muito orgulho das filhas
relatando ter um bom relacionamento entre a familia. Porém, O ndo tem o mesmo sentimento
pelas irmas de F, tem ressentimento por elas ndo manifestarem interesse em doar o rim para F.
F € independente, atualmente € ela que realiza as trocas de didlise e faz o servico doméstico
com a ajuda de seu marido.
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GENOGRAMA DA FAMILIA 2

F2
N y 1 _ I
“'A‘

Ve N
G E )\ o \—( F

A

Figura 2. Genograma da familia 2. Santa Maria, RS, 2012.

Descri¢ao do genograma da F2: M mora com uma das filhas E, o genro G e a neta C. Tem 63
anos, € viiva hd 15 anos, seu marido V faleceu por IAM. M tem DRC de longa data, fez
tratamento conservador e estd em didlise peritoneal hd um ano e um més, ndo fez outra terapia
de substituicdo renal antes. Ela € aposentada desde os 48 anos.

M tem duas filhas. E é a filha mais velha, que mora com ela, tem 31 anos, trabalha como
comercidria, é casada com G que tem 45 anos. G trabalha como vigilante. E é mae de C, que
tem 7 anos e estuda, ela teve esta filha antes do relacionamento com G, mas G a considera
como sua filha, C acompanha a avé nas consultas.

F, a filha mais nova, tem 30 anos, participa menos da vida da mae, mas mantém contato
frequente. Ela visita a mae e a irma quase todos os finais de semana, trabalha como vendedora
em uma loja de roupas e é casada com A. A tem 36 anos, é vendedor de seguros. F e A tem
um filho B de 3 anos, que fica na creche em turno integral. O vinculo entre M e C € forte. A
familia de M tem bom relacionamento entre seus membros.
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GENOGRAMA DA FAMILA 3
F3

C 32anos

AN

Figura 3. Genograma da familia 3. Santa Maria, RS, 2012.

Descri¢do do genograma da F3: Y reside com sua esposa K, com quem € casado hd 32 anos e
W, a filha mais nova do casal. Y tem 54 anos, DRC ha 10 anos, fazia tratamento conservador,
teve tumor de testiculo ha 11 anos e fez quimioterapia, também ¢ hipertenso de longa data.
Iniciou com terapia renal substitutiva hd quatro meses, fez HD no primeiro més, e foi para DP
por ndo ter possibilidade de constru¢dao de acesso venoso para HD, pois se tivesse opcao de
escolha, escolheria HD. Estd hd trés meses em DP, fazendo DPA. Y € aposentado, mas
continua trabalhando como gar¢con na mesma empresa hd 30 anos, pois o saldrio da
aposentadoria nao seria suficiente para sobrevivéncia da familia, sendo que sé ele possui
renda fixa. A esposa K tem 51 anos, € do lar, faz artesanato para complementar a renda da
familia, também € hipertensa e relata ter “desgaste 6sseo”.

O casal tem duas filhas W e H. H tem 30 anos, filha mais velha, é professora e estudante,
mora em outra cidade. H tem um relacionamento estdvel com P, com quem ela tem F de 3
anos. W, filha mais nova, tem 23 anos e mora com o casal, é estudante de ensino superior
numa instituicdo Federal do mesmo municipio. Y e K relatam ter uma relagdo de muita
cumplicidade. Atualmente K faz a didlise em Y, mas diz que insiste com ele, para ele
aprender também, para ter seguranca em situacdes de necessidade ou falta dela, isto a
preocupa muito. A relacdo com as filhas € de muita proximidade e sdo mais “agarradas” com
o pai. Dizem ter muito orgulho das duas filhas, por serem dedicadas aos estudos e
corresponderem as expectativas do casal, que afirmam terem lutado muito para dar formacado
as filhas.
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GENOGRAMA DA FAMILIA 4
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Figura 4. Genograma da familia 4. Santa Maria, RS, 2012.

Descricio do genograma da F4: Z mora com sua filha U. Z é viiva ha 5 anos, tem 79 anos,
aposentada, trabalhou em um colégio publico, nos servicos gerais. Tem DRC por problemas
vasculares, ha seis anos fez DP, por dois anos e recuperou funcdo renal, manteve tratamento
conservador por dois anos. Retornou para terapia renal substitutiva hd dois anos, fez HD por
15 dias, e iniciou com DP por opc¢ao da doente, dos familiares e também por indicagao clinica.
Quando fez DP ha seis anos fazia CAPD e atualmente faz DPA.

A familia de constitui-se da filha U, do filho P, da nora D e dos netos B; V e O. U € a filha
mais nova, tem 53 anos, ¢é solteira e aposentada, foi funcionéria publica. U que faz a DP em Z.
P filho mais velho de Z tem 55 anos, € bancdrio, casado com D h4 20 anos, que também ¢é
bancaria, moram e trabalham na mesma cidade. Z e U vdo morar com eles, em uma casa de
dois andares, que vao dividir para Z e U morarem na parte de baixo, isto para ficarem mais
proximos e dividir os cuidados a Z. B, filho mais velho de P e D, tem 19 anos e € estudante de
ensino superior, V, filha do meio, tem 17 anos, também € estudante e O, o mais novo, tem 9
anos e estuda. Dizem que sdo poucos membros da familia, mas se dio muito bem, sempre
estdo juntos nos finais de semana e quando precisam.

GENOGRAMA DA FAMILIA 5

FS

C 25 anos

Figura 5. Genograma da familia 5. Santa Maria, RS, 2012.

Descricao do genograma da F5: B mora com seu marido A, com quem é casada ha 25 anos e
sua irma C. B tem 68 anos € aposentada ha 8 anos, possui DM ha 20 anos e DRC em CAPD
ha 6 anos. A tem 72 anos, € aposentado hd 7 anos, trabalhava na construcao civil, sofre de
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artrose, usa bengala para caminhar, diz que tem distirbio cerebral com esquecimento, também
tem problema de préstata com indicacao para cirurgia, estd fazendo exames pré-operatorios.

C que € irma de B, € vitva, aposentada, mas continua trabalhando como doméstica. A relagcdo
entre C e B, as vezes, é um pouco conflituosa, justificado por B, pela falta de ajuda da irma. C
tem um filho F, que € casado, e vem visitar C, s6 quando precisa de ajuda financeira. A tem
uma irma G. G tem uma filha K. K é casada, e € o suporte para A e B quando precisam de
ajuda.

GENOGRAMA DA FAMILIA 6
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Figura 6. Genograma da familia 6. Santa Maria, RS, 2012.

Descri¢do do genograma da F6: C mora com sua mae V, seu pai O e o irmdo B. C tem 34
anos, ¢ solteira, desempregada, antes do adoecimento trabalhava como enfermeira em um
municipio vizinho. Tem diabetes tipo I, iniciou com DP hd 3 anos, faz DPA a noite e uma
troca manual durante o dia, estd em DP por ndo ter acesso venoso para HD. P., mae de C, tem
66 anos, ¢ aposentada, trabalhava como auxiliar de enfermagem em dois estabelecimentos de
satide no mesmo municipio. E V que geralmente faz a DP em C, eventualmente C faz.

Os pais de C, V e O sa@o casados ha 36 anos. O possui sequelas de AVC, que ocorreu ha um
ano, era autbnomo, em consequéncia da doenca nao estd trabalhando e ndo é aposentado. O €
bastante dependente, devido as sequelas do AVC, e € cuidado por V.

B irmao de C, tem 17 anos, € solteiro e estuda. A casa onde C e sua familia moram, fica nos
fundos da casa de suas tias, irmas de V. As duas tias M e N sdo aposentadas e solteiras. Elas
ajudam a familia financeiramente, pois a renda da familia de C, € somente a aposentadoria de
V, também sao o suporte da familia para quando precisam de ajuda em atividades domésticas.
V demonstra sobrecarga, pois cuida de C que estd debilitada e de O que também é dependente
de cuidados.
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GENOGRAMA DA FAMILIA 7
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Figura 7. Genograma da familia 7. Santa Maria, RS, 2012.

Descri¢do do genograma da F7: J mora com sua esposa R, com quem é casado hd 52 anos e
um neto P. J tem 77 anos, é aposentado hd 20 anos, foi motorista de caminhao, tem IRC ha 3
anos, faz DP ha dois anos, iniciou com CAPD, e atualmente faz DPA, que acha melhor. R tem
70 anos, ndo € aposentada, apesar dos problemas de sadde, ela faz as tarefas didrias da casa e
auxilia na realizagdo da didlise de J.

J e R, tem quatro filhas. A filha mais velha N, é casada e tem uma filha. N trabalha e mora na
mesma cidade. A segunda filha M, é casada e tem duas filhas, também mora e trabalha na
mesma cidade. A terceira filha C, faleceu ha 12 anos, em acidente de carro. C teve um casal
de filhos, seu marido casou-se novamente e teve outra filha. O marido de C continua com
bom relacionamento com a familia, trabalha e mora em outro estado. A filha mais nova A, é
solteira, trabalha e mora em outro estado. A é mie de P, de 16 anos. J e R dizem ter boas
relacdes com os filhos, genros e netos, e estes entre eles.

2.5 Operacionalizaciao da coleta dos dados

Ap6s aprovagdo do protocolo de pesquisa pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal de Santa Maria, ocorreu a insercao da pesquisadora no local de captagcao
das familias, para aproximagdo com a realidade do servico e a selecio dos sujeitos de
pesquisa conforme os critérios de inclusdo e exclusao.

Para selecao destas familias, foram consultados os prontudrios dos doentes em didlise
peritoneal, que serviu para obter dados como: nimero de telefone para contato com a familia,
endereco para realizar as entrevistas, idade do paciente, entre outras informagdes. De posse

dos nomes dos sujeitos selecionados para a pesquisa, estes foram informados a enfermeira
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responsavel pela didlise peritoneal da clinica. A enfermeira, por ja conhecer estes sujeitos, fez
um primeiro contato telefonico para informar sobre a pesquisa e a possibilidade deles serem
convidados a participar.

Sequencialmente foi realizado contato telefonico com as familias, de forma aleatdria.
Neste contato, a pesquisadora se identificou, exp0s a proposta da pesquisa e realizou o convite
para participacdo no estudo. Mediante aceitacdo da familia, realizou-se o agendamento de
data e hordrio para a visita no domicilio. Nao houve recusa de nenhuma familia em participar
da pesquisa. A visita foi agendada prevendo data e horario no qual um maior nimero possivel
de familiares poderia participar, respeitando-se a data que fosse mais adequada e confortavel
para a familia. As familias pesquisadas receberam apenas uma visita.

A abordagem da familia no domicilio foi realizada de modo a desenvolver uma
relacdo de empatia reciproca. Inicialmente a pesquisadora apresentou-se a familia, em seguida
explicou o objetivo do estudo e forneceu o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(apéndice B), que foi lido em voz alta pela pesquisadora, na maioria das familias, e apds
assinado. Também foi solicitado a autorizagdo para gravar a entrevista. Na sequéncia, foram
construidos os genogramas e realizadas as entrevistas. Previamente a coleta dos dados,
realizou-se um genograma e uma entrevista piloto a fim de testar os instrumentos de coleta
dos dados. Os dados obtidos do teste piloto foram incluidos no estudo para andlise visto que

os instrumentos nao necessitaram de reformulacdes.

2.6 Analise e interpretacao dos dados

Os dados das entrevistas da pesquisa formam primeiramente transcritos na integra em
um editor de textos e, posteriormente foram submetidos a andlise temdtica, uma modalidade
de andlise de conteddo proposta por Minayo (2010). Segundo a autora, fazer uma analise
temadtica consiste em identificar os nucleos de sentido que compdem uma comunicaciao cuja
presenca ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o objetivo analitico pretendido. Assim,
operacionalmente, a andlise temdtica desdobrou-se em trés etapas: pré-andlise, exploracdao do
material e tratamento dos resultados obtidos e interpretacao.

Na primeira etapa, a pré-andlise, realizou-se uma leitura exaustiva das entrevistas que
foram organizadas para estabelecer o corpus do estudo, com retomada aos pressupostos

iniciais da pesquisa. Foram elaborados alguns indicadores para compreensdao do material e
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interpretacdo final, para a formulacdo e reformulacdo dos objetivos. A segunda etapa que
consistiu no tratamento dos resultados e interpretagdo para alcancar o nicleo de compreensdo
do texto, em busca dos dados similares e significativos, classificando-os para constitui¢ao do
tema. A ultima etapa compreendeu o tratamento dos resultados obtidos, buscou-se os

significados nas falas dos entrevistados, para analisar e associar com o referencial tedrico

(MINAYO, 2010).

2.7 Consideracoes éticas

Etica é querer o bem da humanidade em geral. A cada momento o homem se depara
com novos problemas, e descobrir meios para soluciond-los torna-se um dever, isto é,
constitui-se numa questao ética. A busca de novos conhecimentos por meio da pesquisa pode
possibilitar a solu¢ao de problemas enfrentados pela humanidade (NOSELLA, 2008).

Em todas as etapas da pesquisa atendeu-se aos requisitos da Resolugdo 196/96,
relativos a ética na pesquisa com seres humanos, primando pela confidencialidade das
informacdes obtidas e respeito aos participantes. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de
Etica em Pesquisa da institui¢do, sob o Certificado de Apresentagio para Apreciacio Etica n°
01158012.0.0000.5346 em 13 de marco de 2012 (anexo B). Para preservar a identidade dos
participantes da pesquisa, os sujeitos foram codificados: “F’ de familia com o nimero da
entrevista realizada, seguido pelas letras “D” de doente, “C” de cOnjuge, “F’ de filho ou filha,
“M” de mae e “G” de genro.

As informagdes obtidas nos genogramas e entrevistas somente serdo divulgadas de
forma andnima e mantidas na sala 1339, do Departamento de Enfermagem, no prédio Centro
de Ciéncias da Saide da UFSM, por um periodo de cinco anos, sob a responsabilidade da
pesquisadora responsavel, conforme termo de confidencialidade (apéndice C).

Os beneficios desta pesquisa estdo ligados diretamente a producdo de conhecimento
acerca do convivio familiar na didlise peritoneal no domicilio. Ainda contribuem para a
assisténcia aos doentes e familiares participantes do estudo e demais familiares, e outras
pessoas que se encontram numa situagdo similar, na medida que poderd auxiliar os
profissionais que atuam nesta drea a refletirem sobre esta temdtica. Os riscos aos sujeitos
participantes da pesquisa foram semelhantes aos de um didlogo como cansacgo e o despertar de

emocgdes decorrentes do assunto abordado nesta pesquisa.



3 RESULTADOS

Os resultados deste estudo e a andlise das entrevistas estdo apresentados a seguir em
forma de trés artigos.

O primeiro artigo “Tudo pelo bem do familiar: a dindmica da familia frente a didlise
peritoneal no domicilio”, teve como objetivo descrever a dinamica da familia frente a
necessidade de um de seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio. Este artigo esté
formatado a ser submetido para “Revista da Escola de Enfermagem Anna Nery”, Qualis B1
para Enfermagem.

O segundo artigo “Liberdade condicionada: repercussdes na familia ao conviver com
um de seus membros em didlise peritoneal”, objetivou descrever as repercussdes na familia
em ter um de seus membros em didlise peritoneal no domicilio. Formatado segundo as
normas da “Revista Texto e contexto Enfermagem”. Qualis A2 para Enfermagem.

O terceiro artigo, “Estratégias de (re)organizacdo da familia que convive com um
familiar em didlise peritoneal no domicilio”. O objetivo deste artigo foi descrever as
estratégias de (re)organizacdo da familia ao conviver com um de seus membros realizando
didlise peritoneal no domicilio, formatado conforme as normas da “Revista Brasileira de
Enfermagem”. Qualis A2 para Enfermagem.

Os artigos estdo estruturados de acordo com as normas de formatacdo dos periddicos
aos quais a priori serdo submetidos. Porém, ressalta-se que ainda necessitardo de ajustes
quanto a formatagdo final, relacionada ao nimero de laudas e outras questdes que podem

surgir e se fazer necessario.
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3.1 ARTIGO 1 - TUDO PELO BEM DO FAMILIAR: A DINAMICA DA FAMILIA
FRENTE A DIALISE PERITONEAL NO DOMICILIO !

Everything well by the familiar: the dynamics of the family facing the peritoneal dialysis
at home

Todo por el bien del familiar: la dinimica de la familia frente a la dialisis peritoneal en
domicilio

RESUMO

Objetivou-se descrever a dinamica da familia frente a necessidade de um de seus membros
realizar didlise peritoneal no domicilio. Pesquisa qualitativa realizada em uma clinica renal no
Sul do Brasil, de mar¢o a maio de 2012. Foram realizados genogramas e entrevistadas sete
familias em suas residéncias. Os dados foram submetidos a andlise tematica. A investigacao
da dindmica das familias levantou questdes como: realizacdo da técnica de didlise e seus
desafios; presenca ou auséncia de cooperacdo entre os membros da familia; dependéncia do
familiar doente; e, alteracdes de ordem social e emocional. Para viabilizar o tratamento e
amparar o familiar ocorreram ajudas de diversas formas entre os membros, sendo que as
dindmicas diferem nas familias conforme a individualidade e realidade de cada uma. O
conhecimento das particularidades de cada familia possibilita o enfermeiro atender as reais
necessidades frente um tratamento que demanda grande envolvimento no ambito familiar.

Palavras-chave: Familia. Didlise Peritoneal. Enfermagem. Doenca cronica.

Abstract

The aim was to describe the dynamics of a family in face to the necessity of one of its
members to make the peritoneal dialysis at domicile. A qualitative research was made in a
renal clinic in south of Brazil, from March to May in 2012. They were done genograms and
interviews in seven families in their residences. The information was submitted to thematic
analysis. The investigation of the dynamics of the families has raised questions like: the
realization of the techniques of dialysis by the families members and their challenges; the
presence or absence of cooperation among the families members; the dependence of the sick
familiar member; and the alterations on their social and emotional lives. To make the
treatment possible and to help the sick familiar, needs of many ways have occurred among the
families members as the dynamics according to the individuality and reality of each one. The
knowledge of the peculiarities of each family makes possible to the nursing to attend the real
necessities of a treatment that demands a great involvement of the whole family.

Keywords: Family. Peritoneal Dialysis. Nursing. Chronic Disease.

Resumen

Se objetivé describir la dindmica de la familia frente a la necesidad de uno de sus miembros
realizar didlisis peritoneal en domicilio. Investigacién cualitativa ejecutada en una clinica
renal del Sur de Brasil, de marzo a mayo de 2012. Se hicieron genogramas y entrevistas con

'Artigo formatado a ser submetido para “Revista da Escola de Enfermagem Anna Nery .
Qualis B1 para Enfermagem.
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siete familias en sus residencias, sometiendo los datos a andlisis tematico. Esta investigacion
suscitd cuestiones como: realizacion de la técnica de didlisis y sus retos; cooperacion o no
entre los familiares; dependencia del familiar enfermo; y alteraciones de orden social y
emocional. Para llevar a cabo el tratamiento y auxiliar al familiar hubo ayudas de diversas
formas entre los miembros, siendo que las dindmicas difieren en las familias segin
individualidad y realidad de cada. El conocimiento de las particularidades de cada familia
posibilita al enfermero atender a las reales necesidades frente a un tratamiento que exige gran
involucramiento en el ambiente familiar.

Palabras-clave: Familia. Dialisis Peritoneal. Enfermeria. Enfermedad Cronica.

INTRODUCAO

As familias estdo passando por processos de transformagdes, tanto no que se refere as
concepcoes sobre a definicdo de familia quanto da sua estrutura. O conceito de familia pode
ser compreendido de forma subjetiva e diversa, pois depende de quem o define e do contexto
em que ela estd inserida.

As defini¢des relativas a familia na atualidade tendem a contemplar as diferentes
configuragdes familiares, ultrapassando, para isso, os critérios de consaguinidade, adocdo e
matrimdnio. Assim, considera-se familia quem ela refere como sendo os seus membros'.
Contudo, algumas composi¢cdes de grupos familiares sdo definidos de forma caracteristica,
reconhecidos social e culturalmente como a familia nuclear, formada por pai, mae e filho; a
familia interna, composta pelos membros que moram juntos, podendo ou nao ser da familia
nuclear; e a familia externa, constituida por pessoas que ndo moram juntas, podendo ou ndo
pertencer ao niicleo familiar'.

A familia € um sistema com valores, crengas, conhecimentos e praticas, que na sua
dindmica de funcionamento considera seus saberes na promog¢do, prevenc¢do e tratamento das
doencas de seus membros”. No adoecimento de um dos membros da familia, todo sistema
familiar precisa se reorganizar para assimilar a nova situacio e aprender a conviver com ela’,

. ~ z: 3
com continua adaptacdo e mudancas de papéis’.
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Ao longo do ciclo de vida, todas as familias passam por vdrias situacdes de
adversidade, que podem gerar crises e desestabilizar o seu modo de funcionamento. Essas
situacdes sdo decorrentes de eventos naturais do préprio desenvolvimento, ou algo nao
esperado, interno ou externo a familia. A vivéncia de uma doenca num dos membros, por
exemplo, pode desencadear uma crise familiar. A forma como a familia ird enfrentar esta
crise, depende da estrutura familiar, dos tipos de relagdes desenvolvidas, da natureza
individual de seus membros, bem como, da flexibilidade entre seus membros e do papel do
doente na famﬂia3,

A presenca de uma doenca cronica na familia atua como uma for¢a que impulsiona os
membros a se unirem intensivamente para prestar o cuidado a pessoa doente. No entanto, a
dindmica familiar e o tipo de doenca determinam o sentido das forgcas sobre o sistema
familiar, que pode alternar com periodos de aproximacgao (forca centripeta) e de afastamento
(forca centrifuga). Os membros da familia ndo se adaptam de maneira uniforme a doenga
crOnica, uma vez que cada pessoa vivencia de forma diferente o processo do adoecer”.

As doencgas cronicas surgem em decorréncia das alteragdes no modo de viver da
populacdo ao longo do tempo e representam uma epidemia a nivel mundial®. Neste ambito
encontra-se a doenca renal cronica que, muitas vezes, evolui para necessidade de terapia renal
substitutiva. Uma das terapias utilizadas é a didlise peritoneal, podendo ser realizada no
domicilio pelo préprio doente ou membro da familia, de forma manual ou automatizada®. A
realizacdo da didlise peritoneal confere as pessoas doentes e seus familiares, diversas
implicagdes com perdas e mudangas nas suas vidas®, uma vez que a maior parte do tempo é
dedicada aos cuidados com o procedimento e seu entorno®’.

A construcdo de uma rede de solidariedade entre os familiares, amigos, vizinhos, entre
outros, ¢ uma importante estratégia para o cuidado no domicilio®. Além disso, se faz

necessario uma equipe de profissionais capazes de transmitir confianga e acolhimento as
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pessoas que necessitam realizar a didlise peritoneal, visto que essas se deparam com novas
situagcdes, como a aceitacdo da doenca, a transformag¢do do ambiente familiar, ndo apenas
pelas condi¢des exigidas pelo método, mas também, pela nova situacdo diante de suas
relacdes familiares e sociais’.

Nesse sentido, é importante que o enfermeiro identifique as forcas e dificuldades
enfrentadas pelas familias no cuidado de seu familiar. Com isso, poderd estimular a familia a
utilizar suas préprias forgas e recursos, promovendo apoio entre seus membros. Isso pode
evitar a sobrecarga de uma pessoa na familia diante uma doenca, levando-a a enxergar que,
mesmo diante de problemas, existem possibilidades de mobilizac@o de forcas suficientes para
superé-los’.

A identificagdo das caracteristicas e o conhecimento da dindmica das familias de
pessoas que realizam didlise peritoneal no domicilio, representam a possibilidade de um
cuidado singular e integral, mais proximo da realidade e das necessidades de cada familia.
Frente a este contexto, o estudo tem como questdo norteadora: Qual a dindmica da familia ao
conviver com a necessidade de um de seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio?
E como objetivo: Descrever a dindmica da familia frente a necessidade de um de seus
membros realizar didlise peritoneal no domicilio.

METODO

Este artigo € oriundo dos dados de uma pesquisa de Dissertacdo de Mestrado em
Enfermagem, cujo delineamento metodoldgico consistiu em estudo de campo com abordagem
qualitativa, de cardter exploratério e descritivo. Estudos dessa natureza possibilitam
aprofundar as questOes referentes a cada familia, a fim de melhor compreender como estas
convivem ao ter um de seus membros realizando didlise peritoneal no domicilio.

Participaram da pesquisa sete familias, totalizando-se quinze sujeitos, sendo sete

doentes e oito familiares. Em uma familia participaram dois familiares, além do doente, e nas
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demais familias a participacdo foi de um membro e o doente. O vinculo familiar com os
doentes era de dois maridos, duas esposas, duas filhas, uma mae e um genro.

As sete familias entrevistadas eram compostas de dois a quatro membros. A idade dos
participantes variou de 31 a 79 anos, sendo dez do sexo feminino e cinco do sexo masculino.
O grau de instru¢do dos entrevistados foi desde o ensino fundamental incompleto, até o
ensino superior completo. A religido predominante foi a catdlica. A renda variou de dois e
meio a seis e meio saldrios minimos. Quanto a modalidade de didlise peritoneal, seis doentes
realizavam didlise peritoneal automatizada (APD) e um doente fazia didlise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD). O periodo que os doentes estavam em didlise peritoneal
variou de trés meses a seis anos.

A captacdo das familias foi realizada por meio da consulta aos prontudrios de
pacientes, identificando-se os que estavam em didlise peritoneal domiciliar, vinculados a uma
clinica renal localizada no interior do Rio Grande do Sul, Brasil. Esta é uma instituicdo
privada que oferece tratamento de hemodidlise e didlise peritoneal, conveniada ao Sistema
Unico de Satide (SUS) e outros convénios.

Os critérios de inclusdo das familias foram: familias com um de seus membros
realizando didlise peritoneal no domicilio (independente da modalidade); doentes em diélise
peritoneal com idade acima de dezoito anos; familias com no minimo duas pessoas presentes
no momento da entrevista, sendo uma delas o doente. Os critérios de exclusdo foram: doentes
em didlise peritoneal que ndo residiam no municipio da realizacdo da pesquisa e que
apresentavam alguma dificuldade de comunicacido ou compreensdo. Identificou-se 40 doentes
que estavam vinculados ao servigo que realizavam didlise peritoneal no domicilio. Destes, 20
atendiam aos critérios de inclusdo/exclusdo. O critério de selecao das familias ocorreu de
forma aleatdria, de acordo com a disponibilidade e interesse dos convidados. O nimero de

participantes foi determinado quando o objetivo do estudo foi respondido. As familias
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selecionadas foram informadas sobre a pesquisa pela enfermeira responsdvel do servico de
didlise peritoneal da clinica, para posterior convite e agendamento das visitas pela
pesquisadora.

A coleta dos dados ocorreu por meio da construcdo do genograma das familias e
entrevistas realizadas nas residéncias das familias. O genograma consiste na construcao de
uma arvore familiar que representa a estrutura interna da familia, fornecendo dados
importantes sobre os relacionamentos entre seus membros'. Nesta pesquisa, 0 genograma
contribuiu para conhecer a composi¢ao das familias, as relagdes entre seus membros e como
forma de entrosamento entre os participantes e a pesquisadora nas entrevistas.

Nas entrevistas com familias a enfermeira deve ser ativa, empdtica, envolver todos os
membros, gerando confianca reciproca para obter uma melhor participacdo'. Para
proporcionar a participacao de todos os membros presentes durante as entrevistas realizaram-
se perguntas circulares. As perguntas circulares baseiam-se nas respostas ou informacdes as
perguntas iniciais, constituindo um ciclo. “A circularidade abrange o ciclo de perguntas e
respostas, entre familias e enfermeiras ocorrido durante um processo de entrevista”'**, A
etapa de campo da pesquisa foi desenvolvida no periodo de mar¢co a maio de 2012, nas
residéncias das familias. As entrevistas foram guiadas pelo eixo temdtico: o convivio da
familia com a didlise peritoneal no domicilio, sendo gravadas em dudio e transcritas na integra
em um editor de textos.

Os dados das entrevistas foram submetidos a andlise tematica, uma modalidade
especifica de andlise de conteddo’. A andlise temadtica consiste em identificar os niicleos de
sentido que compdem uma comunicacdo cuja presenca ou frequéncia signifiquem alguma
coisa para o objetivo analitico pretendido. Operacionalmente, a técnica desdobra-se em trés

etapas: pré-andlise, exploracdo do material e tratamento dos resultados obtidos e

interpretacio’. Na pré-andlise ocorreu a leitura exaustiva das entrevistas, que foram
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organizadas para estabelecer o corpus do estudo. Para etapa de exploracao de material a partir
dos dados brutos, reuniram-se os dados similares e significativos, classificando-os para
constituicdlo do tema. A ultima etapa, que consistiu no tratamento dos resultados e
interpretacdo, buscou-se os significados nas falas dos entrevistados, para analisar e associar
com o referencial teGrico’.

A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da institui¢do, sob o
Certificado de Apresentacio para Apreciacio Etica n° 01158012.0.0000.5346 em 13 de marco
de 2012. Em todas as etapas da pesquisa atendeu-se aos requisitos da Resolucdo 196/96,
relativos a ética na pesquisa com seres humanos, primando pela confidencialidade das
informacdes obtidas e respeito aos participantes. Assim, foi explicado as familias o objetivo
do estudo e obtido o consentimento para gravar e a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido de todos participantes. Para preservar a identidade dos participantes, os
sujeitos foram codificados: “F” de familia com o nimero da entrevista realizada, seguido
pelas letras “D” de doente, “C” de conjuge, “F” de filho ou filha, “M” de mae e “G” de genro.
RESULTADOS

Na busca pela investigacdo da dindmica das familias que convivem com a didlise
peritoneal no domicilio emergiram questdes relacionadas como: a realizacdo da técnica de
didlise pelos familiares e seus desafios; a presenca ou a auséncia de cooperagdo entre 0s
membros da familia diante da situa¢do de doenca cronica; a dependéncia do familiar doente;
e, as alteracdes de ordem social e emocional diante desta realidade.

As familias consideram o processo inicial do tratamento da didlise peritoneal no
domicilio um desafio a ser enfrentado. Ele é marcado pela necessidade de conhecer, aprender
e dominar a técnica da didlise pela familia e pelo proprio doente, de acordo com suas
condi¢des clinicas. Nessa etapa a preocupacdo da familia € com a sua capacitagdo para

realizar de forma efetiva e segura a didlise peritoneal no domicilio, contando com a
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participacdo de seus membros internos e externos. Com isso a familia precisa definir seus
papéis e se organizar para assumir o tratamento.

Agora sou eu que faco a didlise, no inicio era ele [marido] e a minha filha. Eles
fizeram o treinamento, mas so no inicio eles fizeram, eu tinha dor no meu braco,
que tinha fechado a fistula e fiquei fraca [...] (F1 D).

Nos primeiros dias, como a gente fez o curso juntas, a tia vinha de noite a gente
conectava ela, com medo de dar uma coisa errada. Ai ficava nos trés [...] de
manhd minha tia vinha de volta para desconectarmos ela juntas, até pegar bem.
No comeco foi [suspirou] a familia toda sempre ali! Mas agora ela estd super
bem, ela mesma faz a didlise (F2 F).

Eu disse: se tiver que aprender, eu vou aprender, ai comecei, me ensinaram. Eu
disse assim: o que é que eu vou fazer? Quem tem que assumir sou eu mesma. No
comeco foi bem dificil, tu vé uma pessoa tua naquele estado, entdo eu acho assim:
gracas a Deus, foi bem dificil [...] mas agora ela estda melhor (F6 M).

A ajuda entre os membros da familia viabiliza a realizagdo da didlise peritoneal no
domicilio proporcionando bem-estar ao doente € amparo a prépria familia. Essa ajuda é
representada: pelo apoio em realizar a didlise; nas intercorréncias inerentes a doenga; no
atendimento das demandas da vida didria; e para solucionar os problemas internos da familia.
Assim, cada membro da familia auxilia o seu doente de acordo com suas habilidades e
possibilidades, procurando proporcionar o bem do familiar doente.

[...] a pequena [neta] me ajuda, quando toca o telefone, ela atende e diz a avo
agora ndo pode, a avo estd conectada (F2 D).

Para fazer a didlise, o meu marido sempre me acompanha, ele é doente também
[...] as seis horas da manhd, ele tem que levantar e ir comigo para me ajudar.
Porque as vezes eu levanto sonolenta, minha glicose baixa, dai eu preciso de
ajuda [...Jtambém, quando eu preciso tem minha cunhada que posso contar. Ela
mora aqui perto, ela fica a disposicdo, isso me deixa mais tranquila [...] (F5 D).

O suporte nas questdes financeiras entre os membros das familias ocorre para
complementar o or¢camento doméstico e as possiveis despesas com medicacdes, exames ou
eventualidades. O auxilio financeiro suscita gratiddo aos familiares que o recebem. Aliangas e
unides sdo formadas entre as familias, para ajudarem-se entre si.

[...] para comprar as coisas de dentro de casa, mercado, a gente tem ajuda. A

minha irmd trabalha, ela ajuda bastante, ela colabora bastante, nesse sentido
para nos estd bem (F5 D).
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[...] tu lidar com doenca, ndo é fdcil, e a renda que tinha era s6 a minha, comprar
remédio, um exame ou outra coisa, mas eu digo: Deus é bom. As minhas irmds me
ajudam, nunca deixaram de ajudar, e tem um sobrinho meu que me ajuda
bastante (F6 M).

Embora contando com o apoio dos membros externos, algumas familias evitam
solicitd-los com frequéncia, pois acreditam que o pedido de ajuda pode causar
constrangimentos, apesar de haver disponibilidade entre os seus membros para contribuir. O
apoio nao € uniforme, logo o envolvimento de alguns membros ocorre de forma indireta,
distante ou mesmo de maneira diferenciada entre eles. Assim, o tipo de comunicacdo entre 0s
membros da familia pode definir suas decisdes frente cada situagdo que se deparam.

As vezes a gente estd “doddi”, mas a gente ndo fala nada [...] claro que quando é

necessdrio a gente avisa, mas as duas trabalham [ndo moram junto], entdo ndo
se chama por qualquer dor de barriga (F1 D).

A nossa familia é assim, temos alguns primos em volta, mas é cada um na sua
casa, e os sobrinhos qualquer doenca que tem, tu liga e eles estdo junto contigo
[...] e tem os vizinhos, ajudam de carro e tudo. Eles as vezes, se tornam a familia
da gente, ndo tem hora, eu que me constranjo [...] (F6 M).

Nem sempre as familias cooperam entre si, pois decidem nio se envolver ou por
encontrar limites para ajudar o doente. Nessas situacdes as familias ficam desamparadas e
enfrentam dificuldades para solucionar seus problemas.

Com minha irmd [mora junto] eu ndo posso contar [...] ela dorme a noite inteira,

ndo ajuda em nada, ela ja chega cansada do servico, entdo ela ndo me dd uma
mdo, para nada (F5 D).

S6 tenho ele [doente], eu ndo tenho ninguém que me ajude, eu ndo poderia, eu jd
sou velha, mas se vou atrds do que posso entdo eu ndo fazia nada, o doutor me
proibiu por causa do coracdol...] (F7 C).

As alteragdes de ordem social e emocional fazem parte do cotidiano das familias que
possuem um de seus membros em didlise peritoneal, em virtude das mudancas necessarias na
dindmica familiar, com o objetivo de proporcionar o bem do familiar doente. Conforme os
pesquisados, as familias se unem e se comunicam e podem ter seus vinculos afetivos

fortalecidos diante da condi¢do de adoecimento de um de seus membros.



39

[...] ou a gente volta cedo, ou quando vem tarde, a gente deixa alguém. A minha
prima mora aqui nos fundos, agora mesmo nas férias ela ficou aqui todas as
noites, para a gente poder sair (F2 F).

[...] eu e minha mde, somos muito apegadas uma com a outra, e agora nossos
lacos se tornaram mais fortes ainda [chorou] (F6 D).

Outro aspecto mencionado pelos participantes foi relativo a dependéncia do familiar
doente, a qual altera substancialmente a dindmica familiar. Especialmente no que tange a
realizacdo do tratamento e na execucao das atividades didrias. Nesse sentido os pesquisados,
relataram que necessitam se organizar de diversas formas para oferecer integralmente o
cuidado e assumir um papel diferente daquele anterior a doenca do familiar. O que pode gerar
desconforto tanto para o familiar doente, quanto para os membros da familia envolvidos com
o cuidado.

A vida dele depende de mim, porque eu preciso fazer [didlise], por que ele ndo
vai fazer, ndo vai mesmo [chorou]. Eu sei que ele ndo vai fazer [...] as vezes ele
diz assim: eu to demais na tua vida, e ele diz: eu vou me embora. Eu digo: vai,

mas daqui quinze dias eu vou para o teu enterro. Brincadeira é logico, né. Porque
a gente jd estd junto hd 32 anos (F3 C).

[...] € ela [filha] que é minha enfermeira [sorriu], ela que faz a didlise, me leva
paras as consultas, me atende em tudo. Eu dependo dela (F4 D).

[...] depois que fiquei doente, eu sacrifiquei muito ela [esposa]. Ela faz tudo
sozinha. A lida da casa é ela que estd fazendo, ficou com o que eu fazia. Agora eu
dependo dela [...](F7 D).
DISCUSSAO
Na trajetoria inicial da didlise peritoneal no domicilio a dinamica familiar foi marcada
por dificuldades na opinido dos doentes e familiares entrevistados. A necessidade de ajuda
dos diversos membros da familia estd relacionada as alteracdes ocorridas na familia, as
condig¢des clinicas do familiar e pelo fato de precisarem aprender e executar uma técnica
complexa que exige conhecimento e disciplina. Corroborando com isto, estudo realizado com
pacientes ingressando em didlise peritoneal identificou que o tratamento foi considerado por

eles um método com complexidades e restricdes aos pacientes, refletindo em mudancas no

A . [ . 2 s . s . . .7
ambito familiar, indo além dos componentes tedricos, técnicos e operacionais .
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Para a viabilidade do tratamento da didlise peritoneal e para o restabelecimento do
equilibrio da familia, esta precisou reorganizar-se, resultando em uma aproximacao e unido de
forcas entre os seus membros internos e externos. Nesse sentido, estudo sobre redes de apoio
no enfrentamento de doenga renal cronica, relata que no inicio da terapia dialitica a familia
reorganiza-se distribuindo tarefas e dividindo responsabilidades, para planejar o caminho a ser
percorrido diante da realidade a ser vivenciada'’.

Em analogia a outras doengas cronicas, a literatura ressalta que no surgimento de
adversidades, a estrutura da familia precisa adaptar-se para potencializar os sistemas de
suporte familiar. No inicio, fase de crise, as pessoas aprendem a viver na nova situagao, sendo
necessaria a flexibilizacdo familiar no sentido de reorganizacdo interna dos papéis e a
disposicdo em utilizar recursos externos . Nas situacdes em que ndo hd apoio da familia, pode
se tornar invidvel a realizacdo da didlise peritoneal no domicilio''. Considera-se a familia
como fonte principal de apoio ao familiar doente'?.

Neste estudo a necessidade de apoio entre os familiares foi mais intensa no inicio do
tratamento, demonstrada pelo grande envolvimento dos membros para aprender a técnica de
realizacdo da dialise. O doente e seus familiares recebem uma capacitacio do enfermeiro, para
a aprendizagem da técnica, obter informacdes sobre a doenca e cuidados, a fim de tornar
possivel o tratamento no domicilio”. As dificuldades enfrentadas pelos familiares para
assumirem o cuidado de seu membro no processo inicial da doenga cronica, se caracterizaram
como estressantes. E importante que os profissionais tenham sensibilidade de prestar apoio
afetivo a essas pessoas, trocando conhecimento de acordo com as possibilidades de cada
familiar que cuida do doente, considerando a realidade do domicilio™®,

Na maioria das familias participantes do estudo foi constatado que a ajuda mais direta
ao familiar doente acontece entre os membros internos, mas que podem contar ainda com a

participacdo dos membros externos da familia. Elas se organizam em relagdo as demandas do



41

tratamento e nas questdes inerentes de suas vidas, mesmo diante de limitacdes referidas pelos
familiares. Nesse sentido, pesquisa realizada com familias de pessoas com nefropatia
diabética em tratamento dialitico, identificou que geralmente a necessidade de apoio do outro
se manifesta em situacdoes de crise e para a organizagdo das familias elas precisam
movimentar seus recursos internos e externos'".

O auxilio financeiro relatado pelos entrevistados foi uma maneira de ajuda para
amparar as familias e viabilizar o tratamento. Estudo sobre o cuidado as familias que
convivem com doenga cronica, destaca que no ambito domiciliar as familias se reorganizam
para o ajuste de recursos financeiros a fim de garantir o suporte necessario para realizar o
cuidado ao doente'®.

As familias discorreram que mesmo podendo contar com os seus membros, estas em
algumas circunstancias nao solicitam ajuda, por constrangimento ou mesmo para poupa-los.
Nesse sentido, investigacao realizada com familias rurais que estavam vivendo a experiéncia
de ter um familiar com cancer, aponta que em determinadas situacOes as familias se
restringem em compartilhar entre os seus membros alteragdes que ocorrem no processo de
adoecimento, ou mesmo de solicitar ajuda. Muitas vezes, isto ocorre na inten¢do de ndo
causar sofrimento ao outro, ou porque pensam em resolver sozinhos certa situacdo' .

Neste estudo, o ndo envolvimento por parte de alguns membros da familia com o
doente foi constatado em algumas situagdes, pelo cansagco do familiar devido outras
atividades, falta de ter um familiar disponivel ou limites do familiar que também possui
problemas de sadde. A falta de ajuda nas familias, entre seus membros, pode ocorrer devido a
estrutura familiar, o ciclo de vida que esta se encontra ou outras implicag()es3. Em relagdo ao
cuidado, a capacidade da familia em cuidar os seus membros pode estar comprometida,

. . , . ~ . e 2 4 1
diminuida ou ausente em algumas situagdes ou fases de vida familiar". Também a familia
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pode optar em nao realizar o cuidado ao seu familiar doente, independente das suas limitacdes
e mesmo sendo instrumentalizada para realizd-1o'®.

Na maioria das familias deste estudo observa-se que mesmo diante das dificuldades
enfrentadas, seus membros procuraram se adequar a fim de preservar a vida social, mantendo
o amparo ao doente. A familia é uma organizacdao dindmica que reage frente as situagdes de
doenca, procurando se reestruturar'’ para estabelecer um equilibrio'. O modo como as
familias contribuem entre si € distinto, geralmente com o objetivo de confortar e minimizar
sofrimento do familiar doente'*"”.

Diante da necessidade de didlise peritoneal de um dos membros da familia, a maior
parte dos participantes do estudo referiram que houve aproximagdo entre familiares e o
fortalecimento de lacos afetivos. Nesta dire¢do, pesquisas mencionam que a doenga na familia
pode favorecer a sua unido, tornando as relagdes mais amplas e fortalecidas com participagao
e envolvimento dos seus integrantes em busca de solugdes compativeis para os préprios
problemaslo’ls.

Verificou-se neste estudo que a situacdo de dependéncia do doente repercute na
dindmica familiar, exigindo um maior empenho e adapta¢cdo da familia no cuidado dispensado
ao doente. Quando o familiar doente depende de alguém para realizar o seu cuidado, ocorrem
reflexos na dindmica familiar como dificuldade de convivio familiar e social. Essa situagcdo
pode repercutir em sentimentos de sobrecarga e cansago ao familiar responsével pelo cuidado,
além de causar na pessoa doente a percep¢ao de ser um fardo para esse familiar®.

Os resultados deste estudo convergem com a literatura que discorre acerca das
alteracoes e diferencas nas dindmicas familiares diante da doenca cronica, as quais podem ser

influenciadas pelo grau de dependéncia e do ciclo de vida do doente e de seus membros, além

da estrutura familiar. A familia tende a ficar insegura e receosa por nio saber como agir diante
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da doenca cronica, manifestando atitudes ora de aproximacdo, ora de afastamento com o
doente”.

A progressao da doenca leva a uma maior dependéncia do doente em graus variados.
Isto exige da familia maiores esforcos ou recursos para cuidar e suprir as necessidades do
doente. Nestas situagdes, podem surgir oscilagdes emocionais, que causam conflitos entre o
desejo de cuidar e o cansaco gerado pela sobrecarga do familiar que cuida'”.

O sistema familiar sofre mudancas que desequilibra seu modo de funcionamento ao se
confrontar com a condicdo de doenga e suas implicacdes. Em consequéncia disso,
desencadeia entre seus membros um movimento que visa o retorno de sua estabilidade e
equilibrio no funcionamento da familia. Assim, diante das mudancas ocorridas, a familia se
reorganiza e busca a homeostase'. Este movimento familiar em busca de reorganizacio frente
as mudangas ocorridas, também pode ser identificado neste estudo. Frente a didlise peritoneal
no domicilio, a dindmica da familia desenvolve-se no sentido de proporcionar cuidado e bem-
estar ao doente, além de evitar ou minimizar o sofrimento e preservar a vida. Para isso, a
familia faz tudo pelo bem do familiar doente.

CONSIDERACOES FINAIS

Constatou-se neste estudo, que as familias que convivem com a necessidade de um de
seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio, passam por alteragdes nas dinamicas
familiares, percebidas quando se reportam em relacdo ao antes e depois do tratamento. No
entanto, a maioria das familias tiveram suas relacdes preservadas, com empenho entre os
membros no intuito de promover o bem-estar e garantir a realizacao da didlise peritoneal no
familiar.

Diante das dificuldades no processo inicial da doenca pelas alteragdes ocorridas na
familia, condic¢des clinicas do familiar doente e a necessidade de conhecer, aprender e

dominar a técnica para realizar didlise peritoneal no domicilio, houve reorganizacdo das
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familias, os papéis foram redefinidos entre os membros. Pode-se dizer que, mesmo frente as
diversas dificuldades enfrentadas, as familias conseguiram se reorganizar entre si para
amparar o doente e a prépria familia.

Vinculos afetivos foram fortalecidos entre alguns membros da familia, especialmente
pela necessidade de aproximagdo em funcdo do grande envolvimento familiar que a didlise
peritoneal no domicilio requer, desde a execucdo da técnica até situacdes cotidianas.
Verificou-se que o envolvimento ocorreu entre 0os membros internos e externos, porém, esse
foi mais intenso com familiares que moram junto com o doente, como os conjuges, filhos e
mae, demonstrando que as familias se unem e se envolvem principalmente para proporcionar
tudo pelo bem do familiar doente.

No entanto, as alteracdes nas dinamicas familiares, frente a necessidede de um de seus
membros realizar didlise peritoneal, ocorreram de maneira distinta e peculiar em cada familia.
Nesse sentido, pode-se inferir que estas alteracdes variaram principalmente conforme a
estrutura familiar, o ciclo de vida do doente e dos familiares, a dependéncia do familiar doente
e as relacoes estabelecidas entre eles.

Embora a literatura atual sinalize que hd uma tendéncia de aumento nos estudos sobre
familia, ao desenvolver esta pesquisa, pode-se constatar que pesquisas com familias de
doentes em didlise peritoneal ainda necessitam ser explorados. Compreende-se que oOs
resultados obtidos neste estudo ndo podem ser tomados como absolutos. Isto remete a
necessidade de desenvolvimento de outras investigagdes nesta perspectiva.

Portanto, conhecer as dindmicas das familias frente a dialise peritoneal no domicilio,
pode auxiliar o enfermeiro, bem como os demais membros da equipe de saude, a atender de
modo particular as reais necessidades dos doentes e sua familia. Assim, o enfermeiro precisa
saber e ouvir de cada familia, quais sdo suas angustias e anseios em relagdo ao tratamento, a

fim de facilitar o convivio familiar diante da diélise peritoneal no domicilio.



45

REFERENCIAS

1 Wright LM, Leahey M. Enfermeiras e Familias: um guia para avalia¢do e interven¢do na
familia. Tradugdo de Silvia Spada. 5% ed. Sdo Paulo: Roca; 2012.

2 Elsen I, Marcon SS, Silva MRS. O viver em familia e a sua interface com a sadde e a
doenca. Maringa: Eduem; 2002.

3 Carter B, Mcgoldrick M. As mudancas no ciclo de vida familiar: uma estrutura para a
terapia familiar. Tradu¢do de Maria Adriana Verissimo Veronese. 2* ed., 2* Reimpressao.
Porto Alegre: Artes Médicas; 2001.

4 Pan American Health Organization (PAHO). Improving Chronic Illness Care through
Integrated Health Service Delivery Networks. Washington: DC; 2012.

5 Barros E, Manfro RC, Thomé FS, Gongalves LFS. Nefrologia: rotinas, diagndstico e
tratamento. 3% ed. Porto Alegre: Artmed; 2006.

6 Sadala MLA, Bruzos GAS, Pereira ER, Bucuvic EM. A experiéncia vivida pelos pacientes
em didlise peritoneal domiciliar: uma abordagem fenomenoldgica. Rev. Latino-Am.
Enfermagem. [on line] 2012 jan/fev; [citado 2012 ago 28]; 20(1): [08 telas]. Disponivel em
http://www.scielo.br

7 Santos FK, Valadares GV. Vivendo entre o pesadelo e o despertar - o primeiro momento no
enfrentamento da didlise peritoneal. Esc. Anna Nery Rev Enferm. 2011 jan/mar; 15(1):39-46.

8 Brondani CM, Beuter M, Alvim NAT, Szareski C, Rocha LS. Cuidadores e estratégias no
cuidado ao doente na internacdo domiciliar. Texto Contexto Enferm. 2010 jul/set; 19(3): 504-
10.

9 Minayo MCS. O Desafio do conhecimento: pesquisa qualitativa em sadde. 12* ed. Sdo
Paulo: Hucitec; 2010.

10 Schwartz E, Muniz RM, Burille A, Zilmer JGV, Silva DA, Feijé AF, et al. As redes de
apoio no enfrentamento da doenga renal cronica. Rev Min Enferm. 2009 abr/jun; 13 (2): 193-
201.

11 Bastos KA, Qureshi AR, Lopes AA, Fernandes N, Barbosa LMM, Pecoits-Filho R, et al.
Family Income and Survival in Brazilian Peritoneal Dialysis Multicenter Study Patients
(BRAZPD): Time to Revisit a Myth? Clin J Am Soc Nephrol. [on line]. 2011 July; 6:1676—
83. Disponivel em: http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed

12 Silva KVLG, Monteiro ARM. A familia em saide mental: subsidios para o cuidado clinico
de enfermagem. Rev Esc Enferm USP. 2011; [citado 2012 ago 28] 45(5):1237-42. Disponivel
em: http://www.scielo.br/scielo

13 Castilla ACG, Guerrero MAO, Pérez EC, Lépez MAR, Baena JC, Gordillo DF. Los
indicadores del manejo del régimen terapéutico y su relacién con la evolucién de la
informacién adquirida durante el entrenamiento en didlisis peritoneal. Rev Soc Esp Enferm
Nefrol. 2011; 14 (2): 83-89.

14 Garcia RP, Budé MLD, Oliveira SG, Beuter M, Girardon-Perlini NMO. setores de cuidado
a saude e sua inter-relacdo na assisténcia domiciliar ao doente cronico. Esc Anna Nery Rev
Enferm. 2012 abr/jun; 16 (2):270 — 276.

15 Friaguas G, Soares SM, Silva PAB. A familia no contexto do cuidado ao portador de
nefropatia diabética: demandas e recursos. Esc Anna Nery Rev Enferm. 2008 jun; 12(2): 271-
77.



46

16 Marcon SS, Radovanovic CAT, Salci MA, Carreira L, Haddad ML, Faquinello P.
Estratégias de cuidado a familias que convivem com a doenca cronica em um de seus
membros. Cienc cuid Sadde. 2009; 8 (suplem.): 70-78.

17 Girardon-Perlini NMO. Cuidando para manter o mundo da familia amparado: a
experiéncia da familia rural frente ao cancer [tese]. Sdo Paulo (SP): Escola de Enfermagem da
Universidade de Sdo Paulo; 2009.

18 Borba LO, Paes MR, Guimaraes AN, Labronici LM, Maftum MA. A familia e o portador
de transtorno mental: dindmica e sua relacdo familiar. Rev Esc Enferm USP. 2011; [citado
2012 ago 28] 45(2):442-9. Disponivel em: http://www.scielo.br/scielo



47

3.2 ARTIGO 2 - LIBERDADE CONDICIONADA: REPERQUSSOES NA FAMILIA
AO CONVIVER COM UM DE SEUS MEMBROS EM DIALISE PERITONEAL?

RESUMO: Objetivou-se descrever as repercussdes na familia em ter um de seus membros
em didlise peritoneal no domicilio. Pesquisa qualitativa realizada em uma clinica renal no sul
do Brasil, de mar¢co a maio de 2012. Foram entrevistadas sete familias nas residéncias. Os
dados foram submetidos a andlise temdtica. Na andlise dos relatos emergiram os temas: a
familia altera sua rotina para atender as exigéncias do tratamento; o comprometimento das
atividades de lazer; a necessidade de permanecer proximo do familiar doente; e, a necessidade
de ajustarem-se as limitacOes e restricdes decorrentes do adoecimento. Os resultados indicam
que a familia que convive com a didlise peritoneal no domicilio perde sua liberdade. Ela
precisa planejar suas atividades em fungdo do tratamento do familiar, enfrentando diversas
privagdes. Conclui-se que o enfermeiro pode auxiliar em situacdes de dificuldades, ajudando
identificar problemas e propondo alternativas de solugdo, intervindo no sentido de atender as
necessidades especificas de cada familia.

DESCRITORES: Familia. Didlise Peritoneal. Enfermagem.

CONDITIONING FREEDOM: EFFECTS IN THE FAMILY THAT HAS TO LIVING
WITH A PERITONEAL DIALYSIS WITH OF ONE OF ITS MEMBERS

ABSTRACT: The objective of this study is to describe the repercussions in families that have
one of their members in peritoneal dialysis at home. A qualitative research was made in a
renal clinic in south in Brazil, from March to May of 2012. They were interviewed seven
families at their homes. The data were submitted to a thematic analysis. In the analyses of the
reports have raised the following themes: the family changes its routine to attend the
treatment requirements; the under obligation of the leisure time activities; the necessity of
being closer to the sick familiar; and the necessity of the other members to adjust themselves
to the limitations and restrictions that result of the sickness. The results indicate that the
families living with the loss peritoneal dialysis freedom. It needs to plan its activities
according to the treatment of the sick familiar, facing many privations. It concludes that the
nurse can help in difficult situations, trying to identify problems and proposing solution
alternatives, intervening in order to attend the specific needs of each family.

DESCRIPTORS: Family. Peritoneal Dialysis. Nursing.

LIBERTAD CONDICIONADA: REPERCUSIONES EN LA FAMILIA AL CONVIVIR
CON UNO DE SUS MIEMBROS EN DIALISIS PERITONEAL

RESUMEN: Se objetivé describir las repercusiones en la familia al tener uno de sus
miembros en didlisis peritoneal en domicilio. Investigacion cualitativa realizada en una clinica
renal del Sur de Brasil, de marzo a mayo de 2012. Se entrevistaron siete familias en sus
residencias. Se sometieron los datos a andlisis temdtico. En éste aparecieron los temas: la
familia modifica su rutina para atender las exigencias del tratamiento; pérdida de las
actividades de ocio; necesidad de estar cerca del familiar enfermo; y necesidad de adaptarse a
las limitaciones y restricciones por la enfermedad. Los resultados indican que la familia que

*Artigo formatado segundo as normas da “Revista Texto e contexto Enfermagem”. Qualis A2
para Enfermagem.
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convive con la didlisis peritoneal en domicilio pierde su libertad. Aquella necesita planear sus
actividades por el tratamiento del familiar, encontrando diversas privaciones. Se concluye que
el enfermero puede auxiliar en situaciones de dificultad, ayudando a identificar problemas y
planteando alternativas de solucidn, interviniendo para atender las necesidades especificas de
cada familia.

DESCRIPTORES: Familia. Didlisis Peritoneal. Enfermeria.

INTRODUCAO

No cenério das transformagdes ocorridas ao longo dos tempos, as mudangas de estilo
de vida das pessoas ocasionam também alteracdes nos padrdoes de saide e doencas na
populacdo. Junto a isso, estdo as doengas cronicas nao transmissiveis emergindo como uma
epidemia mundial." A doenca cronica, em geral, ocasiona preocupa¢do € mudangas no
cotidiano do sistema familiar, interferindo em toda sua estrutura. Muitas vezes, os papéis e as
funcdes precisam ser repensados de modo que familia e o doente possam conviver da melhor
maneira possivel com a doenca e suas implicacdes.’

Ao ser diagnosticada uma doenca cronica em um dos membros da familia, €
importante conhecer a fase do ciclo de vida familiar e o estidgio de desenvolvimento
individual de todos os seus membros e ndo somente do doente, pois o adoecimento de um
familiar pode afetar profundamente os objetivos de vida dos outros membros da familia,
sendo que a adaptacdo, geralmente, ndo ocorre de maneira uniforme. O impacto da doenga
cronica dependera do tipo de patologia e o papel que cada membro desempenhava antes do
adoecimento.’

Neste contexto, encontra-se a doenca renal cronica que, muitas vezes, pode evoluir
para necessidade de terapia renal substitutiva. Uma das terapias utilizadas é a didlise
peritoneal, que pode ser realizada no domicilio pelo préprio doente, ou outra pessoa,
geralmente, um membro da familia, de forma manual ou automatizada.* A terapia executada
de forma manual no domicilio é denominada de Didlise Peritoneal Ambulatorial Continua
(DPAC), realizada em média quatro vezes ao dia. Na Didlise Peritoneal Automatizada (DPA)
utiliza-se uma maquina cicladora para realizar as infusdes e drenagens do liquido de dialise no
peritonio, diariamente, com duracdo de oito a doze horas, normalmente no periodo da noite,
enquanto o doente dorme.”

A didlise peritoneal € um regime terapéutico de cumprimento desafiador, exigindo
muita disciplina devido as mudangas de estilo de vida, podendo levar as pessoas que realizam
este tratamento a uma grande fadiga. A fadiga € relacionada a restricdo de atividade social e a

limitagdo nas atividades da vida didria.’
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Nesta perspectiva, a familia precisa ser reconhecida pelos profissionais de sauide,
como sendo capaz de decidir, refletir e aprender que o cuidado de suas vidas pode estar em
sua propria capacidade de adquirir meios e possibilidades para o beneficio de sua sadde.’ O
enfermeiro necessita conhecer as crengas e habilidades de enfrentamento da familia para
direcionar suas intervengdes com a finalidade de melhorar a qualidade de vida e promover o
bem-estar de todos os envolvidos.”

A vivéncia profissional com pessoas que realizam didlise peritoneal no domicilio
permite observar, empiricamente, que a participacao familiar € fundamental para viabilizar a
realizacdo deste método dialitico no domicilio. No entanto, verifica-se que estas familias
apresentam diversas dificuldades para cuidar de seus membros, tanto no que tange a
realizag¢do do procedimento, quanto ao envolvimento de ordem social, financeiro e emocional.

Diante do exposto e da lacuna constatada em estudos sobre familia e didlise peritoneal
no domicilio, tem-se como questdo norteadora: quais as repercussdes para as familias que
convivem com um de seus membros em didlise peritoneal no domicilio? E como objetivo,
descrever as repercussdes na familia em ter um de seus membros em didlise peritoneal no
domicilio. Acredita-se que ao conhecer estas repercussdes possa-se fornecer subsidios para a
pratica assistencial em saide e em enfermagem e contribuir para a sensibilizacdo dos
profissionais, quanto a importancia do envolvimento da familia no processo de cuidar e do

cuidado.

METODO

Trata-se de um estudo qualitativo, de cardter descritivo e exploratério. Estudos dessa
natureza possibilitam aprofundar as questdes referentes a cada familia, a fim de melhor
compreender as repercussoes familiares ao ter um de seus membros em didlise peritoneal no
domicilio.

Sete familias participaram da pesquisa, totalizando quinze participantes, sendo sete
doentes e oito familiares. Em uma familia participaram dois familiares e nas demais familias a
participacao foi de um membro, além da pessoa que realizava didlise. O vinculo familiar com
os doentes era de dois maridos, duas esposas, duas filhas, uma mae e um genro. A idade dos
participantes variou de 31 a 79 anos, sendo dez do sexo feminino e cinco do sexo masculino.
Quanto a modalidade de didlise peritoneal, seis doentes realizavam didlise peritoneal

automatizada (DPA) e um doente fazia didlise peritoneal ambulatorial continua (DPAC). O

tempo de didlise peritoneal no domicilio variou de trés meses a seis anos.
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Para a captacdo das familias foi realizada consulta nos prontudrios dos pacientes,
identificando-se os que estavam em didlise peritoneal domiciliar, vinculados a uma clinica
renal localizada no interior do Rio Grande do Sul, Brasil. Esta € uma instituicdo privada que
oferece tratamento de hemodidlise e didlise peritoneal, conveniada ao Sistema Unico de Sadde
€ outros convénios.

A participacdo das familias atendeu aos seguintes critérios de inclusdo: familias com
um de seus membros realizando didlise peritoneal no domicilio(independente da modalidade);
doentes em didlise peritoneal com idade acima de dezoito anos; familias com no minimo duas
pessoas presentes no momento da entrevista, sendo uma delas o doente. Os critérios de
exclusdo foram: doentes em didlise peritoneal que nao residiam no municipio da realizacdo da
pesquisa e que apresentavam alguma dificuldade de comunicagdo ou compreensao. Estavam
vinculados ao servico que realizavam diélise peritoneal no domicilio 40 doentes, sendo que
destes, 20 atenderam aos critérios de inclusao.

A selecdo das familias ocorreu de forma aleatdria, de acordo com a disponibilidade e
interesse dos convidados. O nimero de participantes foi definido quando o objetivo do estudo
estava respondido. As familias selecionadas foram informadas sobre a pesquisa pela
enfermeira responsdvel do servico de didlise peritoneal da clinica, para posterior convite e
agendamento das visitas pela pesquisadora.

Os dados foram coletados por meio de entrevistas realizadas nas residéncias das
familias. Para proporcionar a participagdo de todos os membros presentes durante as
entrevistas realizaram-se perguntas circulares, que se baseiam nas respostas ou informagdes as
perguntas iniciais, abrangendo um ciclo de perguntas e respostas.S'A coleta de dados foi
desenvolvida no periodo de marco a maio de 2012. As entrevistas foram guiadas pelo eixo
tematico: o convivio da familia com a didlise peritoneal no domicilio, sendo gravadas em
dudio e transcritas na integra em um editor de textos.

Os dados das entrevistas foram submetidos a analise teméatica, uma modalidade de
andlise de conteiido.” A andlise temdtica consiste em identificar os nicleos de sentido que
compdem uma comunicagdo cuja presenca ou frequéncia signifiquem alguma coisa para o
objetivo analitico pretendido. A técnica desdobra-se em pré-andlise, exploracdo do material e
tratamento dos resultados obtidos e interpretagﬁo.9 Na primeira etapa foram lidas
exaustivamente as entrevistas, que foram organizadas para obter os dados do estudo. Na
sequéncia, a partir dos dados brutos, reuniram-se os dados similares e significativos, nos quais
emergiram as categorias. Na ultima etapa, buscaram-se os significados nas falas dos

entrevistados, para andlise e associagdo com o referencial teérico.”
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A pesquisa atendeu aos requisitos da Resolucdo 196/96, relativos a ética na pesquisa
com seres humanos, primando pela confidencialidade das informagdes obtidas e respeito aos
participantes. Foi exposto as familias o objetivo do estudo e obtido o consentimento para
gravar as entrevistas, bem como a leitura e a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido de todos participantes. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa
da instituicdo, sob o Certificado de Apresentacio para Apreciacio FEtica n°
01158012.0.0000.5346 em 13 de marco de 2012. Para preservar a identidade dos
participantes, os sujeitos foram codificados: “F” de familia com o nimero da entrevista
realizada, seguido pelas letras “D” de doente, “C” de conjuge, “F” de filho ou filha, “M” de

mae e “G” de genro.

RESULTADOS

As principais repercussdes na familia em ter um de seus membros em didlise
peritoneal no domicilio sdo: a familia altera sua rotina para atender as exigéncias do
tratamento; o comprometimento das atividades de lazer da familia; a necessidade da familia
permanecer proxima do familiar doente; e, a necessidade da familia de ajustar-se as limitacdes

e restricdes do familiar doente.

A familia altera sua rotina para atender as exigéncias do tratamento

As familias referem alteracoes em suas vidas frente aos hordrios exigidos para a
realizacdo da didlise e o tempo consumido em funcdo do tratamento. Estas questdes
repercutem negativamente no sistema familiar, pois limitam o planejamento e realizacdo de
outras atividades, além da dialise.

Percebe-se com isto que o sistema familiar fica condicionado a uma nova rotina diante
da situacdo de ter um familiar realizando didlise peritoneal no domicilio. Desse modo, os
membros da familia perdem a liberdade para realizar outras atividades do seu interesse
ficando suas vidas condicionadas ao tratamento da didlise. /...] tudo tem hordrio, tem hordrio
da didlise, ndo pode chegar e dizer, eu vou fazer isso ou aquilo, porque tem a didlise (F1 C);
Chega a hora, principalmente no verdo, como é mais quente a gente tem o hdbito de ficar
mais tempo ld fora, entdo ela jd tem que ir na mdquinal...] (F2 F); E o tempo que a gente
perde com isso (a didlise) (F3 C); Antes ndo era assim, agora é tudo em fungdo da didlise. Ela
(doente) ndo acha fdcil, ela levanta cinco e pouco, ai se chateia um pouco/...] (F5 C).

As alteragdes que ocorrem em funcdo da realizacdo de didlise peritoneal em um
familiar, conforme mencionada pelos participantes se configura como "uma prisao" na vida

das familias. O termo "prisdo" estd relacionado as mudangas sucedidas no cotidiano, quando
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deixam de sair de casa ou saem apenas em funcdo do tratamento, o que os leva a viver em
liberdade condicionada. Uma prisdo [...] é que eu tenho uma opinido sobre esta didlise e ele
tem outra, que ndo é a mesma, para ele estda bom, para mim ndo (F3 C); [...] eu sou presa, eu
até estou achando que eu estou com estresse. Porque eu ndo saio mais de casa, a ndo ser
para ir ao banco receber, para ir no hospital fazer uma visita ao médico, fazer exame de
sangue, e so (FS D); Nossa vida mudou muito, é que a gente ficou meio prisioneiro. Agora
que estou aposentado poderia sair, mas ndo dd por causa da didlise (F7 D).

A ideia de que a didlise se configura em uma espécie de prisao também estd relaciona
com tempo que os doentes ficam conectados a maquina, o que limita a convivéncia com 0s
demais membros da familia, além de ocasionar prejuizos em relagdo as necessidades
fisioldgicas do familiar doente. Ficar presa dez horas dentro do quarto dela, ndo é fdcil [...]
(F2 F); As vezes eu tenho vontade de ir aos pés (evacuar), porque da meia noite até as dez
horas da manhd fico na mdquina, entdo fico me segurando, entdo é uma prisdo. [...] ontem eu
estava de folga e ai nos saimos, e nove horas nos jd estavamos em casa para entrar cedo na
mdquina, para ndo atrasar o servico hoje, entdo é uma prisdol...] (F3 D).

Os participantes também referem que a didlise € uma prisdo, quando comparam a
didlise peritoneal automatizada (DPA) com a didlise peritoneal continua (CAPD), preferindo a
DPA. Mesmo necessitando ficar conectados a mdquina por um tempo prolongado, consideram
que este método ainda proporciona maior liberdade. Fazer na mdquina é melhor, mas a iinica
coisa que ela fica presa ld dentro (quarto), porque ela fica dez horas ligada na mdquina, mas
€ melhor do que a manual, que precisa fazer quatro vezes no dia, dat fica presa mesmol...]

(F4 F).

O comprometimento das atividades de lazer da familia

Os participantes apontam o comprometimento das atividades de lazer como uma das
repercussoes da didlise peritoneal no domicilio, refletindo na vida das familias. Assim a
familia perde a liberdade de decidir sobre as atividades sociais e de lazer que gostariam de
participar, pois estdo condicionadas ao cumprimento rigoroso do tratamento da didlise em
horério que, muitas vezes, coincide com o das atividades pretendidas. Esta realidade repercute
na vida familiar, sendo que o doente e demais familiares deixam, na maioria das vezes, de
realizar visitas, passeios e frequentar eventos sociais. A dificuldade é no dia a dia, ndo so
para viajar, é o dia a dia, a imobilidade, é uma dificuldade. Ndo é que a gente saia muito,
mas agora acabou tudo, primeiro ela tinha tercas, quintas e sabados, para ir a hemodidlise

com hora marcada, era sagrado, ndo podia fazer nada naquele hordrio. E agora sdo todas as
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noites, ndo tem falha, so falha quando falta luz, mas dai tem que fazer manual. Sdo dez horas
na noite, [...] todas as noites (F1 C); Nos ndo temos vida social, ndo existe [...] antes nos
iamos para casa da nossa filha, agora ndo dd mais, a nossa filha se queixa, mas ndo dd [...]
(F3 D); A gente ndo sai a noite, porque precisa fazer a didlise [...] antes a gente ia ao Centro
de Tradicoes Gailichas, jantava ld e via o neto dancar, agora ndo é possivel (F4 D); Antes a
gente saia, nos iamos ao balnedrio quase todos os dias. E ld no balnedrio fazer (a didlise) de
que jeito? Ndo tem como esquentar a bolsa, e fazer no banheiro, de que jeito? (F7 C).

As dificuldades da familia em viajar também sao relacionadas ao estado clinico do
doente e ao transtorno com o grande volume de material que precisariam transportar para
realizar o tratamento fora de casa. Isto repercute na qualidade do lazer da familia quando
deixam de visitar familiares e ficam mais limitados ao espaco do lar, vivendo uma nova
realidade. A gente viajava bastante, nos sempre iamos a casa do sobrinho, e agora ndo, uma
que, ndo que ndo dd para sair, mas porque as vezes ela ndo estd bem. Outra, se sair eu tenho
que levar toda a medicacdo, ai fica dificil, tu ter que levar um monte de caixas, e se tu levar
pouco, ndo adianta ir hoje, e amanhd tem que voltar. Entdo ndo vale a pena, ai nos ficamos

aqui [...] (F6 M).

A necessidade da familia permanecer préxima do familiar doente

A necessidade de estar proximo ao familiar doente devido a didlise ou a dependéncia
também foi citada como repercussdo familiar diante da didlise peritoneal no domicilio. As
mudancas relatadas ocorrem tanto na vida do doente, quanto do familiar que cuida, atingindo
também os demais membros da familia. Os participantes mencionam o afastamento das
atividades laborais e domésticas em fun¢do do adoecimento e da necessidade de realizar a
didlise, o que pode refletir em sentimento de culpa no familiar doente. Porque dai a mdquina
bipa, me acorda e acorda ela também. Entdo me sinto um peso nas costas dela [...] antes ela
ficava dois trés dias na casa da filha com o neto, e agora ndo dd para ir, ela tem que ficar
comigo (F3 D); Ele (doente) depende de mim para tudo, até para fazer xixi, nés ndo temos
banheiro no quarto, nosso banheiro é aqui no final da casa, entdo ele precisa de mim até
para fazer xixi, entdo eu tenho que levar o papagaiol...] (F3 C); Porque faltava pouco para
me aposentar, eu fui levando, levando, e ela (doente) também estava trabalhando fora |[...]
estava tudo bem, tudo controlado. Quando ela ficou doente e precisou fazer a didlise,
comecou apertar muito, e logo em seguida me aposentei, para ficar com ela [...] (F6 M);

Desde que eu comecei ficar doente e fazer a didlise, eu deixei de fazer as coisas que fazia
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para ela (esposa). E depois que me quebrei (teve fratura de fémur), ela faz tudo sozinha, ela
que carrega as bolsas, ela limpa tudo sozinha, tem pdtio ld nos fundos, ela que cuida (F7 D).
Também foi relatada a preocupacdo em relagdo a estar préximo ao familiar doente na
medida do possivel, principalmente durante a realizacdo do procedimento de didlise, pela
possibilidade de intercorréncias e do doente precisar de ajuda. Neste sentido, as familias se
unem e procuram alternativas para estarem presentes sempre que puderem. Isto repercute na
necessidade da familia se organizar para oferecer seguranca e suporte ao doente € aos seus
préprios membros. [...] a gente procura ndo deixar ela sozinha durante a noite. Entdo
quando ela se conecta, ld por dez horas da noite, a gente ndo deixa ela sozinha, porque pode
tocar o telefone, alguém bater na porta, ou ela precisar de uma coisa, e ela ld conectadal...]
(F2 F); Porque ela ld conectada, e se chega dar um curto circuito [...] a gente se preocupa
com isso. Ainda mais no verdo, um calordo, muita coisa ligada, ai ela sozinha ld conectada,
sozinha como ela vai sair correndo [...] (F2 QG); As vezes, ela (doente) tem problema, a

glicose baixa, ai ela ndo pode fazer a didlise [...] dai a gente ajuda ela (F5 C).

A necessidade da familia de ajustar-se as limitac¢oes e restri¢oes do familiar doente

As alteragdes clinicas apresentadas pelo familiar doente, bem como as restri¢des
hidricas e alimentares enfrentadas por ele, trazem repercussdes na familia. Isto porque, estas
alteracdes do doente repercutem no sistema familiar na medida em que outros membros da
familia precisam se ajustar e auxiliar o familiar doente diante destas situagdes. No inicio eu
era trémula, eu tinha anemia profunda, entdo eu ndo conseguia fazer nada, nem a didlise, ai
as minhas filhas, a cunhada e a sobrinha faziam meu servico e a didlise (F2 D); Eu estou com
uma moleza que nem sei. Eu sempre estou cansado [...] mas eu caminho normal, eu canso
para subir as escadas, no meu servico o vestidrio fica dois andares abaixo, entdo para subir,
isso me judia bastante [...] a mdquina, as vezes suga a gente, e dai dd uma dor na barriga e
uma fraqueza [...] (F3 D); Eu sinto dor nas pernas também, porque o diabetes jd me castiga
[...] por isso eu quase ndo saio de casa. Entdo, se ele quer se encontrar com os amigos, eu
ndo impecgo ele de ir, porque a vida dele continua, eu ndo posso impedir ele de ir jantar com
os amigos, mas ai a outra fica de companhia (se refere a irma que mora com eles) (F5 D).

As familias demonstram preocupac¢ao em relagao a condi¢do de satide e tratamento do
familiar doente. Isto porque conhecem histérias de outras pessoas que vivenciaram situacdes
semelhantes as suas e o familiar veio a falecer. Assim, a familia parece viver receosa,
temendo que o mesmo aconteca com seu familiar. Ela sempre estd com risco de vida. Quando

ela fazia hemodidlise, eu ndo sabia se eu pegava ela com vida ld (suspirou), umas quantas
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amigas dela jd empacotaram, tinha uma vizinha aqui que fez didlise 30 dias e deu um infarto
e morreu! A gente sempre estd preocupado. Ela sabe, assim como ela estd bem, ela ndo estd
[...] (F1C).

As restricdes alimentares e hidricas também repercutem no sistema familiar, pois os
demais membros acompanham as orientagdes fornecidas pelos profissionais de saide e se
solidarizam com o esforco do familiar doente, que procura no dia a dia seguir uma ingesta
dietética correta. Ele (doente) come e bebe, o que o médico dele e a enfermeira ld da clinica
dizem que pode, ele é muito obediente [...] (F3 C); O brabo é que tu ndo pode, ndo pode
comer isso, ndo pode comer aquilo. Um dia eu embraveci com o médico e a enfermeira, eu
disse: parem de falar, tu ndo pode comer isso, ndo pode comer aquilo, me dizem o que eu
posso [...] (F3 D); No inicio a alimentacdo dele tinha que ser quase sem sal, entdo eu jd fazia
para todos igual, ai eu botava o sal e os temperos na mesa, ai cada um temperava como
quisesse. Tem um monte de alimentos que tem potdssio, e que a gente nem sabe. E ele tinha o
potdssio alto no inicio [...] o doutor cortou isso, cortou aquilo [...] de inicio ele emagreceu

muito [...] (F7 C).

DISCUSSAO

As experiéncias relatadas pelas familias que convivem com um familiar em dialise
peritoneal no domicilio demonstram que o tratamento traz diversas alteragdes em suas vidas.
A familia perde sua liberdade, pois precisa planejar as suas atividades em fungdo dos horarios
do tratamento e dos cuidados para com o doente, o que repercute no sistema familiar. Isto
para as familias se configura como uma “prisd@o”, o que pode-se dizer que estas vivem em
liberdade condicionada.

Uma vez que, devido a rigidez dos hordrios para realizar a didlise, suas vidas é
limitada em diversos ambitos. Desse modo, € fundamental que os membros da familia sejam
ou tornem-se flexiveis para que a colaboracdo entre os membros os possibilite encontrar
alternativas para contornar esta situacdo, preservar suas relacdes e manter o equilibrio
familiar.

Nessa perspectiva, estudo sobre a experiéncia dos pacientes em didlise peritoneal no
domicilio discorre sobre as mudancas que a didlise peritoneal impde as pessoas, pois a maior
parte do tempo € dedicada a sua realizacdo e aos cuidados com o procedimento.lo O que, de
certo modo, também pode ser constatado nos resultados obtidos na presente investigagdo. As

familias ao se defrontarem com problemas de saide necessitam fazer adaptacdes que
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permitam o funcionamento adequado do sistema familiar, j& que o adoecimento de um dos
membros, muitas vezes, faz com que as atividades instrumentais da vida didria aumentem.

Nas situacdes em que o doente necessita de tratamento dialitico, algumas familias se
unem e se concentram de forma intensiva no cuidado ao familiar, tanto no suporte técnico,
quanto no emocional. Embora a doenca represente uma ameaca constante aos planos futuros
da familia, esta pode ser capaz de reagir positivamente frente a esse evento estressor.'"Neste
estudo, mesmo diante das dificuldades relatadas, as familias parecem enfrentar os obstaculos
a fim de garantir a realizacdo da didlise peritoneal no domicilio, adaptando-se para manter o
funcionamento familiar.

No entanto, a falta de liberdade da familia em fun¢do da realizacdo da didlise pode
fazer com que o doente e os familiares mais préximos se sintam prisioneiros na situagao,
devido ao longo tempo que permanecem conectados na maquina de didlise diariamente, ou
quando realizam as trocas manuais, quatro vezes por dia. Este tipo de didlise limita ainda mais
o tempo de convivio entre os familiares e amigos, conforme mencionado pelos participantes
nesta pesquisa.

Os relatos de que a didlise peritoneal se torna uma prisdo para as pessoas que
convivem com a necessidade de realizar este tratamento, também foi constatado em outro
estudo, quando os participantes relatam que a didlise peritoneal governa sua existéncia,
conscientizando-se que ndo € possivel realizar as mesmas coisas valorizadas e apreciadas
anterior a doenca.'® Além disso, os doentes ficam cansados depois de muitas horas dedicadas
a didlise, a maquina ocupa seus espacos de lazer, o sono € perturbado pelo desconforto dos
tubos, pelo liquido de didlise entrando e saindo no abdomen e pelos eventuais alarmes do
equipalrnento.5

Todas estas implicacdes da didlise peritoneal remetem aos relatados dos participantes
deste estudo. Sendo assim, as familias necessitam se organizar, ajudando-se e cooperando
entre seus membros a fim de que as repercussdes do tratamento possam ser enfrentadas de
uma maneira equilibrada na familia, preservando suas relagdes, e até mesmo fortalecendo-as.

A DPA foi a modalidade de didlise peritoneal que prevaleceu, na ocasiao das
entrevistas, porém a maioria das familias ja tinham conhecimento da DPAC, devido o familiar
ter realizado esta modalidade anteriormente. Neste sentido, as familias sabem que o método
da DPA, ainda oferece maior liberdade que a DPAC. Este fato, no entanto, ndo elimina a
sensac¢ao de privacdo da liberdade da familia frente aos encargos com a realizac¢do da didlise.

Nesse sentido, pesquisa realizada sobre a qualidade de vida no tratamento de doengas

renais cronicas aponta que a modalidade de DPA no domicilio oferece mais beneficios aos
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pacientes em didlise se comparada a outros métodos de substituicdo renal, pois a DPA
normalmente € realizada apenas a noite, deixando o periodo diurno livre para outras
atividades.'? O presente estudo ndo teve o objetivo de comparar métodos de terapia renal
substitutiva, entretanto, considera-se importante a forma como foi mencionada esta questdo
pelos participantes, pois eles relataram que existe diferenca entre os tratamentos no que tange
a liberdade dos doentes e sua familia, com isto pode-se analisar as repercussdes nas familias
considerando também este aspecto.

A vida das pessoas diante da necessidade de realizar diélise parece estar afetada de tal
forma, que estas passam a priorizar a realizacdo do tratamento para a manutencio da vida,
deixando de lado atividades realizadas antes do adoecimento, como os de lazer, sociais e
tarefas didrias devido aos horérios que ficam mais restritos em funcdo do tratamento.'® Neste
estudo, as atividades de lazer ficam em segundo plano ou deixam de ser realizadas, sendo
priorizada a didlise e o bem-estar do familiar doente, o que pode potencializar a sensagcdo da
privacdo de liberdade da familia, e consequentemente, repercutir negativamente na qualidade
de vida de todos os membros envolvidos.

No aparecimento de uma doenca cronica, perdas de ordem pessoal, social e econdmica
tendem a ocorrer, tanto para o doente quanto para sua familia, podendo dificultar os
relacionamentos sociais € o desempenho profissional de seus membros." Alguns desafios
para o cumprimento na didlise peritoneal estdo relacionados a restri¢do de atividade social e a
nas questdes da vida didria, como realizar compras e servicos domésticos.’

Conforme os resultados obtidos neste estudo, pode-se notar que a sensag¢do de
privacdo da liberdade manifestada pelos participantes em funcdo da diélise no domicilio tende
a ser mais percebida pelos familiares que assumem os cuidados diretos com o doente e a
realizacdo de didlise. Esta sensa¢@o parece ter uma estreita relacio com o cansaco e limites na
realizacdo de outras atividades do familiar que se responsabiliza pelos cuidados ao familiar
doente e a execucdo da dialise peritoneal.

A este respeito, estudo explicita que devido a demanda de cuidados na doenca cronica
em geral, o impacto causado na vida de quem exerce a funcdo de cuidar € grande, levando-o
inclusive ao isolamento social." Assim, cuidar de uma pessoa dependente, somado as tarefas
do dia a dia, pode tornar a atividade de cuidar cansativa, estressante e solitdria,
sobrecarregando o responsdvel pelo cuidado,' o que implica em uma (re)organizacdo do
sistema familiar para dividir fun¢des e tarefas entre os membros.

A colaboragdo entre os familiares, amigos e profissionais de saude, pode fazer com

que o cuidado domiciliar ao doente seja mais leve, amenizando a sobrecarga fisica,
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emocional, econdmica e social da pessoa responsavel pelo doente.'® Outro estudo realizado
com familiares de doentes oncoldgicos em internacdo hospitalar aponta que frente a um
conjunto de condi¢des complexas, existe a possibilidade dos familiares adoecerem junto,
devido a exposicdo ao cansaco fisico e psicoldgico, sendo necessdario vencer desafios e
reconhecer seus limites."’

As questdes apontadas pelos estudos supracitados sao semelhantes aos encontrados na
presente pesquisa. Isto refor¢a a necessidade de cooperagdo e de divisdo de atividades entre os
membros da familia, evitando que apenas uma pessoa fique com toda a responsabilidade
sobre o doente e seus cuidados, o que além de evitar o cansaco deste familiar também pode
minimizar as repercussoes familiares da didlise peritoneal no domicilio.

Os relatos das familias vao ao encontro dos resultados de um estudo em que os
pacientes em didlise peritoneal expressaram que esperam por um futuro incerto e reconhecem
a dependéncia da ajuda dos familiares e dos profissionais da saide.' A dependéncia do
doente e a necessidade de companhia que este requer, relatadas nesta investigacao, também
remetem a sensacdo de privagao de liberdade, mencionadas pelas familias pesquisadas.

Neste sentido, literatura ao abordar doenca cronica e o ciclo de vida familiar, aponta
que as repercussOes na familia diante da doenca cronica, quanto a dependéncia e o
envolvimento com o familiar doente, dependem do grau de incapacitacdo do doente, o ciclo
de vida dos envolvidos e da estrutura familiar. Assim, os diferentes tipos de incapacidades
podem necessitar adaptagdes especificas no envolvimento familiar para realizar os cuidados
ao doente.”

O sentimento de frustracdo aparece implicitamente em alguns relatos das familias ao
discorrerem sobre as atividades que tanto o doente quanto os familiares realizavam antes da
didlise e que foram dificultadas ou mesmo inviabilizadas em decorréncia da doenca e do
tratamento. Em uma andlise mais especifica, pesquisa discorre que a necessidade de ajuda da
familia, principalmente no inicio da didlise peritoneal, causa no doente, sentimentos de
decepg¢do e culpa por necessitar de ajuda dos familiares, seja para a realizacio didlise ou por
outras questdes que se relacionam com o tratamento.'® Tais aspectos merecem ser
considerados pela equipe de saide pela possibilidade de repercussdes negativas secundarias
na estrutura familiar e, consequentemente, no seguimento do tratamento.

Neste estudo, as repercussdes da didlise peritoneal no domicilio também se
relacionaram as alteracdes clinicas e aos sintomas presentes nos doentes, as quais podem
ocorrer com frequéncia em pacientes renais cronicos em terapia dialitica.* Nestas questdes a

presenca da familia se torna imprescindivel, pois € ela que normalmente oferece suporte ao
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doente, e a ajuda entre seus membros possibilita manter ou restabelecer o equilibrio familiar.
Além disso, a compreensdo e a comunicagdo também sdo fundamentais no sistema familiar.®

Em relacdo as restri¢des dietéticas e hidricas apontadas como repercussoes da didlise
pelas familias deste estudo, estas sdo comuns e geralmente necessdrias em doentes que
realizam didlise.” Investigacdo com doentes no inicio da didlise peritoneal cita que sio muitas
as necessidades de adaptacdo para a realizacio do método, envolvendo inclusive a
necessidade de restricdes alimentares e hidricas."

Diante dos resultados obtidos, pode-se afirmar que quando os demais membros da
familia colaboram e incentivam o atendimento as restricdes recomendadas ao doente, a
probabilidade de sucesso do tratamento € maior. No entanto, cumprir tais restricoes pode ndo
ser uma tarefa facil no dia a dia, pois ndo sdo poucas as restricdes e todos os membros
precisam ter senso colaborativo, sensibilidade e flexibilidade para o bem comum da familia.

O contexto tanto técnico quanto de cuidados e de disponibilidade que envolve a
realizacdo de didlise peritoneal no domicilio repercute intensamente na vida das pessoas que
integram a familia, sendo esta uma situacdo que pode trazer sérias implicagdes para o sistema
familiar. Dessa forma, quando ocorre o adoecimento de um dos membros da familia, além dos
conflitos interpessoais e das dificuldades socioecondmicas, a atencao precisa ser no sentido de
oferecer apoio emocional e social a cada um dos membros que compde o sistema familiar."

Tendo-se em vista que a atuacdo da enfermagem junto a familias estd no sentido de
atender as necessidades e demandas de cada envolvido, o enfermeiro, junto com os demais
membros da equipe multiprofissional de saide, podem auxiliar a familia que vivencia o
adoecimento cronico de um de seus membros, especialmente nos casos em que o tratamento €
realizado no domicilio. Os momentos iniciais do tratamento sdo aqueles que demandam maior
apoio, nao apenas direcionadas as questdes da doenca, mas também as adaptacdes que serdo

necessdarias em toda conjuntura do sistema familiar.

CONSIDERACOES FINAIS

As repercussdes da didlise peritoneal no domicilio ocorrem em diversas esferas na
rotina das familias e possuem como pontos em comum a obrigatoriedade de realizar
diariamente o tratamento dialitico e a necessidade de presenca junto ao familiar doente.
Assim, a preocupacdo com o bem-estar do familiar doente e a realizacdo da didlise passam a
ser priorizados em detrimento das demais atividades realizadas anteriormente, sejam elas
laborais ou de lazer, o que faz as familias terem a sensa¢do de viverem em liberdade

condicionada.



60

Outra esfera das repercussdes da didlise peritoneal se refere a convivéncia com as
alteracoes clinicas inerentes a doenca renal cronica que se somam a necessidade de adequar-se
aos limites e as restricdes em funcdo da doenca, as quais sdo fundamentais para o sucesso do
tratamento e exigem cooperacgao e apoio dos membros familiares para serem cumpridas.

Mesmo diante das adversidades, limites e restricdes que surgem com o tratamento, as
familias se organizam dentro das possibilidades, enfrentam os obsticulos e conseguem
conviver entre seus membros com harmonia. Assim, pode-se inferir que as familias se
sujeitam as implicagdes do tratamento, uma vez que este proporciona a manutencdo da vida
do familiar doente.

No entanto, as opinides sobre a realidade em que vivem diante da necessidade de
realizar didlise peritoneal, nem sempre sdo consensuais entre as familias e mesmo entre os
membros da prépria familia. Isto reforca a necessidade de refletir, considerar e respeitar as
opinides das pessoas, pois estas se diferenciam conforme a individualidade e realidade em que
vivem. Algumas opinides sdo de que a didlise mudou radicalmente suas vidas, enquanto que
outras consideram que ndo ocorreram mudancas significativas, assim como, as resolu¢des dos
problemas sdo distintas e peculiares entre as familias investigadas.

O apoio familiar, a ajuda reciproca entre os membros da familia se faz necessario
frente ao tratamento complexo, tanto do ponto de vista técnico, quanto no envolvimento que
este requer. Neste sentido, os enfermeiros podem auxiliar as familias a compreenderem certas
situacdes e ajudéd-las no enfrentamento da didlise no domicilio, acolhendo-as e fazendo uma
avaliacdo para identificar os seus problemas, permitindo assim, uma intervengao efetiva no
sentido de atender de forma integral as reais necessidades, tendo em vista as peculiaridades de
cada contexto familiar.

Para tal, a conscientizacdo da equipe multiprofissional em satide frente a problemaética
da familia € fundamental, a fim de se realizar um atendimento ao doente € seus membros,
permeado pela sensibilidade e bom senso, transmitindo disponibilidade para fornecer ajuda a
qualquer momento. Isso pode proporcionar seguranca € bem-estar para as familias que
convivem diante da realidade de ter um de seus membros em didlise peritoneal no domicilio.

Estudos relacionados a familia na area de sadde aumentaram nos ultimos anos,
especialmente na enfermagem. No entanto, constata-se que estudos com familias de doentes
em didlise peritoneal, na perspectiva da presente pesquisa, carecem de mais investigacdes, que
possam confrontar e complementar os resultados obtidos neste estudo, considerando o

pequeno nimero de familias pesquisadas de um local de abrangéncia especifica.
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3.3 ARTIGO 3 - ESTRATEGIAS DE (RE)ORGANIZACAO DA FAMILIA QUE
CONVIVE COM UM FAMILIAR EM DIALISE PERITONEAL NO DOMICILIO’

STRATEGIES OF (RE)ORGANIZATION OF THE FAMILY THAT LIVES WITH A
FAMILY MEMBER IN PERITONEAL DIALYSIS AT HOME

ESTRATEGIAS DE (RE)ORGANIZACION DE LA FAMILIA QUE CONVIVE CON
UN FAMILIAR EN DIALISIS PERITONEAL EN DOMICILIO

RESUMO

Estudo qualitativo, com objetivo de descrever as estratégias de (re)organizacdo da familia ao
conviver com um de seus membros realizando diélise peritoneal no domicilio. Realizado em
uma clinica renal no sul do Brasil, cuja coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas nas
residéncias de sete familias que tinham um familiar em didlise peritoneal, de marco a maio de
2012. Os dados foram submetidos a andlise temadtica, da qual emergiram os temas: conciliar
os hordrios do tratamento com a realizacdo de outras atividades; adquirir conhecimento e
desenvolver habilidades para realizar a didlise peritoneal no domicilio; adequar o ambiente
fisico do domicilio; e, adaptar o cotidiano da familia diante da doenga e ao tratamento do
familiar. A (re)organizacdo familiar ocorreu para viabilizar o tratamento e a continuacio de
atividades cotidianas. O enfermeiro ao conhecer a individualidade das familias pode auxilia-
las no enfrentamento, com sensibilidade, tentar atender expectativas de cada uma.
Descritores: Familia; Didlise Peritoneal; Enfermagem; Doenca cronica; Assisténcia
Domiciliar.

ABSTRACT

Study qualitative wants describe the strategies of (re)organization of family live together with
of one its members make peritoneal dialysis at home. It was made in renal clinic in south of
Brazil and the collected of information has occurred by interviews in residences of seven
families that had a familiar member in peritoneal dialysis, from March to May, 2012. The data
were submitted to thematic analysis, where have appeared the following themes: adapt the
treatment schedule with other activities; acquire knowledge and to develop abilities to make
the peritoneal dialysis at home; adequate the physical environment of the residence; and adapt
the routine of the family to face the sickness and the treatment of the familiar member. The
(re)organization of the family has occurred to make possible the treatment and diary activities.
The nursing needs know the individuality of the families help them, with sensibility, when
they ask him help and he can try attend the expectations of each one.

Key words: Family; Peritoneal dialysis; Nursing; Chronic Disease; Home Nursing.

RESUMEN
Estudio cualitativo con objetivo de describir las estrategias de (re)organizacion de la familia al
convivir con un familiar realizando dialisis peritoneal en domicilio. Realizada en una clinica
renal del Sur de Brasil, la recoleccion de datos, de marzo a mayo de 2012, ocurrié por
entrevista en las residencias de siete familias en dicha situacion. Los datos fueron sometidos a
andlisis temadtico, del cual surgieron los temas: coincidir los horarios de tratamiento con la
realizacion de las demds actividades; obtener conocimiento y desarrollar habilidades para

JArtigo formatado conforme as normas da “Revista Brasileira de Enfermagem”. Qualis A2
para Enfermagem.
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realizar la didlisis peritoneal en su domicilio; adecuar el ambiente fisico del domicilio; adaptar
el cotidiano de la familia frente la enfermedad y el tratamiento del familiar. La
(re)organizacion familiar ocurrié para lograr el tratamiento y la continuidad de las actividades
cotidianas. El enfermero, al conocer la especificidad de las familias, puede auxiliarlas en el
afrontamiento, con sensibilidad intentar atender expectativas de cada una.

Palabras clave: Familia; Didlisis Peritoneal; Enfermeria; Enfermedad Croénica; Atenion
Domiciliaria de Salud.

INTRODUCAO
A familia pode ser entendida como um sistema, definida por um complexo de
elementos em reciproca interagdo, em que cada membro € uma parte individual que compde o

todo, que € a familia".

Independente do contexto ou tipo de constituicdo da familia, ela €
formada por cada um de seus membros ou integrantes, formando um conjunto, ligado por
regras, histérias, crencas e afetos que formam a sua totalidade e integridade'”. Para que esse
conjunto funcione de forma estavel, € necessario que ele esteja em constante movimento e
adaptacdo sendo que qualquer alteracdo, em apenas uma das partes, provoca o desequilibrio
familiar'".

O adoecimento de um dos membros da familia é um fator de desequilibrio que pode
causar mudancas na estrutura familiar. Nesta situacdo todo sistema familiar precisa se
reorganizar para assimilar a nova condicao e aprender a conviver com ela. A tendéncia € a
familia se reequilibrar ou se estabilizar, porém de modo diferente da organizacdo anterior a
doenca'”.

Na doenga cronica, no ambito domiciliar, o sistema familiar se reorganiza por meio de
negociacdes internas, para garantir os cuidados, sua manutenco e funcionalidade estrutural®.
Algumas familias, apds a ocorréncia da doenca possuem dificuldade para se reestruturar,
outras se reorganizam excluindo ou incluindo novos membros, que podem ser pessoas
préximas, como vizinhos e amigos”. Nas condi¢des impostas por uma doenca cronica,
considera-se a familia uma organizacdo dindmica que busca adaptar-se frente as diversas
alteracdes que possam ocorrer”.

Os efeitos da doenga cronica atingem todos os membros da familia, com maior ou
menor intensidade. Nesse sentido, a equipe de satide precisa estar atenta para as necessidades
de assisténcia, apoio emocional e social aos pacientes e cada um dos membros da familia, pois
a doencga cronica pode desencadear na familia conflitos nas suas relagdes e dificuldades

socioecondmicas®.
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As familias ao enfrentarem situa¢do de adoecimento cronico, muitas vezes adotam
intervengdes externas para resolucdo de problemas relacionados a doenca. Algumas familias
preferem que pessoas de fora assumam o doente, pois tem dificuldade em cuidar de seus
membros no domicilio. Enquanto outras preferem resolver seus problemas internamente,
considerando a ajuda externa estressante, mesmo que necessdria. Este tipo de familia
consegue aplicar mais plenamente sua competéncia e lideranca no ambito domiciliar. Assim,
€ necessdrio reconhecer as caracteristicas das familias e atendé-las conforme a necessidade de
cada uma delas"”.

Neste cendrio inclui-se a doenca renal cronica, que em seu ultimo estdgio leva a
necessidade de terapias dialiticas para manutencdo da vida®. A didlise peritoneal € uma
destas terapias, que pode ser realizada no domicilio pelo doente ou outra pessoa. Na maioria
dos casos € um dos membros da familia que se responsabiliza pela execugao da diélise e pelos
cuidados ao familiar doente.

Nesse sentido, o conhecimento das forgas, dos recursos e das dificuldades enfrentadas
pelas familias no cuidado de seu familiar contitui-se em elemento que pode direcionar e
potencializar as propostas de intervengao e reorganizacao da familia. Diante da compreensao
desse panorama familiar o enfermeiro pode auxiliar a familia na resolucao de seus problemas,
estimulando o apoio entre seus membros para que utilizem suas préprias forgas e recursos,
internos ou externos. O apoio entre os membros familiares pode evitar sobrecarga na situagao
de doenca na familia, levando-a a enxergar que, mesmo diante de problemas, existem
possibilidades de mobilizacdo de forcas suficientes para superé-los".

Ao atuar com doentes que realizam didlise peritoneal no domicilio verifica-se,
empiricamente, a necessidade da presenga da familia, seja para realizar os cuidados diretos ou
para o apoio nas diversas necessidades da pessoa doente e da prépria familia. Observa-se
também que as familias, em geral, possuem dificuldades para se organizarem em funcio da
complexidade que envolve o tratamento e das questdes inerentes ao seu cotidiano.

Diante do exposto, somado a lacunas verificadas na producdo cientifica acerca da
perspectiva de familias que tem um de seus membros em didlise peritoneal, considera-se
relevante investigar a forma como estas familias se organizam. Além disso, espera-se com o
presente estudo, suscitar reflexdes e trazer subsidios que possam contribuir para sensibilizar
os profissionais de saude que atuam com familias que convivem com a didlise peritoneal no
domicilio. Assim, tem-se como questdo norteadora do estudo: quais as estratégias de

(re)organizacdo utilizadas pelas familias para conviver com um de seus membros em didlise
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peritoneal no domicilio? E tem como objetivo: descrever as estratégias de (re)organizacdo da
familia ao conviver com um de seus membros realizando didlise peritoneal no domicilio.
METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa de campo com delineamento metodolégico qualitativo,
descritivo e exploratério. Estudos dessa natureza permitem aprofundar questdes referentes a
cada familia, a fim de melhor compreender como estas se organizam ao ter um de seus
membros realizando didlise peritoneal no domicilio. Fizeram parte desta pesquisa sete
familias, totalizando quinze sujeitos, sendo que em todas as familias, participaram, além do
familiar doente, um membro da familia (em seis familias) ou dois (em uma familia). No que
se refere ao vinculo familiar com os doentes, quatro eram conjuges, duas eram filhas, uma
mae e um genro.

A captacdo das familias foi realizada por meio da consulta aos prontudrios de
pacientes que estavam em didlise peritoneal domiciliar, vinculados a uma clinica renal
localizada no interior do estado do Rio Grande do Sul, Brasil. Trata-se de uma institui¢ao
privada, conveniada ao Sistema Unico de Satide (SUS) prestadora de servicos aos portadores
de doencas renais que necessitam de terapia renal substitutiva. No periodo de coleta dos
dados, o servico atendia cerca de 340 doentes em tratamento renal substitutivo (hemodidlise e
dialise peritoneal), destes 40 estavam em programa de didlise peritoneal.

Os critérios de inclusdo das familias foram: familias com um de seus membros
realizando didlise peritoneal no domicilio(independente da modalidade), doentes em didlise
peritoneal com idade acima de dezoito anos e ter, no minimo, duas pessoas presentes no
momento da entrevista, sendo uma delas o doente. Os critérios de exclusio foram: doentes em
didlise peritoneal que ndo residiam no municipio da realizacdo da pesquisa e que
apresentavam alguma dificuldade de comunicacdo ou compreensdo. Dos 40 doentes em
didlise peritoneal no domicilio vinculados ao servico 20 atenderam aos critérios de
inclusdo/exclusao.

Por meio de ligacdo telefonica da enfermeira responsavel do servico de dialise
peritoneal, os doentes/familiares foram informados sobre a realizacdo da pesquisa e foi
solicitado o consentimento para o fornecimento dos dados telefénicos para a que a
pesquisadora pudesse entrar em contato posteriormente e convida-los a participar do estudo.
N3ao houve recusa entre as familias em fornecer contato telefonico, receber as informagdes e
convite para participar do estudo, o que, de antemao, permitia a identificacdo de provavel
disponibilidade e interesse das pessoas contatadas em participar do estudo. O critério de

selecdo das familias para contato ocorreu de forma aleatoria.



67

A coleta dos dados ocorreu nos domicilios, em datas e horarios pré-agendados por
meio de contato telefonico efetuado pela pesquisadora. Como instrumento para produgdo dos
dados utilizou-se uma entrevista desenvolvida a partir da constru¢io do genograma das
familias e de perguntas relacionadas a forma como a familia estava se organizando diante da
necessidade de realizacdo de didlise peritoneal no domicilio.

O genograma representa a estrutura interna da familia, fornecendo dados importantes
sobre as relacdes entre seus membros'’. Nesta pesquisa, o genograma contribuiu para
conhecer a estrutura, ciclo de vida e as relagdes familiares, e como forma de entrosamento
entre os participantes e a pesquisadora para realizar as entrevistas. Em relacdo a organizagdo
familiar foram realizadas perguntas circulares, a fim de proporcionar a participacdo de todos
os membros presentes durante as entrevistas. As perguntas circulares baseiam-se nas respostas
ou informacdes 2s perguntas iniciais, constituindo um ciclo'".

O periodo da coleta dos dados foi de mar¢o a maio de 2012, em uma unica visita ao
domicilio de cada familia. As entrevistas foram gravadas em audio, transcritas na integra em
editor de textos e encerradas quando o objetivo do estudo foi respondido.

Os dados das entrevistas foram submetidos ao procedimento de andlise temdtica, uma
modalidade de andlise de contetido. Esta andlise identifica os nucleos de sentido que
constituem uma comunicagdo cuja presenca ou frequéncia signifiquem algo para o objetivo
analitico pretendido. A técnica desdobra-se em trés etapas: pré-andlise, exploracdo do material
e tratamento dos resultados obtidos e interpretacio®.

Assim, na pré-andlise ocorreu a leitura sistemdtica e minuciosa, de forma exaustiva
das entrevistas, que foram organizadas para estabelecer o corpus do estudo. Para etapa de
exploragdo de material a partir dos dados brutos, reuniram-se os dados similares e
significativos nos diversos fragmentos, classificando-os para constitui¢io dos temas. Na
ultima etapa, buscou-se os sentidos nas falas dos entrevistados, para analisar e associar com o
referencial te6rico®.

Em todas as etapas da pesquisa atendeu-se aos requisitos da Resolu¢do 196/96,
relativos a ética na pesquisa com seres humanos, primando pela confidencialidade das
informacdes obtidas e respeito aos participantes. Assim, as familias foram esclarecidas sobre
o objetivo do estudo, consentimento para gravar as entrevistas e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido de todos participantes em duas vias. A pesquisa foi
aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo, sob o Certificado de Apresentagio

para Apreciacio Etica n° 01158012.0.0000.5346 em 13 de marco de 2012. Para preservar a

identidade dos participantes da pesquisa, os sujeitos foram codificados: “F” de familia com o
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nimero da entrevista realizada, seguido pelas letras “D” de doente, “C” de cOnjuge, “F” de
filho ou filha, “M” de mae e “G” de genro.
RESULTADOS

Dentre os 15 participantes houve predominancia do sexo feminino (dez participantes),
com idade entre 31 e 79 anos, grau de instru¢do entre o ensino fundamental completo até o
ensino superior. Quanto a modalidade de didlise peritoneal, seis pacientes realizavam diélise
peritoneal automatizada (APD) e um paciente fazia didlise peritoneal ambulatorial continua
(CAPD). O periodo que os pacientes estavam em tratamento de didlise peritoneal variou de
trés meses a seis anos.

Da andlise dos dados identificou-se que as estratégias adotadas pelas familias que
convivem com um de seus membros em didlise peritoneal no domicilio estdo circunscritas a
conciliar os hordrios do tratamento com a realizacdo de outras atividades; adquirir
conhecimento e desenvolver habilidades para realizar a didlise peritoneal no domicilio;
adequar o ambiente fisico do domicilio; e, adaptar o cotidiano da familia diante da doenca e
ao tratamento do familiar.

A estratégia de conciliar os horarios do tratamento com a realizacio de outras
atividades foi adotada pelas familias participantes do estudo, as quais tentam adaptar a
realizacdo do tratamento com as atividades cotidianas, profissionais, sociais, bem como, com
a convivéncia com outros membros da familia. A readequacao nas atividades da vida social da
familia se encontra limitada a rigidez dos hordrios de realizacdo do tratamento. A terapia
requer, muitas vezes, a cooperacao de colegas, familiares e amigos.

A gente vai no cinema, ou vai jantar fora, a gente tenta voltar cedo. Ou se a gente
quer ficar mais, a gente combina com alguém ficar aqui [...] a minha prima, ela é
praticamente da familia. Ela vem, ela ndo se importa, ela dorme aqui se precisa,
sempre tem alguém [...] foi essa mudanca que a gente teve. Antes ndo tinha essa
preocupacdo. (F2 F)

Nos saimos, mas a gente volta cedo para ligar ele (instalar a didlise), se ndo fica muito
tarde e ele se atrasa no servico outro dia. Por exemplo: outro dia saimos de noite e
chegamos as nove, e as nove e meia eu jd estava ligando ele. Outra coisa, para
receber os amigos aqui em casa, a gente convida e jd diz: nove ou dez horas no
mdximo. E sé com hordrio. (F3 C)

Eu ia no centro espirita de noite, mas ai quando deu o problema, eu passei para o dia,
entdo eu vou a tarde, para mim ndo tem problema. A iinica coisa que agora ndo gosto
€ de ficar sozinha (quando se conecta na maquina), eles vdo e voltam, ou fica alguém
por perto. (F2 D)

No que tange a necessidade de conciliar as atividades profissionais e a realizacdo do

tratamento de didlise peritoneal, os participantes demonstraram que realizam constantes
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ajustes para garantir o seguimento da vida profissional e viabilizar o tratamento,
especialmente em relacdo ao controle dos horérios.

Eu saio do trabalho as 23 horas. A hora que chego em casa vou direto para a
mdquina. Outro dia me atrasei no servico porque eu comecei a didlise muito tarde de
noite. Entdo estou sempre correndo, correndo, para casa para fazer a didlise e
correndo para o servigco para ndo atrasar. (F3 D)

Por outro lado, diante da impossibilidade de conciliar a realizacdo do tratamento com
as atividades laborais realizadas anteriormente, evidenciou-se a op¢do dos participantes em

dedicarem-se ao cuidado do familiar doente, diante das exigéncias do tratamento.

Eu jd tinha tempo para me aposentar, mas eu continuava trabalhando, mas dai eu
parei quando ela precisou comegar a didlise. Eu trabalhava em dois servicos. Parei
nos dois de uma vez. (F6 M)

Em relacdo a convivéncia com outros membros da familia, o desejo e o prazer de estar
junto com outros familiares, foi um aspecto apontado pelos participantes. Isto é demonstrado
pelos arranjos e esforcos dispensados na busca da (re)adequacdo na realiza¢do do tratamento
de acordo com a realidade e possibilidade de cada familia.

Para sair[...] nés s6 vamos na casa dos pais dela (doente), daqui dd uns 50 Km.
Distribuo as bolsas no carro, se ajeita para dois ou trés dias, e ficamos fora esses
dias, mais dias ndo dd, porque é muito material. (FI C)

No verdo a gente fica ali na frente (patio da casa) [...] e a mde ndo gosta muito de
ficar sozinha no quarto, entdo ela se conecta mais tarde, para ficar mais um pouco
com a gente. (F2 F)

Outra estratégia adotada pelas familias foi adquirir conhecimento e desenvolver
habilidades para realizar a dialise peritoneal no domicilio, apontada pelos participantes
como necessarios para iniciar e seguir o tratamento. Ressalta-se os esfor¢cos empregados pelas
familias em compreender os significados da doenga renal cronica associado ao aprendizado
em relagdo ao tratamento.

A busca de conhecimentos sobre a doenga renal cronica mostrou-se como um desafio
para as familias diante da necessidade de realizar o tratamento dialitico em seu familiar no
domicilio. Encontrar alternativas para compreender e adequar-se da melhor forma possivel
diante de uma nova realidade representou uma exigéncia as familias.

Da didlise peritoneal a gente ndo sabia [...] o doutor falou que ela estava com
insuficiéncia renal crénica, e que precisava de didlise, foi uma surpresa isso |[...]
fomos procurar na internet [...] a gente ndo tinha conhecimento. (F2 F)

Quando ele teve que colocar o cateter peritoneal de emergéncia, ficamos oito dias no
hospital [...] e ai o doutor dizia: vocés sé vdao embora o dia que aprender mexer na



70

mdquina [...] entdo isso me pressionou muito, entdo eu aprendi, mas ndo com
seguranca. Eu vim para casa, lia tudo no poligrafo. (F3 C)

Outro aspecto mencionado foi a necessidade de aprendizado das técnicas para a
realizacdo do tratamento de didlise peritoneal. Os participantes apontaram as dificuldades
iniciais em manusear o equipamento de didlise, sendo necessdrio adquirir habilidades que
foram desenvolvidas e assimiladas no decorrer da realizacdo do tratamento no domicilio.

Com aquele fiozinho trancado, ela gritava (maquina). Entdo, olha! Foram muitas
coisas até conhecer bem a mdquina [...] tem muitos macetes que a gente pega depois.
As coisas vdo acontecendo e a gente aprende. (F2 D)

Eu ainda entro em combate com a mdquina, mas agora eu jd sei mexer nela. No inicio
eu chorava dia e noite. Agora estd melhor (chorou). (F3 C)

O mais dificil de tudo foi a ordem das coisas na mdquina. Entdo para mim, eu sabia
fazer, mas ndo tinha certeza naquilo que eu estava fazendo, entdo fui olhando no
manual, acompanhando no manual, agora faco automdtico. (F7 D)

Mesmo diante de eventuais problemas e intercorréncias relacionados a doencga renal
cronica e ao tratamento de didlise peritoneal no domicilio, os participantes relataram utilizar
algumas habilidades pessoais adquiridas com o conhecimento e a vivéncia.

Ela jd tem medicacdo, quando dd dor ela toma paracetamol. E quando dd problema
na mdquina a gente leva na clinica. Até jd foi trocada a mdaquina, porque ela queimou
em um temporal. (FI1 D)

Se acontece alguma coisa, que ela tem que se desconectar de uma hora para outra,
ela ja sabe como fazer isto, ela sabe como parar a mdquina, ela coloca a tampa, ela
sabe como fazer. (F2 F)

Adequar o ambiente fisico do domicilio também foi identificada como uma das
estratégias de reorganizacdo utilizadas pelos participantes, considerada como imprescindivel
para realizar a didlise peritoneal com seguranga e comodidade, tendo-se em vista a higiene e
os cuidados necessdrios para realizacdo da técnica, conforme as possibilidades de cada
familia.

Tu vai ver no quarto dela. Tem uma pia com pedal, para ndo colocar a mdo na
torneira quando ela higieniza a mdo tem pegador de papel, pegador de sabonete. O
quarto dela ficou um ambiente hospitalar [...] para ndo pegar bactéria nem nada. [...]
todos se envolveram para arrumar o quarto. (F2 F)

Eu fiz uma extensdo do telefone ld para o quartinho da didlise. E ai quando eu estou
fazendo a didlise e estou sozinha, o telefone toca, se as mdos estdo livres eu pego,
atendo e resolvo. Porque antes o telefone ficava na cozinha, dai ndao dava. (F5 D)

Outra estratégia compreende a possibilidade em adaptar o cotidiano da familia

diante da doenca e ao tratamento do familiar, na situacdo de adoecimento e todas as
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implicagdes do tratamento de didlise peritoneal. Isto remete a cooperacao entre os membros
como um aspecto fundamental para a manutencao da assisténcia ao familiar doente. No que se
refere a necessidade de adequar-se a nova situagao, alguns participantes apontaram que diante
da falta de escolha ou alternativa, adotam a ideia de que o tratamento torna-se parte do
cotidiano como algo que precisa ser aceito e incorporado em suas vidas.

Para mim é normal, eu fagco de conta que eu ndo estou conectada na mdquina. Eu
levanto de manhd e penso, vou viver minha vida, largo todo meu material e digo:
chega. Agora so de noite. Se todas as pessoas fossem assim, levar a vida normal, ia
ser melhor [...] facilitaria muito. (F2 D)

Nao tem jeito. A gente jd se adaptou, porque sdo seis anos fazendo a didlise. Mas a
gente acha que é uma coisa que mexeu com nos. (F5 D)

Isto vira rotina, depois de certo tempo. Entdo é uma coisa que é uma tarefa, que a
gente tem fazer todos os dias, jd é automdtico. A gente se programa para fazer a
didlise. A gente consegue se organizar. (F4 F)

A cooperacdo entre os membros da familia foi apontada como um dos fatores que
minimizam as implicagdes da doenca e exigéncias do tratamento. Neste sentido, os
participantes relataram que existe a colaboracdo dos familiares no acompanhamento do
paciente nas consultas, realiza¢do da técnica de didlise peritoneal ou mesmo apoio financeiro
para aquisi¢do de medicagdes, quando necessario.

Ela (filha) estd sempre junto, ajudando, ela vai junto no médico, desde pequeninha,

claro, as primeiras vezes a gente ia junto com a mde, porque ela estava debilitada.
(F2 F)

Ele (marido) me ajuda, ele limpa a mesa, esteriliza a bolsa, os clips, a tampinha e
pendura a bolsa. E eu me lavo, pego e faco. Entdo, tudo assim, se ajudando. (F5 D)

Eles (sobrinhos) ajudam quando precisa de um remédio. Eles sempre ligam e
perguntam para saber o que estamos precisando, e ai eles mandam um tanto de
dinheiro ou o que precisa, eles sdo muito apegados. (F6 M)

Em relacdo a colaboracio entre os membros da familia, os participantes expressaram
que o envolvimento da familia possibilita que as responsabilidades sejam divididas e exista o
planejamento de atividades de lazer. Dessa forma, o fortalecimento da unido e do empenho da
familia diante da doenca e necessidade de tratamento domiciliar repercute de forma positiva
na conducao deste processo.

Todos se envolvem. Quando a gente foi uma semana para praia, a minha irmd ficou
aqui com a mde uma noite. Isso porque a minha prima também tinha viajado, para
aproveitar o feriado do carnaval. (F2 F)

Meu filho achou que nds deviamos morar com ele. E a gente pensou que seria bom
mesmo, porque o que a gente faz sozinhas, aqui longe, ld ele pode ajudar. Os dois
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(filho e nora) trabalham de dia, entdo de dia ndo dd tempo, mas de noite eles
auxiliam, se é mais perto. (F4 D)

As minhas irmds moram aqui na frente, elas ajudam quando precisa, sempre estdo por
perto, dao uma baita mao. (F6 M)

DISCUSSAO

A reorganizacdo familiar no sentido de conciliar os horarios do tratamento de didlise
peritoneal no domicilio com as atividades cotidianas, sociais, profissionais e de lazer foi uma
das estratégias utilizadas pelos participantes. Identificou-se que as familias se ajustam para
proporcionar ao doente seguranga e viabilidade na realizaciao do tratamento.

As familias fazem arranjos entre os membros no intuito de darem seguimento aos
cuidados dispensados ao familiar doente, bem como ao tratamento de didlise peritoneal.
Porém, os horéarios rigidos e o envolvimento familiar que este tratamento requer, pode
dificultar a readequacdo da vida social da familia. Estudo aponta que a realizacdo da diélise
peritoneal pelo doente e seus familiares, confere a eles diversas implicagdes com perdas e
mudancas em suas vidas'”, pois muitas vezes a rotina gira em torno da doenca e do
tratamento exaustivo, podendo leva-los ao isolamento social 1%V,

Cada familia tem seus desafios a enfrentar na presenca de doenca cronica no meio
familiar, muitas vezes precisa estar disposta a dividir responsabilidades a fim de manter as
relacdes entre si®”. A participacio de outras pessoas no cuidado ao doente no ambiente
domiciliar, como membros da familia, amigos, entre outras, torna o cuidar mais fécil,
podendo amenizar a sobrecarga fisica, emocional e social para a pessoa responsavel pelo
doente""?. Neste estudo, a colaboraco ocorreu entre os préprios membros.

Pode-se verificar que as familias ajustam seus hordrios e modificam sua rotina de
trabalho a fim de conciliar a realiza¢do do tratamento e a vida profissional. Por outro lado, ha
situagdes em que isto ndo € possivel, tendo necessidade de interrup¢do das atividades
profissionais em detrimento do cuidado ao familiar doente. Estes aspectos podem refletir
negativamente sobre a familia, tanto pelo possivel comprometimento da renda familiar,
quanto pelas repercussdes emocionais ao familiar que necessita deixar o trabalho.

Estudo sobre a experiéncia dos pacientes em didlise peritoneal no domicilio aponta o
abandono do trabalho como uma das alteracdes forcadas na vida de quem realiza didlise
peritoneal, uma vez que grande parte do tempo € absorvido pelo tratamento. Com isto, a vida
das pessoas transforma-se radicalmente no aspecto qualitativo e quantitativo, deixando de

(10)

fazer muitas coisas que valorizavam e gostavam antes de adoecer' . Desta forma, para ajudar
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seu membro a superar os sentimentos do processo de adoecer, os papéis e funcdes entre os
familiares muitas vezes precisam ser repensados e distribuidos® .

Neste estudo, evidenciou-se que as familias lancam mao de estratégias que
possibilitam manter os vinculos e o convivio familiar e que também ajudam a minimizar as
alteracdes causadas pela necessidade de didlise peritoneal no domicilio, 0 que nem sempre
evita que alguns doentes se sintam como um “peso” para a familia. Neste sentido, acOes que
favorecam, capacitem e estimulem as familias a identificar e utilizar os recursos proprios e
disponiveis, com o apoio dos demais membros, podem ser iniciativas relevantes a fim de
solucionar seus problemas ou questdes de suas vidas de maneira eficaz'".

Outra estratégia mencionada pelos participantes foi de adquirir conhecimento e
desenvolvimento de habilidades para a realiza¢do do tratamento no domicilio. As familias
participantes buscaram munir-se de conhecimentos e informagdes além daquelas fornecidas
pelos profissionais de saude. Isso remete a importancia de que os profissionais de satde
fornegcam informacgdes fundamentadas na realidade das familias que enfrentam a doencga de
um familiar™.

O enfermeiro pode intervir com enfoque nos dominios cognitivo, afetivo e
comportamental. Nestas intervengdes precisa-se considerar a singularidade de cada familia,
para isso € necessdario adaptar as intervengdes e os dominios conforme a realidade e
necessidade, na tentativa de resolug¢do dos problemas de cada uma das familias".

Apesar das dificuldades iniciais, o desenvolvimento de habilidades para realizar o
tratamento € uma estratégia importante tendo-se em vista que apesar da evolucdo tecnoldgica
algumas varidveis podem influenciar no sucesso da didlise peritoneal no domicilio. Estudo
aponta que o nivel de informacdo que € repassado sobre a técnica, acesso aos servigos de
saude de referéncia e a relagdo entre paciente, familia e profissionais parecem ter um papel
importante para a realizacdo adequada e sucesso do método"'?.

As dificuldades enfrentadas no processo inicial para aprender a técnica € manusear a
maquina mencionada pelos participantes deste estudo, também foi evidenciada em outra
pesquisa, no qual os doentes descrevem a didlise peritoneal como algo “horrivel” no inicio.
Tanto pelas mudangas que ocorrem no seu cotidiano quanto pela necessidade de aprender a
técnica a qual é permeada pelo medo diante da complexidade e restricdes do método" V.

As circunstancias que acontecem no cotidiano das familias diante da doenca de um de
seus membros, requerem uma agdo para resolver a situagdo. Nestas situacdes a familia pode

demonstrar a capacidade em lidar com os acontecimentos, aprendendo e desenvolvendo novas

habilidades. A criatividade em conduzir diante do que se apresenta, promove autoconfianca e
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seguranca da familia para cuidar seu familiar doente. Com isso a familia fortalece-se para
interagir com as demandas decorrentes da doenga''?.

Quando ocorre algo ndo esperado relacionado com a didlise peritoneal, observou-se
neste estudo que as familias resolvem seus problemas pelos conhecimentos adquiridos no
convivio com o tratamento, utilizam recursos internos ou externos da familia. A capacidade
da familia em solucionar de forma eficaz seus problemas pode ser em fun¢do da convic¢do
que ela possui em conseguir resolver e pelas experiéncias ou éxitos anteriores'".

A adequacido e as alteragdes no ambiente fisico domiciliar, em geral, sdo requisitos
necessarios para a realizacdo da didlise peritoneal no domicilio, tornando-a vidvel com
perspectivas de maior efetividade da didlise. Neste estudo, a modificacio do ambiente foi
realizada no sentido de proporcionar seguranca e conforto ao doente. Esta questdo ¢ ratificada
por uma pesquisa que aponta o ambiente adequado e higienizado como um dos aspectos a ser
observado e imprescindivel na execu¢do da técnica de didlise peritoneal(13).

Para os participantes deste estudo a didlise € necessdria, tornando-se, com o passar do
tempo, parte integrante de sua rotina. O cotidiano das familias, diante da necessidade de um
dos membros da familia realizar didlise no domicilio, sofre alteracdes, no qual precisam se
readequar e enfrentar da melhor forma possivel. No entanto, observa-se que esta rotina é
encarada de maneira diferente entre as familias, algumas conseguem se adaptar e viver bem
com a didlise, enquanto que outras se sujeitam pela falta de opcao.

O impacto sofrido pelo doente também se reflete em sua familia, uma vez que as
mudancas sdo inevitdveis, o que interfere na evolucdo e enfrentamento da doencga pelo
doente®. Estudo realizado com doentes de Parkinson e familiares proximos, discorre que a
reacdo diante uma doenga cronica pode ser mais complexa do que se imagina, pois permeiam
sentimentos de ndo aceitacao, tristeza, revolta, raiva, medo, depressao e decepcao devido estar
frente um diagndstico de doenca incurdvel'”. Entende-se que esta caracteristica também pode
ser atribuida a situagdo vivida pelas familias que vivenciam o adoecimento cronico, como € o
caso da insuficiéncia renal.

A maneira como as familias se moldam ou se adaptam a doenga, estd relacionada a sua
crenga € comportamento, e estas por sua vez, estdo fortemente interligados ao contexto
familiar'’. Com isto a intensidade que a doenga atinge cada membro da familia, estd
relacionado ao tipo de envolvimento que possui com o familiar doente, qual o papel que este

familiar ird assumir com o doente, qual a mudanca causada apds o adoecimento. Assim como,

o ciclo de vida do familiar doente e da familia e o desenvolvimento familiar'".
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Neste estudo, foi relatado que houve participacdo de diversas formas entre seus
membros diante da didlise peritoneal no domicilio, proporcionando a reorganizacdo da
familia. As familias estabelecem aliancas e existe o fortalecimento da unido entre os membros
no intuito de darem seguimento aos cuidados dispensados ao familiar doente. Estudos
discorrem que a familia ao enfrentar uma doenca cronica de algum dos seus membros,
procura fazer arranjos, adaptacdes e mudancas de papéis se reestruturando em funcdo da
continuidade do tratamento®~>®.

A alianca e a unido entre os membros familiares sdo fatores que podem facilitar a
reorganizacdo € o convivio na ocorréncia de novos fatos na familia, como por exemplo a
doenca. A alianga na familia pode ou ndo ser util, pois pode ter participacdo de pessoas nao
desejadas para alguns membros ou quando a participacio ndo tem objetivo coletivo. E qtil
quando os membros expressam coletivamente preocupacdes e intencdo de apoio e ajuda ao
familiar que precisa. Para isso € importante que o enfermeiro avalie a flexibilidade da familia
€ como 0os membros se ajustam a novas situagdes que ocorrem no sistema familiar'".

Além disso, neste estudo pode se verificar que a cooperagdo dos membros possibilita a
organizacdo da familia em relacdo a atividade de lazer, promovendo aproximagdo entre si.
Neste sentido, estudo com pessoas em tratamento dialitico, menciona que a doencga pode
proporcionar unido e fortalecimento das relagdes entre os familiares® .

Quando ndo hé cooperagdo entre os membros, os cuidados muitas vezes recaem sob a
responsabilidade de uma tnica pessoa. Nestas circunstancias, além do cansaco fisico e
emocional, esta pessoa também precisa deixar de lado as atividades sociais e modificar sua
rotina didria, o que pode comprometer e culminar em conflitos internos entre os familiares'®.

A didlise peritoneal no domicilio pode ser uma terapia invidvel quando ndo ha apoio
familiar. No Brasil, pelas caracteristicas culturais da sociedade, os doentes em didlise
peritoneal em geral sio cuidados por suas familias'”. Em relacio ao envolvimento dos
familiares, estudo relata as estratégias das familias de ajuda entre si nas tarefas bésicas da vida
didria, para promocdo e manutencdo dos cuidados ao familiar doente crénico no ambito
domiciliar® .

Neste sentido o enfermeiro pode ser um elo de comunicagdo entre os membros da

M Estudo com doentes com

familia ou entre as familias e outros profissionais da saude
insuficiéncia renal cronica em hemodidlise, conclui que os doentes que recebem apoio de seus
familiares e trabalhadores de satide, conseguem superar melhor as limita¢cdes impostas pelo

tratamento, readaptando-se a nova rotina de vida"'®. Entende-se como estratégia fundamental
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para a reorganizacdo da familia que convive com um familiar em dialise peritoneal no
domicilio o apoio entre os membros familiares e a equipe de sadde.
CONSIDERACOES FINAIS

Pode-se verificar neste estudo que as familias que convivem com um de seus membros
em didlise peritoneal no domicilio necessitam adaptar-se e organizar-se diante da situacdo de
doenca do familiar, desenvolvendo assim, estratégias que possam viabilizar o cuidado e
assisténcia ao familiar de acordo com suas possibilidades.

Desta forma, a busca por conciliar a rigidez dos horarios do tratamento e a realizacao
de atividades cotidianas, profissionais, sociais e ainda, de convivéncia com outros membros
da familia foi uma estratégia apontada pelas familias. Nesta perspectiva, algumas familias
podem contar com a colaboracdo de outras pessoas para dar seguimento a estas atividades ou
buscam constantes ajustes entre a realizacdo das atividades e o tratamento, enquanto que
outras, diante da impossibilidade de conciliar especialmente as atividades laborais, optam-se
em dedicar-se ao cuidado do familiar.

Adquirir conhecimento e desenvolver habilidades para realizar a didlise peritoneal,
além da necessidade de adequacdes no domicilio, mostrou-se como um desafio e uma
exigéncia para as familias diante da necessidade de realizar o tratamento dialitico em seu
familiar no domicilio. Isto pode ser observado neste estudo, quando os esfor¢os empregados
por estes, desde a necessidade em compreender a doenca, até o aprendizado das técnicas de
realizacdo da didlise peritoneal. Diante disso, dificuldades iniciais foram apontadas,
especialmente em relagdo ao manuseio do equipamento de didlise, e eventuais problemas e
intercorréncias relacionados a doenga, mas que muitas vezes puderam ser contornadas
mediante habilidades pessoais adquiridas com o conhecimento e a vivéncia.

Pode-se inferir que o cotidiano das familias € alterado pela didlise peritoneal no
domicilio, uma vez que ha a necessidade de dedicar grande parte do tempo a realizacdo do
tratamento e questdes que o envolvem. Neste sentido, verificou-se que diante da necessidade
de adequar-se a nova situacdo, alguns participantes ao deparar-se com a falta de escolha ou
alternativa, adotam a ideia de que o tratamento torna-se parte do cotidiano como algo que
precisa ser aceito e incorporado em suas vidas.

Entretanto, foi percebido neste estudo que a colaboragdo e envolvimento entre os
membros da familia em relacdo a doenca e ao tratamento de didlise peritoneal no domicilio,
parece possibilitar que as responsabilidades sejam divididas e exista o planejamento de
algumas, permitindo inferir que o fortalecimento da unido e do empenho da familia diante da

doenca e necessidade de tratamento, repercute de forma positiva na condugio deste processo.
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Contudo, percebe-se que as estratégias adotadas em maior parte sdo individuais e
requerem uma dedicac@o pessoal do familiar envolvido mais diretamente com o cuidado. No
entanto, a cooperacdo entre os membros da familia € um importante fator que pode minimizar
as implicagdes da doenca e exigéncias do tratamento conforme foi apontado pelos
participantes deste estudo.

Como fatores limitantes deste estudo, embora nio se trate de uma questdo nova, a
tematica das familias que convivem com o familiar em didlise peritoneal no domicilio ainda é
pouco discutida. Uma vez que este tratamento requer grande envolvimento familiar para
viabilizar a sua realizacdo. Neste sentido, se faz necessdrio que as familias sejam
compreendidas e respeitadas, pois estas, cada uma com suas caracteristicas, conseguem se
organizar para que o tratamento ocorra com seguranga, garantindo o bem-estar do seu familiar
doente, e viverem em harmonia com os demais membros.

Desta forma, acredita-se que o desenvolvimento desta investigacdo possa trazer
reflexdo aos profissionais, de forma a compreender as necessidades do doente e sua familia e
assim auxilid-los nas suas dificuldades e perceber com sensibilidade a presenca de um ser
humano que deseja ser compreendido em suas expectativas. Compreende-se que estes
resultados ndo devem ser tomados como absolutos e sim langar possibilidades para novos
caminhos que merecem ser investigados, recomendando-se a ampliacdo das discussdes aqui
apresentadas, na tentativa de favorecer sua compreensdo e a busca de alternativas para o
enfrentamento desta realidade.
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5 DISCUSSAO

Os resultados deste estudo permeiam o convivio das familias que possuem um de seus
membros em didlise peritoneal no domicilio. Assim, este estudo procurou investigar e
apresentar as dindmicas das familias, repercussdes sobre o sistema familiar, estratégias para
(re)organizarem-se, entre outras questdes, diante da realidade em que vivem.

As dinamicas das familias que convivem com a didlise peritoneal no domicilio, foram
elucidadas neste estudo em questdes como: a realizacdo da técnica de didlise pelos familiares
e seus desafios; a presenga ou a auséncia de cooperagdo entre os membros da familia; a
dependéncia do familiar doente; e, as alteracdes de ordem social e emocional. Estas questdes
sdo enfrentadas de forma peculiar em cada familia, tendo assim, as dinamicas familiares
distintas entre elas.

Pdde-se verificar que as familias deste estudo se ajudam entre si, para amparar o
familiar doente e a prépria familia. Estudos com familias discorrem que a familia ao enfrentar
uma doenga cronica de algum dos seus membros, procura fazer arranjos, adaptacdes e até
mudancas de papéis em fun¢do da continuidade do tratamento (SCHWARTZ et al., 2009, a;
MARCON et al., 2009; ELSEN, 2002). Nesta situagdo, expectativas e crengas negativas
podem estar presentes, ocasionando mudancas na dindmica familiar. Para isso, a familia
necessita repensar e redistribuir fun¢des entre os membros para o amparo e ajuda ao familiar
(FRAGUAS, 2007; MONTEFUSCO, 201 1).

No que diz respeito as repercussdes na familia em ter um de seus membros em didlise
peritoneal no domicilio, estdo relacionadas: a familia altera sua rotina para atender as
exigéncias do tratamento; o comprometimento das atividades de lazer; a necessidade de
permanecer proximo do familiar doente; e, a necessidade de ajustarem-se as limitacoes e
restri¢des decorrentes do adoecimento. Estas se refletem nas familias em questdes da vida
social, emocional, profissional e fisica, abrangendo o doente e os demais membros familiares.
Frente estas repercussdes, pode-se dizer que as familias que convivem com um de seus
membros realizando didlise peritoneal, vivem em liberdade condicionada.

Conforme evidenciado neste estudo, é necessdrio considerar que o ingresso da pessoa
em didlise peritoneal € um processo complexo que envolve questdes tedricas, técnicas e

emocionais para manutencdo de vida do familiar doente. Desta forma, o apoio familiar ao
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doente € fundamental, para evitar sentimentos de isolamento, soliddo e abandono que podem
inclusive leva-lo a desistir do tratamento (SANTOS, 2009).

Ha diversas possibilidades de auxiliar as familias para resolucdo ou intervir em
situacdes de dificuldades enfrentadas diante do adoecimento de um de seus membros, com
finalidade de promover, melhorar ou sustentar o funcionamento familiar. No entanto, as
intervengOes precisam ser adaptadas a cada familia e conforme o funcionamento familiar
(WRIGHT; LEAHEY, 2012).

As estratégias para (re)organizacdo das familias que convivem com um de seus
membros em didlise peritoneal no domicilio, estdo relacionadas a conciliacdo de horarios; aos
conhecimentos e habilidades; adequacdo do ambiente fisico; e, adaptacdo do cotidiano. As
familias para se reorganizarem, fazem ajustes entre os membros para dar continuidade das
atividades do dia a dia e no sentido de proporcionar ao doente segurancga e viabilidade na
realizacdo do tratamento.

Estudo com doentes iniciando a didlise peritoneal no domicilio pondera que a terapia
dialitica incide sobre o sujeito em véarias dimensdes como, fisica, psicoldgica, social, cultural,
politica, econdmica, espiritual, ética e estética. E, em relacdo ao contexto familiar, por um
lado a dialise € capaz de unir, aproximar e otimizar a intera¢do, por outro, pode interferir de
forma negativa, prejudicando o convivio entre os familiares (SANTOS, 2009). Neste estudo,
mesmo diante das dificuldades relatadas em relagdo aos hordrios, vida social, profissional,
aprendizagem técnica, as familias mantém suas relacdes familiares preservadas, e até vinculos
fortalecidos entre os membros.

Neste sentido, no inicio da didlise peritoneal, é preciso que o enfermeiro considere que
o doente e seus familiares geralmente estdo diante de uma situacdo desconhecida. Para
amenizar o sofrimento e proporcionar bem-estar a estas pessoas, € importante valorizar as
experiéncias prévias que o doente e sua familia possuem. Além disso, cuidar a forma como se
conduz a assisténcia com comunicagdo clara e objetiva, considerando as particularidades de
cada membro da familia, para que tenham confianca e seguranca para assumir o tratamento.

Nas familias que se deparam com um de seus membros acometidos por uma doenga, a
unido pode ser o caminho para sua autonomia, além do fortalecimento dos lacos familiares,
amenizando sofrimento causado pela doenca no dmbito familiar (SANCHEZ; FERREIRA,
2011). A unido entre os familiares com lacos afetivos fortalecidos, também foram verificados
neste estudo.

Ao realizar este estudo verifica-se que as familias possuem dindmicas e estratégias

peculiares para se ajustar diante da didlise peritoneal de um de seus membros, assim como as
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repercussodes sdo enfrentadas de modo e caracteristica diferente em cada familia. Para atender
as particularidades de cada familia é necessério que a equipe de satide mostra-se interessada e
sensivel no sentido de compreender estas diferencas.

As pessoas ao receberem a noticia de indicacdo de didlise peritoneal, esperam da
equipe de satide, um comportamento soliddrio, acolhedor, diferenciado e individualizado, com
profissionais capazes de despertar confianca e acolhimento. A necessidade maior neste
momento €é o lado humano para conduzir o tratamento (SANTOS, VALADARES, 2011).

Assim, estudos com familias possibilitam aos enfermeiros direcionar seu pensamento
em estratégias de cuidado que visem as reais necessidades das familias, de forma a intervir no
que realmente precisam e no que faz sentido para elas. Além disso, a compreensdo em relacdo
aos problemas e a amplitude que envolve o funcionamento familiar frente ao adoecimento e
outras problemadticas sdo questdes que podem contribuir de forma impar para o progresso

tedrico e pratico da enfermagem de familia (GIRARDON-PERLINI, 2009).



6 CONSIDERACOES FINAIS

Ao término do estudo, conclui-se que as familias que convivem diante da necessidade
de um de seus membros realizar didlise peritoneal no domicilio, apresentam diversas
modificagdes em suas vidas para viabilizar a realizagdo do tratamento. Pois este demanda
grande envolvimento, pela rigidez de hordrios e complexidade técnica, mas que garante a
manuten¢do da vida do familiar doente.

O estudo das dinamicas familiares, das repercussdes da didlise peritoneal no domicilio
e das estratégias de (re)organizacdo familiar permite afirmar que apesar de existirem
adversidades e envolvimento diferenciado dos familiares, as familias conseguem se ajustar
para viabilizar o tratamento, preservar as relacdes e até mesmo fortalecer seus lagos afetivos.

No inicio do tratamento, a realizacdo da didlise constituiu-se num dos principais
desafios, especialmente pela necessidade de conhecer, aprender e dominar a técnica, exigindo
uma redefinicdo de papéis e (re)organiza¢do no ambito familiar para prover o tratamento e 0s
demais cuidados. As atividades de lazer, sociais e laborais, bem como as atividades do dia a
dia ficam em segundo plano, uma vez que a prioridade das familias € garantir o bem-estar do
familiar doente.

As alteracdes de ordem social e emocional ocorrem em maior ou menor grau em todas
as familias. Tais aspectos variaram principalmente conforme a estrutura familiar, o ciclo de
vida do doente e dos familiares, a dependéncia do familiar doente e as relagdes estabelecidas
entre eles.

A realizacdo da didlise peritoneal no domicilio possui repercussdes nas familias como
alteracOes na rotina pelos hordrios rigidos do tratamento € o comprometimento das suas
atividades cotidianas, o que leva as familias a viverem em liberdade condicionada. Além da
necessidade de didlise peritoneal, o familiar doente pode apresentar alteragdes clinicas
relacionadas a doenca renal e necessita submeter-se a um tratamento com diversas restricoes
hidricas e alimentares que demandam a compreensao e colaborac¢do de todos os membros da
familia.

Diante desta realidade, as familias se (re)organizam adotando estratégias, como
conciliar os hordrios da didlise com as demais atividades, adquirem conhecimento e
desenvolvem habilidades para realizar o tratamento, adéquam o ambiente fisico no domicilio,

para garantir o cuidado ao familiar doente. A utilizacdo das estratégias mencionadas
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possibilita que as familias encontrem um novo ponto de equilibrio para continuarem suas
vidas diante da realidade que enfrentam conforme as possibilidades de cada familia.

Neste estudo, a abordagem qualitativa possibilitou aprofundar as questdes individuais
referentes a cada familia a fim de melhor compreender como convivem diante da necessidade
de didlise peritoneal. O genograma mostrou-se adequado para utilizacdo neste estudo, pois
possibilitou conhecer a estrutura das familias e suas relagdes afetivas, também contribuiu na
abordagem e conducdo inicial das entrevistas, uma vez que falar sobre os membros da familia
favoreceu o entrosamento entre participantes e pesquisadora. Acredita-se que a técnica
escolhida e a realizagc@o das entrevistas no ambiente de convivio das familias, possibilitaram
maior conforto aos participantes e propiciou momentos de reflexdo, discussdo e reavaliagdo
das formas como convivem com a didlise peritoneal no domicilio.

Embora tenha sido observado durante as entrevistas um clima de cumplicidade e
sinceridade entre os participantes, existe a possibilidade de que ao entrevistar familiar e
doente lado a lado, possa ter ocorrido algum tipo de constrangimento ou mesmo restricao de
determinadas opinides diante do receio de magoar o familiar doente. O que pode ser
considerado uma limitagcao deste estudo. Neste sentido, sugere-se o desenvolvimento de novas
investigacoes com a utilizacio de outras técnicas de coleta dos dados, que possam
complementar e aprofundar a construcdo do conhecimento acerca desta tematica.

Acredita-se que os resultados desta pesquisa possam contribuir para melhorar a
qualidade da assisténcia prestada aos doentes e familias que convivem com a didlise
peritoneal no domicilio, uma vez que direciona a pesquisa, a prdtica e o ensino de
enfermagem a considerarem que junto a cada doente existe uma estrutura familiar. Nessa
direcdo, é preciso reconhecer que a familia, independentemente de sua constitui¢do, € uma
peca fundamental para a promog¢do, manuten¢do e (re)estabelecimento da saide dos
individuos, que também precisa ser cuidada.

Assim, ratifica-se a necessidade de a enfermagem considerar a familia e ndo apenas o
doente como objeto de cuidado no intuito de garantir uma assisténcia integral que considere
as necessidades individuais de cada um dos membros, bem como os diferentes papéis que
cada um desempenha no sistema familiar. Neste ambito, a enfermagem podera contribuir de
forma efetiva para auxiliar as familias a se (re)estruturarem no enfrentamento diante da
situacdo de adoecimento de um dos membros, bem como no decorrer do tratamento.

Ao considerar que ensino, pesquisa e assisténcia se complementam, no decorrer deste
estudo, fortalece-se a importancia de implementar visitas domiciliares as pessoas que

convivem diante da realidade de realizar didlise peritoneal no domicilio. Também surge a
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possibilidade de utilizacdo do genograma familiar como instrumento importante para auxiliar
na selecdo da pessoa responsavel pela realizacdo da didlise peritoneal.

Ainda fortalece a possibilidade de indicar ou estimular a didlise peritoneal no
domicilio, uma vez que verificou-se neste estudo, que apesar das dificuldades, as familias
conseguem se organizar para realizar este tratamento no seu familiar. Conforme pesquisas € o
que se verifica na pratica, a didlise peritoneal seria uma modalidade dialitica que poderia
beneficiar um nimero maior de doentes que necessitam de terapia de substituicao renal.

As estatisticas apresentam um ndmero expressivamente maior destes doentes em
hemodiélise, ao invés de didlise peritoneal, o que talvez seja indicativo de rever possibilidades
e rompimento de paradigmas. Com isso, destaca-se a importancia da enfermagem buscar
fundamentagdo tedrica para auxiliar em suas praticas assistenciais, para proporcionar de
forma efetiva e com seguranca o bem-estar do doente e de sua familia.

Os resultados evidenciados nesta pesquisa ndo podem ser tomados como absolutos,
mas sim possibilitar caminhos para novas investigacdes. Desta forma, sugere-se a realizacdo
de estudos que contemplem a trajetéria de doentes e suas familias desde o ingresso até o

desfecho da didlise peritoneal no domicilio.
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Apéndice A - Roteiro de entrevista

Data da coleta de dados: / / Familia:

1 GENOGRAMA

2 EIXOS TEMATICOS

2.1 Contem-me como € a vida de vocés desde que seu “fulano” iniciou a didlise peritoneal?
2.2 Como € para vocés conviver com a didlise peritoneal?

2.3 Como vocés se organizam quando precisam de ajuda para fazer a didlise peritoneal?

2.4 A quem vocés recorrem quando precisam de ajuda?

2.5 Como voces fazem para realizar a didlise peritoneal?

2.6 O que vocés acham mais dificil na convivéncia diante da necessidade de didlise
peritoneal?

2.7 O que vocés acham que facilita ou auxilia na convivéncia diante da necessidade de didlise
peritoneal?

2.8 Para quem na familia estd sendo mais dificil a convivéncia com a didlise peritoneal? Por

que?

3 DADOS DA FAMILIA

3.1 Nimero de pessoas residentes no domicilio:

3.2 Cuidador principal:
3.3 Religido:

3.4 Renda familiar mensal:

3.5 Numero de pessoas que dependem da renda:

3.6 Tipo de diélise realizada pelo paciente:

3.7 Periodo de tempo que o paciente estd em didlise peritoneal:

3.8 O paciente j4 fez outra terapia de substitui¢io renal? Qual?

3.9 Dados dos familiares:

N° Familiar Idade | sexo | Condig¢do de satde Profissao Ocupagdo atual | Escolaridade

1

2
3
4
5
6




91

Apéndice B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM-MESTRADO

PROJETO PESQUISA: O convivio da familia diante da didlise peritoneal do familiar no
domicilio.

PESQUISADORA: Arlete Maria Brentano Timm

Contato: (55) 99358054 e-mail: ambtimm @yahoo.com.br
ORIENTADORA RESPONSAVEL: Profa. Dra. Margrid Beuter
Contato: (55) 99637451  e-mail: margridbeuter @ gmail.com
COORIENTADORA: Profa. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini
e-mail:nara.girardon @ gmail.com

LOCAL DA REALIZACAO DA PESQUISA: Captacio na Clinica Renal de Santa Maria e
o cendrio nos domicilios das familias.

SUJEITOS ENVOLVIDOS: Familias que tem um familiar em tratamento de didlise
peritoneal no domicilio, vinculado na Clinica Renal de Santa Maria- RS.

DATA: / /

Caro participante da pesquisa:

e Vocé estd convidado a participar desta pesquisa por meio da observacgao,
elaboracdo de um genograma e realizacdo de uma entrevista, de forma
totalmente voluntaria.

®* Antes de concordar em participar desta pesquisa, € importante que vocé
compreenda as informagdes e instrucdes contidas neste documento.

e O pesquisador deverd responder todas as suas duvidas antes que vocé se
decidir a participar.

e Vocé tem o direito de desistir de participar da pesquisa a qualquer momento,
sem nenhuma puni¢do e sem perder os beneficios aos quais tem direito.

Sobre a Pesquisa: a pesquisa tem como objetivo: Descrever como a familia convive
diante da necessidade de didlise peritoneal de um de seus membros no domicilio.

Sua fala serd gravada, caso voc€ permitir. Para essa atividade, serd mantido em
segredo seu nome, ndo serd divulgada nenhuma informacdo que possa identifica-lo,
preservando o seu anonimato.

Beneficios: Estio ligados diretamente a estudos acerca do convivio familiar na dialise
peritoneal no domicilio, contribuindo tanto para a assisténcia aos pacientes e familiares
participantes do estudo e demais familiares, quanto para os profissionais que atuam e
convivem com eles.
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Riscos: Os riscos a vocé estdo relacionados aqueles que vocé estaria exposto em uma
conversa informal, como cansaco e despertar de emocdes decorrentes do assunto sobre o qual
estaremos tratando. No caso de acontecer o cansago serd realizada uma pausa na entrevista e
retomado se for possivel. E em situacdes de emogdes como choro, também serd interrompida
a entrevista e retomada com o seu acordo, em contrario serd suspensa.

Sigilo: As informacdes fornecidas por vocé€ nas entrevistas, para o genograma, bem
como as observacoes registradas no didrio de campo, serdo confidenciais e de conhecimento
apenas do pesquisador e das professoras orientadoras. Estas informagdes serdo utilizadas para
o desenvolvimento deste projeto e composi¢ao de um banco de dados, mantidas na sala 1301,
do Departamento de Enfermagem, no prédio Centro de Ciéncias da Saide da UFSM, sob a
responsabilidade da Sra. Margrid Beuter, por cinco anos, apds esse periodo serdo destruidos.
O seu nome ndo serd divulgado e voc€ ndo serd identificado em nenhum momento, mesmo
quando os resultados desta pesquisa forem divulgados, em qualquer forma.

Desde j4, agradeco pela colaboragao.

Nome do participante Assinatura do Participante
Nome do participante Assinatura do Participante
Nome do participante Assinatura do Participante
Nome do participante Assinatura do Participante
Assinatura da orientadora responsavel (professora) Assinatura da pesquisadora (mestranda)

Observacao: Este documento serd apresentado em duas vias, uma para o pesquisador e outra
para o participante.

Para contato com o Comité de Etica da UFSM: Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria -
70 andar - Sala 702. Cidade Universitaria - Bairro Camobi 97105-900 - Santa Maria — RS.
Tel.: (55)32209362 - e-mail: comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br
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Apéndice C - Termo de Confidencialidade

TITULO DO PROJETO DE PESQUISA: O convivio da familia diante da didlise
peritoneal do familiar no domicilio.

PESQUISADOR: Arlete Maria Brentano Timm

CONTATO: (55) 99358054. E-mail: ambtimm @yahoo.com.br

ORIENTADOR: Profa. Dra. Margrid Beuter.

COORIENTADOR: Profa. Dra. Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini.

INSTITUICAO: Universidade Federal de Santa Maria — UFSM.

DEPARTAMENTO: Departamento de Enfermagem da UFSM.

LOCAL DA COLETA DE DADOS: Captacdo na Clinica Renal de Santa Maria e o cendrio
nos domicilios das familias.

Os pesquisadores do presente projeto se comprometem a preservar a privacidade dos
sujeitos do estudo, cujos dados serdo coletados por meio de observacdes registradas no didrio
de campo, da constru¢do de um genograma e das entrevistas dos familiares de pacientes acima
de dezoito anos, em didlise peritoneal no domicilio, vinculados na Clinica Renal de Santa
Maria. Concordam, igualmente, que essas informagdes serdo utilizadas para o
desenvolvimento deste projeto e composi¢ao de um banco de dados. As informagdes serdao
mantidas na sala 1339, do Departamento de Enfermagem, no prédio Centro de Ciéncias da
Saude da UFSM, sob a responsabilidade da Sra. Margrid Beuter, por cinco anos, apds esse
periodo serdo destruidos. O seu nome nao serd divulgado e vocé nao serd identificado em
nenhum momento, mesmo quando os resultados desta pesquisa forem divulgados, em
qualquer forma.

Este projeto de pesquisa foi revisado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da

UFSM em 13/03/2012, com o ntimero do CAAE 01158012.0.0000.5346.

Santa Maria, de de 2012.

Margrid Beuter

Pesquisadora responsdvel
COREN/RS: 29136 SIAPE: 379289

Arlete Maria Brentano Timm
Mestranda ;
COREN/RS: 69653 MATRICULA MESTRADO: 201160806
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Anexo A - Autorizacio para realizacao da pesquisa pela Clinica Renal

CLINICA RENAL DE SANTA MARIA

AUTORIZACAO PARA DESENVOLVIMENTO DE PESQUISA

Em resposta a solicitagdo para o desenvolvimento do projeto de
dissertagio de mestrado intitulado “O CONVIVIO DA FAMILIA DIANTE DA
DIALISE PERITONEAL DO FAMILIAR NO DOMICILIO”, de autoria de Arlete
Maria Brentano Timm, sob a orientagdo da Prof® Dr* Enf* Margrid Beuter ¢
coorientacao da Prof* Dr® Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini vincular'o
ao Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal . e
Santa Maria, autoriza-se o desenvolvimento desta junto a Clinica Renal de
Santa Maria, no Municipio de Santa Maria-RS mediante aprovagéo prévia do
Comité de Etica e Pesquisa com Seres Humanos — CEP - da referida
Instituicdo. O projeto de mestrado tem por objetivo descrever como a familia
convive diante da necessidade de dialise peritoneal de um de seus membros
no domicilio.

Na certeza de compartilharmos interesses comuns. Sendo o gie

tinhamos para o momento.

Santa Maria, 15 de dezembro de 2011.

TN fjwuo

._;;_;m e /:_2",4 ef
ENFERMEIRA ', |
: (LNICA AENAL DESANTA Y -

(Assinatura do responsavel e carimbo da instituicao)
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Anexo B - Documento de aprovacao do Comité de Etica em Pesquisa da UFSM

Plataforma Brasil - Ministério da Saude

Universidade Federal de Santa Maria/ Pré-Reitoria de Pos-Graduagéo e Pesquisa

PROJETO DE PESQUISA .
Titulo: CONVIVIO DA FAMILIA DIANTE DA DIALISE PERITONEAL DQ FAMILIAR NO DOMICILIO
Pesquisador: MARGRID BEUTER Versao: 1

Instituigdo: Universidade Federal de Santa Maria/ Pro- CAAE: 01158012.0.0000.5346
Reitoria de Pos-Graduagio e Pesquisa

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Numero do Parecer:; 8937
Data da Relatoria; 13/03/2012

Apresentagao do Projeto:

O modo de viver das pessoas tem sofrido alteragdes ao longo do tempo em consequéncia das transformagdes
econdmicas, politicas, sociais e culturais verificadas na sociedade. Todas estas

transformacdes trazem reflexos nos padrdes de salde e doengas da populagdo. Com isso aparecem as
doengas cronicas ndo transmissiveis como uma epidemia. Enire estas, destaca-se a doenga renat cronica, que
em seu estagio avancado, necessita de terapia renal substitutiva. A didlise peritoneal & uma das formas de
terapia para substituir a fungdo renal, que pode ser realizada no domicilio, de forma manual ou automatizada.
Esta modalidade de terapia, geralmente exige envolvimento da familia, o que repercute em alteragbes no
contexto de seu convivio. Nesse sentido, os profissionais da enfermagem precisam desenvolver estudos que
focalizem a familia nas suas agdes de cuidado. O objeto de estude desta pesquisa & a convivéncia da familia
diante da diglise peritoneal de um de seus membros no domicilio. Assim, tem-se come objetivo descrever como
a familia convive diante da dialise peritoneal de um de seus membros no domicilio. Trata-se de uma pesquisa de
campo, com abordagem gualitativa, exploratdria e descritiva. Os sujeitos da pesquisa serdo familias que tem um
familiar realizando dialise peritoneal ho domicilio. O local de captagao dos sujeitos sera a Clinica Renal de Santa
Maria, no Municipio de Santa Maria/R$. O cendrio serdo as residéncias destas familias. A coleta de dados serd
realizada por meio da observagfio, da construgdo de um genograma e das entrevistas com as familias. Os
dados obtidos na entrevista serdao submetidos a anélise tematica proposta por Minayo. Acredita-se que os
resultados da pesquisa possam contribuir para melhorar a qualidade da assisténcia prestada pela enfermagem
aos pacientes e suas familias que convivem com a didlise peritonieal no domicilio. Ressalta-se que nesta
pesquisa serdo observados os principios éticos da Resolugdo n® 196/96, da Conselho Nacional de Saude do
Ministério de Saude gue regulamenta a pesquisa envolvendo seres humanos.

Objetivo da Pesquisa:

Descrever como a familia convive diante da didlise peritoneal de um de seus
membras no domicilio
Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
A pesguisa tem risco minimo uma vez que sera feita via entrevista. Os possiveis riscos estao descritos e séo

apresentados no TCLE. Os benficios sdo para diversos grupos uma vez que podem ser beneficiarios os
pacienies, os familiares dos mesmaos e os profissionais de salde.

Comentarios & Consideracées sobre a Pesquisa:

Trata-se de um projeto de mestrado com uma boa revisdo de literatura onde ficam claros os objetives da
pesquisa. A metodologia esta claramente descrita, as questdes éticas estdo descritas no projeto e nos
documentos apresnetados.

Conslderagdes sobre os Termos de apresentacio obrigatoria;

Os termos estdo de acordo com as exigencias da res 196/96

Recomendacoes:
Adequar o cronograma do projeto.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagies:
Sem inadequagdes



Situacio do Parecer:

Aprovado
Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragées Finais a critério do CEP:

SANTA MARIA, 27 de Margo de 2012

Assinado por:
Félix Alexandre Antunes Soares
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