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CUNHA, Lidiane Passos. Necessidades de saude de cuidador familiar de pessoa em dialise
peritoneal: subsidios para enfermagem. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem). Centro de
Ciéncias Bioldgicas e da Saude. Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO,
2015.

RESUMO

Introducédo: A diélise peritoneal (DP) envolve a pessoa que esta recebendo o tratamento e o
cuidador que também esta inserido neste processo terapéutico e gera impacto no cotidiano de
ambos. Ao reconhecer o cuidador familiar como também sujeito da atencdo de enfermagem
faz-se importante compreender as suas necessidades de saude. Objetivos: Identificar as acGes
de cuidador informal de pessoa em tratamento de diélise peritoneal. Analisar necessidades de
salde de cuidador informal de pessoa em tratamento de didlise peritoneal.
Metodologia: Pesquisa descritiva com abordagem qualitativa, que teve como referencial
tedrico-metodoldgico a fenomenologia socioldgica de Alfred Schutz. Os participantes foram
sete cuidadores informais de pessoa em tratamento de DP em um hospital publico do estado do
Rio de Janeiro (Br). As informacdes foram coletadas entre dezembro de 2014 a margo de 2015,
mediante roteiro de entrevista semiestruturada e questdo fenomenoldgica. A organizacdo dos
depoimentos apoiou-se na técnica de analise de conteldo de Bardin e a organizacao e analise
das motivacgdes dos participantes nos preceitos da abordagem de Alfred Schutz. Resultados: A
situacdo biografica dos participantes caracteriza-se por mulheres; na faixa etaria de 38 a 58
anos; possuindo vinculo empregaticio; apresentando escolaridade com predominio para o
ensino médio completo; possuem renda prépria, variando de R$ 1290,00 a R$ 3900,00; tem
vinculo com a pessoa em tratamento de DP por meio de relagdes consanguineas (filha, filho) e
ndo consanguineas (esposa, €sposo); moram na mesma casa da pessoa em tratamento;
participam no cuidado por um periodo de tempo variando de dez meses a dez anos. O modo
que a rede social primdria colabora com estes cuidadores foi categorizada em: “Preparar e
operar a maquina” e “Cuidar da pessoa em tratamento de DP”. As a¢Ges dos cuidadores foram
categorizadas, mediante suas respectivas subcategorias, em: Ac¢des relacionadas a situacdo de
tratamento: ajudar no procedimento terapéutico e organizacdo do ambiente domiciliar e Acbes
relacionadas a atividades de vida diaria: prover alimentacdo, fazer higiene, acompanhar
translagéo. O significado dessas agdes pode ser captado mediante a identificagdo dos “motivos
para” verbalizados, possibilitando o emergir de uma categoria concreta do vivido, apontando
para o tipico da acdo: Bem-estar da pessoa que realiza tratamento de DP. Discussédo: A
intencionalidade das a¢des das cuidadoras esta voltada para o familiar que esta em tratamento.
No sentido de refletir, discutir, prever e antecipar necessidades de satde desta cuidadora, ndo

reconhecidas pela mesma, e que implicam atencdo e assisténcia profissional, considerou-se as
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dimensodes, “boas condi¢des de vida”, “criacdo de vinculos”, “autonomia de levar a vida” e
“acesso € consumo de tecnologia de salide capaz de melhorar a vida”, e “necessidades como
expressao ética ¢ moral do ser humano”. Consideracgdes Finais: As acOes das cuidadoras
focaram-se no tratamento e cotidiano do outro em diélise peritoneal. Destaca-se a relevancia do
atendimento a necessidade de vinculo entre cuidadora e rede secundaria formal, equipe de
salde. As necessidades de salde previstas apontam para necessidades de cuidados, portanto
esse vinculo poder ser construido na capacitagdo profissional para a realizacdo da DP, visita
domiciliar e consulta de enfermagem. E necessario aprofundar e ampliar investigac@es a partir
de necessidades de saude desta cuidadora.

Descritores: Cuidadores; Dialise Peritoneal; Enfermagem; Necessidades e Demandas de

Servigos de Saude.



CUNHA, Lidiane Passos. Family caregiver health needs of people on peritoneal dialysis:
subsidies for nursing. Dissertation (Master’s in Nursing). Centro de Ciéncias Bioldgicas e da
Saude. Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro — UNIRIO, 2015.

ABSTRACT

Introduction: The peritoneal dialysis (PD) involves the person who is receiving treatment and
the caregiver who is also included in this therapeutic process and generates impact on the daily
living of both. As recognizing the family caregivers as the subject of nursing care it is important
to understand their health needs. Objectives: To identify the informal caregiver actions related
to the person in peritoneal dialysis treatment; To analyze health needs of informal caregiver of
person in peritoneal dialysis treatment. Methodology: Descriptive study with a qualitative
approach that had as theoretical and methodological reference the sociological phenomenology
of Alfred Schutz. Participants were seven informal caregivers of a person under treatment of
PD in a public hospital in the State of Rio de Janeiro (Br). Information was collected from
December 2014 to March 2015, through a semi-structured interviews with a phenomenological
question. The organization of the statements relied on the Bardin content analysis technique,
and the organization and analysis of the subject’s motivations on Alfred Schutz approach.
Results: The participant’s biographical situation is characterized by women; in the age group
38-58 years old; having employment; presenting education predominantly to complete high
school; they have their own income, ranging from R$ 1.290,00 to R$ 3.900,00; with ties to the
person under treatment of PD by consanguineous relationship (daughter, son) and non-
consanguineous (wife, husband); they live in the same household of the person under treatment;
involved in the care for a period of time ranging from ten months to ten years. The way the
primary social network collaborates with these caregivers was categorized as: "Prepare and
operate the machine" and "Taking care of the person under treatment of PD." The actions of
caregivers were categorized, through their respective subcategories, in - actions related to
treatment situation: help in the therapeutic procedure and organization of the home environment
and - actions related to activities of daily living: providing food, make hygiene, track
translation. The meaning of these actions were captured by identifying the verbalized "in order
to" of those actions, enabling the emergence of a particular type of living, pointing out at the
typical action: Welfare of the person performing the treatment of PD. Discussion: The
intentionality of the actions of caregivers has been geared toward the family member who is
undergoing treatment. In order to reflect, discuss, predict, anticipate health needs of this

caregiver, not recognized by herself, and involving care and professional assistance, it was



considered the dimensions of, "good living conditions"”, "creating links", "autonomy of living
life" and "access to and consumption of healthcare technology improving life”, and "needs as
ethical and moral expression of human being”. Final Considerations: The caregiver’s actions
focused on the treatment and daily life of the other under peritoneal dialysis. It is highlighted
the link between caregiver and secondary network — health team — relevance. The predicted
health needs point out at healthcare needs, so this bond can be built up through the qualification
related to DP, home visits and nursing consultation. It is important to deepen and broaden
investigations about this caregiver health needs.

Descriptors: Caregivers; Peritoneal Dialysis; Nursing; Health Services Needs and Demand.



SUMARIO

1 INTRODUGAO . ...ttt ses e sttt 14
1.1 ProbIemMatiZaACA0........ccueiieiieeie ettt 17
1.2 OB JELIVOS. ....ee ettt ettt sttt e et e st e te et e e e e ae e st e nreenteeneearaenreas 18
1.3 Relevancia e Contribuigdes dO eStUAO ........cccoveieiieriiieiiiieeeee e 18
2 METODOLOGIA. ...t nne e 20
2.1 Referencial Teorico MetodolOgiCO ........cccoovrviriireiiisieeesee s 20
2.2 CeNArio € PartiCIPantes........coiiiiiiiieecee e e 21
2.3 Criterios de INCIUSAO. .........couiuiiiiiiiiiic s 21
2.4 COleta de DAUOS..........oouiiiieiieieie et 22
2.5 ASPECLOS ELICOS.........ceveiceeeeectseeeeeeee ettt ettt 24
3 RESULTADOS......ceee et 25
3.1 Situacéo biografica dos partiCipantes............cocereererereene e 25
3.2 Acdes dos cuidadores da pessoa em tratamento de dialise peritoneal................ 29
3.3 Acdes dos integrantes da rede social de cuidadores familiares da pessoa em
tratamento de didlise PEritONEAl ...........cooeiiiieiiiii s 31
3.4 THPICO A AGAD. ....ecuiiieieiti ettt ettt e re et e beeae s e e s reeneenneareenreans 32
4 DISCUSSAD......couiiiiriieiieiietiesiesie s 34
5 CONSIDERACOES FINAIS. s 42
REFERENCIAS. ...ttt 44
APENDICES E ANEXOS .....vviriiiieisireeseseesssesssssasessssssssassssssssssssssssssasssessanens 50
Apéndice A- Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE....................... 51
Apéndice B - Roteiro de Entrevista Fenomenologica............ccccovveveivieieeieciie e, 52
Apéndice C - Ac0es relatadas como desenvolvidas pelos cuidadores das pessoas

em tratamento de dialise Peritoneal.............ccocooiiiiiiiiii e 53
Apéndice D - Motivos-para verbalizados pelos cuidadores informais das pessoas

em tratamento de dialise peritoneal...........c.cccooiiiiiiiicce e 57
Anexo A - Autorizacdo do Campo de Coleta de Dados..........ccccceevvvvveieiiieivesieennnn 59
Anexo B - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica - UNIRIO ..................... 60

Anexo C - Parecer Consubstanciado do Comité de Etica - HUPE.........c..cccoovon..... 62



14

1 INTRODUCAO

As doencas cronicas, desde 2005, sao consideradas pela Organizacdo Mundial da Saude,
doencas que tém uma ou mais das seguintes caracteristicas: “sdo permanentes, produzem
incapacidade/deficiéncias residuais, sdo causadas por alteracBes patoldgicas irreversiveis,
exigem uma formacao especial do doente para a reabilitacdo, ou podem exigir longos periodos
de supervisao, observagdo ou cuidados” (BRASIL, 2014a).

As doencas cronicas apresentam “inicio gradual, com duracéo longa ou incerta, que, em
geral, apresentam multiplas causas e cujo tratamento envolva mudancas de estilo de vida, em
um processo de cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura” (BRASIL, 2014b, p. 2).

A doenca renal cronica (DRC) pode surgir principalmente a partir das doencgas cronicas
hipertensdo arterial e diabetes melittus (BRASIL, 2013a).

A DRC ¢ uma patologia que segue com niveis crescentes. Por sua vez, o individuo
portador de DRC necessitara de uma terapia de substituicdo renal que pode ser a dialise
peritoneal (DP) (BRASIL, 2014a).

A DP é a modalidade utilizada em cerca de 9,2 % dos clientes com DRC em programa
de didlise no Brasil Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN, 2013). Desde 1980, o avanco da
tecnologia vem permitindo sua difusdo entre diferentes segmentos populacionais. Esta
tecnologia possibilitou um grande progresso na dialise de criancas e adultos, realizada tanto em
seus domicilios, quanto no hospital (WARADY et al., 1999). Identifica-se assim, a modalidade
de dialise que pode ser realizada no domicilio da pessoa em tratamento de dialise peritoneal.

A DP como método de substituicdo da funcdo renal utiliza-se da membrana peritoneal,
localizada na cavidade abdominal, como superficie de troca. Por meio de um cateter flexivel
implantado no abdome, infunde-se um liquido especial (banho de dialise) com osmolaridade
capaz de promover ultrafiltracdo do liquido corpdreo e difusdo das substancias toxicas, que
seriam normalmente eliminadas por meio da urina (BLAKE; DAUGIRDAS, 2010).

Na DP as trocas séo feitas entre o sangue contido nos capilares peritoneais e a solucao
de dialise infundida na cavidade. Seus principais procedimentos terapéuticos sdo a Didlise
Peritoneal Ambulatorial Continua (DPAC) e Dialise Peritoneal Automatizada (DPA).

A DPAC e um método de troca manual que funciona através da gravidade, utilizando
duas bolsas plasticas que sdo conectadas ao sistema de equipo em “y”. Uma bolsa vazia recebera
a drenagem da solugdo antiga, existente na cavidade peritoneal, e outra, que contém a solugédo
nova, que sera infundida na cavidade. O procedimento leva aproximadamente 30 minutos. O

volume infundido é drenado apds um tempo médio de 6 horas, denominado tempo de permanén
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cia. Durante esse periodo o cateter deve permanecer fechado e fixado a pele. Na permanéncia
ocorrem as trocas entre o0 sangue contido nos capilares peritoneais e a solugdo de dialise. Apos
a drenagem uma nova troca poderd ser realizada. Habitualmente sdo realizadas 4 trocas
diariamente, o que pode ser adaptado a rotina de cada individuo, de acordo com seus horarios
e atividades diérias e em funcéo de suas necessidades terapéuticas (HEIMBURGER; BLAKE,
2010).

A DPA utiliza uma maquina, que conecta bolsas de abastecimento a um equipo de
transferéncia, posteriormente conectado ao cateter peritoneal. A maquina regula
automaticamente o tempo de infusdo, permanéncia e drenagem da solucdo, conduzindo o
efluente para o vaso sanitario através de uma extensdo. Ocorre uma conexao a noite e a
desconexdo na manhd do dia seguinte. Posteriormente, na finalizacdo dos procedimentos de
DPAC e DPA, as bolsas de plasticos devem ser esvaziadas no ralo ou vaso sanitario do
banheiro, colocadas em um invélucro e desprezadas junto ao lixo comum (HEIMBURGER,;
BLAKE, 2010).

Estes diferentes procedimentos terapéuticos podem influenciar o paciente e a pessoa que
auxilia a pessoa em tratamento de DP, denominado cuidador informal. O cuidador informal, é
aquele que desempenha cuidado n&o profissional e seu papel sem receber nenhuma
remuneracao, podendo ser pessoas da familia, amigos e vizinhos (BORN, 2008a).

Para a realizacdo da DP prevé-se a participacdo do cuidador informal no processo de
capacitacdo, a medida que esta implicito capacitacdo para o cuidador informal, caso o paciente
ndo consiga realizar a mesma (BERNADINI; PRICE; FIGUEIREDO, 2006). Sendo assim,
torna-se essencial sua participacdo, sendo o paciente ndo entrara no programa de dialise
peritoneal, ou seja, é cobrado do servico a presenca do cuidador informal.

Durante a capacitacdo propde-se o fortalecimento de vinculo entre pessoa em tratamento
de dialise peritoneal, cuidador, equipe de sadde. E fundamental que neste momento o cuidador
esteja participando (ABRAHAO et al., 2010). O fortalecimento de vinculos, iniciado antes da
pessoa comecar o tratamento de DP, contribuira para o bem-estar do cuidador, pois o tratamento
de DP implica inumeras mudancas na vida dos sujeitos envolvidos.

Dentre as diversas transformacdes no cotidiano dos cuidadores, as principais séo as de
ordem social, financeira, profissional e nas atividades de lazer. Muitas vezes os cuidadores
tentam se ajustar para viabilizar os cuidados relacionados aos procedimentos e preservar suas
relacdes (TIM, 2013; BRANCO, 2013).

Conhecer o contexto de vida e particularidades do cuidador possibilita ao profissional

de salde atuar mais préximo as necessidades de saude do cuidador diante do desenvolvimento
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de um procedimento terapéutico que demanda grande envolvimento familiar (CESAR et al.,
2013). Sendo assim, faz-se relevante desenvolver um cuidado que considere o dialogo, que
auxilie a superar as dificuldades e compreender as expectativas (TIMM, 2013). Este
envolvimento familiar pode implicar também em mudanca estrutural fisica do domicilio e nas
relagdes de todos os envolvidos com a pessoa submetida a DP (BRANCO, 2013).

Desta forma, € importante que o profissional de saide tenha como foco de sua atencéo
as necessidades de salide da pessoa que estad em tratamento de dialise peritoneal, como também
ndo perca de vista as necessidades de salde do cuidador que esta envolvido neste contexto de
vida.

Dentre a equipe multiprofissional, o enfermeiro tem o compromisso de atuar como
educador em saude. O enfermeiro € o profissional responsavel pela capacitacdo do usuéario e do
cuidador na adequacdo do ambiente onde sera realizada a DP, incentivando o usuario a
modificagdo no estilo de vida e no direcionamento do autocuidado (TIMM, 2013).

Nesse sentido, o enfermeiro tem papel importante no processo de ensino-aprendizagem
do cliente e/ou cuidador, pois € o responsavel pela capacitacdo do tratamento de DP, que
envolve atividades teoricas e praticas. Na abordagem tedrica sdo oferecidas informac6es
basicas sobre o tratamento em dimens@es variadas e na parte pratica, o enfermeiro orienta o
cliente e seus cuidadores com o proposito que desenvolvam as atividades de forma segura.
(BERNARDINI; PRICE; FIGUEIREDO, 2006; DUQUE; SILVA, 2011; ABUD, 2013).

O contetido que envolvem as atividades, quanto a sua execucao englobam:

ambiente apropriado e higienizado, organizacdo e limpeza de todo o material
necessario a DP, antissepsia das mdos em tempo e numero de vezes recomendado
conforme a modalidade de DP utilizada, abertura e fechamento de torneira com 0s
cotovelos, uso de produtos indicados a limpeza do cateter, uso de mascara, portas e
janelas do cdmodo de dialise fechadas, seguimento dos passos determinados a
modalidade dialitica sem modificagdo ou troca de ordem dos mesmos, conexdes
cuidadosas e corretas dos equipos de dialise, drenagem, permanéncia e infusdo de
acordo com a terapia utilizada, cumprimento da prescricdo do nimero de trocas
dialiticas na DPAC e de ciclos na DPA, desprezo do efluente em ralo ou vaso sanitario
(ABRAHAO et al., 2010, p. 49-50).

A capacitacdo, frequentemente referida como “treinamento” em dialise, deve ser um
espaco de interacdo da enfermeira com o cliente, que ao reconhecer suas necessidades, dialoga
sobre questdes / temas que dardo suporte para desenvolver o conhecimento do seu processo
salde-doenca e capacidade para interagir nele (FIGUEIREDO; KROTH; LOPES, 2005).

O profissional da satde que é capaz de realizar e supervisionar o procedimento da DP
para 0s pacientes e cuidadores é o enfermeiro. Este profissional se destaca com o papel de
educador no procedimento da DP, inclusive por contribuir para o cuidado na realizacdo dos
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procedimentos de dialise de forma apta e segura em domicilio, com a participacdo dos
familiares (CESAR et al., 2013). Os técnicos de enfermagem somente poderdo executar 0s
procedimentos da didlise sob supervisdo do enfermeiro (CONSELHO REGIONAL DE
ENFERMAGEM - COREN BA, 2013). Merece destaque, contudo que o profissional de
enfermagem, como integrante da equipe de saude, participa das acfes que visem a satisfazer as
necessidades de saude da populacdo (CONSELHO FEDERAL DE ENFERMAGEM -
COFEN, 2007).

Dentre as atribuic6es do enfermeiro, ap6s ou concomitante a capacita¢do do paciente e
cuidador, encontra-se a realizagdo da visita domiciliar (VD) (BRASIL, 2013b) que deve
anteceder a realizagdo do método no domicilio. Durante a visita domiciliar o enfermeiro deve
estar atento a busca da adequacdo do ambiente do cliente para a realizacdo da dialise peritoneal
(ABUD, 2013).

Em relacdo ao local de realizagdo do procedimento de dialise peritoneal, o enfermeiro
deve observar: “as condi¢des e o local onde fica armazenado o estoque de bolsas de diéalise,
visto que locais umidos, empoeirados, com excesso de sujeira ou mofo podem comprometer a
qualidade dos produtos e colocar em risco a satde do paciente”(ABRAHAO et al., 2010, p. 50)
e condigdes que facilitem o tratamento da DRC ¢ sua adesdo como: “pia no quarto com torneira
de facil manipula¢io com os cotovelos, presenca de quarto proprio para dialise” (ABRAHAO,
2006, p. 88).

Contudo, € fundamental que o enfermeiro ndo perca o foco da sua atencdo, ou seja, tanto
0 paciente como o cuidador familiar que demandam cuidados, pois vivenciam lado a lado o
tratamento de diélise peritoneal.

O enfermeiro também tem como atribuicdo especifica a consulta de enfermagem
(BRASIL, 1986; PNAB, 2012). Durante a consulta de enfermagem, o enfermeiro deve
considerar um olhar ampliado as questdes que se direcionem ao cuidador, ndo somente

relacionadas a pessoa em tratamento de DP.

1.1 Problematizagdo

O tema ora em estudo emerge de inquietagfes e vivéncias que surgiram a partir do
ingresso no programa de residéncia de enfermagem em nefrologia no Hospital Universitario
Pedro Ernesto (HUPE-UERJ) onde tive a oportunidade de atuar nos setores de dialise peritoneal
(DP), transplante renal (TX) e hemodidlise (HD), espacos onde as doencas cronicas sdo muito

evidentes.
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Ao realizar o trabalho de conclusdo da residéncia intitulado “A visita domiciliar em
diélise peritoneal: aspectos relevantes ao cuidado de enfermagem” (CUNHA, 2013), os
resultados permitiram apreender que as acdes do cuidador sempre estavam voltadas para a
pessoa em tratamento de dialise peritoneal, ndo percebendo o cuidado a si.

Esta apreensdo ficou mais fortalecida ao atuar como enfermeira no setor de dialise
peritoneal, espaco onde o cuidado do outro se mostrava mais importante do que o cuidado
consigo, desde a fase de capacitacao do cuidador para que pudesse participar do treinamento de
DP até a propria realizacdo do tratamento em domicilio.

Este tratamento de DP engloba a pessoa em tratamento de DP e seu cuidador, ambos
estdo se relacionando no mundo da vida e possuem suas necessidades de satde.

E necessario que o enfermeiro reconheca as necessidades de satide deste cuidador: como
a pessoa em tratamento de dialise peritoneal, ele também esta inserido no tratamento de dialise
peritoneal. Desta forma, o foco do cuidado da enfermagem deve estar voltado tanto para a
pessoa em tratamento de didlise peritoneal como para as necessidades de salde do cuidador
desta pessoa, considerando que ambos estdo envolvidos no dia a dia e nas questdes que se
relacionam ao tratamento.

Este estudo tem como propdsito identificar necessidades de saude a partir das acdes
desenvolvidas pelos cuidadores informais junto a pessoas em tratamento de dialise peritoneal.
Neste contexto emerge como questdo norteadora de estudo: Quais sdo as necessidades de saude

de cuidadores informais de pessoas em tratamento de dialise peritoneal?

1.2 Objetivos

e Identificar as agdes de cuidador informal de pessoa em tratamento de diélise
peritoneal.
e Analisar necessidades de salude de cuidador informal de pessoa em tratamento de

dialise peritoneal.
1.3 Relevancia e Contribuicdes do estudo
A relevancia deste estudo reside em desvendar os aspectos que envolvem os significados

das necessidades de cuidadores informais e propor a¢oes que favorecam a qualidade de vida de

cuidadores de pessoa que realizam dialise peritoneal. Em seguida, pretende-se contribuir para
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a sensibilizacdo, humanizacdo e visdo holistica de cuidadores informais de pessoa em
tratamento de dialise peritoneal.

A pesquisa podera trazer beneficios para o grupo de cuidadores de pessoa em tratamento
de dialise peritoneal, considerando que subsidiara de modo concreto e a partir da realidade
vivenciada, a proposta de uma sistematizagdo da assisténcia de enfermagem a partir das
necessidades de saude, visando a qualidade da assisténcia de enfermagem ao cuidador informal.

Cabe informar que foi realizada uma revisdo integrativa (BOTELHO; CUNHA;
MACEDO, 2011), que utilizou a questdo de busca definida como: De que forma as
necessidades de saude dos cuidadores informais dos usuarios que realizam diélise peritoneal
estdo sendo tratadas? A busca foi realizada na Biblioteca Virtual em Saude (BVS), nas seguintes
bases de dados: Medical Literature Analysis and Retrieval Sistem on-line (MEDLINE) e
Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS). Os descritores
utilizados foram: Necessidades e Demandas de Servicos de Saude, Cuidadores, Dialise
Peritoneal, Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua, Terapia de Substituicdo Renal
(estabelecidos apds consulta aos Descritores em Ciéncias da Saude - DECS). O levantamento
dos dados foi realizado no més de marco de 2015. Os critérios de inclusdo estabeleceram-se
como artigos completos na integra e com acesso online gratuito; recorte temporal de 2010-
2014; idiomas: portugués (Brasil), inglés ou espanhol. Como critério de exclusdo adotou-se a
eliminacdo de textos incompletos e producdes cientificas que néo se relacionavam com o tema
necessidades de saude de cuidadores informais dos usuarios que realizam dialise peritoneal.

No que concerne a tematica cuidador destacam-se quatro artigos que tém o foco no perfil
do cuidador de pessoa em CAPD; vivéncias e queixas relacionadas ao tratamento da DP; fatores
de risco para qualidade da DP; necessidades de suporte emocional, financeiro, social do
cuidador da pessoa em CAPD. Dentre estes artigos nenhum apontou para a questdo das
necessidades de satde deste cuidador.

Desta forma, aponta-se que as produgdes na abordagem do tema “Necessidades de
Saude de Cuidadores Informais de Pessoa em Tratamento de Didlise Peritoneal” S0 escassas
0 que reforga a necessidade de realizar estudos como o que estou propondo.

Entende-se que o estudo também podera contribuir para futuras pesquisas nesta area,
tanto como para o fomento de discussdes para a incorporacao destes conhecimentos no ensino
de enfermagem e o fortalecimento das discussdes na Linha de Pesquisa “Enfermagem e
Populagdo: conhecimentos, atitudes e praticas em saude” e na realiza¢do de estudos com esta

proposta.
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2 METODOLOGIA

Esta pesquisa tem um carater qualitativo, do tipo descritivo, uma vez que se busca o
conhecimento a respeito das necessidades de salde de cuidador informal de pessoa em
tratamento de dialise peritoneal.

A pesquisa qualitativa “se preocupa, nas ciéncias sociais com um nivel de realidade que
ndo pode ser quantificado, ou seja, ela trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiracdes, crencas, valores e atitudes, o que corresponde a um espaco mais profundo das
reacOes, dos processos e dos fendmenos que ndo podem ser realizados a operacionalizacdo das
variaveis” (MINAYO, 2010, p. 21).

2.1 Referencial Teorico Metodoldgico

A abordagem sécio fenomenoldgica de Alfred Schutz (WAGNER, 2012) é a forma mais
adequada para tratar da tematica necessidades de salide do cuidador informal com a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal.

Para interpretar a acdo do ponto de vista do sujeito, visdo subjetiva, Schutz indica um
sistema objetivo de analise, com recursos metodolégicos, de modo que se possa alcancar a
estrutura subjetiva de sentido, ou seja, a sintese de reconhecimento (tipo pessoal ideal), na qual
se relinem as vivéncias conscientes de alguém e estas podem ser de um sujeito ou de um grupo
(WAGNER, 2012).

A Sociologia Compreensiva de Alfred Schutz, aplica o pensamento filosofico a
interpretacdo da sociedade. O ponto de partida de suas reflexdes é o individual, que expande
em direcdo a compreensdo do significado das agfes, numa dimenséo social (JESUS et al.,
2013).

Schutz descreve a bagagem de conhecimentos disponiveis que, segundo Capalbo
(1998), representa uma sedimentagdo dos conhecimentos adquiridos pelo homem ao longo da
vida, das suas experiéncias vividas ou a ele comunicadas por seus familiares, por seus mestres
e, de modo geral, pelos mais velhos.

A Enfermagem ao fundamentar seu pensar e agir na filosofia fenomenologica reconhece
0 homem com uma situacdo biografica capaz de atribuir significados distintos em suas

experiéncias e vivéncias (JESUS et al., 2013).
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A partir dos significados das a¢Ges dos sujeitos pode-se captar a sua realidade, através
de suas motivacbes, motivo para (JESUS et al., 2013) chegando ao que é tipico destes
individuos, possibilitando a interpretacao (JESUS et al., 2013).

A tipificacdo redne as vivéncias de forma consciente de uma pessoa ou de um grupo no
mundo social (SCHUTZ, 2008). Trata-se de uma representacdo invariante da acdo ou da
pessoa/grupo que a torna homogénea, abstendo-se das caracteristicas individuais. Sendo assim,
a compreensao que parte da motivacdo existencial tem um significado que simultaneamente
subjetivo e objetivo, subjetivo, pois houve a vivencia pelos sujeitos e objetivo, refere-se a uma
situagdo concreta, que se mostra significativa e relevante para aqueles que vivenciam o
fendmeno investigado (JESUS et al., 2013).

2.2 Cenario e Participantes

O cenario deste estudo foi um hospital publico do estado do Rio de Janeiro (Br), sendo
0 campo de coleta de dados o ambulatorio de dialise peritoneal deste hospital.

O hospital teve sua inauguracdo na década de 50. Possui inumeros campos de atuacdo
do profissional de enfermagem, dentre eles a Nefrologia que é composta por dialise peritoneal,
enfermaria, hemodialise e ambulatérios de nefrologia clinica, tratamento conservador, pré-
transplante de doador vivo, pré-transplante de doador falecido, pos-transplante (RIO DE
JANEIRO, s.d.).

O setor de dialise peritoneal é dividido em duas salas, destinadas as consultas e um
ambiente reservado a realizacio de procedimentos especificos do tratamento. E composto por
uma equipe multidisciplinar, dentre estes o enfermeiro responsavel pelo setor, residentes de
enfermagem, médico, nutricionista, psicologa, assistente social.

No periodo de dezembro de 2014 a marco de 2015, estavam cadastrados no setor de
Dialise Peritoneal quinze clientes que realizam o tratamento em seus domicilios; 0s

participantes do estudo foram sete cuidadores informais, dentre os clientes cadastrados.
2.3 Critérios de inclusao
Cuidadores informais de pessoas em tratamento de diélise peritoneal; maior de idade;

acompanhante de usuério em consulta ambulatorial e que auxilie no processo terapéutico em

domicilio.
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2.4 Coleta de dados

Obtencéo das Falas

Ao obter a autorizacdo do campo de coleta de dados (Anexo A), me dirigi ao
ambulatério de dialise peritoneal do hospital escolhido para coleta de dados e verifiquei a
agenda de marcacéo de consultas de enfermagem afim de saber em quais dias poderia encontrar
0 cuidador de pessoa em tratamento de dialise peritoneal. Vale ressaltar que alguns cuidadores
ndo compareceram as consultas marcadas para a pessoa em tratamento de dialise peritoneal.

No dia marcado para a consulta de enfermagem da pessoa em tratamento de dialise
peritoneal, me apresentei ao cuidador e apds sua autorizagdo acompanhei a consulta de
enfermagem da pessoa em tratamento de dialise peritoneal. Esse momento teve o intuito de um
contato prévio com o cuidador de pessoa em tratamento de dialise peritoneal, pois mesmo na
posicdo de observadora durante a consulta, obtive contato através de troca de olhares com este
cuidador.

Apds a consulta de enfermagem, solicitei ao cuidador de pessoa em tratamento de dialise
peritoneal para que me acompanhasse a uma sala reservada, no ambulatério de dialise
peritoneal.

Primeiramente, expliquei os objetivos do estudo e apresentei ao cuidador o termo de
consentimento livre e esclarecido. Neste momento perguntei se preferia que eu fizesse a leitura
do termo, assim alguns quiseram, outros ndo. Foi esclarecida a importancia deste e o deixei a
vontade em participar ou ndo da pesquisa. ApOs 0s esclarecimentos devidos, aqueles que
aceitaram participar foram solicitados a expressar sua anuéncia por escrito, mediante assinatura
do termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice A), em atencdo & Resolucao 466/2012
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012). Ap6s a assinatura do termo, dei inicio a
entrevista.

A coleta de dados foi realizada a partir de um roteiro de entrevista semiestruturada e
questdo fenomenoldgica (Apéndice B) em salas e/ou ambientes calmos, reservados
especialmente para este fim e onde s6 estavam presentes a pesquisadora e o entrevistado. O
conteudo foi gravado em arquivo digital do tipo MP3, para posterior transcricao e analise.

Ao iniciar a entrevista solicitei a cada cuidador que pensasse e me dissesse 0 nome de
uma flor que representasse o seu cuidado com a pessoa em tratamento de dialise peritoneal.
Sendo assim, pude obter um pseuddnimo de cada entrevistado, respeitando a preservagdo do

seu anonimato.
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As informagdes foram coletadas entre dezembro de 2014 a marco de 2015, ap6s a
aprovacdo dos Comités de Etica em Pesquisa da Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro-UNIRIO e do hospital campo de pesquisa.

Os depoimentos dos participantes foram transcritos proximos ao periodo das entrevistas
e tiveram a duracdo em média de 20 minutos. Das falas transcritas, relativas ao significado da
acao, emergiram os motivos-para do cuidador informal ao cuidar da pessoa em tratamento de
dialise peritoneal. A realizacdo das entrevistas foi encerrada no momento que emergiu motivos
para em comum das a¢bes dos cuidadores de pessoas em tratamento de dialise peritoneal
(JESUS et al., 2013).

Ap0s a transcri¢do dos depoimentos, os mesmos foram organizados, apoiado na técnica
de andlise de conteudo (BARDIN, 2011) visando categorizar as acGes do cuidador da pessoa
em tratamento de dialise peritoneal e as acdes da rede social que colabora com o cuidador da
pessoa em tratamento de diélise peritoneal.

A andlise tematica de contetdo caracteriza-se pela organizacdo das informacdes por
meio de fases ou etapas, conduzindo a um resultado estruturado e organizado do conteido
(BARDIN, 2011).

Operacionalmente essa técnica é sintetizada em trés fases: pré-analise; exploracdo do
material; tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo. A pré-analise é a fase de
organizacdo propriamente dita. Consiste na escolha dos documentos (corpus), a serem
analisados, na retomada das hipoteses e dos objetivos iniciais da pesquisa, reformulando-as
frente ao material coletado, e na elaboracdo de indicadores que orientem a interpretacéo final
(BARDIN, 2011). O corpus foram as a¢des do cuidador com a pessoa em tratamento de dialise
peritoneal e as acdes da rede social que colabora com o cuidador da pessoa em tratamento de
dialise peritoneal.

Apos esse procedimento, realizou-se a fase de exploragdo deste material, que se refere
a operagdes de codificacdo, a qual se realiza na transformacdo dos dados brutos visando a
alcancar o nucleo de compreensédo do texto. Esta fase, consistiu essencialmente em operagdes
de codificagéo, em funcdo de regras previamente formuladas (BARDIN, 2011). Na referida
etapa foram criadas codificagOes do material, ou seja, foram selecionadas as a¢cdes que eram
importantes e condizentes com 0s objetivos propostos e que tinham significagdes com o
contexto da pesquisa. Apds este momento houve a construcdo de um quadro que possibilitou a
melhor visualizacdo destas acOGes (Apéndice C). Estas acOes selecionadas formaram as
Unidades de Registro (URs), que sdo definidas por Bardin (2011) como palavra ou frase de

texto, minuto de gravacéo, trecho de material analisado, a partir do qual se faz uma segmentacéo
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do conjunto do texto para facilitar a anélise. Estas a¢Ges foram agrupadas em duas categorias:
Acdes relacionadas a situacdo de tratamento, tendo as seguintes subcategorias: ajudar no
procedimento terapéutico e organizacdo do ambiente domiciliar e AcOes relacionadas a
atividades a vida diaria, com as seguintes subcategorias: prover alimentacdo, fazer higiene,
acompanhar translagéo.

Na fase de tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacdo, os resultados brutos
sdo tratados de maneira a serem significativos e validos, permitindo estabelecer quadros de
resultados os quais apresentam as categorias e subcategorias das a¢fes desenvolvidas pelo
cuidador da pessoa em tratamento de diélise peritoneal (BARDIN, 2011).

No que se refere a organizacao e analise das motivaces, ou seja, motivos-para das a¢oes
dos cuidadores da pessoa em tratamento de dialise peritoneal, esta apoiou-se nos preceitos da
abordagem de Alfred Schutz (JESUS et al., 2013).

Em sintese, no que refere-se a perspectiva fenomenoldgica foi utilizada a trajetéria
metodoldgica proposta por Jesus et al. (2013): Obtencdao das falas, para a descricdo das acdes
vividas, expressa pelos sujeitos; Transcricdo imediata das entrevistas, por possibilitar de certa
maneira que a subjetividade daquele momento da interacdo pesquisador-sujeito do estudo
fizesse presente; Leitura distinta procurando captar e trazer para uma visao objetiva aquilo que
se mostra subjetivo - significacdo subjetiva da agéo, objetivando possibilitar o agrupamento de
aspectos afins dos significados da acdo, com vistas a categorizacao; Construcdo do tipico da

acao a partir das falas, isto €, da categoria concreta do vivido.
2.5 Aspectos éticos
O projeto de pesquisa foi submetido a apreciacdo e obteve a devida aprovacdo dos

Comités de Etica em Pesquisa da UNIRIO (Anexo B) e do Hospital Universitario Pedro Ernesto

(Anexo C), sob os numeros 864.724 e 923.385, respectivamente.
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3 RESULTADOS

3.1 Situacédo biografica dos participantes

A situacdo biogréfica dos participantes (Quadro 1) foi construida a partir do contetdo
das entrevistas relacionando os seguintes dados: pseuddnimo, vinculo com a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal, idade, sexo, ocupacdo, escolaridade, renda propria, mora na
casa da pessoa em tratamento de dialise peritoneal, tempo de participacdo no cuidado com a

pessoa em tratamento de diélise peritoneal.



Quadro 1 - Situacao biografica do cuidador de pessoa em tratamento de dialise

peritoneal
Pseud6nimo Vinculo Idade Sexo Ocupacdo | Escolaridade Renda Morana | Tempo de
coma prépria* casa da participag
pessoaem | (Anos) pessoa 40 no
tratamento que esta cuidado
de dialise em coma
peritoneal tratamento | pessoaem
de dialise | tratamento
peritoneal | de didlise
peritoneal
Orquidea Minha mée 45 Feminino A minha Medio Eu ndo Néo. Desde
) ocupagdo completo tenho marco (9
(Filha) é cuidar nada por meses
dela. enquanto, Caélculo
né?! do
pesquisad
or)
Rosa Minha mée 38 Feminino Agente de Cursando o R$ Atualment | 10 anos
Vermelha (Filha) educacéo ensino 2.000,00 e, estou,
infantil. superior. mas eu
Trabalho Pedagogia. vou me
em creche mudar!!!
Jasmim Sou filho 41 Masculino | Seguranca Médio R$ Moro 3 anos
completo 1.290,00
Jasmim Sou casado 51 Masculino Agente de Médio Bem, com Moro. 2 anos
Branco endemias incompleto desconto... | Moramos
(Esposo) minha juntos.
renda
prépria
chegaa
ser R$
3.500,00.
Rosa Sou esposa 58 Feminino Minha Fundamental Eu nédo Moro Vai fazer
Vermelha- filha eu incompleto tenho, s6 3 anos
Amarelo ndo faco dele, né?!
mais nada,
eu so
tomo
conta
dele, né?!
Sé em
casa
mesmo...
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Margarida

Meu filho

50

Feminino

Eu
trabalho
como
auxiliar de
Servicos
gerais, la
no
hospital
[nome
suprimido
]1lana
Tijuca e
vendo
perfume
importado
... fago as
coisas em
casa

Fundamental
incompleto

R$
1.390,00

Moro

5 anos

Rosa Branca

Meu filho

49

Feminino

Professora

do Ensino

Fundamen
tal

Superior
completo

R$
2.500,00

Moro

10 meses

Fonte: Elaboragéo Propria

* Salario Minimo em Janeiro de 2015 = R$ 788,00 no RJ
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De acordo com o Quadro 1, no que se refere ao vinculo com a pessoa em tratamento de
diélise peritoneal, cinco cuidadores possuem relacGes consanguineas (filha, filho) e dois
cuidadores, relacbes ndo consanguineas (esposa, esposo). Emergiu em sua maioria a geracao
posterior cuidando da anterior.

Cabe refletir, que este cuidador informal é filha, filho, esposa, esposo, que tem
caracteristicas de familiar, podendo assim ser denominado cuidador familiar.

Em relacdo a idade e ao sexo destes cuidadores, identifica-se a faixa etaria de 38 a 58
anos, com predominio do sexo feminino.

Quanto a ocupacao destes cuidadores, destaca-se que na sua maioria possuem vinculo
empregaticio.

Em relacdo a escolaridade tém-se para o ensino fundamental incompleto até o ensino
superior completo, predominando ensino médio completo.

A maioria dos cuidadores possuem renda propria, € 0s valores estiveram variando de
R$ 1.290,00 a R$ 3.900,00; dois cuidadores informaram nao possuirem renda propria.

A maioria dos cuidadores moram na mesma casa da pessoa em tratamento de dialise
peritoneal.

Quanto ao tempo de participacdo no cuidado com a pessoa em tratamento de dialise
peritoneal, este variou de dez meses a dez anos.

O perfil da situacao biografica caracteriza-se por mulheres; na faixa etaria de 38 a 58
anos; possuindo vinculo empregaticio; apresentando escolaridade com predominio o ensino
médio completo; possuem renda prépria, variando de R$ 1.290,00 a R$ 3.900,00; tem vinculo
com a pessoa em tratamento de diélise peritoneal por meio de relagdes consanguineas (filha,
filho) e ndo consanguineas (esposa, esposo); moram na mesma casa da pessoa em tratamento;

e participam no cuidado por um periodo de tempo variando de dez meses a dez anos.
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3.2 Acles dos cuidadores da pessoa em tratamento de dialise peritoneal

As acdes dos cuidadores da pessoa em tratamento de didlise peritoneal apresentam-se
no Quadro 2 (Apéndice C) foram categorizadas apoiadas na técnica (BARDIN, 2011), mediante
suas respectivas subcategorias, em: Acdes relacionadas a situacdo de tratamento: ajudar no
procedimento terapéutico e organizagcdo do ambiente domiciliar e Agdes relacionadas a

atividades a vida diaria: prover alimentacéo, fazer higiene, acompanhar translagéo.

Quadro 3 - Categorias e subcategorias das a¢fes desenvolvidas pelo cuidador da pessoa

em tratamento de diélise peritoneal

CATEGORIAS SUBCATEGORIAS DAS ACOES
DESENVOLVIDAS PELO CUIDADOR

Acdes relacionadas a situacdo de tratamento Ajudar no procedimento terapéutico

Organizacdo do ambiente domiciliar

Acdes relacionadas a atividades a vida diaria Prover alimentacao
Acompanhar translagdo

Fazer higiene

Fonte: Elaboragéo Propria

As categorias e subcategorias das ac6es desenvolvidas pelo cuidador da pessoa em
tratamento de didlise peritoneal estdo expressas a seguir mediante as suas respectivas falas.
Categoria: Acdes relacionadas a situacdo de tratamento
Subcategoria: Ajudar no procedimento terapéutico
“[...] faco a dialise [...]” (Rosa Vermelha)

“[...] ajudo ela na dialise dela em casa [...] ajudo ela [...] a fazer a medicdo da dialise [...]
descartando material [...] lavando as mé&os, como ensinaram no treinamento pra gente [...]
colocando a bolsa pra esquentar, naquela caixinha que nds temos |4 [...] pegando a mascara, o
material todo para usar, as tampinhas, os clamps para poder conectar a borracha ali [...] depois
que ela acaba eu pego, e jogo la no jarro pra poder ir embora [...] uso alcool a 70 % [no
quartinho]” [...] ajudo a pegar a medicacdo dela na cidade [...]” (Jasmim)

“[...] faco o tratamento dela [...] 0 que é mais importante é colocar ela na maquina [...] assepsia
normal “[...] ser tudo esterilizado [...] colocar na maquina [...] botar as bolsas [...] passar o alcool

[...] conectar [paciente] [...]” (Jasmim Branco)
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“[...] tirar ele da maquina [...] curativo [...] aquele buraquinho que a gente tem que [...] e 0
cuidado com ele mesmo... E o do cateter, ali tem que ter cuidado [...]” (Rosa Vermelha-
Amarela)

“[...] dou os remédios [...] montar a maquina [...] limpar direito [...] esterilizar a mao [...]”
(Margarida)

“[...] buscar remédio [...]” (Orquidea)

“[...] sou eu que faco [curativo] [...]fazer assepsia da maquina[...] das bolsas [...] o local

ali [...] eu ja deixo tudo esquematizado [...]”(Rosa Branca)

Subcategoria: Organizacdo do ambiente domiciliar

“[...] cuidar da casa [...]” (Rosa Vermelha)

“[...] a gente teve que se adequar a nossa casa, né! Para poder ter todo o recebimento desse
material. (Jasmim Branco)

“[...] recebendo material que ¢ entregue 14 em casa pra fazer a dialise dela [...]” (Jasmim)

“[...] eu vejo as coisas dele [...] limpeza do quarto, da casa [...]” (Rosa Vermelha-Amarela)
“[...] de estar em lugar fechado [...] sem ventilagdo [...] sem ventilador ligado [...] um lugar
limpo a gente sempre procura colocar o material em local seco, arejado, limpo [...] fora de
poeira, sempre onde a gente guarda o material, a gente lava o quartinho 14, reservado dela [...]”
(Jasmim)

“[...] ventilador desligado [...] limpando o quarto [...] trés vezes na semana tem que t& limpando
0 quarto [...] passando o pano [...] ndo uso cortina [...] ndo uso tapete [...] t6 sempre limpando
as paredes  [...]” (Margarida)

“[...]a gente procura o quarto dele sempre arrumadinho[...] as coisas dele[...] (Rosa Branca)
Categoria: Ac0es relacionadas a atividades da vida diaria

Subcategoria: Prover a alimentacdo

“[...] cuido da comida [...] dou comida [...]” (Orquidea)

“[...] alimentagdo [...]” (Rosa Vermelha)

“[...] alimentagao [...] cuidado que eu t6 tendo mais é sobre a alimentagao [...] Eu faco com ela
as dietas [...]” (Jasmim Branco)

“[...] alimentacdo [...]” (Margarida)

“[...] alimentacdo [...]” (Rosa Branca)

“[...] dou café [...] tenho que ficar falando [...] tem que comer isso [...] fago o almogo [...] tem
que ter um cuidado danado com a comida [...] cuidado das comidas [...]” (Rosa Vermelho-
Amarela)

Subcategoria: Acompanhar translacéo
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“[...] levo para o médico [...]” (Orquidea)

“[...] trago ela para o hospital [...]” (Rosa Vermelha)

“[...] trago ela aqui no hospital [...]”” (Jasmim)

“[...] ao atravessar uma rua [...] fazer caminhada [...]” (Jasmim Branco)

“[...] ai eu levo ele pra sala [...]” (Rosa Vermelho- Amarela)

“[...] pra levar o [nome suprimido] no médico [...] (Margarida)

“[...] quando ela precisa ficar internada, eu t6 sempre junto [...] (Rosa Vermelha)

Subcategoria: Fazer higiene

“[...] dou banho [...] troco fralda [...] cuidar da roupa [...]” (Rosa Vermelha)
“[...] ndo corta cabelo no barbeiro, eu comprei a maquina [...] faz [...] unha [...] faz.[..] barba
[...] higiene[...] anda com a unha cortada [...]” (Rosa Vermelho-Amarela)

Nas acdes dos cuidados da pessoa em tratamento de dialise peritoneal, dois cuidadores
informaram poderem contar com alguém na realizagdo destes cuidados com a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal, constituindo-se a sua rede social (SANICOLA, 2008).

As redes sociais sdo consideradas forma de relacdes sociais (SANICOLA, 2008).

A caracteristica da rede social destes dois cuidadores é classificada como rede primaria.
Composta por irmd, filha e marido, caracterizando-se conforme a classificagdo por
(SANICOLA, 2008) em rede primaria.

A partir do reconhecimento de como a rede social priméaria colabora com estes
cuidadores no cuidado a pessoa em tratamento de dialise peritoneal, possibilitou a construcéo
de duas categorias: “Preparar e operar a maquina” e “Cuidar da pessoa em tratamento de diélise
peritoneal”.

Categoria: Preparar e operar a maquina

[...] opera a maquina [...] (Orquidea)

[...] ele que prepara a didlise toda do [nome suprimido] Ai ele faz a conexdo na maquina, faz a
conex&@o no [nome suprimido] [...] (Rosa Branca)

Categoria: Cuidar da pessoa em tratamento de dialise peritoneal

[...] fazer higiene [...] da banho [...] cuida do curativo [...] (Orquidea)

[...] é ele que traz o [nome suprimido] nas consultas [...] vocé deixa o almoco do seu irmao

direitinho (Rosa Branca)

3.3 Agdes dos integrantes da rede social de cuidadores familiares da pessoa em tratamento
de didlise peritoneal
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As falas das cuidadoras familiares em relagéo ao participante no cuidado da pessoa em
tratamento de diélise peritoneal, ou seja, integrante da sua rede social, permitiu a construcdo da
categoria “Parceria no cuidado em tratamento de dialise peritoneal”. As falas referentes a esta
categoria sdo apresentadas a seguir:
Categoria: Parceria no cuidado em tratamento de dialise peritoneal
[...] a gente divide as tarefas ...eu ndo posso esperar nada dela ndo rsrs, ela ja faz demais da
conta [...] (Orquidea)
[...] essa pessoa, esse companheiro, esse amigo, esse pai.... Esse parceiro que nos temos [...]
(Rosa Branca)

A maioria das cuidadoras ndo contam com alguém na realizagdo destes cuidados com

a pessoa em tratamento de dialise peritoneal.

3.4 Tipico da Acao

O significado das acbes das cuidadores familiares pode ser captado mediante a
identificacdo dos “motivos para” verbalizados pelos cuidadores das pessoas em tratamento de
dialise peritoneal.

A leitura e releitura das falas permitiu captar e trazer para uma viséo objetiva aquilo que
se mostra subjetivo: a captacdo dos “motivos para” possibilitou o emergir de uma categoria
concreta do vivido, que aponta para o tipico da acdo: Bem-estar da pessoa que realiza tratamento
de dialise peritoneal.

Esta categoria conformou-se mediante os seguintes “motivos para” apresentados no
Quadro 4 (Apéndice D) e mencionados a seguir, por todos os participantes.

“[...] ¢ 0 que ela ta agora]...] td bem [...] que ela possa viver bem [...] cuidar dela até a hora que
Deus quiser [...] para ela ter uma qualidade de vida melhor “[...] dar uma qualidade de vida pra
ela boa[...]” (Orquidea)

“[...] pra amenizar um pouco esse sofrimento dela [...] Pra poder prolongar assim a vida
dela“[...] que ela possa ter uma vida mais satisfatoria [...]” (Rosa Vermelha)

“[...] para que a dialise dela seja bem feita [...] para que ela ndo tenha nenhuma peritonite “[...]
para que ela ndo tenha nenhum problema [...] seria para o bem dela [...] eu quero sempre 0 bem
estar dela [...] que ela viva muitos anos [...]” (Jasmim)

“[...] que ela vai poder usufruir da vida dela normal “[...] vé-la tendo uma vida normal, assim
[...] sem medos [...]” (Jasmim Branco)

“[...] ele ainda vai melhorar [...] S6 pensando que ainda melhora [...]” (Rosa Vermelho-
Amarela)
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“[...] sair desse problema que ele ta [...]” (Margarida)

E para o bem-estar dele [...] para crescer como cidadéo [...] é que o [nome suprimido] fique
bem [...] que [nome suprimido] fique bem]...] que ele consiga viver [...] que ele consiga viver
bem, qualidade de vida[...] que o meu filho fique bem [...] que ele viva bem[...] que ele possa
ter a sua atividade como homem. Seguir a vida dele[...] (Rosa Branca)

Esta categoria concreta do vivido permitiu construir como tipico da acéo do cuidador
familiar da pessoa que realiza tratamento de dialise peritoneal: “Bem-estar da pessoa que

realiza tratamento de dialise peritoneal”.



34

4 DISCUSSAO

O estudo permitiu reconhecer a caracterizacdo da situacdo biografica dos cuidadores
que participam ativamente do cuidado da pessoa em tratamento de didlise peritoneal.
Identificou-se cuidadores que apresentam relages consanguineas e ndo consanguineas com a
pessoa em tratamento de DP. Emergiu em sua maioria a geragao posterior cuidando da anterior.

O cuidador compde a familia nuclear, pois mantém a relagcdo de vinculo com a pessoa
em tratamento de didlise peritoneal sendo filho (a) ou esposo (a). Esta caracteristica também
foi encontrada por Cesar et al. (2013) em estudo realizado na regido Sul, quanto a vivéncia de
familiares cuidadores na condicdo de responsaveis pela realizacdo da didlise peritoneal.
Ressalta-se ainda que os cuidadores moram com a pessoa em tratamento de dialise peritoneal,
tal qual encontrado por Branco (2013), e com tempo de participacdo no cuidado, por cinco
meses a dez anos.

No que se refere a idade, identifica-se a faixa etéria de 38 a 58 anos. Esta situago
também é similar ao identificado por Cesar et al. (2013) e Branco (2013) caracterizando-se por
um adulto maduro.

No que diz respeito ao sexo destes cuidadores, tém-se predominio do sexo feminino.
Este fato também foi observado por Timm (2013) em estudo realizado na regido Sul, relativo
quanto aos cuidadores participantes de uma pesquisa voltada para o convivio da familia diante
da dialise peritoneal no domicilio.

Na realidade brasileira, a mulher representa a cuidadora da familia. E reconhecida como
a pessoa que assume a maior parte dos encargos vinculados ao cuidado no domicilio e
geralmente é uma Unica cuidadora, ndo tendo com quem compartilhar o cuidar de um individuo
(SENA, 2006).

Em relagdo a escolaridade tém-se o ensino fundamental incompleto até o ensino superior
completo, predominando ensino médio completo. Esta caracteristica pode ser identificada
também no estudo realizado por Branco (2013) na regido Sudeste, relacionado ao cuidado
familiar em dialise peritoneal.

Destaca-se ainda, que as cuidadoras se encontram em atividade empregaticia,
possibilitando a maioria ter renda propria. Este dado ndo foi observado por Barreto, Silva,
Sezeremeta et al. (2011) em estudo realizado na regido Sul, relacionado aos cuidadores
familiares de um estudo voltado para a perspectiva dos familiares de pacientes em tratamento

dialitico em relagdo aos seus conhecimentos de saude e suas dificuldades vivenciadas no cuidar.
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A partir do reconhecimento da situacdo biografica das cuidadoras familiares, foi
possivel conhecer a rede social destas cuidadoras. A rede social da cuidadora familiar da pessoa
em tratamento de dialise peritoneal é caraterizada por uma rede restrita, pois a maioria das
cuidadoras informou néo ter com quem contar na realizacdo dos cuidados junto a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal.

O desempenho de papel de cuidador se origina da necessidade que se tenha um cuidador
para a pessoa em tratamento de dialise peritoneal (BERNADINI; PRICE; FIGUEIREDO,
2006). No estudo desenvolvido a maioria das cuidadoras apresenta vinculo de familiar. Esta
situacdo, também foi encontrada por Cesar et al. (2013), quando refere que na maioria dos
tratamentos de didlise peritoneal, o papel de cuidador ¢ desenvolvido por apenas um familiar.

No estudo realizado, quando a cuidadora familiar apresenta alguém que colabora com o
mesmo, ambos fazem parte da familia nuclear, sendo filha, irma, esposo. Pode-se perceber que
as acOes das pessoas que colaboram com a cuidadora familiar da pessoa que realiza dialise
peritoneal estdo voltadas a cuidar da maquina, ocorrendo um “afastamento” do sujeito e da
pessoa em tratamento de dialise peritoneal. As cuidadoras contam com parceria de outras
pessoas. Este fato, é corroborado ao encontrado por TIM (2013) em estudo relativo ao convivio
da familia diante da dialise peritoneal no domicilio, quanto a ajuda entre os membros da familia
na realizacdo do tratamento em domicilio.

Desta forma, a cuidadora tem rela¢do de familiaridade com a pessoa em tratamento de
diélise peritoneal, porque de acordo com Wagner (2012, p. 234) envolve uma “relagdo de
vivéncia conjunta de um presente vivido”, com proximidade a pessoa em tratamento. Esta ideia
se diferencia da situacdo de uma cuidadora formal, pois este a principio ndo tem nenhuma
relacdo de vivéncia conjunta com a pessoa em tratamento de DP, apresentando uma relagéo
muito mais centrada no anonimato (SCHUTZ, 2008).

As acbes das cuidadoras da pessoa em tratamento de didlise peritoneal estiveram
voltadas para o tratamento do outro, relatadas nas agdes relacionadas a situacgao de tratamento,
e as seguintes subcategorias: ajudar no procedimento terapéutico e organizacdo do ambiente
domiciliar e acbes voltadas para o cotidiano do outro, agrupada na categoria: AgOes
relacionadas a atividades da vida diaria, e as seguintes subcategorias: prover alimentacéo,
acompanhar translagéo, fazer higiene.

O conjunto das acdes que compde a categoria “acdes relacionadas a situacdo de
tratamento”, integra, de acordo com Bernadini; Price; Figueiredo (2006), séo os cuidados

diarios a serem desenvolvidos junto a pessoa em tratamento de dialise peritoneal.
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As agdes que integram a categoria “a¢des relacionadas a atividades da vida didria”, estdo
voltadas para o cotidiano do outro. Desta forma, o cuidador apoia e auxilia a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal nas suas necessidades basicas do dia a dia, tal qual proposto
pela Sociedade Espanhola de Geriatria e Gerontologia (SEGG, 2013) em Manual voltado para
a qualidade de vida e bem-estar do idoso.

O significado dessas agdes aponta para uma tipicidade: “Bem-estar da pessoa que realiza
tratamento de dialise peritoneal” quando desenvolvem acdes com a intencionalidade voltadas
para a pessoa que esta cuidadora familiar cuida, ou seja, o outro, no sentido do bem-estar,
qualidade de vida, de “ficar bem”.

Destaca-se que esta preocupacdo com o bem-estar do outro esta prevista no Manual de
Habilidades para Cuidadores Familiares de Pessoas de Maiores dependéncias (SEGG, 2013, p.
7) ao focalizar o significado do cuidar de uma pessoa com maior dependéncia que ¢ “ajudar,
respondendo as suas necessidades béasicas e tentando manter o seu bem-estar com a maior
qualidade”. Esta situagdo também ¢ identificada no Manual do cuidador da pessoa idosa
(BORN, 2008b, p. 5) que propbe ao “cuidador institucional, domiciliar ¢ familiar das pessoas
idosas, um guia para proporcionar melhores cuidados, participando dos esforgos para reduzir a
violéncia contra essa populagdo e garantir-lhe um envelhecer com dignidade”; 0 documento
Estratégia para o cuidado da pessoa com doenca crénica (BRASIL, 2014c, p. 17) que descreve
e “apresenta diretrizes para a organizacao do cuidado. Inclui ainda estratégias para mudanca de
habitos, promocdo da alimentacdo saudavel e pratica de atividade fisica, abordagens para
construg¢do e acompanhamento dos planos de cuidado e de apoio ao autocuidado” e, 0 Guia
Pratico do Cuidador (BRASIL, 2008, p. 5) que se destina a orientar cuidadores na atencdo a
salde das pessoas de qualquer idade, acamadas ou com limitacOes fisicas que necessitam de
cuidados especiais.

Esta perspectiva, de a¢des da cuidadora familiar focalizadas no bem-estar da pessoa em
tratamento de dialise peritoneal contribuindo para a qualidade de vida, também foi identificada
por Frota et al. (2010).

Ressalta-se, que o0 bem-estar do outro visando qualidade de vida somente podera ocorrer
dentro de condigdes possiveis relacionadas ao tratamento de DP. A cuidadora da pessoa em
tratamento de dialise peritoneal e a pessoa em tratamento, muita das vezes, tém a falsa iluséo
de cura implicando término do tratamento. Esta expectativa € corroborada ao encontrado por
Santos (2013) em estudo realizado na regido sudeste. Merece destaque, contudo que a DRC é
uma doenca progressiva e irreversivel (BRASIL, 2014a).
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Destaca-se que as cuidadoras ao realizarem suas a¢des focalizam o “ficar bem” do outro.
Neste sentido, o cuidador realiza os cuidados visando proporcionar tanto o bem-estar, quanto a
minimizacao do sofrimento da pessoa que esta realizando o tratamento (T1M, 2013).

Ressalta-se, neste contexto, que o tipico da acdo da cuidadora da pessoa em tratamento
de didlise peritoneal esta voltado para o bem-estar do seu familiar, ndo apontando para
necessidades de saude desta cuidadora. Contudo, para que seja possivel refletir, discutir, prever
e antecipar necessidades de saude desta cuidadora, considerou-se as dimensdes concebidas por
Cecilio (2001, p.114-5), mediante a uma taxonomia organizada em grandes conjuntos, 0s quais
s80: “boas condicdes de vida”, “cria¢do de vinculos”, “autonomia de levar a vida” ¢ “acesso e
consumo de tecnologia de salde capaz de melhorar a vida”.

A dimenséo “boas condig¢des de vida” relaciona-se com a maneira que cada individuo
vive, manifestando-se em diferentes necessidades de salde. Estas condi¢bes de vida
relacionam-se com “a inser¢do em atividades empregaticias, agua tratada, as condi¢bes de
moradia e aos habitos pessoais” (CECILIO, 2001, p.114). O estudo de Santos, Bertolozzi, Hino
(2010, p.5) sobre a percepgéo dos profissionais em relacao as necessidades de saude na atengdo

primaria apontou como necessidades de boas condic¢des de vida:

boa alimentacdo, moradia adequada, saneamento bésico, acesso a cultura e lazer,
condi¢Bes adequadas de trabalho, entre outras relacionadas a inser¢do dos individuos
no modo de producdo capitalista, que determinam o processo salde-doenca dos
individuos e da coletividade. Além disso, destacaram que os vinculos familiares e
sociais, seguranca e afeto, também sdo importantes para alcancar boas condicdes de
vida.

A cuidadora apresenta vinculo com a sua rede primaria, inclusive com a pessoa em
tratamento de dialise peritoneal (SANICOLA, 2008). E importante o fortalecimento do vinculo
desta cuidadora com a rede secundaria formal, esta é representada por um ‘“conjunto de
instituicOes estatais que formam o sistema de bem-estar social da populagéo (servigos sociais,
de saude e de educacdo) (SANICOLA, 2008, p. 62). Sendo assim, é relevante também que a
rede também crie e fortaleca esse vinculo com a cuidadora familiar.

A cuidadora desempenha as acbes de cuidar da pessoa em tratamento de dialise
peritoneal no seu cotidiano, contudo mantém seus vinculos de trabalho e sua renda propria.
Desta forma, pode-se considerar que este cuidador tem autonomia de levar a vida, pois mantém
suas atividades diarias, porém com algumas adaptacdes referentes ao tratamento da pessoa em
DP (BRANCO, 2013).

Segundo Cecilio (2001, p. 115) autonomia refere-se a “possibilidade de reconstrucéo,
pelos cuidadores, dos sentidos de sua vida e esta ressignificacdo teria peso efetivo no seu modo

de viver, incluindo a luta pela satisfagdo de suas necessidades, da forma mais ampla possivel”.
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Neste sentido, ha uma mudanca no estilo de vida do cuidador. Esta caracteristica é corroborada
ao encontrado por Ribeiro (2008), realizado na regido sudeste quanto ao cuidador do idoso em
DPAC. Faz se relevante que o profissional considere o olhar para a dindmica do cotidiano do

cuidador familiar, pois isso podera influenciar no seu modo de conduzir a vida.

O familiar, muitas vezes, € escolhido ou designado, para exercer o papel de cuidador.
Os fatores que podem influenciar na hierarquia da escolha deste cuidador sdo: género,
idade, fatores geracionais, grau de parentesco com o paciente, local de residéncia do
cuidador, situacdo financeira daquele que presta o cuidado, tempo de que o cuidador
dispde, afetividade entre paciente e cuidador e personalidade daquele que cuida
(FRATEZI; GUTIERREZ, 2011, p. 2).

O cuidador vivencia o tratamento da DP junto a pessoa que realiza este procedimento
terapéutico no mundo da vida, a maioria mora com a pessoa em tratamento de dialise peritoneal,
e com tempo de participacdo no cuidado, por cinco meses a dez anos. Faz-se relevante pensar
no acesso e consumo de tecnologia de salde para a promocao da satde deste cuidador.

Nesse sentido, a Politica Nacional de Atengdo Basica—PNAB (2012, p. 20) prevé como
acesso a tecnologia de satde pelos cuidadores “o acesso universal e continuo a servigos de
salde de qualidade e resolutivos, caracterizados como a porta de entrada aberta e preferencial
da rede de atencdo, acolhendo os usuarios e promovendo a vinculacao e corresponsabilizacdo
pela atencéo as suas necessidades de satde”.

De acordo com Cecilio (2001, p. 155) o consumo de tecnologia de saude € sempre
definido dependendo do momento que o individuo esta vivenciando. Esta pessoa pode estar em
uma unidade basica ou em algum servico que realize procedimentos sofisticados. Este autor
questiona a ideia de tecnologias leve, leve-dura e dura, refere-se que as “tecnologias duras, sdo
aquelas baseadas na producdo de procedimentos dependentes de equipamentos, seriam mais
“complexas” e aquelas mais relacionais, do tipo leve, seriam menos ‘“complexas”. A
“hierarquia” de importancia do consumo das tecnologias, ndo sdo estabelecidas unicamente,
pelos técnicos, mas também pelas pessoas, com suas necessidades reais”.

Ao considerar as necessidades reais do cuidador, pode-se pensar na promogéo da sua
salde, antes que venha a necessitar de alguma tecnologia de satde. Sendo assim, a Politica
Nacional de Promoc¢do da Saude — PNPS (BRASIL, 2010, p.17) apresenta como objetivo
“promover a qualidade de vida e reduzir vulnerabilidade e riscos a saude relacionados aos seus
determinantes e condicionantes — modos de viver, condigdes de trabalho, habitagdo, ambiente,
educacdo, lazer, cultura, acesso a bens e servigos essenciais”, proporcionando assim uma
melhora na vida desta cuidadora.

Desta forma, no contexto deste estudo, a cuidadora familiar da pessoa que realiza dialise

peritoneal apresenta como necessidades de saude, e que implica atencdo e assisténcia
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profissional: “boas condi¢des de vida”, “criagdo de vinculos”, “autonomia de levar a vida”,
“acesso e consumo de tecnologia de saude capaz de melhorar a vida”.

Outra forma de antecipar e prever necessidades de saude da cuidadora da pessoa em
tratamento de dialise peritoneal como direito, e sob a perspectiva da enfermagem, é a concepg¢éo
de: “necessidades como expressdo ética e moral do ser humano” (OLIVEIRA, 2002a, p. 233)
Este aspecto assinala que as necessidades de satde sdo concebidas como direitos do ser humano
e, portanto, como dimensdo da sua cidadania.

A Portaria n° 389, de 13 de marco de 2014 apresenta como “diretriz e critério para a
organizacao da linha de cuidado a pessoa com DRC” uma de suas propostas que esté voltada
para as necessidades de salde do portador da DRC, mas ndo esta previsto o enfoque nas
necessidades de salde do cuidador familiar (BRASIL, 2014d). Deste modo, torna-se relevante
considerar as necessidades de salde do cuidador familiar, visto que este se faz presente
participando do tratamento da pessoa que realiza a DP (BERNADINI; PRICE; FIGUEIREDO,
2006).

E necessario que os profissionais pensem em formulacio de acbes, que considere as
necessidades de salde desta cuidadora familiar, quais sejam direcionadas a esta cuidadora
familiar e ndo somente a pessoa que realiza o tratamento de DP. Sendo assim, os profissionais
poderdo estar fortalecendo a rede entre cuidadora familiar, pessoa em tratamento de DP e rede
secundéria formal. Neste contexto, uma rede com vinculos mais fortes, podera possibilitar a
discussdo entre os profissionais de acOes direcionadas a cuidadora desde o momento da
capacitacdo para a realizacdo da DP, para que esta etapa ndo somente esteja focalizada no
usuario e na realizacdo do tratamento de DP, mas que seja considerada as particularidades desta
cuidadora, pois esse estara vivenciando 0 processo junto a pessoa em tratamento de didlise
peritoneal.

Em relacdo a visita domiciliar, a atengdo domiciliar no &mbito do SUS, apresenta, dentre
outras, diretrizes relativas a insercdo do profissional de saide nas linhas de cuidado por meio
de préticas clinicas cuidadoras baseadas nas necessidades do usuario e a estimulacdo a
participacdo ativa dos profissionais de satde, do usuario, da familia e do cuidador durante a
atencdo domiciliar (BRASIL, 2013b). Sendo assim, é importante que se considere acoes
direcionadas para além dos aspectos fisicos relacionadas ao ambiente e a execucdo do
procedimento, mas sobretudo as necessidades de saude das cuidadoras e também questdes sobre
a dindmica do dia a dia familiar.

A consulta de enfermagem pode ser desenvolvida por meio da elaboragdo de uma

proposta de sistematizacéo de enfermagem - SAE a partir das reais necessidades de satde destes
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cuidadores Cecilio (2001), Oliveira (2002a;2002b). Nesse sentido, a Resolucdo COFEN
(358/2009, p. 1) - “Dispoe sobre a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem e a
implementacdo do Processo de Enfermagem em ambientes, publicos ou privados, em que
ocorre o cuidado profissional de Enfermagem”. A SAE propde “a organizacdo do trabalho
profissional do enfermeiro quanto ao método, pessoal e instrumentos, tornando possivel a
operacionalizacdo do processo de Enfermagem”. O processo de enfermagem é um instrumento
metodologico que orienta o cuidado profissional de Enfermagem e a documentacéo da pratica
profissional” Resolu¢do COFEN (358/2009, p. 2).

O Manual de Habilidades para Cuidadores Familiares de Pessoas de Maiores
dependéncias (SEGG, 2013), o Manual do cuidador da pessoa idosa (BORN, 2008b), a
Estratégia para o cuidado da pessoa com doenca cronica (BRASIL, 2014c), o Guia Pratico do
Cuidador (BRASIL, 2008) focalizam fundamentalmente as acGes em prol de quem estad em
tratamento. Sendo assim, nestes documentos o cuidador é percebido na perspectiva dos
profissionais de salde como um ser que deve possuir um preparo adequado para cuidar do
outro. Neste sentido, 0 cuidador ¢ visualizado pelo profissional de saude, como um recurso para
a reabilitacdo da pessoa em tratamento, estando este desprovido de cuidados, onde o foco da
assisténcia ¢ direcionado para o ser cuidado (BRITO, 2009).

Em contrapartida, ¢ relevante que o enfermeiro que também direcione suas agdes para
a cuidadora, na perspectiva que a cuidadora ndo somente deve cuidar do outro, mas sobretudo
cuidar de si, pois a mesma estd vivenciando a terapia com a pessoa que esta em tratamento. O
enfermeiro deve direcionar suas agdes no sentido de promog¢do do bem-estar de todos os
componentes da familia. (BRANCO, 2013). Sendo assim, o enfermeiro pode estar
“contribuindo para a organizacdo da atencdo a saude, qualificacdo do acesso, acolhimento,
vinculo, longitudinalidade do cuidado e orientacdo da atuacdo da equipe em fungdo das
prioridades definidas equanimemente conforme critérios de necessidades de saude (PNAB,
2012, p. 61).

Destaca-se que existem poucos documentos que focalizem a figura do cuidador, dentre
estes, sdo 0 Guia Préatico do Cuidador (2008, p. 11) que focaliza o cuidador ao orientar dicas
para “ajudar para preservar a satide e aliviar a tarefa do cuidador”, de exercicios para o cuidador
e um instrumento de avaliacdo do estilo de vida. O Manual de Habilidades para Cuidadores
Familiares de Pessoas de Maiores dependéncias (SEGG, 2013) propde acdes que focalizam o
cuidador familiar como ser humano que possui suas necessidades relacionadas a aspectos
fisicos, psiquicos e sociais relativas ao bem-estar e a satde deste cuidador. Sendo assim, as

necessidades deste cuidador familiar de acordo com os documentos, sdo previstas em relacdo a
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sobrecarga fisica e emocional que supde a dedicagdo continua do cuidado e o convivio com a
perda gradual da sua autonomia, sendo necessario ter que administrar os cuidados com a
manutencdo de relagdes no ambiente familiar, no trabalho, na vida social e no lazer.

Desta forma, ao considerar o cuidador como ser humano e sujeito da atencao o cuidado
em enfermagem se pauta em uma visao coletiva do sujeito, que deve buscar sempre a interagao
com as necessidades que permeiam o seu cotidiano e ndo somente as individuais, possibilitando
uma visdo de forma holistica ao individuo e uma forma mais otimizada do seu cuidado ao
cuidador familiar (OLIVEIRA, 2008).
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo permitiu caracterizar por meio da situacao biografica o grupo de cuidadoras
familiares: mulheres na faixa etaria de 38 a 58 anos; possuem vinculo empregaticio; apresentam
escolaridade com predominio para o ensino médio completo; possuem renda propria, variando
de R$ 1.290,00 a R$ 3.900,00; tem vinculo com a pessoa em tratamento de didlise peritoneal
por meio de relacbes consanguineas (filha, filho) e ndo consanguineas (esposa, esposo); moram
na mesma casa da pessoa em tratamento; e participam no cuidado por um periodo de tempo
variando de dez meses a dez anos.

Neste contexto, o estudo apontou as agoes das cuidadoras da pessoa em tratamento de
dialise peritoneal estiveram voltadas para o tratamento do outro em dialise peritoneal, relatadas
nas acdes relacionadas a situacdo de tratamento: ajudar no procedimento terapéutico e
organizagdo do ambiente domiciliar; e acdes voltadas para o cotidiano do outro, referente a
acOes relacionadas a atividades da vida diaria: prover alimentagdo, acompanhar translacéo,
fazer higiene. O significado das ac¢Ges das cuidadoras aponta para uma tipicidade: “Bem-estar
da pessoa que realiza tratamento de dialise peritoneal” quando desenvolvem acdes com a
intencionalidade voltadas para a pessoa que esta cuidadora familiar cuida, ou seja, o outro, no
sentido do bem-estar, qualidade de vida, de “ficar bem”.

Desta forma, o estudo também identificou formas de prever necessidades de satde da
cuidadora da pessoa em tratamento de didlise peritoneal, se diferenciando da maioria dos
estudos que focalizam somente as agdes que esta cuidadora executa com a pessoa em tratamento
de diélise peritoneal.

Considerando este grupo especifico de cuidadoras familiares das pessoas em tratamento
de didlise peritoneal, foram previstas as necessidades de salde, e que implicam atengdo e
assisténcia profissional: “boas condi¢des de vida”, “criagdo de vinculos”, “autonomia de levar
avida”, “acesso e consumo de tecnologia de saude capaz de melhorar a vida”. Destaca-se como
a dimenséo primordial de necessidades de saude a relevancia do atendimento a necessidade de
vinculo entre a cuidadora e a rede secundaria formal, equipe de saude.

Neste sentido, as necessidades de saiude previstas apontam para necessidades de
cuidados, portanto esse vinculo pode ser construido na capacitacdo profissional para a
realizacdo da DP, visita domiciliar e consulta de enfermagem onde é relevante que 0s
profissionais implementem agfes que possam incluir esta cuidadora e ndo somente a pessoa

que estd em tratamento de dialise peritoneal.
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Desta forma, acbes que visem a triade cuidadora familiar, rede secundaria formal
(equipe de salde) e pessoa em tratamento de didlise peritoneal pode fortalecer redes que
possibilitem atender as necessidades de salude desta cuidadora familiar.

Destaca-se a importancia de uma mudanca na abordagem assistencial, através de um
conjunto de acBes focalizadas nas necessidades de salde da cuidadora familiar da pessoa em
tratamento de didlise peritoneal que podera trazer beneficios para este grupo especifico,
considerando a partir da realidade vivenciada por estas cuidadoras, podera subsidiar a proposta
de uma sistematizacdo da assisténcia de enfermagem a partir destas necessidades de saude,
visando a qualidade da assisténcia de enfermagem.

Faz-se relevante apontar que necessidades de satide nio sdo previstas nas politicas de
saide. Sendo assim, € necessario aprofundar e ampliar investigagdes a partir de necessidades

de satde desta cuidadora.
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APENDICE A

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - TCLE

Eu, , R.G/CPF: , declaro, por
meio deste termo, que concordei em participar da pesquisa intitulada “Necessidades de saude
de cuidador informal de pessoa em tratamento de dialise peritoneal : contribuicGes para a
enfermagem”, desenvolvida por Lidiane Passos Cunha (Mestranda em Enfermagem -
UNIRIO) e que para qualquer duvida ou esclarecimento poderei contatar o responsavel pela
pesquisa em qualquer momento que julgar necessario através do telefone n°® 994606471 e e-
mail: lidiane_passos_cunha@hotmail.com.

Afirmo que aceitei participar por minha prépria vontade, sem receber qualquer incentivo
financeiro e com a finalidade exclusiva de colaborar com o grupo de cuidadores de usuarios
que realizam dialise peritoneal, considerando que subsidiara de modo concreto e a partir da
realidade vivenciada, a proposta de uma sistematizacao da assisténcia de enfermagem a partir
das necessidades de saude, visando a qualidade da assisténcia de enfermagem. Fui informado
(@) do objetivo estritamente académico do estudo que visa Analisar necessidades de salde de
cuidador informal de pessoa em tratamento de dialise peritoneal; Propor acBes que favorecam
a qualidade de vida de cuidador informal de pessoa em tratamento de dialise peritoneal. Fui
também esclarecido (a) de que o uso das informacGes por mim oferecidas estdo em
conformidade com a Resolucdo 466/2012, que corresponde as normas éticas destinadas a
pesquisa envolvendo seres humanos. Os dados serdo utilizados apenas para fins cientificos,
preservando a privacidade e a confidencialidade, sob sigilo e mantendo o anonimato dos
entrevistados. Estou ciente, que para a realizacdo da pesquisa serei entrevistado (a), o que
envolve riscos minimos e que as informag6es gravadas em MP3 e armazenadas por um periodo
de até cinco anos.

Recebi uma copia assinada deste Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
conforme recomendacdes da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), e tive a
oportunidade de discuti-lo com a mesma.

Fui informado (a) ainda de que posso me retirar desse estudo a qualquer momento, sem
sofrer quaisquer san¢des ou constrangimentos, sem penalidades, prejuizos ou perda de qualquer
beneficio que eu possa ter adquirido, durante todas as fases da pesquisa.

“Comité de Etica em Pesquisa CEP-UNIRIO Universidade Federal do Estado do Rio de
Janeiro — UNIRIO Avenida Pasteur, 296 — Urca — Rio de Janeiro — RJ — Cep: 22290-240.
Telefones: 21- 5427796 E-mail: cep.unirio09@gmail.com e cep-unirio@unirio.br

“Comissio de Etica em Pesquisa da UERJ: Rua S&0 Francisco Xavier, 524, sala 3018,
bloco E, 30 andar, - Maracanad — Rio de Janeiro, RJ, e-mail: etica@uerj.br- Telefone:
(021) 2334-2180”

Nome da pesquisadora

Assinatura da pesquisadora
Nome do(a) entrevistado(a)
Assinatura do (a ) entrevistado(a)

DATA:
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APENDICE B

ROTEIRO DE ENTREVISTA FENOMENOLOGICA

Identificacao e Perfil do Sujeito:

= Pseudonimo:

» Vinculo com a pessoa em tratamento de dialise peritoneal:

= |dade: _ anos Sexo: () Masculino () Feminino
= QOcupacéo:

= Escolaridade:

= Renda propria (Valor):

» Vocé mora na casa da pessoa que estad em tratamento de dialise peritoneal?

= O que vocé faz como cuidador da pessoa em tratamento de dialise peritoneal?

» Ha& quanto tempo vocé participa no cuidado com a pessoa em tratamento de dialise
peritoneal?

» Vocé conta com alguém na realizacdo destes cuidados com a pessoa em tratamento
de dialise peritoneal? Quem é esta pessoa? De que forma ela colabora? O que vocé
espera desta pessoa que contribui no cuidado a pessoa em tratamento de dialise
peritoneal?

= O que vocé tem em vista quando realiza o cuidado com a pessoa em tratamento de
dialise peritoneal?

DATA DA REALIZACAO DA ENTREVISTA: / /
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Quadro 2 - Ac¢des relatadas como desenvolvidas pelos cuidadores das pessoas em
tratamento de diélise peritoneal

Acéo do cuidador

Orquidea

Rosa
Vermelha

Jasmim

Jasmim
Branco

Rosa
Vermelho-
amarela

Margarida

Rosa
Branca

Cuido da comida

Levo para 0 médico

Dou comida

Buscar remédio

Dou banho

Troco fralda

Faco a didlise

Alimentacéo

Cuidar da casa

Cuidar da roupa

Trago ela para o
hospital

Quando ela precisa
ficar internada, eu t6
sempre junto

Ajudo a pegar a
medicagdo dela na
cidade

Trago ela aqui no
hospital

Ajudo ela na dialise
dela em casa

Ajudo ela...a fazer a
medi¢do da didlise

Descartando material

Recebendo material
que é entregue la em
casa para fazer a
dialise dela

De estar em lugar
fechado

Sem ventilagéo
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Sem ventilador ligado

Um lugar limpo

Lavando as maos,
como ensinaram no
treinamento pra gente

Colocando a bolsa para
esquentar, naquela
caixinha que no6s temos
14

Pegando a méascara, 0
material todo para
usar, as tampinhas, 0s
clamps para poder
conectar a borracha ali,

Depois que ela acaba
eu pego, e jogo la no
jarro pra poder ir
embora

A gente sempre
procura colocar o
material em local seco,
arejado, limpo.... Fora
de poeira, sempre onde
a gente guarda o
material, a gente lava o
quartinho I3, reservado
dela... Uso &lcool a 70
%.

Faco o tratamento
dela,

Para ela ndo ficar se
esforgando porque,
além desse problema,
ela tem problema de
coluna...é cuidado
assim mesmo!!

Ao atravessar uma rua

Fazer caminhada

Cuidado que eu to
tendo mais é sobre a
alimentacdo, sobre o
peso dela

Eu fago com ela as
dietas
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O que é mais
importante é colocar
ela na maquina

Assepsia normal

A gente teve que se
adequar a nossa casa,
nél Para poder ter todo
0 recebimento desse
material.

Ser tudo esterilizado

Colocar na maquina

Botar as bolsas

Passar o alcool

Limpar

Conectar

Tirar ele da maquina

Fazer os exames... de
glicose, pressdo,
temperatura

Dou café

Fago o almocgo

Ai eu vou levo ele pra
sala

Limpeza do quarto, da
casa

Cuidado também
porque ele ndo
enxerga, por causa do
cateter dele

Tem que ter um
cuidado danado com a
comida

Curativo

D4 as injecdes

Nao corta cabelo no
barbeiro, eu comprei a
maquina

Faz...unha,

Faz...barba,

higiene




56

Anda com a unha
cortada

Aquele buraquinho
qua a gente tem que...e
o0 cuidado com ele
mesmo... E o do
cateter, ali tem que ter
cuidado

Cuidado das comidas

Eu vejo as coisas
dele...

Tenho que ficar

comer isso

Dou os remédios

Montar a maquina

Limpar direito

Esterilizar a méo

Ventilador desligado

Limpando o quarto

Trés vezes na semana
tem que ta limpando o
quarto

Passando o pano

N&o uso cortinha

Na&o uso tapete

To sempre limpando as
paredes

Pra levar o [ nome
suprimido] no médico

Arrumar o quarto
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APENDICE D

Quadro 4 - Motivos-para verbalizados pelos cuidadores informais das pessoas em
tratamento de diélise peritoneal

CUIDADORES INFORMAIS

MOTIVO-PARA

ORQUIDEA

“[...] € o que ela ta agora[...] ta bem [...] que
ela possa viver bem [...] cuidar dela até a hora
que Deus quiser [...] para ela ter uma
qualidade de vida melhor “[...] dar uma
qualidade de vida pra ela boa]...]” (Orquidea)

ROSA VERMELHA

“[...] pra amenizar um pouco esse sofrimento
dela [...] Pra poder prolongar assim a vida
dela“[...] que ela possa ter uma vida mais
satisfatoria [...]”

JASMIM

“[...] para que a didlise dela seja bem feita
[...] para que ela ndo tenha nenhuma
peritonite “[...] para que ela ndo tenha
nenhum problema [...] seria para o bem dela
[...] eu quero sempre o bem estar dela [...] que
ela viva muitos anos [...]”

JASMIM BRANCO

“[...] que ela vai poder usufruir da vida dela
normal “[...] vé-la tendo uma vida normal,
assim [...] sem medos [...]”

ROSA VERMELHA AMARELA “[...] ele ainda vai melhorar [...] S6 pensando
que ainda melhora [...]”

MARGARIDA “[...] sair desse problema que ele ta [...]”

ROSA BRANCA E para o bem-estar dele [...] para crescer

como cidadao [...] é que o [nome suprimido]
fique bem [...] que [nome suprimido] fique
bem[...] que ele consiga viver [...] que ele
consiga viver bem, qualidade de vida[...] que
o meu filho fique bem [...] que ele viva
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bem[...] que ele possa ter a sua atividade
como homem. Seguir a vida dele][...]
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ANEXO A
AUTORIZACAO DO CAMPO DE COLETA DE DADOS

-
gr*“g%i UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO H' :
% vERs 4 HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO o . W

s PEDRO ERNESTO
VINCULO DO PESQUISADOR PRINCIPAL
HUPE/UERJ]
( )Servidor ( )Contratado ( )Residente ( )Aluno ( )Outros:
Servigo/Disciplina: Tel:

INSTITUICAO EXTERNA*

( )Orientador/Co-orientador do HUPE/UERJ ( )Indicagdo da CONEP (X )Outros: UNIRIO
Servigo/Disciplina: Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem Mestrado do Centro de Ciéncias
Bioldgicas e da Salde (CCBS) da Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro (UNIRIO) Tel: 2542-
6479

*(Apresentar declaragdo de identificagdo da Instituicdo a que estd vinculada)

PROJETO DE

( )Graduagdo -( )Especializagdo ( X )Mestrado ( )Doutorado ( )Outros:
Qual Faculdade/Instituigdo: Escola de Enfermagem Alfredo Pinto/ Universidade Federal do Estado do Rio
de Janeiro (UNIRIO)

DECLARACAO DE CIENCIA

Declaro para os devidos fins que a NEFROLOGIA/ DIALISE PERITONEAL do Hospital Universitario
Pedro Ernesto, sabe do interesse na realizacdo da Pesquisa: NECESSIDADES DE SAUDE DE CUIDADOR
INFORMAL DE PESSOA EM TRATAMENTO DE DIALISE PERITONEAL: CONTRIBUICOES PARA A
ENFERMAGEM sendo os responsdveis o autor Lidiane Passos Cunha e orientadora Profa. Dra. Florence
Romijn Tocantins e ndo nos opomos que a mesma seja realizada. O projeto sé devera comegar apds
avaliacdo e aprovacdo do Comité de Etica em pesquisa do HUPE.

* Periodo de coleta dos dados:(01/01/2014 & 31/03/2015) os dados ser&o coletados através de:
(X) ENTREVISTA () QUESTIONARIO () PRONTUARIO (/) ) OWTROS

/ Se/g/( ./ :.;1:“
B0 Rgbepto (ks b osze YT o a4
*Nome do responsavel da Unidade/Servigo/DiscipIina As%’Wom’éa‘rjmbo Data

*(quando o oriéntador for também responsavel pela Unidade/Servigo/Disciplina ha nessa relacdo um
conflito de interesse. Nestes casos solicitamos que este documento seja assinado por outro responsavel)

)




ANEXO B
APROVACAO DO COMITE DE ETICA - UNIRIO

UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- gwm
UNIRIO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Necessidades de salde de cuidador informal de pessoa em tratamento de didlise
peritoneal: contribuigées para a enfermagem

Pesquisador: LIDIANE PASSOS CUNHA

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 37001914.0.0000.5285

Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO

Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 864.724
Data da Relatoria: 26/11/2014

Apresentagdo do Projeto:
Projeto aprovado em 28.10.2014. Emenda submetida para inclus&o de coparticipante.

Objetivo da Pesquisa:
Projeto aprovado em 28.10.2014. Emenda submetida para inclus@o de coparticipante.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:
Projeto aprovado em 28.10.2014. Emenda submetida para incluséo de coparticipante.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Projeto aprovado em 28.10.2014. Emenda submetida para incluséo de coparticipante.

Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Projeto aprovado em 28.10.2014. Emenda submetida para inclusdo de coparticipante.

Recomendacgdes:

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Enderego: Av. Pasteur, 296

Bairro: Urca CEP: 22290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.unirio09@gmail.com
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UNIVERSIDADE FEDERAL DO
ESTADO DO RIO DE JANEIRO- gm“m
UNIRIO

Continuagéo do Parecer: 864.724

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Néo

Consideracdes Finais a critério do CEP:
Emenda Aprovada pelo CEP UNIRIO.

RIO DE JANEIRO, 10 de Novembro de 2014

Assinado por:
Sénia Regina de Souza
(Coordenador)
Enderego: Av. Pasteur, 296
Bairro: Urca CEP: 22290-240
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2542-7796 E-mail: cep.unirioc09@gmail.com
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ANEXO C
APROVACAO DO COMITE DE ETICA - HUPE

PEDRO ERNESTO/ Q@A™

22 Hl v HOSPITAL UNIVERSITARIO
ol | \f = UNIVERSIDADE DO ESTADO

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA
Titulo da Pesquisa: Necessidades de saide de cuidador informal de pessoa em tratamento de diélise
peritoneal: contribui¢des para a enfermagem
Pesquisador: LIDIANE PASSOS CUNHA
Area Temitica:
Versdo: 1
CAAE: 37001914.0.3001.5259
Instituicdo Proponente: Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro - UNIRIO
Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 923.385
Data da Relatoria: 16/12/2014

Apresentagao do Projeto:
Atende aos requisitos, Todos os documentos de apresentag¢&@o obrigatéria foram encaminhados a este
Comité.

Objetivo da Pesquisa:
Atende aos requisitos, Objetivos em concordancia com o projeto .

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:
n&o ha riscos, Sem riscos eminentes ao sujeito de pesquisa envolvido.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Pesquisa de interesse da enfermagem. Projeto bem estruturado apresentando todas informagdes
necessarias para avaliagdo ética.

Consideracdes sobre os Termos de apresentacdo obrigatéria:
Foram avaliadas as informagdes contidas na Plataforma Brasil € as mesmas se encontram dentro das
normas virgentes e sem riscos eminentes ao participante de pesquisa envolvido.

Endereco: Avenida 28 de Setembro 77 - Témeo

Bairro: Vila Isabel CEP: 20.551-030
UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO
Telefone: (21)2868-8253 Fax: (21)2264-0853 E-mail: cep-hupe@uerj.br
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PEDRO ERNESTO/ QW@

rée, Hl _%  HOSPITAL UNIVERSITARIO
c UNIVERSIDADE DO ESTADO

Continuagdio do Parecer: 923 385

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Diante do exposto e a luz da Resolugdo CNS n°466/2012, o projeto pode ser enquadrado na categoria —
APROVADO.

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Tendo em vista a legislagéo vigente, o CEP recomenda ao Pesquisador: 1. Comunicar toda e qualquer
alterag@o do projeto e termo de consentimento livre e esclarecido. Nestas circunstancias a incluséo de
pacientes deve ser temporariamente interrompida até a resposta do Comité, apés andlise das mudangas
propostas. 2. Os dados individuais de todas as etapas da pesquisa devem ser mantidos em local seguro por
5 anos para possivel auditoria dos 6rgaos competentes. 3. O Comité de Etica solicita a V. S, que
encaminhe relatdrios parciais e anuais referentes ao andamento da pesquisa ao término da pesquisa
encaminhe a esta comiss@o um sumario dos resultados do projeto.

RIO DE JANEIRO, 19 de Dezembro de 2014

Assinado por:
MARIO FRITSCH TOROS NEVES
(Coordenador)

Enderego: Avenida 28 de Setembro 77 - Témreo

Bairro: Vila Isabel CEP: 20.551-030

UF: RJ Municipio: RIO DE JANEIRO

Telefone: (21)2868-8253 Fax: (21)2264-0853 E-mail: cep-hupe@uerj.br
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