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Este estudo tem como objetivo conhecer a vivéncia de familiares cuidadores na condigdo de responsaveis pela realizacdo da didlise peritoneal
domiciliar. Pesquisa qualitativa realizada com oito familiares cuidadores de pacientes que estavam em dialise peritoneal domiciliar, vinculados a uma
clinica, no interior do Rio Grande do Sul. A coleta dos dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada nos meses de abril e maio 2009. Os dados
foram submetidos a andlise tematica da qual emergiram trés categorias: as condi¢des que impdem a responsabilidade com a didlise peritoneal; a
complexidade do cuidado; e, as mudancas no cotidiano de familiares cuidadores. A responsabilidade na realizacdo da didlise peritoneal altera
significativamente a vida dos familiares cuidadores. Cabe aos profissionais de salide buscar estratégias para trabalhar de acordo com a realidade do
cuidador e do paciente com intuito de minimizar o impacto na vida dessas pessoas.

Descritores: Enfermagem; Insuficiéncia Renal Cronica; Didlise Peritoneal; Cuidadores.

This study aims to know the experience of family caregivers responsible for the peritoneal dialysis procedure at home. Qualitative search conducted
with eight family caregivers of patients who had peritoneal dialysis at home, linked to a clinic in Rio Grande do Sul. The data collection happened
through a semi-structured interview between April and May 2009. The data was submitted to thematic analysis from which three categories emerged:
conditions that impose the responsibility with peritoneal dialysis; the complexity of care; and the changes in the routine of family caregivers. The
responsibility in the peritoneal dialysis procedure modifies meaningfully the life of family caregivers. It is up to the health professionals to seek
strategies to work according to the patient’s and the caregiver’s reality with the purpose of minimizing the impact on these people’s lives.

Descriptors: Nursing; Chronic Renal Insufficiency; Peritoneal Dialysis; Caregivers.

El objetivo fue conocer la vivencia de familiares cuidadores como responsables por la realizacion de la didlisis peritoneal domiciliaria. Investigacion
cualitativa con ocho familiares cuidadores de pacientes que estaban en didlisis peritoneal domiciliar, vinculados a una clinica, en el interior de Rio
Grande del Sur, Brasil. La recoleccion de datos fue por entrevista semiestructurada entre abril y mayo de 2009. Los datos fueron sometidos a analisis
tematico que reveld tres categorias: condiciones que imponen la responsabilidad con la dialisis peritoneal; complejidad del cuidado; y cambios en el
cotidiano de los familiares cuidadores. La responsabilidad en la realizacion de la didlisis peritoneal modifica significativamente la vida de familiares
cuidadores. Cabe a los profesionales de salud buscar estrategias para trabajar segun la realidad del cuidador y paciente, para minimizar el impacto en la
vida de esas personas.

Descriptores: Enfermeria; Insuficiencia Renal Cronica; Dialisis Peritoneal; Cuidadores.
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[ INTRODUCAO ]

Na conjuntura das doengas cronicas encontra-se a
insuficiéncia renal cronica, com elevada morbidade e
mortalidade, e consequente implicacdes econdmicas e
sociais”). A insuficiéncia renal cronica terminal é o
resultado final de mdltiplos sinais e sintomas
decorrentes da incapacidade renal de manter a
homeostasia interna do organismo. Desse modo, faz-se
necessario um tratamento que substitua a fungao do
rim. Atualmente os tratamentos disponiveis sdo:
hemodialise, dilise peritoneal e transplante renal®.

A didlise peritoneal consiste na infusdo,
permanéncia e drenagem de solugao (banho de didlise)
na cavidade peritoneal, por meio de um cateter flexivel
implantado no abdome. Este processo promove a
retirada de excesso de liquido corpdreo e de substancias
téxicas, que seriam normalmente eliminadas por meio
da urina?. A didlise peritoneal é realizada em hospitais
especializados ou no domicilio dos pacientes. Ela pode
ser continua ou intermitente, e de forma manual ou
automatizada. Quando € utilizada uma maquina
cicladora é denominada de didlise peritoneal
automatizada (DPA). A maquina € programada conforme
a prescricdo médica, e a didlise geralmente é realizada
no periodo da noite, enquanto o paciente dorme. A
modalidade manual é denominada de dialise peritoneal
ambulatorial continua (DPAC). Nessa modalidade sdo
realizadas quatro trocas diarias, com infusdo,
permanéncia e drenagem de um liquido de didlise na
cavidade abdominal®.

Para realizar a didlise peritoneal no domicilio é
necessario que familiares e, se possivel o paciente
facam uma capacitagao, ministrada por enfermeiros. A
capacitacao consiste em aulas tedricas e praticas, que
tem como objetivo qualificar o paciente e seus familiares
para realizarem o procedimento técnico no domicilio

com seguranca‘®).

A escolha da didlise peritoneal pode ser uma
decisdo conjunta, do paciente, da familia e da equipe de
salde, ou em alguns casos, ela é determinada pela
condicdo clinica do paciente®. Esse tipo de tratamento
poderia ser indicado para grande parte dos pacientes
qgue necessitam de terapia para substituicao da funcao
renal. Porém, na maioria dos casos sua indicacdo fica
restrita aos pacientes que possuem dificuldades na
construgdo de acesso venoso para hemodidlise, aos
portadores de doenga cardiaca em estagios avancados
ou aqueles que residem a longa distancia do centro de
hemodidlise®).

No relatério do censo brasileiro de didlise de
2010, o numero estimado de individuos com
insuficiéncia renal cronica em tratamento dialitico no
Brasil era de 92.091. Destes, 90,6% estavam em
hemodidlise e 9,4% em didlise peritoneal®. Conforme
esses dados, a didlise peritoneal é realizada por uma
parcela pequena da populacdo em tratamento dialitico,
mas que precisa ser considerada, por sua relevancia,
uma vez que a doenca e o tratamento trazem
implicagbes ndo somente na vida diaria do individuo,
como também na dinamica familiar.

Nesse contexto, na maioria das vezes, o papel de
cuidador é desempenhado por apenas um familiar, sem
ter ajuda dos demais familiares ou de profissionais
contratados®. Os cuidados técnicos e a disponibilidade
no cumprimento de horarios que envolvem a realizacdo
de didlise peritoneal no domicilio, repercutem na vida
das pessoas que convivem com essa realidade. Entre as
repercussoes encontra-se, muitas vezes, o desemprego
dos cuidadores devido a incompatibilidade do horario de
trabalho com a realizag3o das trocas de didlise®.

Diante do exposto sobre o tratamento de didlise
peritoneal e o envolvimento que este requer, se faz

necessario aprofundar o conhecimento sobre o cotidiano
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de familiares cuidadores na realizacdo de didlise
peritoneal domiciliar.

Assim, tem-se como questao norteadora deste
estudo: Qual a vivéncia de familiares cuidadores que
realizam a didlise peritoneal no domicilio? E estabeleceu-
se como objetivo conhecer a vivéncia de familiares
cuidadores na condicdo de responsaveis pela realizacao

da didlise peritoneal domiciliar.

METODO

Trata-se de uma pesquisa qualitativa, com carater
descritivo e exploratdrio. O estudo foi realizado em uma
clinica renal localizada no interior do estado do Rio
Grande do Sul. Essa é uma instituicdo privada
conveniada ao Sistema Unico de Salde e outros
convénios que oferece tratamento dialitico nas
modalidades de hemodidlise e didlise peritoneal.

Do total de 37 pacientes em didlise peritoneal
vinculados a esta clinica foram entrevistados oito
familiares cuidadores de pessoas que realizavam
tratamento de didlise peritoneal domiciliar, sendo que
dois desses familiares cuidavam de um mesmo paciente.

Os critérios de inclusdo dos sujeitos foram: ser
familiar cuidador responsavel pela realizagao da dialise
peritoneal no domicilio e ter mais de dezoito anos.

A selecao dos sujeitos ocorreu conforme agenda
das consultas mensais destes pacientes no periodo da
coleta de dados. Estas consultas consistem em avaliacdo
médica e de enfermagem do paciente, que geralmente
vem a clinica acompanhado por um cuidador. Neste
momento foi verificado se a pessoa que acompanhava a
consulta atendia aos critérios de inclusdo. Os que
correspondiam aos critérios foram convidados a
participar da pesquisa de forma aleatdria.

Para a coleta de dados foi utilizada a entrevista
semiestruturada composta por dois eixos tematicos: o
convivio com a didlise peritoneal no domicilio e as

mudangas geradas na vida do cuidador frente ao

desenvolvimento da atividade da didlise peritoneal. As
entrevistas ocorreram na clinica em sala reservada.
Todas as entrevistas foram gravadas em 4audio e
transcritas integralmente, mediante autorizacdo do
pesquisado. O tempo de duracdo de cada entrevista foi
em média de 30 minutos. O periodo de coleta de dados
ocorreu nos meses de abril e maio de 2009.

Os dados foram analisados utilizando-se a analise
de conteido na modalidade tematica”’, que consiste em
descobrir os nlcleos de sentido de uma comunicagdo e
a contagem de frequéncia das unidades de significagao,
como  definitérias do cardter do  discurso.
Operacionalmente a andlise seguiu as etapas de pré-
andlise, exploracdo do material e tratamento das
informacOes obtidas e interpretacdo dos dados. Para
preservar o anonimato dos participantes, identificaram-
se as falas pelas letras FC, iniciais de familiar cuidador,
respectivamente, acompanhadas por algarismos
arabicos referentes a ordem em que as entrevistas
foram realizadas.

Para desenvolver a pesquisa foram respeitados os
principios éticos em pesquisa com seres humanos, de
acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional
de Satide®. A pesquisa somente iniciou apds autorizacdo
da direcdo da clinica e da aprovacdo do Comité de Etica
em Pesquisa da instituicdo, sob o nimero de protocolo
0303.0.243.000-08 e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido.

A partir dos relatos e referencial metodoldgico
utilizado, emergiram as categorias: condicbes que
impdem a responsabilidade com a didlise peritoneal, a
complexidade do cuidado e as mudangas no cotidiano
de familiares cuidadores que compuseram o corpus de
discussao deste estudo.

[ RESULTADOS E DISCUSSAO ]

Os sujeitos pesquisados tinham idade entre 31 a

67 anos, todos do sexo feminino, sendo cinco casadas e
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trés solteiras. No que tange ao vinculo familiar, quatro
delas eram filhas, duas maes, uma esposa e uma irma
da pessoa cuidada. Quanto a procedéncia, metade dos
sujeitos da pesquisa residia fora do municipio de
localizagdo da clinica. A escolaridade variou entre o
ensino fundamental incompleto ao ensino superior
completo. A renda familiar dos sujeitos estava entre dois
a 11 salarios minimos, sendo que seis possuiam renda
de dois salarios minimos.

Em relagao ao tipo de terapia dialitica realizada no
domicilio, sete das familiares cuidadoras realizavam a
DPA; e uma realizava a DPAC. Este resultado esta de
acordo com os dados do censo de didlise, que mostra o
predominio de pacientes em DPA®,

O periodo de tempo em que as familiares foram
responsaveis pela realizacao da dialise peritoneal variou
de 35 dias a trés anos. Observa-se, pela pratica
profissional, que, com o passar dos anos, esta atividade
rotineira e repetitiva pode gerar cansaco e esgotamento
dos cuidadores.

Estudo com pacientes portadores de doenca
pulmonar, cardiaca e renal avangada e seus cuidadores
familiares discorre que estes cuidadores precisam de
atencdo cuidadosa no processo de cuidar da familia, pois
pode haver uma sobrecarga de atividades, em funcao
dos aspectos psicoldgicos e comorbidades que
acometem os pacientes® com doengas crénicas.

Isso remete a necessidade dos profissionais de
salude compreender esta realidade e atuar junto a
familia, a fim de evitar que a atividade seja um fator
causador de doenca e desmotivacdo dos cuidadores.
Destaca-se ainda, que estas implicacdes para o cuidador
podem refletir diretamente no tratamento do paciente e

nas relagles familiares.

Condigdes que impdem a responsabilidade com a
dialise peritoneal

Assumir a fungao de familiar cuidadora pode
ocorrer de forma natural antes da manifestacao da

doenga, em uma relacao entre mae e filha: Entre todos os

filhos, ela me escolheu para cuidar dela. Logo depois que ela veio
morar comigo, comegou a surgir esse problema no rim. Ela tinha que
fazer isso (a didlise), entdo automaticamente eu me responsabilizei por
essa parte... (FC 1).

A convivéncia familiar permite a identificacdo das

necessidades de cuidado de um de seus membros nas
diferentes etapas da vida. O surgimento da doenca no
ambito familiar exige que um dos membros se
responsabilize pelos cuidados. Na maioria das situacoes
esse papel é desenvolvido por apenas um familiar,
chamado de cuidador principal. Esse cuidado executado
pela familia estd se tornando habitual, em virtude da

expansdo da doenca crénica®®. .. porque eu acompantei
ela no hospital, dar fiz o treinamento, fui eu € meu marido, no caso, ...
mas mais é eu. (FC 3). Porque assim... Quando ele (o filho) baixava o
hospital, eu que estava junto com ele. A, em casa eu tenho mais
tempo que o pai dele. Agora mesmo, eu que estou fazendo (a didlise)
(FC 6). £ porque eu tenho mais hordrio disponivel e achei que eu
fosse mais apta para fazer (a didlise), porque precisa tanta

(capacidade).... € bem minucioso (FC 8).

Além da disponibilidade de tempo para o cuidado
com a didlise peritoneal, muitas vezes, o familiar
considera-se mais apto para a atividade, definindo-se
como cuidador. Para isso, o familiar responsavel,
necessita realizar uma capacitacdo, para exercer um

cuidado satisfatorio. ... o médico, assim colocou para nds, para

mim e para minha irmé, que um familiar deveria ter o treinamento,
que era uma coisa assim, universal. Entdo nds duas, eu fiz e ela (a

irm3) também fez o treinamento (FC 2).

Estudo que analisou a qualidade de vida de
cuidadores e pacientes em didlise peritoneal concluiu
gue a selecdo dos cuidadores deve ser cautelosa,
considerando que esta responsabilidade pode levar a

implicacOes sociais.
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Apesar destas repercussbes, a presenca do
cuidador aumenta a confianga do paciente para realizar
o tratamento no domicilio™?.

Neste contexto, cabe ao profissional de salde
esclarecer e orientar a familia sobre o tratamento e a
necessidade de um responsavel pela realizagdao da
didlise peritoneal, quando o paciente nao tem condicOes
de assumir essa funcdo. Assim, é necessario que o
responsavel receba capacitagdo para aplicacdo da
técnica de didlise peritoneal de forma segura e sem
riscos para o paciente. Além disso, o momento da
capacitacao € importante para fortalecer o vinculo do
paciente e da familia com o servico e a equipe de saude
envolvida®,

A aceitagdao de assumir esse cuidado dependera
de cada um. Inicialmente pode haver resisténcia em
aceitar a situacdo de ser cuidador responsavel pela
dialise peritoneal, por sentir-se despreparado para essa

atividade: ... a minha cunbada mesmo, no inicio ela dizia assim:

Néo, eu néo vou fazer isso (a didlise), ndo vou fazer! ... e hoje ela faz

assim com maior tranquilidade ... (FC 7).

Uma estratégia para auxiliar os cuidadores na
realizacao dos cuidados € tentar envolver a familia neste
processo por meio de atividades educativas, com uma
perspectiva encorajadora que possa minimizar suas
dificuldades, ajudando a familia a planejar e
providenciar os recursos necessarios para os cuidados
ao paciente cronico. O processo de adaptar-se ou ndo a
certas situacoes, depende de varios fatores que incluem
questdes culturais, emocionais, vivéncias anteriores e

caracteristicas pessoais®.

A complexidade do cuidado

Uma preocupagao muito comum dos cuidadores
ao assumir a didlise peritoneal no domicilio é seguir
rigorosamente os procedimentos técnicos, para evitar

riscos de infeccdo e complicagdes para o seu familiar:

Para mim, a preocupagdo foi principalmente a questado da higiene, das

maos, da mesa, das bolsas. Entdo, ndo ter nenhuma afinidade com

luva, com gaze, com curativinho, compreende? Todos aqueles
cuidados que eles (equipe de saude) dizem, com o quarto, para que
ndo haja problema da infeccdo (FC 5). Eu lavava trés vezes as maos...
agora eu lavo a primeira vez para limpar o material e depois os trés
minutos (FC 8). ... o capricho que a gente tem que ter para evitar a

peritonite, a gente tem que ter um capricho! (FC 6).

Entre os diversos aspectos que envolvem a didlise
peritoneal esta o aprendizado de uma técnica complexa
e desconhecida pelo familiar. Apesar dos treinamentos e
orientacbes recebidas do enfermeiro, o cuidador
percebe-se diante da necessidade de realizar este
procedimento tdo complexo e de extrema importancia
para a saude do paciente®.

As orientacOes escritas sobre como instalar a
didlise sdo importantes para diminuir a inseguranga,
auxiliar no aprendizado e facilitar a realizacdo do

procedimento. ... @ enfermeira que passou para gente ... deu

escrito. Entdo aquilo ali facilitou bastante, porque era uma seguran¢a
que a gente tinha. Nos levamos para casa e colamos perto da maquina
(FC 7). ... surgiram, as vezes, algumas duvidas, mas ali a minha irmé
tinha tudo por escrito, um esquema passo a passo que ela fez no

computador, entdo a gente se baseava por aquilo ali ... (FC 2).

O amparo a técnica da didlise, por meio de
material educativo pode minimizar as duvidas do
cuidador durante a realizagdo do procedimento. No
estudo verificou-se o envolvimento e a iniciativa dos
cuidadores e dos profissionais de saude em elaborar
material explicativo para auxiliar nos cuidados
domiciliares.

Na relacdo entre o enfermeiro e o cuidador
familiar & imprescindivel um espago de educacdo,
instrumentalizado por saberes e técnicas, onde permeia
a proximidade fisica, a criatividade e o respeito pelos
costumes e culturas da familia para assumir os cuidados
da didlise no domicilio™®. Para proporcionar um cuidado
individualizado no domicilio faz-se necessario conhecer a
histdria de vida e o contexto social e cultural em que o
individuo se encontra®®. Desse modo, é preciso que o
enfermeiro desenvolva um trabalho conjunto com a

familia, pois a salde e o bem-estar do paciente
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dependem da responsabilidade e compromisso de quem

o cuida‘'®,

As mudancas no cotidiano de familiares
cuidadores

Os familiares que convivem com um paciente em
didlise peritoneal vivenciam diversas mudangas no seu
dia a dia. Essas estdo relacionadas aos habitos da
familia, as atividades sociais, a estrutura fisica do

domicilio e a atividade laboral. ... com essa situacso da mée,

muitas coisas se alteraram para nos. Ndo € uma coisa simples e facil.
Digo que houve alteragbes no ritmo da vida da gente, varias (FC 2). ...
0 que mudou? ... foi a questdo de reorganizar o tempo. Entdo naquele
horario aproximado (da didlise) eu procurei ndo ter mais nenhum
outro compromisso... no almogo houve uma mudanca de horarios...
esse periodo da didlise manual exigiu esta reorganizacdo,
compreende? (FC 5). Ah, tem dias que assim, eu penso... sdo quatro
trocas por dia e a gente... olha, néo € facil, tipo sair! Tu tem aquele

horario, tem que chegar em casa e fazer a didlise...(FC 4).

O tratamento dialitico no domicillio exige
mudancas na organizacdo da familia que precisa
adequar-se a essa nova realidade. Nessa diregao, estudo
sobre o cuidado domiciliar dispensado as criangas com
doenca renal cronica, relatou que os momentos de
angustia vivenciados pelos familiares no domicilio estao
ligados a nao aceitacdo da doenca e as mudancas
provocadas na rotina®”. A realizagdo da didlise no
domicilio faz com que haja modificagdes na rotina dos
familiares, pois o processo de cuidar exige que o
cuidador dedique-se integralmente, levando-o a redefinir

seu dia a dia®. ... na diglise manual a gente precisa ... naqueles
hordrios estar em casa. Entdo, /dgico que, depois que se comegou a
didlise, ndo houve mais nenhuma viagem, assim, de dormir fora (FC
5).

As peculiaridades do tratamento da didlise
peritoneal como os horarios pré-estabelecidos das trocas
de bolsas, causam alteragdes no convivio social do
cuidador. O cuidado diario e continuo da didlise
peritoneal ndo pode ser delegado a quem ndo foi
capacitado para o procedimento. Essa situagao gera

sobrecarga dificultando o convivio social do cuidador.

Nesse sentido, o cuidador tem uma tendéncia a um
maior isolamento social®®,
A estrutura fisica do domicilio também precisa ser

adaptada em fungao do tratamento dialitico. ... mudou até

assim dentro de casa, ... @ minha casa € cheia de caixas com liquido
(da didlise), a casa apertou, o comodo, a sala que eu tinha, agora eu

ndo tenho, porque ali € onde se faz a didlise, € s6 daquilo ali ... (FC 6).

Para realizar o tratamento dialitico no domicilio é
necessario adequar o ambiente, dispondo de local para
guardar as bolsas, para lavagem de maos, para preparar
o material e executar o procedimento da didlise
peritoneal.

A partir do momento em que os cuidadores se
responsabilizam pelo cuidado da didlise a atividade

laboral é afetada. Eu trabalbava fora ... trabalhava no comércio.

A, quando ela me escolheu, entdo eu ndo podia mais trabalhar,
porque eu tinha que assumir ela. Entdo eu parei de trabalhar (FC 1).
Eu trabalhava... Mas ndo trabalho mais agora... Ndo tem como adaptar

0 hordrio. No inicio eu até tentei... Af eu parei de trabalhar... (FC 3).

Cuidar de um membro da familia em didlise
peritoneal pode levar o cuidador ao afastamento do
emprego, devido ao grande envolvimento que esta
terapia exige. A dificuldade do cuidador em manter o
emprego, pode ndo estar somente relacionada aos
horarios da terapia, mas também ao grau de
dependéncia desse individuo. Além das mudangas
observadas nessa investigacdo, outro estudo aponta que
a desordem emocional causada pela vivéncia da doenca
e outras questdes podem repercutir em problemas de

salde do cuidador familiar™®®.

[ CONSIDERACOES FINAIS ]

O estudo demonstrou que os familiares
cuidadores assumem a responsabilidade da didlise por
serem as pessoas com maior proximidade com o
paciente. Assim, essa funcdo é exercida de forma
natural, por sentirem-se mais qualificados e por
disporem de maior tempo.

A preocupacdo dos familiares cuidadores esta

relacionada principalmente com o rigor da técnica do
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tratamento dialitico, e suas consequéncias para o
paciente. O exercicio dessa atividade repercute em
perdas nas esferas pessoal, social e econdmica. Estas
perdas estdo relacionadas a privagao das atividades de
convivio social, mudancas de habitos, necessidade de
reorganizacao do tempo, adequacdes na estrutura fisica
do domicilio e impossibilidade de prosseguir no
emprego.

Ao conhecer a vivéncia desses familiares
cuidadores pode-se inferir que a responsabilidade na
realizacao da didlise peritoneal altera significativamente
a vida de quem assume essa fungao.

Nesse sentido, destaca-se o importante papel
educativo que o enfermeiro desenvolve, pois € ele que
ensina o cuidador e/ou o paciente, para que se tornem
aptos e seguros para realizar a didlise peritoneal no
domicilio. Acredita-se ser essencial estender atengao
para o familiar cuidador, no sentido de valoriza-lo,
fazendo-o perceber que ndo esta solitario nesse
processo, no qual ird receber orientagbes para se
adequar com mais tranquilidade e minimizar as
implicacdes que podem ocorrer ao assumir esta funcao.

Considera-se imperioso estimular investigacdes
acerca das vivéncias dos familiares cuidadores em
didlise peritoneal, uma vez que encontram-se lacunas na
literatura sobre esta tematica. Assim, o conhecimento
produzido torna-se relevante para qualificar a assisténcia
desenvolvida pelos profissionais de saude envolvidos
com os pacientes e familiares que vivenciam a realizacao
da didlise peritoneal no domicilio. Contudo, este estudo
pode apresentar limitacdes devido a subjetividade do

tema e individualidade dos familiares cuidadores.
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