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Resumo

O diagnstico de diabetes e a necessidade de realizar o tratamento hemodialtico pode ocasionar mudanas no funcionamento da famlia e na relao conjugal.
Este trabalho tem como objetivo investigar o impacto do tratamento hemodialtico no funcionamento de famlias de adultos diabticos na percepo do participante focal e do seu cnjuge.
Participaram do estudo 11 adultos em tratamento hemodialtico e o seu respectivo cnjuge que responderam a um questionrio sociodemogrfico e a uma entrevista semiestruturada. A coleta de dados foi
realizada na residncia das famlias e as entrevistas foram submetidas a anlise de contedo. Foram observadas mudanas na rotina familiar aps o tratamento hemodialtico, como
o desenvolvimento do papel de cuidador pelo familiar e a privao das atividades de lazer. A qualidade da relao conjugal parece no sofrer alterao em algumas famlias.
Nota-se que a famlia  a principal rede de apoio dos adultos diabticos, propiciando amparo afetivo e material ao paciente.
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Abstract

The diagnosis of diabetes and the need for hemodialysis treatment can cause changes in family functioning and in marital relationship. This study aims to investigate the impact of hemodialysis treatment
on the functioning of families of diabetic adults through the perception of the focal participant and his / her spouse. Eleven people in hemodialysis treatment and their respective spouses who answered a sociodemographic questionnaire
and a semi-structured interview participated in the study. Changes in the family routine after hemodialysis treatment were observed, such as the development of the role of caregiver by the family member and deprivation of
leisure activities. The quality of the conjugal relationship seems not to change in some families. It is noted that the family of adult diabetics are their main support network, providing them with emotional and financial
support.

Keywords: family; diabetes; hemodialysis.

 

Introduo

Enquanto grupo social, ao longo do tempo a famlia passa por diversas transformaes que podem afetar seu funcionamento e as relaes estabelecidas entre os seus membros.
Mudanas na condio de sade de um determinado membro familiar, por exemplo, podem influenciar o funcionamento da famlia enquanto grupo, a qualidade das relaes estabelecidas
entre os membros familiares e o desenvolvimento dos membros individualmente. Nesse sentido, o diagnstico de uma doena como a diabetes mellitus (DM) acarreta diferentes consequncias ao funcionamento das
famlias (Aguirre, 2014).

Muitos familiares de pessoas com DM experimentam, diante da notcia do diagnstico, dificuldades de aceitao, medo do desconhecido, angstia, ansiedade e dvida
quanto ao futuro do familiar doente (Leal, Fialho, Dias, Nascimento, & Arruda 2012). Alm disso, novas incumbncias no mbito familiar, como a mudana de hbitos alimentares e a busca de
informaes sobre a doena, passam a ser necessrias em prol da melhor qualidade de vida do paciente (Dutra, Werneck, & Gomes, 2016).

Quando ocorrem complicaes da doena, como a insuficincia renal crnica e a consequente necessidade de hemodilise, as mudanas no
funcionamento familiar, sobretudo na relao conjugal, so ainda mais evidentes. Afinal, o paciente em hemodilise deve adequar o seu modo de vida para garantir a eficcia da terapia,
precisando manter uma alimentao regrada, restrio de lquidos e respeitar os horrios para a ingesto de medicamentos (Angulo-Dupln, Martnez-Martnez, Velzquez-Tlapanco, Gallardo-Vidal, & Camacho-Caldern, 2016; Barreto, Silva, Sezeremeta, Baslio, & Marcon, 2011).
Alm disso,  comum que os pacientes precisem se afastar das atividades laborais, o que pode acarretar a diminuio da renda familiar, especialmente se o paciente for o provedor (Dadalt, Schwartz, Gallo, Viegas, & Lima, 2013). Todas essas variveis exigem uma adequao dos membros da famlia  nova realidade da pessoa
com DM, que fica cada vez mais dependente do grupo familiar (Pedroso & Siqueira, 2016). Nota-se que os familiares, em especial os cnjuges quando os pacientes so casados, se tornam
o principal responsvel pelo cuidado da pessoa com DM, passando a se dedicar  manuteno da qualidade de vida do familiar diabtico, muitas vezes abstendo-se de atividades sociais de nvel
pessoal (Dias, 2016).

Em decorrncia do tempo dispendido com as sesses de hemodilise, das restries alimentares e da limitao motora de alguns pacientes,  comum
que as famlias reduzam as prticas de lazer, especialmente em locais pblicos (Mattos & Maruayma, 2009; Oliveira & Soares, 2012). Este  um aspecto pertinente, pois  sabido que
as prticas de atividades recreativas podem atuar como fator de proteo  sade mental do indivduo e fator de promoo de bem-estar, podendo levar a uma melhora do
estado de humor dos envolvidos, ao mesmo tempo em que atuam no amortecimento dos fatores estressores (Pond & Caroso, 2003). Alm disso, as atividades de lazer em famlia podem proporcionar momentos
de intimidade e afetividade positiva entre os membros familiares, promovendo interaes amistosas.

Especificamente sobre as mudanas na relao conjugal ocasionadas pelo diagnstico da DM e pela necessidade do tratamento hemodialtico, se observa uma escassez de
estudos sobre a temtica. Contudo, este  um tema importante a ser investigado, j que  sabido que doenas orgnicas graves podem trazer implicaes  relao
conjugal (Dias & Medeiros, 2010). Tharp (1966 conforme citado por Trief, Wade, Britton, & Weinstock 2002) enfatiza que quando as modificaes na rotina familiar em razo das complicaes
da DM de um dos cnjuges ocorrem com um casal em que h uma relao conjugal permeada por intimidade e apoio mtuo, a dade conjugal tende a realizar um trabalho conjunto para que seja
possvel chegar s devidas adequaes de forma satisfatria. Em contrapartida, quando h um relacionamento menos amistoso e ajustado, as adaptaes necessrias
podem levar a situaes conflituosas e, com isso, acarretar dificuldades de adaptao  condio imposta pela doena, bem como a uma m qualidade de vida do paciente.

Tavallaii et al. (2009) demonstram que, ao ser comparado com um grupo controle, casais em que um dos membros da dade realizava hemodilise por um longo tempo apresentaram pior ajustamento
conjugal. Os autores tambm indicam que a baixa qualidade da relao conjugal em pacientes hemodialticos est associada a altos nveis de ansiedade, o que, por sua vez, influencia
negativamente a qualidade conjugal como em um movimento de retroalimentao. Ademais, o ajuste conjugal foi percebido como sendo mais pobre em homens em hemodilise, em pacientes mais jovens e naqueles
com maior nvel de escolaridade.

Estritamente sobre os homens em tratamento de hemodilise, observa-se que esses pacientes tendem a apresentar disfunes sexuais, que podem comprometer a capacidade do indivduo
de manter relaes ntimas e esto associadas a sintomas de ansiedade e depresso (Prez, 2012). Contudo, o autor enfatiza que o tratamento adequado das disfunes sexuais
de pacientes diabticos pode influenciar positivamente na autoestimaa do paciente e na qualidade das relaes conjugais.

Para o enfrentamento adequado das dificuldades familiares e individuais ocasionadas pelas complicaes da DM e pela hemodilise, percebe-se a importncia do acesso 
rede de apoio, que pode ser compreendida como um conjunto de pessoas, situaes e funes que concedem suporte emocional e instrumental ao sujeito e  famlia em momentos de dificuldade
(Hayakawa, Marcon, Higarashi, & Waidman, 2010). Em se tratando de pacientes diabticos em tratamento hemodialtico, observa-se que o apoio intrafamiliar  o mais evidente, propiciando amparo afetivo
e material ao paciente. Esse apoio reflete diretamente no bem-estar do doente, fomentando a sade e a melhora de fatores psicoemocionais e favorecendo a promoo da adaptao do indivduo
em hemodilise s situaes impostas pela doena (Silva & Shimizu, 2007). Ademais, cabe ressaltar que o apoio intrafamiliar influencia de forma considervel a adeso do
paciente ao tratamento hemodialtico (Rivera, Lpez, & Rosete, 2014).

Embora seja notrio que a insuficincia renal ocasionada pela DM associada ao tratamento hemodialtico gere efeitos no s na vida do indivduo
como tambm no funcionamento familiar (Pedroso & Siqueira, 2016; Weschenfelder, 2014), pouco se tem pesquisado sobre as famlias dessas pessoas. Diante do exposto, este trabalho tem como objetivo investigar
o impacto do tratamento hemodialtico no funcionamento de famlias de adultos diabticos na percepo do participante focal (PF) e do seu cnjuge. Para tanto, focalizou-se o impacto
da notcia da necessidade do tratamento hemodialtico, as mudanas na rotina familiar e na relao conjugal, as atividades de cuidados com o PF, as atividades de lazer desempenhadas pelo
grupo familiar e a rede de apoio social do PF.

 

Mtodo

 

Participantes

Participaram desta pesquisa 11 famlias compostas pelo PF em tratamento hemodialtico decorrente de complicaes da DM e seu respectivo cnjuge que assumia a funo
de cuidador principal do PF.

 

Instrumentos

Para a coleta de dados foram utilizados o Questionrio de Caracterizao do Sistema Familiar (QCSF – Dessen, 2009) e um roteiro de entrevista semiestruturado. O QCSF 
um instrumento que tem por objetivo coletar informaes sobre idade, profisso, renda familiar, atividades de cuidado com o PF, atividades de lazer desenvolvidas pelo grupo familiar dentro e fora da residncia
e rede de apoio social do PF. Este instrumento tem sido amplamente utilizado nas pesquisas nacionais sobre Desenvolvimento Familiar.

J o roteiro de entrevista  composto por questes que investigam a percepo dos participantes sobre o impacto da notcia da necessidade de hemodilise
e as mudanas na rotina familiar e na relao conjugal aps o incio do tratamento hemodialtico, as atividades de cuidados com o PF, as atividades de lazer desempenhadas pelo grupo
familiar e a rede de apoio social do PF. O instrumento foi elaborado com base na literatura especializada, com destaque para os trabalhos desenvolvidos por Parke (2004) e Pedroso e Siqueira (2016). Todas as questes
foram discutidas com uma pesquisadora experiente no estudo sobre desenvolvimento familiar.

 

Procedimentos

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comit de tica em Pesquisa da Universidade Federal de Juiz de Fora/UFJF, sob o parecer nmero 2.405.450. Foi realizado um estudo piloto com
uma paciente que faz tratamento de hemodilise. Esta participante foi indicada por um conhecido de uma das pesquisadoras. Tendo sido constatada a pertinncia dos instrumentos utilizados, procedeu-se ao recrutamento
da amostra. As famlias participantes foram recrutadas em um hospital da rede privada credenciada ao SUS, de uma cidade do interior de Minas Gerais. Foram abordados todos os 281 pacientes que estavam em tratamento de
hemodilise na instituio. Destes, 12 pacientes, sendo dez homens e duas mulheres, atendiam aos critrios de incluso desta pesquisa, quais sejam: ter mais de 18 anos, estar fazendo hemodilise
em decorrncia das complicaes da DM e ter o cnjuge como cuidador principal. Destaca-se que a esposa de um dos pacientes no demonstrou disponibilidade para a realizao da
pesquisa. Todos os demais 11 pacientes e seus cnjuges participaram deste estudo. A coleta de dados foi realizada na residncia dos participantes em dia e horrio disponibilizados pela famlia e incluiu:
Assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, aplicao do QCSF ao PF e aplicao do roteiro de entrevista a todos os participantes, separadamente. Destaca-se que durante a coleta de
dados foram tomados todos os cuidados ticos previstos na Resoluo 466/2012.

Os dados do QCSF foram tabulados em uma planilha do programa Microsoft Office Excel verso 2007. Para a anlise dos dados das questes estruturadas,
utilizou estatstica descritiva.

J as entrevistas realizadas com os PF e seus cnjuges foram transcritas na ntegra, seguindo a sequncia do roteiro estabelecido previamente. As entrevistas foram analisadas
com base na proposta de Dessen e Cerqueira-Silva (2009), que prev a construo do Sistema Integrado de Categorias complementar  anlise de contedo proposta por Bardin em 1977. Este
modelo pressupe os passos destacados por Bardin: (a) seleo e explorao do material, denominada pr-anlise; (b) codificao; (c) agrupamento dos temas; (d)
formao das categorias sntese; (e) classificao dos temas; (f) definio das categorias. Complementarmente, Dessen e Cerqueira-Silva (2009) propem: (g) reviso
do sistema preliminar e elaborao do sistema integrado (definitivo) de categorias e (h) validao do sistema integrado de categorias, a partir da anlise de juzes.

 

Resultados e Discusso

 

Dados sociodemogrficos dos participantes

As 11 famlias participantes deste estudo residiam em uma cidade do interior do estado de Minas Gerais. Em cinco famlias os filhos residiam junto ao casal. Cabe destacar que em todas as
famlias os cnjuges eram os principais cuidadores do PF.

Os 11 PF tinham idade mdia de 63 anos e oito meses, sendo o mais jovem com idade de 37 anos e oito meses e o mais velho com 89 anos e dois meses. Destes, nove eram do sexo masculino e dois do
sexo feminino. No tocante  ocupao profissional dos PF do sexo masculino, oito eram aposentados e um era empresrio e recebia benefcio. J as PF do sexo feminino, uma era aposentada
e outra era costureira. Cabe destacar que a aposentadoria de sete PF se deu em decorrncia da prpria enfermidade que imps diversas restries, dentre elas a impossibilidade de exercer atividades
laborais na sua totalidade ou parcialidade, o que resultou na diminuio da renda familiar, corroborando o estudo de Dadalt et al. (2013). Os demais PF aposentados j se encontravam nesta situao funcional antes do tratamento hemodialtico.

Em relao aos cnjuges, os dois do sexo masculino tinham idade de 70 anos e oito meses e 74 anos. Sobre a ocupao profissional, ambos eram aposentados. Referente s
cnjuges do sexo feminino, elas apresentaram uma idade mdia de 54 anos e cinco meses, tendo a mais jovem a idade de 36 anos e a mais velha, 73 anos e dois meses. Acerca da situao funcional, seis
eram do lar, duas eram professoras e uma era aposentada.

A renda mdia das famlias na ocasio da coleta de dados era de 3,04 salrios mnimos, sendo a maior renda de oito salrios mnimos e a menor de um salrio
mnimo. Uma famlia no informou a renda. Considerando-se os gastos provenientes do tratamento hemodialtico, a renda familiar mais baixa pode ser um fator que contribua negativamente para a adaptao
 situao de doena e do tratamento hemodialtico do PF, que exige, dentre outras coisas, o uso de medicamentos e alimentao diferenciada.

Sobre a responsabilidade pelo sustento da casa, os homens eram os principais responsveis. Em apenas quatro famlias as esposas (n=3) ou a PF (n=1) dividiam esta tarefa com o cnjuge.

 

A notcia da necessidade do tratamento hemodialtico

Receber a notcia de que  preciso fazer tratamento hemodialtico por toda a vida tende a gerar uma gama de sentimentos e reaes tanto por parte do paciente quanto
de seus familiares, especialmente aqueles que compem a famlia nuclear. Ao serem questionados acerca do impacto da notcia sobre a necessidade do tratamento hemodialtico, os participantes desta
pesquisa indicaram, com maior frequncia, terem tido sentimentos desagradveis como tristeza, medo ou preocupao (PF: n=6; cnjuge: n= 9).

Um dos PF disse:“Eu fiquei muito triste e cheguei a chorar, no queria fazer [hemodilise].”

J a esposa de um dos PF relatou, demonstrando preocupao quanto ao futuro do marido, bem como temor diante da possibilidade de morte: “Eu fiquei chateada porque eu sei que
uma hora, uma hora voc pode piorar e ter a vida encurtada, n? Voc pode morrer naquela mquina, entendeu? Aquela mquina  tenebrosa, aquilo ali... aquilo ali no  fcil,
n?”

A hemodilise , pois, vista como um sinal de que o familiar est realmente com a sade debilitada, o que gera angstia e tristeza nas pessoas mais prximas,
tal como pode ser percebido no relato de uma esposa: “Fiquei chocada. Tentei ao mximo pedir para o mdico tentar ver se o rim dele tinha alguma soluo, no fazer hemodilise,
entendeu? Eu choquei, eu... caiu a ficha que ele estava muito doente.”

Estes resultados so consoantes com a literatura especializada que demonstra que a famlia apresenta medo e angstia diante do risco de morte do membro familiar, sofrendo um grande
impacto negativo em razo da necessidade do convvio obrigatrio com um tratamento to invasivo (Barreto et al., 2011; Leal et al., 2012; Pedroso & Siqueira, 2016).

 relevante frisar que o tratamento hemodialtico, embora seja necessrio e indispensvel para o prolongamento da vida do indivduo,  um processo desagradvel
e desgastante e, diante disso, justifica-se o fato dos pacientes e seus familiares experienciarem sentimentos desagradveis quando da descoberta do diagnstico. Nesse contexto, pode ocorrer a no aceitao
do adoecimento, em especial quando se trata de uma doena renal crnica (Viegas et al., 2017).

Sobre aceitar ou no a necessidade do tratamento hemodialtico, apenas cinco PF falaram sobre esta questo, tendo dois deles indicado que no momento da notcia no
a aceitaram. Destes, um disse: “Bom, eu criei uma resistncia muito grande porque eu fiquei uns trinta dias ainda remoendo, entendeu?”

Cabe ressaltar que a no aceitao da necessidade de realizar um tratamento pode ser prejudicial  sade e  evoluo do paciente, tendo em vista
que essa reao tende a se associar a uma falta de engajamento no processo e, por vezes,  no execuo do tratamento adequado, como ocorreu com um PF que disse: “Eu no
aceitava no comeo, tanto  que a psicloga fez eu fazer a hemodilise, n? Porque eu no queria fazer, mas a eu... a eu aceitei.”

Destaca-se a importncia do apoio profissional, em especial de profissionais da Psicologia, no momento do diagnstico e da indicao de tratamento hemodialtico, para
propiciar ao paciente um ambiente mais acolhedor diante do sofrimento causado pela notcia da enfermidade e do temor e incerteza quanto ao futuro. Esta questo foi destacada por Maldaner, Beuter, Brondani, Bud
e Pauletto (2008), que apontam que a confiana depositada pelo paciente na equipe de sade  um dos principais fatores decisivos para a adeso ao tratamento, sendo o apoio dado pela psicloga
uma ferramenta indispensvel no que se refere ao processo de manuteno do tratamento.

Por outro lado, trs PF disseram terem aceitado prontamente a necessidade do tratamento, conforme pode ser lido em um dos relatos:

Aceitei bem! Acho que  por isso que eu estou viva at hoje, porque eu aceito as coisas fcil, entendeu? Muita gente acha assim, que eu sou muito paciente, mas eu acho que
eu no sou no, eu acho que  porque eu pego muito com Deus, para Deus me d fora, e Ele me d.

Outro PF contou que: “ difcil passar quatro horas numa mquina daquela, trs vezes por semana, minha filha, arrebenta a gente, mas fazer o qu, n? 
o meio de continuar sobrevivendo.”

Como  possvel perceber nas falas dos PF, a aceitao do diagnstico e do fato de certos tratamentos serem necessrios  sobrevida do paciente geralmente
est associado a um melhor engajamento deste em seu processo de sade-doena, o que propicia um contexto mais adequado  recuperao da sade e/ou  melhora da sua qualidade
de vida.

Destaca-se que um cnjuge respondeu a pergunta sobre o impacto da notcia sobre a necessidade do tratamento hemodialtico da sua parceira dizendo: “Achei normal”. Respostas como esta a perguntas sobre reaes e sentimentos frente ao diagnstico de doena ou deficincia de um familiar, embora em baixa quantidade, tem sido
encontradas em outros estudos como o de Almeida (2018). No  possvel afirmar se esta  uma resposta positiva ou evasiva, mas geralmente tem sido usada por participantes que tendem a responder
as entrevistas de forma sucinta e pouco profunda, sendo estes um desafio aos pesquisadores que anseiam por realizar pesquisas qualitativas.

 

O impacto do tratamento hemodialtico na relao conjugal dos participantes

No tocante  relao conjugal, observa-se uma diversidade na resposta dos participantes no que concerne ao impacto do incio do tratamento hemodialtico no relacionamento
dos cnjuges, conforme pode ser observado na Tabela 1 (P. 125).

 

Tabela 1 - Mudanas na relao conjugal aps o incio do tratamento hemodialtico na percepo dos participantes
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A maior frequncia de respostas demonstra que a relao conjugal no sofreu alterao, como no relato a seguir de um PF: “Olha, para mim no mudou
nada no, sabe? No mudou nada no.”

Contudo, alguns participantes indicaram efeitos do incio do tratamento no relacionamento ntimo. Cinco disseram que houve prejuzo nas relaes sexuais, como demonstrado
no relato: “Ah, a gente no tem mais vida sexual, um monte de coisa que atrapalha.”

Dados semelhantes foram encontrados nos estudos de Dias e Medeiros (2010) e Prez (2012), cujos resultados apontaram que a relao sexual dos cnjuges sofre reajustes, sendo
muitas vezes reduzida ou at mesmo suspensa devido  condio de sade do parceiro em tratamento hemodialtico. Para uma melhor elucidao desta questo, seria
interessante que estudos investigassem de maneira mais direta de que forma a DM, suas complicaes e a necessidade da hemodilise, influenciam a vida sexual dos pacientes.

Efeitos positivos tambm foram relatados por dois PF e uma cnjuge que afirmaram que o incio do tratamento hemodialtico promoveu o aumento da unio / proximidade do
casal, como no relato: “A gente  at mais unido, a gente faz sempre um pelo outro.”

Efeitos como este tm sido encontrados em estudos que focalizam a relao conjugal quando um membro familiar adoece ou tem uma deficincia, demonstrando que muitos casais, ao
se unirem, conseguem enfrentar a situao estressora de forma mais positiva (Almeida, 2018).

Destaca-se um fato curioso: em um casal, enquanto o PF disse que o tratamento hemodialtico propiciou o aumento da proximidade dos parceiros ntimos, sua respectiva cnjuge, em contrapartida,
mencionou a diminuio da proximidade. O PF relatou: “, entre eu e ela, assim... na verdade houve at mais carinho entre eu e ela, agora tem mais entendimento, ela entende, ela participa
e v como ...  diferente, no  uma vida normal.”

J a sua esposa mencionou:

Ah sim, com certeza, abala. A gente fica abalada. A tem tambm aquela coisa de os dias que volta da hemodilise a gente fica fraco, a j chega, j janta,
j quer deitar... Antes tinha mais dilogo, mais conversa. A, assim, s vezes atrapalha, atrapalha porque a gente tem que saber conviver, tem que olhar muito assim o lado dele, entendeu? O lado
dele, o que ele est passando.

Este no  um resultado incomum tendo em vista que  possvel que os membros da dade conjugal tenham opinies diferentes acerca da qualidade do relacionamento,
j que a satisfao conjugal  individual, havendo diferentes componentes preditivos que levam os cnjuges a atribuir ou no satisfao na relao (Almeida,
2018; Pires, 2008). No caso da dade apresentada,  possvel inferir que o excesso de atividades de cuidado da esposa com o PF, ao mesmo tempo em que o agrade e o faa se sentir bem e amado, a desgaste
fsico e emocionalmente, afetando negativamente a sua satisfao conjugal. Para elucidar ainda mais esta questo  interessante que pesquisas posteriores se dediquem ao estudo do ajustamento
conjugal nas famlias em que um dos cnjuges faam hemodilise em decorrncia das complicaes da DM.

 

Mudanas na rotina familiar aps o incio do tratamento hemodialtico

O diagnstico da DM e o tratamento hemodialtico trazem consigo, alm da carga afetiva aos pacientes e seus familiares, uma srie de mudanas na rotina familiar. Conforme
indica a literatura (Dias, 2016; Dutra et al., 2016; Mattos & Maruayma, 2009; Oliveira & Soares, 2012), observa-se que o contexto familiar passa por mudanas de hbitos alimentares,
restrio de atividades de lazer e abdicao de atividades pessoais do familiar cuidador, especialmente do cnjuge, em funo das prticas de cuidado essenciais para uma
melhor qualidade de vida do membro familiar com DM.

Os resultados deste estudo so coerentes com a literatura e, conforme pode ser observado na Figura 1 (p. 126), uma das principais mudanas relatadas pelos PF e pelos cnjuges foi
o fato de estes passarem a exercer a funo de cuidador familiar, se privando do desenvolvimento de atividades pessoais para se dedicar ao tratamento e aos cuidados que o PF necessita, conforme destacado por
uma cnjuge:

Ele depende da gente para levar, para buscar (...). Tem que ir um pouco mais cedo, ficar esperando porque s vezes acaba mais cedo, ou seja, vivo em funo dele (...). Ele
ligou na mquina, mas a gente particularmente est... eu me sinto um pouco ligada na mquina junto com ele.

 

 

Figura 1 - Mudanas na rotina familiar aps o incio do tratamento hemodialtico na percepo dos participantes
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Sobre o desempenho do papel de cuidador pelo cnjuge sadio, observa-se que este, em muitos casos, precisa modificar a sua rotina pessoal para se adequar s necessidades e ao tratamento do
PF, o que pode gerar estresse e sobrecarga fsica e emocional. Um estudo aponta que sendo o cnjuge o principal cuidador,  ele que apresenta mais sintomas de depresso e maior sobrecarga nos aspectos
financeiro, fsico e psicolgico (McPherson, Wilson, Chyurlia, & Leclerc, 2010). Comumente, as alteraes dos papis conjugais, principalmente das esposas cuidadoras, culminam ainda em
ndices de hostilidade em relao  sua nova atribuio (Daneker, Kimmel, Ranich, & Peterson, 2001), o que pode afetar a qualidade da relao didica e a qualidade
de vida do cuidador que fica mais propenso  vulnerabilidade emocional (Pereira & Carvalho, 2012). Neste estudo no foram investigados dados sobre a sade mental dos cnjuges nem sobre como essa
varivel influencia na relao conjugal. Estudos posteriores devem se dedicar  investigao de possveis correlaes entre o tratamento hemodialtico,
a sade mental dos cnjuges e a qualidade da relao conjugal.

A privao das atividades de lazer tambm foi citada por dois PF e trs cnjuges, tal como destacado nos relatos dos PF a seguir:

 porque a a gente no pode mais passear a hora que quer, voc tem que ter uma data especfica.

A hemodilise, nica coisa que afetou foi s assim no caso de viagem, n? No pode viajar. Eles falam que voc pode viajar e agendar uma outra hemodilise
em outro lugar, mas eu no acho... eu acho muito difcil ficar agendando hemodilise em outros cantos para poder sair e fazer uma viagem porque a gente faz uma viagem  para passear e vai chegar
l e vai fazer tratamento?

As restries nas atividades de lazer em famlias de pacientes diabticos em hemodilise, especialmente aquelas desenvolvidas em locais pblicos, tambm
foram destacadas por Mattos e Maruayma (2009) e Oliveira e Soares (2012).

Ressalta-se que dos trs cnjuges que indicaram privao das atividades de lazer, um tambm mencionou a dedicao  funo de cuidador
e dois salientaram a diminuio da renda familiar, indicando que:

Ah, afetou todo mundo porque o que mais pesou foi em relao ao financeiro. At ento ele recebia um tanto e a, por ele comear a fazer hemodilise,
ele teve a aposentadoria e diminuiu muito o salrio. Ento, teve que tirar muita coisa, deixar de fazer muita coisa. Em relao a viagem, ultimamente eu estou viajando sozinha com os meninos, ele
no pode ir (...). A gente fica muito chateado.

Vale ressaltar que embora apenas dois participantes tenham relatado a diminuio da renda familiar durante a realizao das entrevistas, alguns respondentes mencionaram esta
questo em conversa informal com uma das pesquisadoras no dia da coleta de dados. Este  um fator importante, pois a diminuio da renda familiar est associada a um menor acesso a recursos
de assistncia  sade e  privao de prticas de atividades recreativas fora de casa.

 

A rede social de apoio do participante focal

Conforme citado anteriormente, as complicaes da DM e o consequente tratamento hemodialtico trazem consigo uma srie de dificuldades nas atividades dirias do paciente,
o que implica na necessidade de contar com a ajuda das pessoas mais prximas para as tarefas do dia a dia. Os PF desta pesquisa, por exemplo, indicaram que precisam da ajuda constante dos cnjuges para a realizao
de uma srie de atividades: trs PF indicaram que precisam de apoio para se locomover, um para se alimentar, dois para tomar banho e oito precisam do auxlio para ir aos tratamentos. Quando se faz necessrio,
alm dos cnjuges os PF tambm contam com o apoio dos filhos (n=3) e da me (n=1). Alm disso, uma PF recebe a ajuda de uma vizinha para ir ao hospital realizar a hemodilise.

Questionados sobre a rede social de apoio, todos dos PF indicaram possuir rede de apoio familiar e profissional. Nove PF disseram contar tambm com apoio de amigos, colegas e vizinhos e
dois informaram ter como rede social de apoio uma ou mais instituies. Perguntados sobre qual a principal fonte de apoio social no que concerne s necessidades ocasionadas pela hemodilise, sete
PF disseram que o principal apoio recebido era o familiar. Por outro lado, trs PF indicaram o apoio profissional como a principal fonte de apoio, contemplando mdicos, enfermeiros, tcnicos de enfermagem
e os psiclogos. Apenas uma PF mencionou o apoio institucional, neste caso a igreja, como principal fonte apoiadora.

Os resultados deste estudo corroboram os encontrados no estudo de Brito (2016) que indicam que as principais estratgias de enfrentamento ao tratamento hemodialtico advm da rede
de apoio familiar, da equipe multiprofissional e da religio. Vale ressaltar que os apoios intrafamiliar, extrafamiliar de amigos, institucional e de profissionais de sade exercem um papel
de importncia significativa no cuidado da sade mental dos membros familiares quando h uma situao estressora, gerando benefcios ao indivduo e  sua famlia
(Rooke, Pereira-Silva, Crolman, & Almeida, 2019). Neste estudo foi avaliada apenas a rede de apoio do PF. Estudos posteriores devem se dedicar  investigao da rede de apoio do grupo familiar e em
especfico do cnjuge, pois, conforme j destacado anteriormente, a famlia enquanto unidade de anlise sofre influncias da presena de um familiar diabtico em tratamento
hemodialtico e uma rede de apoio satisfatria pode auxiliar na adaptao s mudanas e demandas ocasionadas pela doena (Turner & Finch-Guthrie, 2020).

 

Atividades de lazer em famlia

No tocante s atividades de lazer desempenhadas pelo grupo familiar dentro da residncia da famlia, ‘Assistir TV’ foi citado por nove PF. Destes, dois tambm indicaram
‘Ouvir msica’ (n=1) e ‘Entretenimento digital’ (n=1). Um PF relatou apenas atividades relacionadas a Entretenimento digital, como uso de computador e tablet e uma PF no respondeu adequadamente a questo.

Oito PF informaram que a famlia nuclear realiza atividades de lazer em casa de parentes e amigos, tais como almoos, churrascos e visitas. Este  um resultado importante tendo em vista que a prtica de atividades de lazer promove momentos de descontrao e intimidade, o que favorece o fortalecimento dos vnculos
familiares.

Contudo, no tocante a atividades de lazer desenvolvidas pela famlia na vizinhana, apenas cinco PF mencionaram a prtica dessas atividades, que foram descritas por eles como o ato
de conversar frequentemente com os vizinhos. Sobre as atividades de lazer em locais pblicos, seis PF indicaram que no as realizam, dois disseram que a famlia vai a clubes, dois relataram que a famlia
vai a locais direcionados a alimentao e um disse que a famlia costuma ir ao shopping da cidade.

Destaca-se que alm da limitao da renda familiar e das caractersticas do tratamento hemodialtico, conforme j mencionado anteriormente, a restrio
alimentar tambm pode ser uma das causas para a baixa frequncia de atividades de lazer desenvolvidas pelas famlias em locais pblicos. Resultados como estes tambm foram encontrados por
Mattos e Maruayma (2009) e Oliveira e Soares (2012), que enfatizaram que essa limitao influencia tanto na sade mental dos membros familiares quanto na dinmica familiar, j que as prticas
recreativas atuam como fator de proteo  sade mental e, conforme sugerem Pond e Caroso (2003), esto diretamente ligadas  qualidade de vida das pessoas.

 

Consideraes finais

Este estudo teve como objetivo investigar o impacto do tratamento hemodialtico no funcionamento de famlias de adultos diabticos na percepo do participante focal
e do seu cnjuge. Conforme demonstrado ao longo deste trabalho, o incio do tratamento hemodialtico de um dos membros familiares confere  famlia a necessidade de adaptao
em seu funcionamento. So observadas mudanas nas rotinas familiares e individuais, tanto do paciente quanto de seu familiar cuidador. Contudo, apesar das dificuldades enfrentadas pelo grupo familiar em relao
ao tratamento hemodialtico de um de seus membros, a famlia parece se adaptar bem  situao e se mostra como a principal rede de apoio do paciente.

Recomenda-se que sejam realizadas investigaes longitudinais, com amostras maiores, para a melhor compreenso dos processos de continuidade e mudanas que ocorrem no funcionamento
de famlias com pessoas diabticas em tratamento hemodialtico, bem como na qualidade das relaes familiares, em especfico as conjugais, buscando-se entender quais aspectos do funcionamento
e da dinmica da famlia atuam como fator protetivo ou de risco ao desenvolvimento do grupo familiar e de seus membros.
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