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__________________________________________________________________________________________________________________________|
0 objetivo foi apreender como os familiares compreendem seu papel no tratamento dos pacientes submetidos a hemodidlise
e, enquanto sujeitos, visualizam sua participacdo social. Investigacdo exploratoria, descritiva e de natureza qualitativa.
Utilizou-se como instrumento de coleta de dados uma entrevista semi-estruturada e a andlise dos dados foi realizada por
meio de andlise temdtica. Os familiares referem que se encontram sobrecarregados no cuidado devido a fragilidade da
rede de suporte. Com relagdo a instituicdo, encontram dificuldades quanto aos recursos materiais necessdrios e da falta de
conforto para aguardar o paciente enquanto em hemodidlise. A equipe de tratamento poderia garantir que os familiares
tivessem uma maior participagdo no espago de tratamento, visto que permanecem longos periodos de sua vida, vindo a este
local; também deveria possibilitar que os mesmos tivessem expandidos seus lagos soliddrios através da inser¢do de outros
membros da familia e do apoio social da comunidade.

PALAVRAS-CHAVE: Familia; Doenca cronica; Humanizagio da assisténcia; Didlise renal.
__________________________________________________________________________________________________________________________|
The objective was to Learn how family members acknowledge their role in the treatment of patients who are submitted to
hemodialysis and while subjects how they visualize their social participation. Exploratory, descriptive investigation of qua-
litative nature. A semi structured interview was used as data collection and the analysis of data was made through thematic
analysis. The family members stated that they are overloaded with care due to the fragility of the care net. Regarding the
institution they found difficulties concerning necessary material resources and the lack of comfort to wait for the patient
while on hemodialysis. The treatment staff could guarantee that family members had greater participation in the treatment
site, given that they spend long periods of their lives coming to this place, and also allow the family to expand their solidary
bonds through the insertion of other family members and the social support of the community.

KEYWORDS: Family; Chronic disease; Humanization of assistance; Renal dialysis.
__________________________________________________________________________________________________________________________|
El objetivo fue entender de qué forma los familiares incluyen su papel en el tratamiento de los pacientes sometidos a hemodi-
dlisis y como sujetos, visualizan su participacion social. Investigacion exploratoria, descriptiva y de naturaleza cualitativa.
Se utilizo como instrumento de recogida de datos una entrevista estructurada en parte y el andlisis de los datos fue realizado
a través de andlisis temdtico. Los familiares resefian que estdn sobrecargados en relacion al cuidado debido a la fragilidad de
la red de soporte. Con relacion a la institucion, hallan dificultades respecto a los recursos materiales necesarios y a la falta de
comodidad adecuada para esperarlo mientras el paciente estd en hemodidlisis. El equipo de tratamiento podria garantizar
que los familiares tuvieran mds participacion dentro del drea donde se realiza el tratamiento, visto que permanecen largos
periodos de su vida, viniendo a este local; también deberia posibilitar que los mismos expandieran sus lazos solidarios a
través de la insercion de otros miembros de la familia y del apoyo social de la comunidad.

PALABRAS CLAVE: Familia; Enfermedad cronica; Humanizacion de la atencion; Dialisis renal.
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INTRODUCAO

As condigdes cronicas tém aumentado no mundo,
sem distingdo de regido ou de classe social e apresentam
como ponto comum a persisténcia e a necessidade de cui-
dados permanentes. Causam conseqiiéncias economicas e
sociais e desafiam a capacidade dos gestores de satide em
organizar os sistemas’.

Diante disso, a Organizacdo Mundial da Sadide pro-
pde inovagdes que visem organizar o sistema de satde
em ambito micro, médio e macro. O micro aponta dois
problemas comuns: a falta de autonomia dos pacientes e
a ndo valorizacdo da equipe de saide, do paciente e sua
familia. O médio sinaliza para a organizacdo de saide e
suas relacdes com a comunidade e a nivel macro enfatiza
as politicas de satide'.

Dentre as condi¢des cronicas, encontram-se 0s pa-
cientes que sdo submetidos 2 hemodidlise, devido a insufici-
éncia renal cronica (IRC). Nos pacientes com insuficiéncia
renal, ocorre um actimulo de liquidos no organismo e, por
meio da hemodidlise, é realizada a depuracdo do sangue
com retirada de uréia, potdssio, fésforo, 4cido tirico e molé-
culas médias. Por outro lado, sdo transferidas para o pacien-
te por meio do dialisato cdlcio e bicarbonato. O processo de
difusdo é mediado entdo pela diferenca de concentragio®.

Na hemodidlise, utiliza-se a diferenca de pressdo en-
tre os dois lados da membrana semipermedvel. Quando o
sangue flui, um lado da membrana possui a pressdo positiva
e o dialisato faz com que ocorra a pressdo negativa, do ou-
tro lado, permitindo assim a ultrafiltracdo do sangue para o
dialisato. Em geral, a hemodidlise € realizada trés vezes por
semana, com duragio de quatro a cinco horas por sessio’.

Os pacientes que sdo submetidos 2 hemodidlise
permanecem longos periodos de vida dependentes des-
te tratamento como forma de garantir sua sobrevivén-
cia. E os familiares acompanhantes convivem no siste-
ma hospitalar tendo que se adaptar as rotinas impostas
pela instituicdo, pois o tratamento s6 é vidvel por meio
de equipamentos e de uma equipe treinada para a rea-
lizagao do procedimento.

A familia é entendida como um sistema de cuidado,
que desenvolve um modelo explicativo para o processo
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satide-doenca que estd permeado por um conjunto de va-
lores, crencas, conhecimentos e priticas que orientam as
acoes dos membros da familia na busca da promogdo da
satide, prevencdo e tratamento das doengas. Tem papel de
acompanhar e avaliar de forma constante a satide e o pro-
cesso de adoecimento dos familiares. Assim, a familia estd
inserida em um contexto sociocultural em que influencia
e € influenciada por ele, pois af estd incluido o sistema
profissional e popular de cuidados®*.

Os familiares de pacientes submetidos as sessdes
periédicas de hemodidlise estabelecem relagdes sociais
com outros familiares que também acompanham o seu
paciente no tratamento sendo estes lacos marcados pela
reciprocidade, acessibilidade e confianca, configurando-
se 0 apoio social’.

0O contato sistematico entre estes familiares em situ-
acoes de acompanhamento resulta em um processo reci-
proco que produz efeitos positivos tanto para a pessoa que
recebe como para aquela que oferece o apoio. Com essa
troca, espera-se que ambos se fortalecam e possam ter o
controle sobre suas vidas®.

Pacientes submetidos a hemodidlise estdo entre
aqueles considerados em condicio cronica de satide devi-
do aos atributos essenciais: permanéncia, irreversibilida-
de, incapacidade funcional, incurabilidade, degeneracio e
longa duragdo. Isso traz eventos conseqiientes: modifica-
coes fisicas, sociais e psicoldgicas e necessidades de adap-
tagdo e enfrentamento’*,

A Organizacio Mundial da Saide indica que os agra-
vos ocasionados pelas condigdes cronicas sdo persistentes
e necessitam de certo nivel de cuidados permanentes, sen-
do necessdrio mudangas no estilo de vida e gerenciamento
dos servigos!.

A OMS atenta para a necessidade de parcerias entre
pacientes, familiares e equipes de tratamento a fim de ga-
rantir o controle e os cuidados necessdrios para um estado
de saiide compensado'®.

E ainda, os sistemas de saide devem prever mudan-
cas e inovacoes na forma de cuidado com esta condi¢do de
satide. Tal procedimento implica uma nova forma de con-
ceber e tratar as condicdes cronicas até entdo embasada
no modelo de tratamento das doengas agudas’.
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No Brasil, desde o final da década de 1990 e, prin-
cipalmente a partir do ano 2000, existe uma proposta
em ambito do Ministério da Satide para desenvolver um
conjunto de acdes integradas visando 2 melhoria da qua-
lidade de atendimento nos hospitais do Sistema Unico de
Satide (SUS).

Atualmente a Politica Nacional de Humanizac¢io com-
preende toda a rede de servigos ofertados pelo Sistema Uni-
co de Satide (SUS) partindo da atencio bdsica, especializa-
da, urgéncia e hospitais’. A humanizacio é entendida como:
a valorizacao de usudrios, trabalhadores e gestores o que
implica a producdo da saide, fomenta autonomia e prota-
gonismo dos sujeitos envolvidos, através do estabelecimento
de vinculos soliddrios e da participagdo coletiva, a fim de
objetivar a identificacdo das necessidades sociais, coletivas
e subjetivas da satide. Buscam-se mudancas no modelo de
atencdo e gestdo, como compromisso com a ambiéncia, me-
lhoria das condigdes de trabalho e o atendimento!”.

Dentre os componentes da humanizagdo, enfatiza-
se a ambiéncia como um cendrio da humaniza¢o dos
territérios do Sistema Unico de Satide que pode ser conce-
bida, além do espaco fisico, como lugar de trocas sociais
entre usudrios, familiares e trabalhadores da satide para
proporcionar atencao acolhedora e resolutiva. Visa ainda
a0 conforto, por meio da privacidade e respeito 2 individu-
alidade dos sujeitos envolvidos!!.

Este estudo tem como objetivo apreender como 0s
familiares compreendem seu papel no tratamento dos pa-
cientes que estdo submetidos 2 hemodidlise e, enquanto
sujeitos, como visualizam sua participagio social.

METODO

Esta foi uma investigacio exploratdria, descritiva e
de natureza qualitativa, realizada em um hospital de ensi-
no. Utilizou-se como instrumento de coleta de dados uma
entrevista semi-estruturada com as seguintes questdes
norteadoras: Como o familiar visualiza o papel da familia
no cuidado ao paciente, quais as facilidades e dificuldades
que encontra em se relacionar com o servico de hemo-
didlise, a participagio efetiva da familia nos servicos de
satide e contribui¢do para melhoria da assisténcia ao pa-
ciente. Buscou-se também conhecer os dados referentes
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a idade, sexo, grau de parentesco, grau de escolaridade e
procedéncia.

Foram sujeitos da pesquisa cinco familiares que
acompanhavam pacientes submetidos a2 hemodidlise. O
total das entrevistas obedeceu ao critério de atender os ob-
jetivos da investigacdo.

0 projeto de pesquisa foi submetido ao Comité de
ftica da Faculdade de Medicina de Botucatu — UNESP e
recebeu parecer favoravel através do Oficio 575/2004, e a
coleta de dados foi realizada no periodo de 24 de setem-
bro a 1° de outubro de 2007.

Os familiares foram contatados sobre a sua partici-
pacdo na pesquisa e aceitaram participar do projeto. A co-
leta de dados foi realizada em uma sala no Setor de Didlise
do hospital de ensino enquanto os familiares aguardavam
os pacientes realizarem a sessdo de hemodidlise.

Foram sujeitos desta pesquisas duas filhas, uma es-
posa, um marido e uma nora. A idade variou de 36 a 60
anos; quanto a escolaridade, trés tinham o ensino funda-
mental incompleto e dois concluiram o ensino fundamen-
tal. Dois eram procedentes de Botucatu e trés residiam em
cidades vizinhas.

Os dados foram analisados apds a transcricio na
integra das entrevistas gravadas em fitas K7. Em um se-
gundo momento, ocorreram as leituras sucessivas, com
a exploracdo do material coletado. Também se buscaram
construir as unidades temdticas que permitiram o trata-
mento dos dados significativos que vio ao encontro do ob-
jetivo proposto e articuladas com as producdes cientificas
existentes!?13,

Emergiram as seguintes unidades temdticas: a fa-
milia e a convivéncia com a situagdo cronica de satide, o
cotidiano institucional: facilidades e dificuldades e as ne-
cessidades do familiar acompanhante.

RESULTADOS

A familia e a convivéncia com a situacio cronica de
saide

Os familiares relataram que, com relacao aos mem-
bros da familia, todos procuram auxiliar e dar apoio:
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“Todo mundo ajuda. Os filhos ajudam. A parte
maior é minha, ficando dia e noite, s6 eu que
venho. Mas a familia ajuda muito. T4o sempre
junto, dando apoio. No que eles podem eles
ajudam.” (E1)

“0 cuidado do meu pai é 6timo, todo mundo trata
muito bem ... Se a familia ndo ajudar em casa, ndo
tem jeito.” (E4)

Mas o cuidado diuturnamente cabe ao familiar/cui-
dador que € o responsivel, sentindo-se sobrecarregado:

“Cuidar dela, sou eu que tenho que encarar, eu
que cuido, eu que lavo, pago para passar, dou
banho, ela engordou muito depois que amputou
a perna, ela perdeu quase os movimentos, nao
tem aquela agilidade que ela tinha, chora, fica
sentada chorando.”

“Ela foi uma pessoa que sempre trabalhou, a
vida inteira trabalhou, se vé jogada pelas minhas
mios.” (E1)

“Eu acho, é meio dificil. Ndo é ficil, sou s6 eu
para cuidar dela, ela mora junto comigo e eu
tenho que dar remédio na boca, dar banho, tem
que fazer tudo.” (E5)

Em suas falas, porém, se ressentem da falta dos
outros membros da familia que deveriam compartilhar o
acompanhamento, através das orientagdes que sdo recebi-
das e tém que ser transmitidas para toda a familia de forma
a garantir a eficicia do tratamento:

“A familia tem que participar, ndo s6 uma pessoa,
mas para ficar todo mundo a par do que estd
acontecendo; outro dia teve uma aula, uma aula
importante, quanto aprendi naquela aula.” (E4)

“Eu acho que eles tém que participar mais, se
tivesse mais condicdes de vir. E s6 eu que sei
mais, passo para eles, eles nio sentem o que eu
sinto. Que nem a minha mée tudo que ela tem s6
eu que sei, eu tenho que passar para eles, mas

na verdade, eles sabem, mas ndo sabem o certo
do sofrimento dela, nunca vém nesse lugar, ndo
sabem.” (E5)

0 familiar cuidador é aquele que tem que reorgani-
zar sua vida para atender as necessidades do paciente que
se encontra em tratamento hemodialitico.

“No caso da minha mée, vinha s6 ela, eu tinha que
trabalhar, e eu nio sabia; agora que ela comecou
a ficar doente, melhor eu largar o trabalho e vir
com ela. De repente ela foi embora e se eu nio
tivesse vindo.” (E4)

“Eu parei de estudar, estava indo tio bem, parei,
comecei tirar minha carta, ndo consegui, pois cada
vez que eu ia, ficava pensando nele sozinho, dentro
de casa, porque tem minha mie que mora perto,
mas ele ndo aceita, tudo eu. Sempre foi assim, jd
faz nove anos, s6 que ele é doente hd mais de 20
anos. A tnica coisa que eu mais sinto é de ndo
poder trabalhar.” (E2)

Nos depoimentos se percebe que todos 0os membros
da familia, apesar de presentes, ndo participam cotidiana-
mente do cuidado a0 paciente em tratamento hemodialiti-
co, ficando sob a responsabilidade de um familiar/cuida-
dor que se mostra sobrecarregado.

0 cotidiano institucional: facilidades e dificuldades

No cotidiano do hospital de ensino, os familiares
relatam facilidades com relagdo 2 intera¢o com a equipe
de tratamento e também com os demais acompanhantes:

“Eu acho 6timo. Bem atendido, bem cuidado,
as enfermeiras s3o uns anjos, eu acho 6timo o
servico.” (E4)

“Eu gosto daqui, eu nio tenho que falar nada
deles, médicos, enfermeiros, mesmo os acom-
panhantes, ja fazem mais de cinco anos que eu
estou aqui.” (E5)
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Porém relatam dificuldades com relago a encami-
nhar o paciente para realizar a hemodidlise, pois faltam
recursos e condi¢hes para tornar menos desgastante o
acompanhamento:

“Entdo tem que chegar ali e esperar, vem mais
cedo, fica ali parado, sentando! esperando até
alguém sair e estacionar seu carro. Dia de chuva
é dificil. Eu fico 12 no Pronto-Socorro que € o
lugar mais ficil; a Portaria Central estd coberta,
mas néo pode deixar o carro ali, tem que tirar o
paciente e sair. Venho s6 eu e ela ... deixar numa
cadeira de roda para procurar estacionamento,
aonde?”(E1)

“A cadeira de rodas que eu néio encontro, porque
na hemodialise tem duas, ndo pode estar tirando
as duas porque se um paciente passa mal ali den-
tro, eles precisam da cadeira ... Porque 14 embaixo
também ndo estd encontrando mais, ai eu tenho
que ir na enfermaria dois; se eu nao acho, tenho
que ir na trés, entdo a dificuldade que eu acho é
mais é isso dai.” (E2)

Os familiares/cuidadores referem que, no cotidiano
do hospital de ensino, encontram facilidades na interagio
com a equipe de tratamento, porém, hd dificuldades na
estrutura de funcionamento na medida em que no encon-
tram disponibilizados recursos necessirios para encami-
nhar o paciente para o procedimento.

Necessidades do familiar acompanhante

Os familiares se ressentem de néo ter um lugar para
ficar enquanto aguardam a realizacdo da hemodidlise, que
normalmente dura um periodo de trés horas:

“Era bom se tivesse um espaco nao sé por mim,
mas por todos, é dificil, a gente fica sentado, dd
sono, entdo eu acho melhor ficar aqui. Toda hora
a gente estd vendo o médico passando, qualquer
coisa a gente estd sabendo, passando, mas sé
que a gente sofre muito, as cadeiras... como doi
as costas, e dd sono, s vezes a gente ndo agiienta
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mais, que nem eu, seu B. é dificil sair dali. A gente
se sente melhor mais do lado deles também. Se
tivesse um lugar mais adequado para a gente ficar,
dormir um sono.” (E2)

Este familiar aponta que tem sido tentada alternativa
pela instituicio para ocupar o tempo do acompanhante,
porém, sente que estas atividades ndo tém sentido:

“Falou de um grupo que distrai a cabeca, a mi-
nha, por exemplo, continua do mesmo jeito, eu
participo. N6s ji fomos fazer dois piqueniques no
jardim Botdnico, mas eu estou 14 e minha cabeca
estd aqui. E quando ficasse esperando, se tivesse
um local como esse aqui, um lugar mais amplo,
uma televisao, um desenho, para nio ficar exposto
no corredor. Um espaco para ficar fora dali, mas
que estivesse sempre por perto.” (E1)

Os familiares buscam um espaco perto da Secio
da Hemodidlise para ficarem perto dos pacientes, porém,
de uma forma mais comoda, nao em cadeiras expostas no
corredor do hospital. Mas, apesar de a proposta ji ter sido
sugerida 2 equipe de tratamento, ainda ndo ocorreu ne-
nhuma modificagio:

“Quem tem que olhar isso sdo eles daqui, assisten-
te social, diretor, alguém daqui, mais ji foi falado
aqui e continua do mesmo jeito. Ndo foi adiante.
Esse ano deram a sugestdo ... para a assistente
social; dizem que estavam procurando uma sala
para fazer, mas nio acharam até agora ... que era
para a turma ficar fazendo alguma coisa, mas
um lugar para a gente ficar sentada ... sugestdo
daquela assistente social e da turma da tarde. Nao
chegou a nés para fazer assinatura. S6 que estd
parado, estas coisas sdo dificeis, ndo € assim...
Pensar é uma coisa e fazer é outra.” (E5)

Os familiares solicitam um lugar adequado para
permanecerem durante o periodo de quatro a cinco horas
em que aguardam o paciente em hemodidlise. A perma-
néncia no corredor nfo permite que 0s mesmos possam
descansar, pois as cadeiras ndo sdo confortdveis.
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Um acompanhante refere atividade que tem sido
realizada de forma a minimizar o periodo de espera e sio
realizadas em outros cendrios, porém, alguns familiares
preferem permanecer ao lado do servico de hemodidlise,
como forma de estar perto do paciente em tratamento, a0
ocorrer alguma anormalidade.

Os familiares tentam se organizar solicitando um es-
paco mais adequado para permanecerem, mas ainda dele-
gam 20s profissionais e gestores o encaminhamento neces-
sdrio, ndo construindo um elo de relacdes democriticas.

DISCUSSAQ

A familia, enquanto um sistema de cuidados, requer
a presenca de seus membros principalmente em periodos
de adoecimento, porém, frente a sua auséncia, protege-se,
respeita a individualidade e as diferencas, compreende as
vivéncias e interpretacoes de cada componente frente a0
processo em curso'4,

E ainda existe uma capacidade de a familia man-
ter uma aparéncia de vida normal diante da enfermidade
cronica, fazendo com que se busque a manutengio da au-
tonomia de todos os seus membros perante o impulso de
mitua dependéncia e cuidados®.

0 cuidado exercido no ambito da familia, em condi-
¢do cronica de saide, geralmente é uma atividade solitdria,
em que o cuidador realiza as tarefas sozinho'®. Tem que se
adaptar frente as mudangas que acontecem na rotina do
dia-a-dia, e com a prestacdo de cuidado permanente'® tem
ainda que aprender a conviver com o ambiente hospitalar
que serd freqiientado periodicamente.

Uma situacdo que poderia ser mediada pela equi-
pe de tratamento seria a inclusdo de outros membros da
familia para auxiliar no acompanhamento, bem como aju-
dar esses familiares a constituirem uma teia de apoio com
lagos soliddrios entre seus membros, para fortalecer e au-
mentar sua capacidade de cuidado na familia3,

Os familiares reconhecem que o servigo de saide se
constitui no apoio social por meio da equipe de tratamen-
to, que € solicita e também pelos demais acompanhantes.

Porém, a maneira, como os familiares compoem
a rede informal no servico — apenas o contato enquanto

aguardam o atendimento — configura-se como uma tra-
ma que nfo necessariamente se torna um grupo de auto-
ajuda. Esta informalidade atende a interesses e afinidades
podendo ser tempordrios. E tem a funcdo de garantir o
apoio emocional frente as situacdes estressantes a serem
enfrentadas durante o acompanhamento, que so lagos de
lealdade, simpatia e solidariedade”.

Um dos pontos destacados seria a necessidade de
esses familiares se tornarem protagonistas da transforma-
c¢do que deve acontecer frente ao desafio das condigdes
cronicas e a0 processo de humanizagdo.

No cotidiano institucional, encontram-se situa¢oes
que apontam para a forma como o paciente e os familiares
sdo vistos, aqueles que passam por um periodo agudo de
adoecimento!, pois, nas falas, mencionam que nio existe
disponibilidade para o transporte do paciente, através de
cadeiras de rodas, indicando que a instituicao ainda nao
percebeu que os familiares se deslocam para o servico
trés vezes por semana e tém de enfrentar uma situagdo de
busca de recursos, durante longos periodos de sua vida,
com uma populacio que, se sabe de antemao, terd cada
vez mais dificuldade de se movimentar, devido as intercor-
réncias clinicas.

Os familiares permanecem por quatro a cinco ho-
ras aguardando a realizagdo do procedimento em um local
que é de passagem para os trabalhadores, alunos e docen-
tes do hospital de ensino, ou seja, um corredor. H4 peri-
odos do dia em que os familiares podem se deslocar para
outros espacos da institui¢ao, porém, a partir do anoitecer,
precisam permanecer no corredor, pois no hd mais locais
seguros a serem explorados.

Na humanizacio, estd explicita a responsabilidade
dos sujeitos envolvidos na produgio da satide: usudrios/
familiares, trabalhadores e gestores. Isso, através de redes
de colaboragio e participacdo de todos os envolvidos no
processo de gestio”.

E, quanto aos desafios a serem superados na im-
plantacdo de uma politica ptiblica, pode-se perceber que
existe ainda uma precdria relacio interpessoal da equipe
com as situaches vivenciadas pela familia, prevalecendo
as interacOes baseadas nas queixas clinicas, ou apenas
as situacoes que dizem respeito a0 procedimento como
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finalidade terapéutica, mas sem visualizar a integralidade
do cuidado, que exige do trabalhador saber lidar com a
dimensao subjetiva dos usudrios e seus familiares e, tam-
bém, a imprevisibilididade nas relagges!’.

Quando os familiares apontaram para as necessida-
des de conforto, é preciso refletir sobre a ambiéncia como
um espaco que visa 20 encontro entre sujeitos com obje-
tivo voltado para a a¢do e reflexdo das pessoas envolvidas
no processo de trabalho e no cuidado ao paciente em tra-
tamento hemodialitico'!.

Na verdade, os familiares ainda delegam aos traba-
lhadores e gestores o poder de deliberar sobre suas neces-
sidades. Existe uma fragilidade desses familiares para exer-
cerem 0 protagonismo possivel, de tal modo que as trans-
formagoes possam ocorrer no cendrio da assisténcia.

A equipe de tratamento da hemodidlise tem propor-
cionado aos acompanhantes espagos de convivéncia com
o objetivo de eles manterem um estilo de vida saudavel; é
preciso, contudo, mobilizar outras formas para que a rede
de suporte possibilite a esses familiares a participacdo efe-
tiva e responsdvel para atender suas solicitacoes transitan-
do nas diversas instancias da institui¢ao e exercendo seus
direitos de cidadania!’.

Este movimento facilitaria o estabelecimento de
uma rede de conversas, com atendimento as demandas
dos familiares e respeito também a dinamica do hospital
de ensino. Um fato importante é que os familiares/acom-
panhantes sempre permanecem na instituicio devido a
fragilidade do paciente, facilitando, assim, a construcio de
teias de cooperacdo e de participagio coletiva no processo
de gestdo.

CONCLUSAOQ

Esta investigacdo buscou conhecer a realidade vi-
venciada pelos familiares de pacientes em tratamento he-
modialitico.

Os familiares, diante da condi¢do cronica, tém que
organizar sua vida para conviver com a persisténcia de
um quadro clinico que apresenta estabilidade e incertezas
quanto a0 seu desenvolvimento, alteracdes no cotidiano
familiar e no estilo de vida, necessidade de cuidados per-

manentes e, no caso do tratamento hemodialitico, conviver
periodicamente dentro do espago hospitalar, o que ocasio-
na uma sobrecarga fisica, emocional e social.

A familia precisa se reorganizar a partir de um fami-
liar que se torna acompanhante e cuidador para atender as
demandas decorrentes de uma condigzo cronica de satide.
Apesar de presentes na dinamica familiar, os demais mem-
bros se encontram ausentes do acompanhamento periddi-
co do tratamento da hemodidlise.

0 familiar/acompanhante, a0 se inserir no ambiente
hospitalar, estabelece uma rede de relagdes informais com
os demais acompanhantes permitindo criar lagos de soli-
dariedade para enfrentar as dificuldades. Porém, este vin-
culo ndo € suficiente para modificar as circunstincias que
os familiares encontram na instituicio enquanto aguardam
o procedimento.

Os familiares deveriam organizar-se de forma a
garantir um local adequado para permanecer enquanto
esperam a realizacdo do tratamento hemodialitico ser rea-
lizado, ao invés de sentados em um corredor, sem conforto
e privacidade, durante um periodo de quatro a cinco horas
durante trés dias da semana. Ainda deveriam ser viabiliza-
dos recursos materiais para facilitar o acesso dos pacien-
tes e acompanhantes.

A equipe de tratamento é reconhecida pelos fami-
liares como um dos componentes do apoio social, mas
poderia ampliar seu papel técnico por meio da criagio de
grupos de auto-ajuda, fortalecendo o suporte social e de
grupos de gestdo onde familiares, trabalhadores e gesto-
res, possam compartilhar as dificuldades encontradas e,
através de trocas soliddrias e responsdveis, objetivem pro-
duzir saide, bem como sujeitos-cidaddos, participantes do
processo em construgao.
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