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A experiéncia materna em uma unidade de hemodialise

pediatrica

The mothers’ experiences in the pediatrics hemodialysis unit

Resumo

Introducao: A necessidade de hemodialise
exerce um profundo impacto nas vidas das
criangas e adolescentes com insuficiéncia
renal cronica em estdgio final e de suas
mades, uma vez que, predominantemente,
assumem o cuidado concernente ao
tratamento. O tratamento hemodialitico
exige que amie acompanhe o filho durante
as sessdes pelo menos trés vezes por
semana e, por nao ser uma pratica curativa,
vivencia a espera de um transplante renal
com diferentes significados atribuidos.
Objetivo: Compreender como as mdes
significam a experiéncia de acompanhar
o filho em uma Unidade de Hemodialise
Infantil e construir um modelo teérico
representativo dessa experiéncia.
Métodos: O Interacionismo Simbdlico
foi adotado como referencial tedrico e a
Teoria Fundamentada nos Dados como
referencial metodologico. Os dados foram
coletados por meio de entrevistas com 11
maes. Resultados: A andlise comparativa
dos dados possibilitou identificar dois
fendmenos que compdem a experiéncia:
“Vendo a vida do filho sugada pela
maquina”, que expressa as experiéncias
vivenciadas pela mie que sio geradoras
de demandas para compreender a nova
condi¢do da crianga e do adolescente, e
“Dando um novo significado a maquina de
hemodialise”, que representa as estratégias
empreendidas para suportar a experiéncia.
A articulagdo desses fendmenos permitiu
identificar a categoria central: “Tendo a
vida aprisionada por uma mdaquina”, a
partir do qual se propde um novo modelo
tedrico. Conclusdo: Os resultados do
estudo fornecem subsidios tedricos para
um planejamento de assisténcia que
atenda as reais necessidades das maes,
identificando aspectos que requeiram
intervengao.

Palavras-chave: didlise renal; insuficiéncia re-
nal cronica; maes; unidades hospitalares de
hemodialise.

ABSTRACT

Introduction: The need for hemodialysis
exerts a deep impact on the lives of
children and adolescents with end-stage
kidney chronic failure and their mothers,
who predominantly assume the care
related to treatment. The hemodialysis
requires that the mother accompanies
the child during sessions at least three
times a week and, since it is not a healing
practice, they also experience the waiting
for a kidney transplant, attributing
different meanings to this experience.
Objective: To understand what it
means for the mothers to accompany
the child in a Pediatric Hemodialysis
Unit and to construct a theoretical
model representing this experience.
Methods: The Symbolic Interactionism
was adopted as a theoretical model and
the Grounded Theory as a methodological
framework. Data were collected through
interviews with 11 mothers. Results: The
comparative analysis of the data enabled
the identification of two phenomena that
compose the experience: “Seeing the child’s
life being sucked by the hemodialysis
machine” expresses the experiences of the
mothers that generates new demands to
comprehend the new health conditions of
their children and “Giving new meaning
to the dependence of the hemodialysis
machine” that represents the strategies
employed to endure the experience. The
relationship of these phenomena allowed
the identification of the main category:
“Having the mother's life imprisoned by
the hemodialysis machine”, from which
we propose a new theoretical model.
Conclusion: The results of the study allow
us to provide a theoretical ground for
planning an assistance that meets the real
needs of the mothers, identifying aspects
that require intervention.

Keywords: hemodialysis units; hospi-
tal; mothers; renal dialysis; renal insuf-
ficiency.



INTRODUCAO

A etiologia e a incidéncia da Insuficiéncia Renal
Cronica (IRC) variam em func¢io da idade.
Em criancas antes dos 5 anos, as causas mais
frequentes sdo as malformacdes congénitas e as
uropatias obstrutivas, enquanto na faixa etdria de
5 a 15 anos prevalecem doencas renais adquiridas e
hereditdrias."* O tratamento da IRC requer medidas
terapéuticas, como o tratamento conservador, com o
uso de medicamentos e dieta rigorosa para retardar a
piora da fungdo renal, reduzir os sintomas e prevenir
complicacdes ligadas a IRC.?

Quando o ritmo de filtragio glomerular
corresponde a uma faixa inferior a 15 ml/min/1,73 m?
sdo necessarias terapias de suporte renal, como didlise
peritoneal, hemodidlise ou transplante renal.* Esta
fase também pode ser denominada como “doenga
renal em estdgio final”.> O transplante é considerado
o tratamento ideal para criancas e adolescentes
com insuficiéncia renal cronica avancada, ji que
os procedimentos dialiticos apresentam riscos, que
aumentam proporcionalmente com a duracio do
tratamento.® O Sistema Nacional de Transplantes
(SNT) coordena e regulamenta o programa de
transplantes do Sistema Unico de Satide. Desde o seu
estabelecimento, em 1997, o numero de transplantes
renais aumentou de 920 em 1988, para 4.630 em
2010. O SNT prevé que em um prazo de 90 dias
apds o inicio do tratamento dialitico, as unidades
de didlise devem obrigatoriamente apresentar ao
paciente apto, ou ao seu representante legal, a op¢io
de inscricio em uma equipe de transplante renal. O
Brasil realiza anualmente cerca de 300 transplantes
renais pediatricos, o que representa, em média, 6,5 %
do total de pacientes transplantados no pais.’

Muitas vezes, € necessario O tratamento
hemodialitico enquanto se aguarda pelo transplante.
De acordo com o Censo de Diilise, realizado em
2011 pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN),?
existem cerca de 92.314 pacientes em dialise no Brasil
para 643 Unidades de Didlise. O censo aponta que
2010 pacientes estio na faixa etdria de 1 a 12 anos
e 577 pacientes na faixa etdria de 13 a 18 anos. Os
tratamentos dialiticos disponiveis nas Unidades
de Dialise sdo: dialise peritoneal, hemodiilise
convencional ou intermitente e as terapias continuas
renais substitutivas.’

A hemodidlise nio é uma pritica curativa
e ¢é geralmente realizada por periodos de
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aproximadamente quatro horas didrias, com a
necessidade de ser realizada trés vezes por semana em
unidades especializadas.’® A hemodidlise é o processo
de filtragem e depuracdo do sangue de substancias
indesejaveis como a creatinina e a ureia, que necessitam
ser eliminadas da corrente sanguinea humana devido
a deficiéncia no mecanismo de filtragem nos pacientes
portadores de IRC. Na hemodidlise, a transferéncia
de solutos ocorre entre o sangue e a solugao de didlise
através de uma membrana semipermedvel artificial
(filtro de hemodialise ou capilar) por trés mecanismos:
a difusdo, que é o fluxo de soluto de acordo com o
gradiente de concentra¢do, sendo transferida massa
de um local de maior concentracio para um de
menor concentracdo, isso depende do peso molecular
e caracteristicas da membrana; a ultrafiltragio, que
¢ a remocdo de liquidos através de um gradiente de
pressdo hidrostatica, e pela convecgio, que é a perda
de solutos durante a ultrafiltracdo, quando ocorre
o arraste de solutos na mesma direcio do fluxo de
liquidos através da membrana.!!?

Criancas e adolescentes em didlise peritoneal
ou hemodiilise sio apresentados como individuos
com necessidades especiais de satde por serem
tecnologicamente dependentes, criando maiores
demandas de cuidados em termos de constincia,
vigilincia e intensidade. A mulher assume o papel
de cuidadora principal de criancas tecnologicamente
dependentes, dedicando-se integralmente ao cuidado.
Essa condi¢gio a conduz ao isolamento social,
sofrimento e estresse, afetando negativamente o seu
bem-estar.!?

A maie cuidadora da crianga com IRC pode
apresentar uma tendéncia a negac¢io de percepgdes
e sentimentos negativos relativos aos cuidados dos
filhos doentes, devido a imagem social e consequente
autoimagem idealizada da fun¢do materna, que
provoca fortes sentimentos de culpa.'* No estudo
realizado por Tong et al.,'* a experiéncia dos pais
em relacgio ao cuidado de criancas com IRC foi
relatada como sendo profundamente negativa. Os
pais percebem-se sobrecarregados com a necessidade
de dar medicagdo, garantir nutricio adequada e
realizar visitas clinicas continuas, vivenciando
uma experiéncia de caos emocional e de relacbes
estressantes.

Na revisio de estudos qualitativos sobre
a experiéncia da familia de ter um filho com
IRC, concluiu-se que o tratamento causa grande
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perturba¢io na dindmica familiar, gerando muitas
vezes conflitos e rompimentos da vida conjugal. Além
disso, a familia apresenta cansaco constante e perda
da liberdade pessoal pela demanda de atencdo que o
cuidado a crianca exige.'¢

Os resultados de um estudo alemdo envolvendo
pais e mies de criancas com IRC evidenciam que
tanto o pai quanto a mde apresentam maior tensao
psicoldgica, menor qualidade de vida e lidam com a
situagdo de maneira mais depressiva quando o filho
estd em tratamento dialitico quando comparado a
outro tratamento e isto pode ser interpretado como
uma reac¢io a um cotidiano de cuidado desafiante.!”

As familias de criangas ou adolescentes com
IRC submetidos ao tratamento de didlise peritoneal
ou hemodialise precisam enfrentar o choque da
irreversibilidade da doenca, o perigo iminente para
a vida e a interferéncia dristica no cotidiano.!®
No entanto, criangas, adolescentes e adultos em
tratamento hemodialitico e seus familiares percebem
a realizagio do transplante renal como a unica
possibilidade de voltarem a vivenciar uma vida
normal.’? O periodo de espera pelo transplante é
evidenciado como uma fase critica determinada pelas
incertezas da familia em relacio ao procedimento
e prognostico. Nesta fase, a familia vive um estado
de alerta, agindo de forma a garantir que a crianga
esteja apta para receber o 6rgao no momento que for
chamada.? O transplante renal é vislumbrado pela
mde ora como promissor em termos de qualidade
de vida para seus filhos ora como uma possibilidade
terapéutica que suscita vivéncias de extrema angustia
frente ao futuro imediato e longinquo que ele pode
inaugurar.”! Em um estudo com pais de criancas em
pré-transplante foi identificado que 21% relataram
sofrimento clinicamente significativo. Sendo assim,
profissionais de saude devem auxiliar na constru¢io
de estratégias de enfrentamento para diminuir o
sofrimento psicolégico de pais de pacientes em
pré-transplante.??

A satde emocional dos pacientes pedidtricos
com insuficiéncia renal cronica e de seus cuidadores
é determinante no curso, progndstico e sucesso
terapéutico. A aderéncia pode ser positivamente
influenciada por um suporte multidisciplinar
adequado a familia, que deve ser preparada nio
somente do ponto de vista técnico e clinico, mas
também deve ser esclarecida sobre as perspectivas
humanas do sofrimento.?>2*
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Apesar da experiéncia da familia que tem um filho
com IRC ser documentada na literatura, tanto em
nivel nacional quanto internacional, poucos estudos
abordam os sentimentos e necessidades das familias
de criangas e adolescentes submetidos especificamente
ao tratamento hemodialitico, principalmente tendo
como foco a experiéncia materna neste contexto.
Sendo assim, o estudo apresenta a relevancia de
propor o acesso a subjetividade de mies de criangas e
adolescentes em tratamento hemodialitico, buscando
revelar como elas experienciam a situacdo de
acompanhar seus filhos nas sessdes de hemodiilise,
podendo, assim, fornecer subsidios tedricos para um
planejamento de assisténcia que atenda as suas reais
necessidades, identificando aspectos que requeiram
intervengao.

REFERENCIAL TEORICO E METODOLOGICO

Adotou-se o Interacionismo Simbdlico como
referencial tedrico, pois permite compreender os
significados atribuidos pelas maes em sua experiéncia
de acompanhar o filho com IRC em estdgio final
em uma Unidade de Hemodidlise Infantil e de
que forma esses significados sdo resultantes das
interacdes dos elementos envolvidos no processo. O
Interacionismo Simbélico é considerado uma ciéncia
interpretativa que visa representar e compreender o
processo de criacdo e atribuicdo de significado que
os seres humanos ddo a realidade em que vivem.?
A abordagem qualitativa selecionada ao presente
estudo foi a Teoria Fundamentada nos Dados. Essa
abordagem refere-se a descoberta da teoria a partir
de dados sistematicamente obtidos e analisados
pela comparagio constante destes, de um ir e vir
aos dados, da coleta para a andlise e da andlise a
coleta.?® Os dados foram coletados na Unidade de
Hemodialise Pedidtrica de um hospital publico na
cidade de Sdo Paulo. Esta Unidade estd em constante
recebimento de criancas e adolescentes entre 0 e
18 anos e encaminhamento para transplante renal,
gerando grupos rotativos e que se configuram
independentemente do sexo e da faixa etdria.

Em razdo da natureza qualitativa do estudo e
porque a coleta de dados deve ser dirigida a elaboracao
de construtos tedricos, utilizaremos a “amostragem
tedrica”. A amostra tedrica é o processo de coleta
de dados com a finalidade de gerar teoria, em que
o pesquisador ao mesmo tempo coleta, codifica e
analisa seus dados e decide quais dados coletard em



seguida e onde encontra-los, de modo a desenvolver
a teoria.?>*” A coleta de dados foi desenvolvida até
acontecer a saturacdo tedrica, quando se verificou
repeticio e auséncia de dados novos e crescente
compreensdo dos conceitos identificados. Assim,
fizeram parte do estudo 11 mies que acompanhavam
seus filhos nas sessdes de hemodidlise. A forma de
coleta de dados realizada foi a entrevista. Somente
ap6s a provagio pelo Comité de Etica da Institui¢io
as mdes foram convidadas a participar do estudo.
Todas foram esclarecidas sobre os objetivos da
pesquisa, tendo assinado o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido.

As entrevistas tiveram inicio com a questdo
disparadora: “Como é para vocé acompanhar seu
filho na hemodialise?”. A medida que as categorias
foram se formando, acrescentivamos novas
perguntas que pudessem esclarecer as ideias trazidas
por elas. Todas as entrevistas foram gravadas e
posteriormente transcritas na integra. Elas tiveram
duracdo que variou entre 50 a 100 minutos. Apds
realizarmos as duas primeiras entrevistas, iniciou-se
uma codificagdo aberta examinando cada entrevista,
linha por linha. Optou-se por trabalhar com cédigos
in vivo. Os codigos in vivo ajudam-nos a conservar
os significados dos participantes, relativos as suas
opinides e atitudes na prépria codificagio.’® Os
codigos foram agrupados um a um pelo processo
de comparagio, por suas similaridades e diferengas
conceituais formando, assim, as categorias. A
categorizacdo € definida por como um processo de
agrupar conceitos que demonstram ser relevantes e
parte do mesmo fendmeno.?”?

Conforme codificivamos e categorizivamos,
realizdvamos perguntas que pudessem dar sequéncia
aos dados e, assim, outros elementos eram buscados
até densificar as categorias e alcancar a saturagio
teérica. O método de comparagio constante foi
adotado durante o processo para auxiliar a identificar
e desenvolver as categorias. Prosseguindo na analise,
passamos a etapa seguinte denominada de codificacdo
tedrica. Na codificagido teérica, o foco estd em
especificar as categorias a um fendémeno, a partir dos
aspectos que dela sobressaem. Para construgio de
uma Teoria Fundamentada nos Dados, é essencial
que o pesquisador possua uma sensibilidade tedrica
para compreender as sutilezas dos significados dos
dados. H4 um processo constante de questionamento
aos dados: os dados mostram mudancas ao longo do
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tempo? A comparacio entre os dados gera e amplia
ideias? Essas questdes mantém o pesquisador focado
em buscar padrdes entre os incidentes que revelem
conceitos que transcendam as descri¢does sobre os
fatos.>

Na ultima etapa de analise dos dados, buscou-se
compreender o fendmeno central, aquele que constitui
o elo entre as categorias e apresenta um nivel maior de
abstrag¢do. A categoria central é o fendmeno central,
no qual todas as outras categorias estdo integradas
a seu redor. E aquela que aparece ampla e abstrata
o bastante para incluir e exprimir todas as demais.?”

Tendo seguido todas as etapas, foi possivel propor o
Modelo Teérico que explica a experiéncia vivida pelas
maies ao acompanhar seus filhos em uma Unidade de
Hemodiilise Infantil. Para validar o modelo tedrico,
usamos a estratégia de apresentd-lo a duas mies que
ja haviam sido entrevistadas anteriormente. Ambas
identificaram-se com a experiéncia, considerando o
modelo representativo do que vivenciaram.

ResuLtaDOS

A partir da andlise dos fendmenos e da maneira como
interagem entre si, na experiéncia da mae, foi possivel
identificar a categoria central tendo a vida aprisionada
por uma maquina que integra os fendmenos: vendo a
vida do filho sugada pela maquina e dando um novo
significado a hemodiilise.

A experiéncia vivida pela mie inicialmente é
representada pelas expressdes como “é assustador”,
“ele vai morrer na miaquina”, “a maquina vai sugar
todo sangue do meu filho”. No entanto, o processo
também envolve as estratégias utilizadas pelas maes
para afastarem-se da crenga de que a vida do filho
serd sugada pela mdquina de hemodidlise, buscando
formas de se adaptar a condicdo.

O fenoémeno tendo a vida aprisionada por uma
maquina é composto pelas categorias: sofrendo o
impacto com o existir da hemodidlise e sentindo-se
com as maos atadas. O inicio do processo é marcado
pelas maes sofrendo o impacto com o existir da
hemodialise, caracterizado pelo susto, medo do
desconhecido e negagido da necessidade de realizagio
da hemodidlise. As maes passam a adentrar um
novo universo sem terem escolhido por habita-lo.
Elas se percebem assustadas com a informacio de
que o filho necessita de hemodidlise. Inicialmente,
nio hd aceitagdo da realidade que se apresenta. As
mies temem a possibilidade de morte do filho na
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mdquina, uma vez que desconhecem o procedimento
e o consideram agressivo diante da fragilidade
do filho, construindo crencas que vinculam a
circulagdo do sangue na mdaquina a vida do filho
sugada pela miquina. A mdquina de hemodiilise,
objeto assustador e desconhecido, representa uma
ameaca a vida e demanda que elas estejam em
constante vigilincia ao filho quando submetido ao
procedimento. Durante a experiéncia, as mades se
percebem sentindo-se com as mdos atadas. As maes
sdo confrontadas com intensas mudancas em seu
cotidiano que provocam uma sensa¢do de estarem
aprisionadas ao cuidado com o filho 3 maquina de
hemodialise, sentindo-se impedidas na sua capacidade
de agir. Nio realizam atividades de lazer e tém menos
tempo para as atividades domésticas e para o cuidado
de si. Além disso, tendo a vida aprisionada por uma
maquina faz com que elas se afastem dos outros filhos
para acompanharem aquele que estd doente. Assim,
vivenciam uma preocupag¢do constante com 0s outros
filhos, pois percebem que o tempo de dedicagdo a eles
agora é menor.

Asmades, tendoavidaaprisionada poruma maquina
vivenciam a dificuldade de continuar trabalhando,
ja que assumem a responsabilidade em acompanhar
os filhos as sessoes de hemodidlise. Diante disso,
determinadas a cuidar do filho dependente de uma
maquina, precisam abdicar do trabalho para garantir
que o novo cotidiano envolvendo o tratamento do
filho seja cumprido.

Ao cumprirem a nova rotina de levar o filho
para as sessOes de hemodidlise, estdo tendo a vida
aprisionada por uma mdaquina. Isso faz com que se
sintam angustiadas em permanecer nas sessoes de
hemodiilise e significam este momento como tedioso
e desconfortante, gerando cansaco e impaciéncia.
Sentem-se como espectadoras das sessdes e com as
maos atadas. A tristeza é desencadeada pela sensacdo
de iminéncia da morte do filho em um universo
ameacador que traz mudangas intensas a rotina
materna e que demanda continuas adaptagdes.

As maies identificam que seus filhos tém perdas
significativas relacionadas a restricio dietética e a
participacdo em atividades de lazer e escolares. Diante
deste contexto, apresentam-se preocupadas e com as
maos atadas para alterar essa condigdo.

O segundo fendmeno, dando um novo significado a
hemodialise é composto pelas categorias: incorporando
o cuidado ao cotidiano, precisando ter coragem para

] Bras Nefrol 2014;36(4):460-468

enfrentar a realidade, fortalecendo-se com as interacoes
e esperando por um novo rim. Os novos significados
ajudam a mie no enfrentamento da experiéncia de
acompanhar o filho as sessdes de hemodialise tendo
a vida aprisionada por uma madquina. Diante do
sofrimento, da sensagdo de aprisionamento e do medo
da morte iminente do filho, inicia-se uma série de
reflexdes e agoes direcionadas no sentido de dar um
novo significado a experiéncia vivenciada.

As mies vao incorporando o cuidado ao cotidiano.
Ao irem reconhecendo a necessidade do tratamento
hemodialitico, percebem que o procedimento protege
o filho da morte e a mdquina de hemodidlise passa
a ter um novo significado - da ameaca de morte
para um lugar de preserva¢io da vida. tendo a vida
aprisionada por uma mdiquina, elas entendem que
precisam ter coragem para enfrentar a realidade,
buscando ter forca e determinagio para continuar
acompanhando o filho a hemodidlise e nao desistir
do enfrentamento de uma realidade dificil e dolorosa
que se apresenta. As mdes percebem que é preciso
coragem para persistir e ndo se deixar abater pela
existéncia de um futuro incerto.

As maes vao fortalecendo-se com as interagdes
vivenciadas durante o decorrer da experiéncia.
Desenvolvem relacdes de confianga com a equipe
por meio de um canal de comunicacdo aberto pelo
qual questdes das dimensdes subjetivas maternas
sdo acolhidas, sentindo-se mais encorajadas, mesmo
tendo a vida aprisionada por uma maquina.

A mdiquina de hemodidlise deixa de ser
desconhecida a medida que a equipe esclarece
seu funcionamento. As maes buscam conhecer o
funcionamento da mdaquina fazendo perguntas a
equipe e, assim, sentem-se mais seguras € menos
amedrontadas em relagio a possibilidade de morte
iminente do filho conectado a mdquina. Dessa forma,
as maes conseguem ir aliviando-se com o acolhimento
dado pela equipe.

As mdes desenvolvem relacionamentos significati-
vos e lagos solidarios dentro da Unidade de Hemodialise
Infantil e podem ir ressignificando a prépria experién-
cia com a ajuda de outras maes. As mies redefinem a
propria experiéncia ao constatar que ha mdes em si-
tuacOes de maior dificuldade a quem podem ser uteis
ajudando-as a desenvolver coragem. A interacdo entre
as mies e a possibilidade de compartilhar experiéncias
produz um sentimento de identidade, sentindo-se com-
preendidas e incentivadas na experiéncia.



As maies identificam que os filhos apresentam uma
melhora clinica com o tratamento hemodialitico.
Portanto, constatar que o filho estd bem realizando
hemodialise é uma estratégia para lidar com a
condi¢do, vendo a vida do filho sugada pela miquina.
As mies observam que a crianga estd mais disposta
para o brincar e para a atividade escolar e notam que
se desenvolvem mais rapidamente. A interagio com
o filho promove uma redefini¢io do tratamento ao
qual é submetido, pois desconstrdi progressivamente
a crenga materna permeada pela iminéncia da morte
na miquina e assim ela pode ir confortando-se ao
reconhecer o bem estar do filho.

A presenca da familia € essencial para a mie neste
processo de ir tendo a vida aprisionada por uma
maquina. Os familiares auxiliam na reorganizagio
do cotidiano, ajudando-as a suprir demandas praticas
impostas pelo cotidiano do tratamento hemodialitico,
como cuidar dos outros filhos ou leva-las até a
Unidade, além de oferecer-lhe apoio emocional; a
mde vai sentindo-se amparada com o apoio familiar.

As maies vivenciam a experiéncia e, por meio
das acles/interacbes, mudam processualmente os
significados dados a hemodialise; novos sentimentos e
crengassao desencadeados, assim como comportamentos
necessarios para os rearranjos exigidos pelo processo de
enfrentamento de um evento tdo doloroso e temido, que
é ter um filho submetido a hemodidlise.

As mdes permanecem esperando por um novo rim
e desejam que o transplante preserve a vida do seu
filho sem a necessidade da dependéncia a mdquina.
Isso é o que impulsiona as mies a suportarem um
futuro incerto. Elas tém a certeza de que continuardo
investindo nas sessdes de hemodidlise para manter a
crianca viva, ainda que tenham que acompanhar o
tratamento tendo a vida aprisionada por uma maquina.
Ao longo do processo, o transplante passa a ser
concebido como libertador para si e para o filho e como
a unica possibilidade de retomada da vida que tinham
anteriormente. Ao mesmo tempo, ha o medo vinculado
a0s riscos inerentes a cirurgia - a possibilidade de morte
do filho ou fracasso do enxerto renal. O modelo tebrico
descrito tem, portanto, como categoria central tendo a
vida aprisionada por uma maquina, integrando todos os
componentes relacionados a experiéncia vivenciada pela
mde que acompanha o filho as sessdes de hemodialise.
O processo tendo a vida aprisionada por uma maquina
é representado a seguir a seguir pela Figura 1.

Experiéncia materna em unidade de hemodialise pediatrica

Figura 1. O Modelo Tedrico "tendo a vida aprisionada por uma méaquina“.

VENDO A VIDA DO FILHO SUGADA
PELA MAQUINA

DANDO UM NOVO SIGNIFICADO A
HEMODIALISE

COMPREENDENDO A EXPERIENCIA MATERNA

A necessidade de tratamento hemodialitico nio
gera apenas um cotidiano desafiador para as mades,
mas intenso sofrimento em ter que conviver com a
existéncia da mdaquina. Diante de uma mdaquina
desconhecida, as maes constroem crengas em relacao
a este objeto que mantém uma circulagio sanguinea
extracorporal conectada ao filho e apresentam-se
sofrendo o impacto com o existir da hemodidlise.
As crengas maternas precisam ser compreendidas
e melhor investigadas para que os profissionais da
saude identifiquem e auxiliem na desconstrucio de
imagindrios que dificultam as mies no processo de
enfrentamento desta nova realidade. No presente
estudo, a percep¢do de que a maquina “sugaria o
sangue” conduz a cren¢a materna na morte iminente
do filho, sentindo-se assustadas e constantemente
ameacadas pela maquina. A mdquina de hemodialise
é um objeto fisico, mas quando as mies a representam
como uma ameaga a vida dos filhos torna-se um
simbolo.

A partir da perspectiva interacionista, as maes ao
se relacionarem com a maquina conectada ao filho
representam a maquina como um simbolo de ameaca
e morte. Esta representagio norteia a agio da mae, que
se apresenta vigilante ao filho durante o procedimento
hemodialitico, mesmo sendo angustiante permanecer
ao lado da maquina.

Uma das categorias evidenciadas neste estudo é
a mae sentindo-se com as mdos atadas, apontando a
existéncia de uma intensa mudanca em seu cotidiano
causada pela necessidade de acompanhar o filho a
Unidade de Hemodiilise, de trés a cinco vezes por
semana.
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Com a necessidade do tratamento hemodialitico,
uma realidade desconhecida revela-se e o roteiro de
suas vidas altera-se instantaneamente. Os familiares,
diante de um filho em tratamento hemodialitico,
tém que organizar sua vida para conviver com a
persisténcia de um quadro clinico que apresenta
incertezas quanto ao seu desenvolvimento e estar
periodicamente em um espaco hospitalar, o que
ocasiona sobrecarga fisica, emocional e social.’!

Tendo que abdicar do trabalho, representa a perda
de um lugar social devido a dificuldade para manter
a rotina de trabalho. O processo de intera¢do interna
da mie, em relagdo a si propria, como identidade e
julgamento de si, torna-se abalado. No entanto, a
mie abdica do trabalho para acompanhar o filho.
Percebendo o cotidiano limitado e sendo angustiante
permanecer na hemodidlise, imprimem uma nova
forma de estar no mundo e também de autointeracdo.
Ha4 intenso isolamento e restricio social na vida de
cuidadores de criancas com IRC em estagio final.'? A
vida torna-se voltada ao cuidado do filho e o tempo é
sentido como reduzido.

O cotidiano traz em si a marca da singularidade
do sujeito, e toma forma a partir de suas necessidades,
valores, crengas e afetos.?? Dessa forma, a possibilidade
do cotidiano ganhar novas formas exige que as maes
deem novos sentidos a experiéncia e as mudangas
que dela resulta, dando sustentacio a esta nova
realidade. Em um processo interpretativo, as maes
vao incorporando esta nova forma de cuidar do filho,
ajustando a vida a rotina das sessdes de hemodialise,
dando um novo significado a hemodialise. As mies vao
incorporando o cuidado ao cotidiano, sendo capazes
de se organizar emocionalmente, assumindo como
um dever materno acompanhar o filho a hemodiélise
e comprometendo-se a ministrar a medicacio.
Sentem-se sobrecarregadas, mas redimensionam
a importancia do tratamento hemodialitico como
mantenedor da vida do filho.

Na perspectiva do interacionismo simbdlico, as
interacdes sociais sio processos dialéticos, pois os
individuos constroem os grupos sociais dos quais
fazem parte, mas, a0 mesmo tempo, esses grupos
interferem na conduta do individuo. Quando
interagirmos, nos tornamos objetos sociais uns para
os outros, usamos simbolos, tomamos decisoes,
mudamos direcdes e definimos a realidade.*

As mades vao fortalecendo-se com as interagdes.
Durante a experiéncia de acompanhar o filho as
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sessoes de hemodidlise, a interacio da mie com a
equipe de satude, com as outras mies da Unidade, com
o nucleo familiar e com o préprio filho possibilitou
a construgdo de novos sentidos ao tratamento
hemodialitico, dando um novo significado a
hemodialise.

Na interagdo com o filho, as maes identificam que
h4d uma melhora clinica que ela consegue perceber e
que vai além dos resultados dos exames traduzidos
pela equipe. Dessa forma, a mie conforta-se com esta
melhora, conquistada com o decorrer do tratamento
hemodialitico. Os resultados do presente estudo
mostram a presenca dos membros da familia como
essencial no processo de reorganiza¢io do cotidiano
das maes frequentemente a sobrecarga recai sobre a
mde e a presenga de familiares dispostos a assumirem
responsabilidades minimizam o cansaco e estresse
associados ao encargo materno. As mdes também
identificam a familia como um recurso de apoio
emocional. O fortalecimento dos lacos familiares é
fundamental para que a familia se sinta em condicbes
de lidar com a situacdo.** Incentivar os membros da
familia a compartilharem sentimentos uns com os
outros permite uma comunicacdo eficiente, levando
ao enfrentamento de problemas de forma saudavel.>*
Além disso, um maior conhecimento sobre a maquina
resulta em diminuicio do medo do tratamento
hemodialitico. As familias precisam se sentir seguras
na comunicagio com os profissionais da saude,
receber informacdes claras e adquirir conhecimento
acerca da doenga e do tratamento, podendo diminuir
significativamente os niveis de ansiedade e estresse.353¢

Diante de um ambiente de alta tecnologia que
desperta inseguranga, hd a necessidade de familiariza¢do
dos pacientes e familiares 2 nova e desconhecida cultura
do tratamento hemodialitico.’” A familia deseja um
espaco de encontro para o didlogo, onde seja permitido
o compartilhamento de saberes entre os envolvidos no
cuidado com a crianga, demonstrando um compromisso
e interesse por parte de todos.’® O profissional dentro
de uma Unidade de Hemodidlise pode ater-se apenas
ao ato técnico de “ligar” e “desligar” o sujeito da
mdquina, afastando-se da possibilidade do ato de cuidar
que envolve presenca, manutenc¢io da dignidade, a¢do
interativa e didlogo.* E importante abrir espaco para
que as mdes comuniquem as demandas que devem
ser valorizadas no processo de cuidar, pois durante
toda experiéncia as mdes percebem-se tendo a vida
aprisionada por uma maquina.



O resultado desta pesquisa também nos mostrou
que as mdes compartilham vivéncias com outras mies
no espa¢o da Unidade de Hemodiélise e as trocas
de experiéncias podem ser reconhecidas como uma
rede de suporte social e fonte de empoderamento.'®
Em diversas entrevistas de um estudo com pais
de criancas com IRC foi identificado que os pais
encontraram alivio e minimizaram a gravidade do
proprio problema ao comparar-se com situagdes mais
desesperadoras vivenciadas por outras familias.!?

Em nossa investigagio, o transplante renal é
representado pela categoria esperando por um novo
rim. Ao mesmo tempo em que significa a libertacdo
da mdquina de hemodiilise e de um cotidiano
enclausurante, também produz incertezas em relacio
ao sucesso do transplante renal e os riscos inerentes
a cirurgia. A literatura nos mostra que esta espera €
geradora de angtistia, pois os pais de criangas em espera
para transplante renal expressam incerteza em relagio
ao enxerto renal, mas desejam maior liberdade social e
interagio dentro da familia no pds-transplante.'?

Asmaiesentrevistadas utilizam termos como “inicio...”,
“agora...”, sugerindo que hd a marca da temporalidade
na experiéncia, ou seja, no inicio o tratamento amedronta
e traz a crenca de que o filho morreria conectado a
maquina, mas o “tempo” e as agoes/interagdes permitem
uma redefinicio desta realidade.

Os dados ao indicarem temporalidade, refor¢cam
o argumento de que as maes experienciam mudangas
durante o processo e redirecionam suas acOes. A
maquina de hemodidlise torna-se conhecida e menos
assustadora. Os objetos representam produtos sociais
e, por isso, sio formados e transformados a partir do
processo de interacdo social.*®

As mudancas de sentimentos e comportamentos
nas diferentes fases da experiéncia se devem a
uma constru¢do progressiva de novos significados
resultantes das interagdes durante a experiéncia de
acompanhar o filho em Unidade de Hemodiilise
Infantil, representada pelo fenémeno dando um novo
significado a hemodilise.

Na perspectiva do Interacionismo Simbdlico,
o ser humano é simultaneamente agente e sujeito,
determinado e determinante da vida social. Enquanto
referencial tedrico adotado neste trabalho, pudemos
compreender ndo s6 como as mdes percebiam os fatos
a sua volta e agiam em relagdo as suas convicgdes, mas
também como eram transformadas por um processo
interpretativo resultante de suas ag¢oes/interagdes.

Experiéncia materna em unidade de hemodialise pediatrica

CONSIDERACOES FINAIS

Quanto as implicacoes deste estudo para o contexto de
saide na assisténcia hospitalar, acreditamos que este
trabalho possa contribuir para atuagio profissional de
equipes interdisciplinares que atendem mdes de criangas
e adolescentes submetidos ao tratamento hemodialitico,
na medida em que amplia a compreensdo da experiéncia
materna em uma Unidade de Hemodidlise Infantil.

O conhecimento da experiéncia das maes e o
reconhecimento das estratégias utilizadas por elas
devem ser contemplados no momento de planejamento
docuidado, estimulando interacdes sociais e produzindo
cada vez mais espacos de escuta e didlogo, reduzindo o
estresse das demandas emocionais impostas por tendo
a vida aprisionada por uma maquina.

A literatura nos mostra que a caréncia de espagos
de didlogo e escuta sensivel ndo tem contribuido para
o enfrentamento da situag¢do de vulnerabilidade das
familias que vivenciam a condi¢io cronica na infincia
de seus filhos.** Dessa forma, os profissionais devem
lidar com as dimensdes subjetivas maternas e as
imprevisibilidades das relagdes sem prevalecer apenas
interacdes baseadas em queixas clinicas ou situagdes
relacionadas ao procedimento terapéutico.

Diante disso, faz-se mnecessdrio construir
intervencdes que possibilitem que a mae fale sobre
seus medos, dificuldades, desejos e sobre o proprio
procedimento de hemodiilise que seu filho estd sendo
submetido e consiga atribuir significados menos
sofridos e mais elaborados durante a experiéncia,
vendo a vida do filho sugada pela maquina.

O profissional precisa conhecer as necessidades
das familias, suas crencas, valores e costumes para
facilitar a constru¢io de uma assisténcia digna e
individualizada.*® O cuidado com a crianga implica
considerar a vinculacdo com a figura da mie, em que
o bem-estar de um afeta diretamente a condi¢io do
outro e assistir adequadamente a crianca perpassa em
orientar e envolver a mie no processo de cuidado.*

Assim, o modelo tedrico que tem como categoria
central tendo a vida aprisionada por uma maquina
representa o processo que explica o significado dado
pelas mies em relacdo a experiéncia de acompanhar
os filhos as sessdes de hemodidlise em uma Unidade de
Hemodialise Infantil. Sendo um processo, conforme
preconiza a Teoria Fundamentada nos Dados, nio
deve ser dado como fechado, podendo ser ampliado
ou modificado a partir do momento que outros dados
forem acrescentados a compreensdo da realidade.
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