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APRESENTAÇÃO

É com imenso prazer que apresentamos a coleção “Políticas e Práticas em Saúde e 
Enfermagem”, uma obra dividida em três volumes que têm como objetivo principal desvelar 
discussões científicas sobre as diversas interfaces de atuação do profissional enfermeiro. 
Os conteúdos dos volumes perpassam por trabalhos de pesquisas originais, relatos de 
experiências e revisões da literatura, que foram desenvolvidos em instituições nacionais e 
internacionais na área de saúde.

O advento da pandemia pela COVID 19 trouxe mais visibilidade e valorização à 
profissão de Enfermagem, responsável pelo cuidado com vistas às múltiplas dimensões 
do ser humano. Sabe-se que a Enfermagem deve ter a capacidade de planejar uma 
assistência baseada em evidências, fundamentada em políticas e práticas que evidenciem 
seu protagonismo frente às transformações exigidas pela Saúde Pública.

Nesta obra, o primeiro volume traz estudos relacionados ao desenvolvimento da 
prática de enfermagem em diferentes unidades hospitalares, destacando a importância do 
trabalho em equipe desde o período pré-natal até a saúde do idoso, além da assistência aos 
cuidados paliativos. No segundo volume, os artigos associam-se aos fatores psicossociais 
e políticos envolvidos na atuação do enfermeiro, além daqueles direcionados à liderança 
e à prática docente. No terceiro volume, são apresentados estudos que demonstram a 
atuação da enfermagem na Saúde Pública, nestes incluídos os cuidados às famílias e as 
comunidades. 

Ao decorrer de toda a obra “Políticas e Práticas em Saúde e Enfermagem”, é 
notório observar que os trabalhos envolvem a atuação da Enfermagem de forma holística, 
com práticas integrativas e complementares para alcançar o bem-estar do paciente, o 
uso de métodos não farmacológicos de alívio da dor, além de ações de educação em 
saúde, com enfoque na humanização do cuidado. Desta forma, firma-se o compromisso 
da Enfermagem como ciência, e ressalta-se a relevância da divulgação desses estudos, 
para que os mesmos possam servir de base para a prática dos profissionais, na prevenção 
de doenças, promoção e reabilitação da saúde. Nesse sentido, a Atena Editora oferece 
a estrutura de uma plataforma solidificada e segura para que os pesquisadores possam 
expor e divulgar seus resultados.

Hákilla Pricyla de Jesus Souza
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RESUMO: Neste capítulo, apresentamos um 
estudo que objetivou compreender os saberes 
de familiares de pessoas em hemodiálise sobre o 
tratamento, a doença renal crônica, e os cuidados 
domiciliares. Realizamos uma etnografia 
ancorada na Etnoenfermagem, orientada por 
Madeleine Leininger, coletando as informações 
por observação participante e entrevista em 
visitas domiciliares a sete pessoas em tratamento 
por hemodiálise e quinze familiares. Encontramos 
quatro categorias: a) “Estou me cuidando melhor, 
não tô cem por cento, mas eu me esforço”: 
saberes e práticas de saúde; b) “É assustadora, 
mas tratando, cuidando é possível viver com ela”: 
Doença Renal Crônica; c) “O socorro que eles 
dão num primeiro momento é que teria que ser 
permanente”: experiência da família no serviço de 

hemodiálise e d) “Toda vez que você precisa é uma 
dificuldade danada”: Trajetória da família na rede 
de atenção à saúde. Os familiares sabem o que 
é uma doença renal crônica, sua predisposição 
familiar, o tratamento e os cuidados. A principal 
fonte são os profissionais de saúde, as trocas de 
experiência com outros pacientes e familiares do 
serviço de hemodiálise. Compreendemos que 
mesmo tendo recebido orientações/informações 
com conteúdo técnico-científico, os familiares 
explicitaram dificuldades em aderirem às 
práticas de autocuidado. Como considerações 
finais, apontamos que características culturais 
prevalecem nos hábitos básicos e modo de cuidar 
da saúde e, a partir das experiências de busca de 
cuidados pelos participantes, em outros serviços 
de saúde, é relevante uma política de suporte à 
família do paciente renal crônico em hemodiálise, 
sobretudo, dos dependentes que vislumbre a 
prevenção da continuidade da doença entre os 
familiares. 
PALAVRAS-CHAVE: Família. Cuidados de 
enfermagem. Hemodiálise. Atenção Primária à 
Saúde. Doença Renal Crônica.

ETHNOGRAPHY OF FAMILY 
KNOWLEDGE ABOUT CHRONIC KIDNEY 

DISEASE, HEMODIALYSIS AND HOME 
CARE

ABSTRACT: In this chapter, we present a study 
that aimed to understand the knowledge of 
family members of people on hemodialysis about 
treatment, chronic kidney disease, and home 
care. We performed an ethnography, anchored 
in ethno-nursing guided by Madeleine Leininger, 
collecting information through participant 
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observation and interviews during home visits to seven people undergoing hemodialysis 
treatment and fifteen family members. We found four categories: “I’m taking better care of 
myself, I’m not one hundred percent, but I make an effort”: knowledge and health practices; 
Chronic Kidney Disease: “It’s scary, but treating, taking care of it is possible to live with it”; 
“The help they give at first is that it would have to be permanent”: family experience in the 
hemodialysis service; “Every time you need it is a darn difficulty”: The family’s trajectory in 
the health care network. Family members know what chronic kidney disease is, their family 
predisposition; treatment and care. The main source are health professionals, exchanges 
of experience with other patients and family members of the hemodialysis service. We 
understand that even having received guidance/information with technical-scientific content, 
family members explained difficulties in adhering to self-care practices. As final considerations, 
we point out that cultural characteristics prevail in the basic habits and way of caring for health 
and, based on the participants’ experiences of seeking care in other health services, a policy 
to support the family of the Chronic Kidney patient in hemodialysis, especially for dependents 
and that aims to prevent the continuity of the disease among family members. 
KEYWORDS: Family. Nursing care. Hemodialysis. Primary Health Care. Chronic Kidney 
Disease.

1 |  INTRODUÇÃO
No âmbito da família de adultos que convivem com uma doença renal crônica (DRC) 

e que dependem de cuidados no domicílio, observa-se a necessidade de avançar nos 
conhecimentos sobre as relações entre a família que convive com um familiar dependente 
de procedimentos especializados com seus saberes, numa dimensão cultural e a adesão 
às orientações de profissionais sobre comportamentos e cuidados de promoção da saúde 
e de prevenção de agravos.

Estudos ressaltam à magnitude da DRC tanto quanto no mundo, sendo vista como 
um problema de Saúde Pública no Brasil, uma enfermidade potencialmente grave, com 
altas taxas de morbimortalidade e custos elevados para a sociedade e para os sistemas de 
saúde (FERRAZ et al., 2017; FERREIRA et al., 2018; SILVA et al., 2020). 

Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia, em 2018, havia 133.464 pessoas 
em diálise crônica, destas 92,3% realizam à hemodiálise (HD) e 7,7% fazem à diálise 
peritoneal (DP). Cabe ressaltar que, considerando o intervalo entre os anos de 2009 e 
2018, a prevalência global de pessoas em tratamento dialítico aumentou em 58% e 
que o Sistema Único de Saúde (SUS) foi a fonte pagadora de 80% destas modalidades 
terapêuticas (NEVES et al., 2020). 

O tratamento dialítico impõe à necessidade do indivíduo frequentar o serviço de 
diálise para fazer o tratamento e, ou acompanhamento, gerando a dependência obrigatória 
de tecnologias avançadas para a sobrevivência, repercutindo em mudanças no processo 
de vida, no pensar e no agir do sujeito, com reflexo direto no núcleo familiar e na qualidade 
de vida relacionada à saúde (CALDERAN et al., 2013; ROCHA; SANTOS, 2009).
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As sintomatologias constantemente observadas nas pessoas submetidas à 
hemodiálise, traduzem-se em graus variados de limitações fisiológicas, com impacto 
direto nas condições emocionais e sociais das pessoas. As mudanças na aparência física 
geradas pela necessidade de utilizar um acesso vascular para a realização do tratamento, 
contribuem para as alterações biopsicossociais e interferem, de maneira importante, nas 
interações sociais do sujeito doente e de sua família (CALDERAN et al., 2013).

Aponta-se para uma visão multifatorial da DRC, sob suas dimensões orgânica, 
socioeconômica e psicológica. Essa realidade determina um novo rumo no processo 
de viver e ser saudável, de acordo com o significado atribuído aos estressores, com a 
orientação de vida, com as forças, necessidades e estratégias de enfrentamento utilizadas 
pelos envolvidos (CALDERAN et al., 2013). 

No entorno da abordagem clínica a uma pessoa com DRC, recomenda-se 
a compreensão do contexto de vida do indivíduo e de sua família a fim de subsidiar o 
tratamento, que engloba processo do cuidar da Enfermagem. Sendo assim, nesta pesquisa 
utilizou-se o referencial teórico da Etnoenfermagem a partir dos pensamentos de Madeleine 
Leininger. Em sua teoria da universalidade e diversidade cultural, a autora apresenta seu 
conceito de cultura: “[...] história de vida de um indivíduo ou grupo, tomando como referência 
seus valores, crenças, padrões, normas e práticas que são aprendidos, compartilhados e 
transmitidos entre gerações [...]” (LEININGER, 1997, p. 38).

Diante dessa concepção teórica, buscamos compreender, de modo pioneiro e 
inovador, a relação entre “cuidado” e “cultura”, fenômeno que, para a autora, seria o elo 
que faltava para a Enfermagem oferecer um cuidado adequado, centrado na pessoa e 
congruente à sua cultura de vida. Assim, o cuidado de enfermagem está focado na pessoa, 
entendida como sujeito autônomo no processo saúde-doença, no qual o enfermeiro 
empreende as ações no sentido de buscar à preservação e à manutenção da cultura de 
cuidados (GOMES; CAVALCANTE; ALEXANDRE, 2019).

Consonante a esse pensamento, tem-se que as maneiras pelas quais um determinado 
grupo social pensa e se organiza para manter a saúde e enfrentar episódios de doenças 
não estão dissociados da visão de mundo desse grupo, bem como de suas experiências a 
respeito dos demais aspectos, em particular da dimensão cultural experimentada por eles 
(BRIÑEZ ARIZA; RODRIGUES, 2016). 

Observa-se no cotidiano da prática de enfermagem nos serviços de hemodiálise, 
que o cuidar de uma pessoa com DRC e incapaz de realizar parcial ou totalmente o próprio 
cuidado, gera e intensifica a demanda de trabalho, especialmente, para a família, gerando 
um desarranjo no modo de ser e viver do familiar. 

Assentado nos fatores hereditários da DRC os familiares apresentam importante 
fator de risco para o desenvolvimento desta doença (ALMEIDA et al., 2015; BRASIL, 2014). 
A possibilidade de adoecimento pode ser intensificada pela sobrecarga física e emocional 
quando assumem as funções de cuidadores. Assim, o familiar não deve ser visto apenas 
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como cuidador, que precisa de apoio para suprir as responsabilidades e exigências no 
cuidar do ente querido, mas como alguém que apresenta reais possibilidades para adoecer 
(ALMEIDA et al., 2015). 

Esse aspecto expõe a relevância de trazer o familiar para o foco do cuidado, 
compreender suas percepções, anseios e saberes sobre a doença. Conhecer suas 
experiências de vida no âmbito saúde e doença, suas condições socioeconômicas e 
culturais a fim de ofertar o cuidado de enfermagem integral e resolutivo a essa clientela 
(KALANTAR-ZADEH et al., 2021).  

Do paradoxo de cuidar e adoecer, se estabelece um questionamento entre os 
saberes existentes sobre a doença e a utilização de ferramentas para impedir o surgimento 
de novos casos de DRC entre os familiares. Diante disso, tomamos como ponto de partida, 
a premissa de que é preciso ouvir a família da pessoa em programa de hemodiálise. 

Logo, observa-se a necessidade de dispensar mais tempo, emoções e esforços 
para a apropriação de novos conhecimentos e tecnologias, proporcionalmente ao grau de 
dependência para a realização das ações demandadas pelo tratamento.

Mediante as considerações anteriores, investimos na proposição desta investigação, 
que envolve o tema do cuidar em enfermagem, com ênfase para a família da pessoa 
com DRC em programa contínuo de diálise. No campo desta temática, a questão que 
nos propusemos a investigar foi o conhecimento do familiar sobre a DRC, tomando como 
referência o processo de cuidar do enfermeiro na Atenção Primária à Saúde (APS). 
Motivados pelo conhecimento sobre a predisposição genética dentre os fatores etiológicos 
da DRC, seus fatores de risco, a predisposição familiar, observações assistemáticas sobre 
baixa adesão aos cuidados preventivos quando já se tem um familiar em tratamento. Nosso 
estudo objetivou compreender os saberes de familiares de pessoas em hemodiálise sobre 
o tratamento, a doença renal crônica e os cuidados domiciliares.

2 |  METODOLOGIA
Realizamos uma pesquisa qualitativa, com o método da Etnoenfermagem 

(LEININGER, 1991). Os participantes foram familiares nucleares de sete pacientes (adultos 
ou idosos) em programa contínuo de hemodiálise, que, juntos, constituíram-se em vinte 
e dois informantes-chave. Os indivíduos em tratamento hemodialítico foram identificados 
na Unidade de Terapia Renal Substitutiva de um hospital público, de Ensino de Minas 
Gerais. Os dados foram coletados entre novembro de 2013 e abril de 2014, por meio de 
observação participante e de entrevistas guiadas por um roteiro semiestruturado em visitas 
domiciliares aos participantes da pesquisa. 

Adotamos como critérios de inclusão para a participação na pesquisa, sujeitos com 
idade a partir de 18 anos, independente de gênero, etnia, religião, classe social e posição 
política. No momento da pesquisa, deveriam estar lúcidos, conscientes e orientados no 
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tempo e espaço. A negação deles em participar da pesquisa proposta ou em assinar o 
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foram consideradas como critério de 
exclusão. 

Realizamos a observação, com participação e a reflexão durante o trabalho de 
campo, segundo a perspectiva da Etnoenfermagem proposta por Leininger, da seguinte 
forma: observação primária com escuta ativa, não ocorrendo participação ativa; observação 
primária com participação limitada; participação primária com continuidade das observações; 
reflexão primária e reconfirmações dos resultados e informações (LEININGER, 1991). 

Adotamos pseudônimos para os informantes a fim de garantir-lhes o anonimato. 
As entrevistas foram gravadas em um gravador digital e, posteriormente, transcritas. A 
observação participante foi expandida considerando-se as notas e registros em um diário 
de campo. A análise seguiu as fases descritas por Leininger. 

Inicialmente, coletamos os dados, transcrevemos gravações, expandimos notas de 
campo e fizemos descrições. A análise dos dados sobre conhecimento dos participantes 
iniciava durante o trabalho de campo, seguindo para uma segunda fase na qual identificamos 
e categorizamos os descritores e componentes mais relevantes ao propósito da pesquisa. 
Na terceira fase, fizemos uma análise contextual e, por fim, na quarta e última fase definimos 
as categorias mais expressivas que para discussões (LEININGER, 1991).

Nesta investigação, seguimos as recomendações éticas orientadas pela Resolução 
nº 466/12, do Conselho Nacional de Saúde (BRASIL, 2012). O projeto da pesquisa recebeu 
aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa com Seres Humanos vinculados à Plataforma 
Brasil, conforme o Parecer nº 338.460/2013.

3 |  RESULTADOS E DISCUSSÕES
Ao final do processo de interpretação e síntese dos dados, emergiram quatro 

categorias que possibilitaram-nos a compreensão da questão da pesquisa: a) “Estou me 
cuidando melhor, não tô cem por cento, mas eu me esforço”: saberes e práticas de saúde; 
b) Doença Renal Crônica: “é assustadora, mas tratando, cuidando é possível viver com 
ela”; c) “O socorro que eles dão num primeiro momento é que teria que ser permanente”: 
experiência da família no serviço de hemodiálise e d) “Toda vez que você precisa é uma 
dificuldade danada”: Trajetória da família na rede de atenção à saúde. 

A seguir, apresentaremos uma discussão dos principais achados que possibilitaram 
estas categorias.

3.1 “Estou me cuidando melhor. Não tô cem por cento, mas eu me esforço”: 
saberes e práticas sobre saúde

A frase acima, que nomeia essa categoria, expõe a existência de um movimento 
empreendido pelo participante desde que recebeu o diagnóstico de DRC no sentido de 
cuidar melhor de si, o que lhe exige esforço, e lhe permite uma avaliação sobre o seu 



 
Políticas e práticas em saúde e enfermagem 3 Capítulo 10 94

estado de saúde, demonstrando que para isso, faz comparações com um estado de saúde 
ideal que seria o percentual de “cem por cento”.  

Estar cuidando melhor de si pode significar uma acomodação obtida pelo processo 
de enfrentamento das consequências da doença e seu tratamento, tomando por base 
conhecimentos, saberes e a realização de práticas a este relacionada. Assimilar os saberes 
e as práticas que o usuário e sua família possuem, pode ser a base para o cuidado de 
enfermagem efetivo, coerente com o contexto da vida e cultura.

O conceito de DRC, sob a ótica dos participantes, perpassa pela expressão “É 
a doença dos rins. Pelo o que a minha mãe explicou faz os rins parar. A pessoa para de 
urinar, para de filtrar o sangue. E ocorre de ter que fazer diálise [...]” (NÚBIA).

Compreendemos que as concepções manifestadas pelas famílias são provenientes, 
de maneira enfática, do cenário da HD na qual o familiar encontra-se cadastrado, 
protagonizando o conhecimento do leigo sobre a DRC. 

Leininger compreende que o enfermeiro precisa assimilar e valorizar a visão popular 
do leigo, para construir o cuidado de enfermagem congruente com sua cultura.  A autora faz 
menção a um conhecimento biomédico que é hegemônico, mas que não é a única forma de 
expressão do saber em saúde. Com isso, é necessário fazermos uma contraposição das 
concepções ditas “científicas” e que circulam no interior das instituições de saúde em prol 
da saúde do indivíduo, família e comunidade com os saberes e práticas emanados pelos 
usuários dos serviços de saúde (LEININGER, 1991).  

Leininger debate a existência de sistemas de saúde diversificados, de um lado os 
sistemas populares e do outro os sistemas profissionais, com conhecimentos em saúde 
próprios que se deixam interagir, permitindo trocas. Ela nos alerta sobre a existência das 
práticas de saúde popular (generic care practices), ou seja, não profissional, e que se 
configuram no modo de cuidado ao ser humano, que é inerente à sua existência, por meio 
de uma prática nova de cuidado alternativo que tem sido usada pelas pessoas e que traz 
benefícios para elas (LEININGER, 1997).  

Emerge a imperatividade de construção em conjunto com as famílias, em questão 
de uma base de informações que ampliem as ferramentas para o cuidado com a saúde, em 
especial, porque a DRC assenta-se no fator hereditário e os familiares dos pacientes renais 
crônicos estão incluídos no grupo de risco importante para desenvolver a referida doença.

Entretanto, acreditamos que não seria suficiente ao profissional apenas “passar 
conhecimento”. Para Azevedo et al. (2018), a prática educativa entre profissional e família 
deve ocorrer de forma integrada, valorizando o diálogo, a problematização e a liberdade de 
expressão na busca do processo de conscientização.

O enfermeiro, na concepção de Leininger, colabora para que o ser que encontra sob 
seus cuidados avance em seus saberes, respeitando seus valores, suas crenças, enfim, 
sua cultura. As informações existentes no campo da saúde são relevantes para os sistemas 
de saúde popular e profissional, em particular, no contexto das doenças crônicas, nos quais 
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que mudar comportamentos culturalmente instituídos, torna-se relevante para o controle 
dos fatores de risco desta patologia. 

Observamos este aspecto imbricado nos relatos, como no seguinte trecho:

Estou me cuidando melhor, não tô cem por cento, mas eu me esforço. Tento 
tomar meus remédios nos horários todos os dias. Como melhor porque antes 
eu só comia na rua, agora eu tenho até medo de comer na rua. Quando eu vou 
comer... Assim... É... Porque eu esqueço, aí, eu lembro e se tem um pouquinho 
de sal eu largo para lá. Antes, eu emburacava mesmo! Eu trabalhava com 
festa, comia torresmo [...] (SÍLVIO).

Observamos a sinalização de um novo comportamento, convergente para a saúde 
e o bem-estar. Por isso, a reestruturação ou repadronização do cuidado deve ocorrer, 
segundo Leininger, com o objetivo de darmos assistência, apoio e suporte para o indivíduo 
ou habilitação profissional nas decisões e ações que o auxilie a reordenar, mudar, modificar 
ou reestruturar seus hábitos de vida para instituir melhores práticas, visando benefícios 
para a saúde do ser cuidado, respeitando suas crenças e seus valores (LEININGER, 1997).  

Reforça-nos o entendimento de que o enfermeiro deve incluir em sua prática com 
os familiares de pessoas com DRC, ações direcionadas à educação para a saúde que 
lhes estimulem o desejo de se cuidarem e assumirem comportamentos preventivos e de 
promoção da saúde.

3.2 Doença renal crônica: “é assustadora, mas tratando, cuidando é possível 
viver com ela”

Um entendimento que tivemos ao observarmos o contexto familiar foi que 
o adoecimento de um dos integrantes, principalmente os que estão em tratamento 
hemodialítico, provoca alterações importantes na vida destes sujeitos, gerando uma 
desordem em sua organização e funcionamento. 

A hemodiálise mexe com a estrutura da família. Não só pela hemodiálise, 
mas pelos outros problemas que ela [a mãe] tem. Acompanhamos ela na 
hemodiálise, ela vai de ônibus. Tem que pegar duas conduções. É cansativo. 
Para ir na HD, tem que dá volta na cidade, é complicado. A gente fica 
preocupada dela passar mal na rua, sentir alguma coisa, né? Dentro de casa, 
por exemplo ela já passou mal comigo um monte de vezes. Agora estou presa 
por causa do cuidado com a filha e com a mãe [...] (ROSÁRIA).  

Isso corrobora para o de que o adoecimento se estabelece como uma experiência 
particular e única para o indivíduo e sua família, constituído por vários significados 
experimentados por cada sujeito em seu cotidiano sociocultural, sendo compartilhada de 
forma intensificada com a família.  

Observamos ao vivenciarmos o ambiente da HD, na primeira etapa da pesquisa, que 
ele é envolto por uma variedade de sentimentos, oportunidades e restrições. Identificamos 
juntamente com os informantes que os benefícios oriundos do tratamento hemodialítico 
são vários, principalmente, a manutenção da vida. A fala abaixo evidencia a importância do 
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tratamento hemodialítico para a vida do indivíduo.  

Lógico! Não é um mar de rosa, mas para o tamanho socorro que é trazer a 
função de um órgão, eu acho que tá sendo tudo, porque se não tivesse o que 
seria deles, só seria a morte. É um socorro assim excelente. Precisa de muitos 
cuidados. É assustadora, mas tratando, cuidando é possível viver com ela [...] 
(ROBERTA).

Ficou claro para nós, que os informantes manifestam a existência de pontos positivos 
inerentes ao tratamento hemodialítico, em particular para o organismo do indivíduo, embora 
este tratamento mostra-se como sendo desafiador para o sujeito que dela depende, 
repercutindo no contexto de vida de suas famílias, configurando-se como um paradoxo. 

O enfermeiro tem o desafio da negociação, enquanto um elemento que compõe o 
pensamento de Leininger sobre a vivência das pessoas com o processo saúde doença. O 
processo de negociação ou acomodação do cuidado cultural é definido por Leininger como 
à promoção de cuidados e decisões profissionais para assistir, dar suporte, facilitar ou 
habilitar o profissional nas decisões e ações que o auxilie às pessoas de uma determinada 
cultura a adaptar-se ou negociar com outras formas culturalmente congruentes, seguras e 
eficazes no cuidado à saúde, ou para lidar com a doença ou a morte (LEININGER, 1997). 

Diante da possibilidade imaginária dos familiares virem a necessitar de HD, em 
algum momento de sua vida transparece a dificuldade e a resistência deles em aceitarem 
o tratamento. Assimila-se que as pessoas e a sociedade apresentam culturalmente 
dificuldades para lidar e enfrentar as doenças crônicas que precisam de tratamento 
contínuo (LUYCKX; TONELLI; STANIFER, 2018; VIEGAS et al., 2016). 

Podemos compreender que os familiares de pessoas com DRC, que as acompanham 
rotineiramente sem sua trajetória para obtenção do tratamento de hemodiálise, necessitam 
de suporte e não reconhecem em suas experiências de buscas de cuidados, que existam 
políticas ou serviços de apoio. 

3.3 “Num primeiro instante, o socorro que eles dão num primeiro momento 
é que teria que ser permanente”: experiência da família no serviço de 
hemodiálise

O cuidado de enfermagem apareceu como uma categoria de análise e torna-
se relevante trazê-lo à tona, correlacionando-o com as estratégias de cuidados entre o 
indivíduo em tratamento hemodialítico, sua família e a equipe de enfermagem. 

No cenário da HD, do ponto de vista dos familiares participantes, o papel da equipe 
de enfermagem é fundamental. Rosa, a mãe de MARIA iniciou uma abordagem sobre a sua 
percepção sobre o trabalho da enfermagem na hemodiálise: 

Eu acho que merecia nota mil, são os enfermeiros, porque eles estão o 
tempo todo ali, com eficiência, quando os médicos chegam, muitas vezes, 
eles já resolveram o problema. Então, nós temos que dar um valor grande, 
principalmente para os enfermeiros. É dom mesmo mexer com nefrologia, 
principalmente com hemodiálise. Acho que é o pedacinho mais difícil da 
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profissão deles [...] (MARIA).  

Extraímos no trecho da fala de Maria, a existência de uma avaliação positiva do 
trabalho da Enfermagem no âmbito do tratamento hemodialítico, em especial, relacionados 
aos procedimentos técnicos envolvidos com esta modalidade de tratamento.

Porém, observamos que há um tempo ocioso em que a equipe aguarda o curso 
da sessão de HD e que na visão de alguns informantes-chave, este tempo poderia ser 
utilizado para ações de educação em saúde, comunicação, escuta terapêutica, além de 
momentos de entretenimentos. 

Já que a gente fica lá quatro horas, eu não enxergo bem, mas ter atividades, 
tipo aula de leitura. Uma pessoa que tivesse lá para deixar o pessoal mais 
aceso, levantar o astral da gente... Sei lá, arrumar alguma pessoa que já foi 
transplantada para dar uma palestra, para mostrar o pessoal que o transplante 
existe... Pegar um livro para ler, não é só colocar a televisão, não tem mais 
atividade nenhuma, ou você vê a televisão ou você dorme [...] (SÍLVIO). 

Encontramos nas respostas desses pacientes, várias situações que poderiam ser 
trabalhadas, para que a sessão de HD se transformasse em um momento que transcende 
o procedimento técnico e trouxesse outros ganhos para as pessoas submetidas a esta 
terapêutica.  

O avanço tecnológico que envolve o tratamento pode favorecer a mecanização 
da assistência e o distanciamento entre a equipe de enfermagem da pessoa cuidada, 
culminando com a perda de momentos ricos de interação e trocas com eles, que, por sua 
vez, manifestam desejos de receberem cuidados para além dos procedimentos técnicos, e 
os reconhecem, como ilustramos com uma citação da participante Roberta:

Num primeiro instante, o socorro que eles dão no primeiro momento é que 
teria que ser permanente. Eu vi que não é. Quando cheguei lá fiquei muito 
assistida... Aquela segurança que eu tive nos primeiros dias, porque eu falei 
nem tudo aqui tá perdido meu Deus, aqui eles dão assistência à família. Num 
tem mais, eu não vejo mais [...]  (ROBERTA). 

Analisamos que este e outros relatos semelhantes expõem a necessidade de que 
o cuidado de enfermagem aborde não apenas o paciente, estendendo-se ao familiar com 
sentido de escutá-los, confortá-los, problematizar suas vivências, orientá-los, encaminhá-
los aos serviços mais específicos ou, quando em condições limitadas, ao menos transmitir 
que se está junto. Ao refletir sobre este aspecto indagamos: como a Enfermagem, cuja 
essência é o cuidado, tem estado próxima ou cuidando para além do paciente e incluindo 
sua família, considerando-se a sua inserção cultural? 

Ventura et al. (2012) propuseram que o enfermeiro na edificação do seu papel 
na sociedade deve desenvolver ações que transcendem as efetivações das técnicas 
específicas da Enfermagem para uma prática social, transformando-se em um agente 
político e de cidadania, defendendo o ser cuidado no contexto da saúde. 

Ao observarmos e ouvirmos estas famílias, torna-se significativa a expressão, por 
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vezes fluente, no discurso acadêmico de nossa formação, de que “cuidarmos do ser humano 
e não apenas da sua doença”. Pareceu-nos, ainda insipiente, a interlocução entre a prática 
profissional, que oferta cuidados pelo manuseio dos avanços tecnológicos (tratamento em 
hemodiálise), com a prática que ressignifica o cuidado para dimensões mais afetivas e 
apoiada por referenciais próprios. 

3.4 “Toda vez que você precisa é uma dificuldade danada”: trajetória da 
família na rede de atenção à saúde

Leininger defendeu a valorização da atuação integrada e interdisciplinar na prática a 
ser cultivada nos serviços de saúde, como estratégias para a articulação entre os diferentes 
saberes, buscando ações colaborativas e solidárias com os usuários, abordando-os em 
sua totalidade (LEININGER, 1997).

Desde os anos 1990, o Sistema Único de Saúde (SUS) tem alcançado relevantes 
vitórias neste sentido, alicerçadas na busca de uma nova formação social, almejando a 
promoção do bem-estar de todas as pessoas. Acreditamos que a ação em saúde deve 
instituir-se em uma relação de respeito e solidariedade entre os atores envolvidos, a fim de 
resultar em uma responsabilidade mútua, a partir de um agir transformador, emancipatório 
e humanizado (MERCADO-MARTINEZ et al., 2015).

Contudo, mesmo com os avanços do SUS, possibilitar uma assistência integral e 
resolutiva as pessoas em hemodiálise, tem sido um desafio. Tal como observamos, outro 
estudo também encontrou a existência de fragmentação da assistência ao usuário, quando 
considerado os diversos serviços da Rede de Atenção à Saúde (RAS), tornando esta muitas 
vezes exclusiva do serviço de diálise (LEONE; FARAH; CASTRO, 2021).

Entretanto, a experiência de Joel, registrada a seguir, deixa uma preocupação:

O que acontece... é igual o dia que fiquei sabendo... lá as doutoras falaram 
porque eu não procurei o médico antes, sabendo que eu tava com aquilo 
ali. A médica falou: você sempre soube que era crônico, então por que você 
não procurou? Mas quem quer isso? Ir para uma máquina. A médica falou 
que eu que tava errado, sempre chamando atenção. Aí, tinha um exame do 
ano anterior. Levei lá, o médico e até conhecido dela. Mas o nefro é o último 
médico que a gente chega, porque é encaminhado, mesmo nesse grau da 
doença, eu quase que eu não consegui [...] (JOEL).

Ao analisar a citação de Joel, observamos que o profissional de saúde que o 
atendeu o culpabiliza por ter procurado o serviço especializado de nefrologia apenas na 
fase avançada da DRC. Embora, como relatou, ele já tivesse passado por atendimentos de 
outros profissionais e realizado exames. Contudo, a doença não tinha sido diagnosticada 
de forma precoce. Além disso, mesmo estando em fase avançada da doença, houve 
dificuldade para o seu problema ser compreendido, bem como para o encaminhamento ao 
serviço especializado em nefrologia. 

Este aspecto possibilita-nos concordar que a atenção básica ainda não se 
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estabelece em sua plenitude (VIACAVA et al., 2018), colocando a mostra a dificuldade para 
a reorientação do modelo assistencial, circulando a concepção de saúde do usuário voltada 
para a doença e medicalização e não se preocupando, de maneira ideal, com as ações 
de promoção da saúde e de prevenção de doença, repetindo um “hábito/comportamento” 
aprendido em seu cotidiano.

Consideramos pertinente, no âmbito desta discussão, apresentarmos como os 
participantes conceberam o sistema de saúde, considerando-se as suas experiências de 
busca de cuidados em outros serviços, contribuindo para uma compreensão de como tem 
sido a atuação da atenção básica:  

O posto tem o lado bom e ruim, principalmente, na demora de encaminhamento 
[...] (DAVI).  

A saúde entra todo ano e eles falam que vai melhorar, mas nunca melhora 
nada. Toda vez que você precisa é uma dificuldade danada. Eu acho, para 
mim é precário, para mim não mudou nada, tá sempre a mesma coisa [...] 
(DIEGO). 

Corroborando com nosso achado, em estudo realizado com 19 pessoas em diálise 
peritoneal, evidenciou-se que os cuidados de pessoas com DRC demandam a interface de 
entre o serviço especializado e a atenção básica. Contudo, por vezes estes pacientes ficam 
desatendidos devido às particularidades do tratamento e da doença, sendo essa situação 
também relacionada à falta de conhecimento dos profissionais da atenção básica no que 
se refere à diálise (LEONE; FARAH; CASTRO, 2021).

Frente a essa complexidade, o enfermeiro tem um desafio para sua atuação. Em 
primeiro lugar, precisa lutar politicamente pela efetivação prática do SUS em sua totalidade, 
trabalhar para que a população tenha acesso à saúde e colaborar para a integralidade da 
assistência. 

Estes aspectos possibilitam-nos reforçar a importância de compreendermos nossos 
pacientes e seus familiares estão inseridos em um contexto cultural e demandam ações em 
um sistema de saúde que se organiza também segundo uma cultura de oferta de cuidados, 
que põe à mostra fragilidades.  

4 |  CONSIDERAÇÕES FINAIS
Este estudo possibilitou-nos compreender os saberes de familiares e de pessoas 

em hemodiálise sobre o tratamento, a doença renal crônica, e cuidados domiciliares. 
Assimilamos a importância da cultura no contexto de vida dos informantes, seus reflexos 
no processo saúde/doença e, consequentemente, nas construções de ferramentas para a 
busca do bem estar.

Compreendemos que as famílias valorizam o cuidado de enfermagem numa 
dimensão técnica, em particular no contexto da hemodiálise, porém carecem de um 
cuidado que se faz de modo interativo e horizontal entre sujeitos valorizando o humano e 
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sua cultura.
Esta etnografia não estudou especificamente a prática do enfermeiro que atua na 

APS sob o seu ponto de vista, mas refletiu sobre ela, tendo por base a experiência e pontos 
de vista de um grupo de pessoas que vivenciam a DRC e seu tratamento, e demandam-
lhes os serviços. Este aspecto limita as generalizações sobre outras realidades até mesmo 
fazermos proposições mais contundentes para prática do enfermeiro, entretanto nossos 
achados instigam reflexões sobre ela, alicerçada numa dimensão cultural. 

Contribuem, também, com reflexões que possibilitam fomentar um cuidado 
de enfermagem que dê relevância ao acolhimento das pessoas, à interação, ao 
compartilhamento de saberes e as experiências entre os sujeitos culturais. No que se refere 
ao paciente com DRC, é necessário avançarmos para a abordagem à pessoa, incluindo 
a família e a comunidade com vistas à promoção da saúde, ao enfrentamento da Doença 
Renal Crônica, tanto no que se refere à sua prevenção quanto no tratamento, facilitando os 
processos de mudanças necessários para a aquisição do bem-estar.

Ciente da relevância destas interlocuções, e consciente da dimensão cultural em 
que está inserida, a Enfermagem deve afinar-se com os saberes de pacientes e familiares, 
tomando como instrumento orientador de sua prática, os aspectos culturais que determinam 
o estilo de vida e modo de se autocuidar. 

Novas questões surgiram sinalizando para desenvolvimento de outras pesquisas 
dentre elas, a prática educativa na ótica de enfermeiros que dispensam cuidados a pessoas 
com DRC numa concepção de saúde da família, prevenção e promoção da saúde.
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