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INTRODUÇÃO

A Doença Renal Crônica (DRC) é considerada
um problema de grande magnitude na saúde pública
brasileira. No ano de 2010, existiam 92.091 pessoas
em tratamento dialítico1 e os custos com o tratamen-
to desses pacientes chegam a 10% de todas as verbas
direcionadas ao setor saúde2.

O diagnóstico da DRC tem um impacto pro-
fundo nos indivíduos e em seus familiares, com pos-
sibilidades de afetar o convívio social da pessoa e pro-
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vocar prejuízos físicos e emocionais. Ademais, as fa-
mílias com um de seus membros em tratamento
dialítico assumem uma carga significativa no cuida-
do, direto ou indireto ao mesmo, o que tem resultado
em estresse3 e sobrecarga, principalmente para aque-
la pessoa que acompanha mais de perto o doente em
sua peregrinação imposta pelo tratamento. Por isso,
o mesmo impacto sofrido pelo indivíduo doente tam-
bém é observado em sua família, culminando com a
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noroeste do estado do Paraná e sede da 13a Regional de
Saúde (RS), a qual congrega 25 municípios. O estudo foi
realizado no Instituto do Rim de Campo Mourão, que
atende 120 pacientes do Sistema Único de Saúde (SUS),
oriundos de todos os municípios da 13a RS.

Dos 120 indivíduos em tratamento dialítico ape-
nas 20 residiam no município e estes foram relaciona-
dos para serem incluídos no estudo. Entretanto, nove
familiares não foram localizados e dois se recusaram a
participar da pesquisa. Cabe salientar que não tivemos
autorização para realizar o contato inicial com os paci-
entes no próprio Instituto, só nos sendo fornecida uma
relação com os nomes e endereços dos pacientes em
tratamento e os nove familiares não localizados se deve
à desatualização de endereço do doente.

Os dados foram coletados nos meses de abril e maio
de 2011, por meio de entrevistas semi-estruturadas, re-
alizadas nos domicílios dos pacientes, seguindo um ro-
teiro composto por duas partes. A primeira com ques-
tões referentes à caracterização sociodemográfica da fa-
mília e a segunda com duas questões norteadoras: Como
foi o momento do diagnóstico de DRC no seu familiar? e
Daqui para frente quais são as expectativas que você possui
em relação à saúde de seu familiar?

As entrevistas foram previamente agendadas
conforme a disponibilidade dos depoentes. Elas fo-
ram gravadas, e posteriormente transcritas na ínte-
gra. O processo de análise de conteúdo seguiu as eta-
pas pré-estabelecidas, que incluiu a pré-análise com
leituras flutuantes e intensivas, a exploração do ma-
terial com a categorização e agrupamento conforme
suas semelhanças e o tratamento dos dados que se
deu a partir da análise da comunicação objetiva e sub-
jetiva desse material, utilizando-se procedimentos
sistemáticos para compreender o conteúdo expresso
nas falas dos cuidadores10.

O estudo foi desenvolvido em consonância com
as diretrizes disciplinadas pela Resolução 196/96 do
Conselho Nacional da Saúde (CNS) e o projeto foi
aprovado pelo Comitê Permanente de Ética em Pes-
quisa com Seres Humanos da Universidade Estadual
de Maringá (Parecer no 131/2011). Todos os partici-
pantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido em duas vias e estão identificados com as
letras CF de Cuidador Familiar, seguidos de um nú-
mero arábico indicando a ordem de realização da en-
trevista e o tempo em anos de tratamento dialítico
do familiar (CF1 – 3 anos...).

RESULTADOS E DISCUSSÃO

Foram entrevistados nove familiares, cujas ca-
racterísticas reforçam o que tem sido encontrado na
literatura11: todos do sexo feminino, sendo quatro
esposas, duas filhas, uma irmã, uma sobrinha e um ex-
cônjuge. A idade destas variou de 15 a 65 anos, com

necessidade de uma assistência multiprofissional di-
ferenciada e eficaz que envolva toda a família,
minimizando o sofrimento emocional de ambos. Isto
porque um contexto familiar estruturado exerce um
importante papel em todo o processo de relação do
indivíduo com a sua doença, seu tratamento e a adap-
tação necessária a um novo estilo de vida4.

Nessa perspectiva, o suporte informativo que os
profissionais de saúde oferecem ao cuidador familiar
pode contribuir para a manutenção de sua saúde física
e psicológica, na medida em que o ajuda a encontrar
coerência para a própria vida, significado para o papel
que desempenha e melhoria na forma de compreender
e esperar pelo futuro de seu familiar enfermo5.

Diante do exposto, o objetivo do estudo foi des-
crever a vivência dos familiares diante do diagnósti-
co de DRC em um de seus membros e identificar suas
expectativas relacionadas ao tratamento.

REFERENCIAL TEÓRICO

A família, independente de seu tipo, nuclear ou ex-
pandida, se constitui na fonte primária de cuidados e
auxílio aos seus integrantes, desde a etapa do nascimen-
to até a morte6. Esta função é mais facilmente evidenci-
ada em situações de doença crônica (DC), por esta razão
ela deve ser incluída e valorizada no plano assistencial.

Os familiares mais próximos dos doentes renais
crônicos lidam com o estresse produzido pela incer-
teza de cada dia vivido. Muitas vezes apresentam sen-
timentos de medo, aflição e angústia frente à doença
e a possibilidade de terminalidade da vida de seu ente.
Apesar disto, são eles que normalmente constituem
a maior fonte de apoio social aos pacientes, preve-
nindo as frustrações e ansiedades advindas do declínio
da função física ao longo do processo crônico de ado-
ecer, ou mesmo sendo utilizados como defesa emoci-
onal dessas conseqüências negativas3,7,8.

O levantamento de informações acerca da expe-
riência do cuidador no momento do diagnóstico de
DRC e quais são as perspectivas que ele possui em re-
lação ao futuro de seu familiar doente, possibilita o
conhecimento de como a família vivencia esta fase e
como se reestrutura diante de um grande fator estressor,
o que leva à reformulação das ações assistenciais, vol-
tando-as para os interesses da família, levando a equi-
pe de enfermagem a desenvolver estratégias de inter-
venção mais eficazes no acompanhamento dos indiví-
duos doentes e seus cuidadores familiares.

METODOLOGIA

Pesquisa descritiva, de natureza qualitativa reali-
zada em Campo Mourão, município de médio porte (po-
pulação de 87.194 habitantes)9, localizado na região
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média de 47,7 anos. Em relação ao vínculo
empregatício, sete não o possuíam e as outras duas
trabalhavam apenas meio expediente. Dos nove pa-
cientes sete eram homens.

Por meio da análise das falas, construíram-se
duas categorias: Cuidadores familiares e a vivência
do diagnóstico de DRC e Expectativas do cuidador
relacionadas à saúde do familiar.

Cuidadores familiares e a vivência do diagnós-
tico de DRC

A doença aparece como uma grande ameaça à
integridade da família, sendo considerada um caos
quando se instala, interferindo no equilíbrio familiar4,
deste modo, receber o diagnóstico de uma DC não é
fácil para o indivíduo, tampouco para seus familiares.

Nossa o diagnóstico foi bem difícil, Deus nos livre, fi-
quei bem triste. (CF4 – 3 anos)
Para a família sempre é um choque, um problema há
mais para resolver. (CF1– 3 anos)
A gente tentou acalmar ele, porque para ele tinha aca-
bado tudo, falamos que não era assim, que tinha trata-
mento, talvez tivesse um transplante, falei para ele le-
vantar, para não parar ali. (CF3 – 8 anos)

O diagnóstico da DRC faz emergir sentimentos
de medo diante do desconhecimento da doença, desen-
cadeando incertezas quanto ao futuro e o pensar na pos-
sibilidade de morte, provocando um impacto profundo
nas pessoas e em suas famílias. A cronicidade da doença,
o tratamento doloroso, as alterações corporais e o medo
contínuo da perda podem desencadear prejuízos físicos,
mentais e afetar o convívio social do indivíduo3.

Em muitos casos, a natureza inesperada da DRC
exige dos familiares a tomada de decisões e adoção de
estratégias para prestar a devida assistência ao doen-
te, seja no âmbito emocional, financeiro ou simples-
mente acompanhá-lo em seu itinerário terapêutico.
É uma adversidade que transforma o cotidiano do
indivíduo e da família como um todo, provocando
diferentes impactos em seus membros4. Observou-se
que a necessidade do tratamento hemodialítico foi
um dos aspectos que causou maior apreensão.

A hemodiálise foi uma preocupação muito grande, mas
agora ele está com o problema dele estabilizado, não
que não deixa de dar preocupação, mas agora está mais
tranqüilo. (CF2 – 4 anos)
Foi difícil para a gente receber o diagnóstico e começar
a hemodiálise, mas depois vimos o tanto que foi ótimo
para ele, ele está bem melhor. (CF6 –5 anos)

Apesar do medo, as cuidadoras demonstraram
ter compreendido que apenas com o seguimento da
terapêutica existiria a possibilidade de sobrevivência
de seu familiar. Entretanto, perceberam também que,
para os pacientes, a submissão a este tratamento cons-
tituía fonte de estresse e especialmente pelos proble-

mas ocasionados como: isolamento social, perda do
emprego, dependência da Previdência Social, dificul-
dade de locomoção, diminuição da atividade física e
de lazer, necessidade de adaptação à perda da autono-
mia, alterações da imagem corporal e, ainda, um sen-
timento ambíguo entre medo de viver e de morrer12.
Todas essas alterações influenciam substancialmen-
te a dinâmica familiar, mormente quando o doente é
o chefe da família, por este representar o suporte e o
sustentáculo da estrutura familiar.

Foi uma surpresa porque a gente não sabia, ele traba-
lhava direto e correndo sempre, cuidando de tudo aqui
em casa, só descobriu porque deu uma canseira nele[...].
(CF8 – 3 anos)

Diante dessa situação, a equipe de saúde
multiprofissional, principalmente o enfermeiro, deve
orientar o indivíduo com o diagnóstico de DRC e sua
família, mesmo em situações em que o tratamento
dialítico é instituído em caráter emergencial. Nesse sen-
tido, cabe ao enfermeiro desenvolver e implementar
estratégias educativas capazes de informar suficiente-
mente pacientes e familiares sobre a enfermidade, ma-
nifestações clínicas, estilo de vida saudável, caracterís-
ticas e efeitos do tratamento, cuidados com o acesso
venoso, entre outros aspectos. O enfermeiro, portanto,
necessita reconhecer o cliente e seus familiares como
agentes de autocuidado13.

Em estudo realizado com quatro famílias de pa-
cientes com DRC no Rio Grande do Sul14, foi obser-
vado que a superação do momento do diagnóstico e a
reestruturação da família foram facilitadas a partir da
rede social de apoio que a família nuclear recebeu dos
outros membros da família extensa e do serviço de
saúde, sendo este apoio ainda preponderante para a
melhor aderência do paciente à terapêutica, por meio
das facilidades de acesso ao tratamento que são
alcançadas com o auxílio de outros familiares.

Assim, deve-se, após a avaliação clínica inicial
do paciente, estabelecer um plano terapêutico para o
controle da doença e prevenção de outras complica-
ções crônicas15. A aproximação da família com a equi-
pe de saúde neste momento é saudável tanto para os
indivíduos com DC e seus familiares, quanto para a
equipe multiprofissional, pois possibilita uma assis-
tência direcionada para suas reais necessidades, fa-
vorecendo conseqüentemente, a adesão ao tratamen-
to16. No entanto, os familiares entrevistados, em sua
maioria, não receberam nenhuma orientação ou acom-
panhamento por parte dos profissionais na Unidade
Básica de Saúde (UBS) e/ou no Instituto do Rim onde
realizam o tratamento especializado.

Ninguém veio orientar, orientou só ele na hemodiálise,
eles deram um livrinho, pra ver o que ele podia comer.
(CF9 – 3 anos)

Acho que faltou orientação, só mandaram uma revisti-
nha pra ela, não vieram pessoalmente. (CF2 – 4 anos)
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A família deve ser parte integrante no cuidado
aos indivíduos com DRC, sendo necessário oferecer
a ela subsídios para que possa atuar de forma correta.
A instituição onde os pacientes fazem o tratamento
presta um serviço especializado a um segmento res-
trito da população, o que teoricamente favorece o
fortalecimento do vínculo entre família/paciente e
serviço de saúde/profissionais. Porém, isto não pare-
ce estar ocorrendo, pois, segundo os familiares, as in-
formações e orientações não foram realizadas pessoal
e individualmente, mas sim de modo impessoal e es-
crita. Além disso, o fato de muitos endereços estarem
desatualizados, conforme identificado por ocasião da
inclusão dos indivíduos no estudo, também constitui
indicativo da ausência de vínculo com o serviço.

Em estudo, realizado no interior de São Paulo
com quatro familiares de pacientes com DRC, obser-
vou-se que o apoio informativo, advindo dos profis-
sionais de saúde, acerca da doença e da promoção à
saúde do familiar enfermo, era falho, ora pelo confli-
to, ora pela ausência de informações3. Isto também
foi constatado no presente estudo, visto que a única
forma de orientação relatada foi a entrega de uma
cartilha com informações referentes à alimentação
do doente renal crônico.

Independentemente do fato de os pacientes re-
alizarem o acompanhamento de saúde em Institui-
ção especializada ou serviços particulares, os profissi-
onais da ESF devem realizar visitas domiciliares aos
doentes crônicos de sua área adscrita, pois no domi-
cílio as famílias se sentem mais seguras e com maior
domínio da situação. Isto pode torná-las mais recep-
tivas a compartilhar informações com a equipe de
saúde16 e a seguir melhor os cuidados recomendados

É importante inserir a família no cuidado ao
doente renal crônico, o que a faz sentir-se acolhida e,
na medida de suas possibilidades, busca o serviço de
saúde para esclarecer dúvidas relacionadas à promo-
ção e manutenção da saúde do familiar enfermo e
prevenção de agravos. Na prática, entretanto, obser-
va-se que isto dificilmente ocorre.

Até ele ter o problema, eu nunca tinha ido à clínica. Eu
não sabia da alimentação, essas coisas, só depois que
ele teve o AVC que eu comecei a levar ele e comecei a
conversar com a nutricionista e ela me passou as tabe-
las. Se eu tivesse acompanhado desde o começo, ele não
tinha tido o AVC. (CF3 – 8 anos)

Esclarecimentos sobre a doença, o tratamento
e os procedimentos são necessários para minimizar
as angústias dos familiares e também para que esses,
cientes do que acontece com seu familiar, possam efe-
tivamente apoiá-lo e tornarem-se parceiros da equi-
pe de saúde17. Os esclarecimentos devem ter início
no momento do diagnóstico e ser continuamente
relembrados, a fim de se evitar as complicações a lon-
go prazo acarretadas pela DRC.

Os profissionais de saúde, mormente os enfer-
meiros, devem executar com responsabilidade o pa-
pel de educador para a saúde, a fim de preparar e trei-
nar os familiares para que estejam aptos a lidar com as
diversas situações que um paciente em tratamento
dialítico pode vivenciar no curso de sua doença. Des-
se modo, a família terá maior habilidade e se sentirá
mais confiante para realizar os cuidados necessários
ao seu ente enfermo. A busca pelo serviço de saúde
será menor, uma vez que saberão reconhecer sinais e
sintomas comuns da doença e do tratamento, e como
atuar nestes casos.

O enfermeiro, portanto, é responsável por de-
senvolver estratégias educativas para orientar o in-
divíduo recém diagnosticado com DRC e seus famili-
ares, conforme suas reais necessidades. É esse profis-
sional quem desenvolve um atendimento destinado
à integralidade do cliente, garantindo-lhe e à sua fa-
mília o direito à informação, contribuindo, assim,
para a melhoria na qualidade de vida de ambos17.

Expectativas do Cuidador Sobre a Saúde do
Familiar em Tratamento Dialítico

Ao deparar-se com o diagnóstico de DRC, o
paciente sente-se amedrontado diante da dualidade
entre a morte e a dependência do tratamento, da
máquina e de outras pessoas. Essas vivências geram
desestabilizações importantes no estado físico, psí-
quico, emocional e social do indivíduo, fazendo com
que sua família perceba seu futuro como diferente
dos demais membros18.

O futuro pode ser entendido como um tempo
que está por vir, que pode ou não acontecer. Por sua
vez o futuro é influenciado por diversas situações e
sentimentos que o indivíduo vivencia no presente.
No caso de pacientes com DRC, muitas vezes esses
sentimentos são a angústia, o desapontamento e a
desesperança, sendo os mesmos, também, percebidos
em seus familiares mais próximos. As cuidadoras re-
lataram suas expectativas em relação à saúde de seus
familiares.

Eu espero dias melhores, que ele fique bom ou que Deus
faça o que achar melhor, espero que fique bom, para
que eu volte a ter a vida de antes, que eu possa sair,
viajar, o que hoje eu não posso. (CF2 – 4 anos)

O desejo de melhora do paciente para que a
cuidadora recupere sua vida de antes decorre do fato
de a DRC ser uma condição progressivamente
incapacitante, que necessita da instituição de cuida-
dos, gerando isolamento na vida social do doente e
de seu cuidador.

Estudo realizado em Fortaleza (CE) com 12
cuidadores familiares de pacientes com DC5 constatou
que o cuidado é vivenciado como castigo por aqueles
familiares mais isolados socialmente, que necessitavam



Doença renal crônica: vivências do cuidador Artigo de Pesquisa
Original Research

Artículo de Investigación

Recebido em: 23.01.2012 – Aprovado em: 25.04.2012p.378  •     Rev. enferm. UERJ, Rio de Janeiro, 2012 jul/set; 20(3):374-9.

lidar de modo ininterrupto com a dependência física ou
a incapacidade mental do indivíduo doente. Nesses ca-
sos, a ausência ou mesmo limitação no apoio recebido
constitui motivo de esgotamento físico-emocional, fa-
zendo com que o cuidado seja encarado como sacrifício.

Diante da doença e da possibilidade de finitude
da vida, as pessoas podem vivenciar crises subjetivas
intensas. Nesse contexto, a espiritualidade serve ao
propósito de elaborar novos sentidos e significados
para a vida, apoiando a pessoa na difícil tarefa de cui-
dar, no enfrentamento das situações adversas e na
manutenção da saúde5.

Nas falas das cuidadoras, evidencia-se também a
forte e marcante presença da fé em um Ser superior, no
qual elas depositam a esperança de cura de seus famili-
ares, para que possam resgatar a vivência em família,
juntamente com a re-estabilização do convívio social.

A única coisa que eu espero é a vontade de Deus mais
nada, porque é difícil [choro]. (CF5 – 4 anos)

Para Deus nada é impossível, porque eu sei, que se ele
fizer por merecer, Deus pode fazer uma grande obra por
ele e de uma hora para outra ele pode ficar curado.
(CF6 – 5 anos)

Ele fala assim pra mim: “Olha vou ficar bom, vou
renovar minha carteira de motorista e nós vamos passe-
ar de novo”. Mas, eu não sei se um dia vai dar. Pra Deus
nada é impossível, porque ele pode estar hoje assim e
amanhã pode estar bom. (CF9 – 3 anos)

A busca pela fé auxilia tanto o doente quanto os
familiares e amigos mais próximos no enfretamento
das situações desencadeadas pela doença19. Estudo re-
alizado com 18 cuidadores familiares de doentes crô-
nicos5 evidenciou que a religião e a fé são percebidas
como uma forma de aliviar os conflitos internos, de
favorecer a aceitação por parte do cuidador familiar da
situação vivenciada no presente e de melhorar as ex-
pectativas que ele possui em relação ao futuro de seu
familiar doente e de seu próprio futuro.

Considerando a dimensão emocional do apoio
social, constata-se que a religião e a religiosidade fun-
cionam, para muitos cuidadores, como um amortece-
dor dos impactos danosos à saúde, sendo que a propri-
edade de administrar os sentimentos é preponderante
na determinação de adoecimento (ou não) do cuidador.

Por outro lado, houve casos em que as cuidadoras
demonstram grande sofrimento ante a desesperança
em relação ao futuro de seus familiares.

Acho que o tratamento dele é para o resto da vida, eu
acho que transplante, pela idade compensaria, mas o
problema é o diabetes. (CF4 – 3 anos)

A gente torce para ele não ficar cego. (CF1 – 3 anos)

É um sentimento muito triste porque a gente sabe, vê
que as pessoas que fazem hemodiálise morrem em situ-
ação muito triste e vai mais cedo. A expectativa da
gente é a pior. (CF8 – 3 anos)

As cuidadoras não vislumbravam chances de
melhora ou cura de seus familiares. Na realidade, bus-
cavam forças para suportar os percalços advindos com
a doença e o tratamento, que demonstravam saber
que seria para o resto da vida de seus entes.

Para alguns doentes, a possibilidade de trans-
plante é inviabilizada por vários motivos. Nesses ca-
sos, a única possibilidade de vida é o próprio trata-
mento hemodialítico. Estudo realizado com renais
crônicos em tratamento hemodialítico no interior
de São Paulo demonstrou que, em alguns casos, não
existia a possibilidade de realizar o transplante em
razão de outros problemas de saúde e também pela
idade avançada dos pacientes, evidenciando que a
hemodiálise é inevitavelmente necessária na reali-
dade da vida cotidiana desses doentes. Desse modo, a
vida futura ou o planejamento desta é apenas uma
casualidade que pode ou não vir a ser7.

CONCLUSÃO

Os resultados do estudo revelaram que, apesar de a
vivência do diagnóstico pelas cuidadoras variar de acor-
do com o papel do doente na família, foi marcada por
ansiedade, angústia e medo diante do desconhecimen-
to da doença e do início do tratamento hemodialítico.
Dessa forma, foi evidenciado como um período de in-
tensa dificuldade. Contudo, observou-se também que o
passar do tempo possibilitou adaptações à nova condi-
ção do doente, reestruturação da família para facilitar
esta adaptação e compreensão de que o tratamento era
necessário para a manutenção da vida do familiar.

A expectativa das cuidadoras relacionada ao
tratamento de seus familiares perpassou desde a fé e a
esperança por uma intervenção Divina, com a cura
da doença, até a total resignação e desesperança. Di-
ante da discrepância de sentimentos relacionados ao
futuro e ao tratamento do familiar, cabe aos profissi-
onais de saúde, em especial aos enfermeiros, oferecer
uma assistência diferenciada e qualificada a essas fa-
mílias, buscando compreender seus medos, anseios,
esperanças e necessidades; fazendo-as vivenciar, de
maneira o mais saudável possível, a condição de vida
imposta pela doença ao familiar, levando-as a enca-
rar o futuro de modo encorajador.

Além disso, é preciso estar atento para o fato de
que a família nem sempre está preparada para cuidar
da pessoa com DRC devido à especificidade dos cui-
dados a serem dispensados. Contudo, a família terá
mais condições de cuidar de seu familiar se ela tam-
bém for cuidada e devidamente instrumentalizada
para prestar o cuidado. Nesse sentido, a realização de
outros estudos sobre a temática poderão subsidiar a
implementação de estratégias que visem minimizar a
ansiedade e o sofrimento das famílias que vivenciam
o cuidado ao doente renal crônico.
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Por fim, acreditamos que o número reduzido de
entrevistados, decorrente da dificuldade em localizá-
los, constitui uma limitação no estudo, porém não
diminui o valor dos achados e a aplicabilidade dos
resultados na prática da enfermagem.
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