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RESUMO

Objetivo: compreender o contexto vivido pelo familiar e pessoa em tratamento hemodialitico. Método: estudo descritivo
exploratdrio, qualitativo e transversal, aprovado pelo comité de ética em pesquisa, realizado com pacientes com doenga renal
cronica e seus familiares, em um municipio do interior do estado do Rio Grande do Norte, entre junho e julho de 2019. Utilizada
entrevista semiestruturada, com perguntas norteadoras para a composigdo estrutural do genograma e ecomapa. Posteriormente
a transcri¢do das falas, seguiu-se a leitura e construcdo das categorias a partir das informagdes encontradas. Resultados: Foram
realizadas 18 entrevistas, compondo nove familias participantes, obtendo-se as categorias: Apoio da familia, Apoio externo a
familia, Renuncia e Enfrentamento da doenga. Conclusdo: a maneira com que cada paciente e familia irdo vivenciar o estar doente
e interpretar esse significado fara essa adaptagdo particular e pessoal, assim como o seu enfrentamento, particularmente ao
considerar que, no nucleo familiar, ocorre uma reestruturagdo em meio as demandas de cuidado.

Descritores: Enfermagem; Doenga Cronica; Insuficiéncia Renal Cronica; Didlise Renal; Familia.

ABSTRACT

Objective: to understand the context experienced by the family member and person undergoing hemodialysis treatment.
Method: exploratory, qualitative and cross-sectional descriptive study, approved by the research ethics committee, carried out
with patients with chronic kidney disease and their families, in a municipality in the interior of the state of Rio Grande do Norte,
between June and July 2019. Used semi-structured interview, with guiding questions for the structural composition of the
genogram and ecomap. After transcribing the speeches, the categories were read and constructed based on the information
found. Results: comprising nine participating families, 18 interviews were carried out, obtaining the categories: Family support,
External support to the family, Resignation and Coping with the disease. Conclusion: the way in which each patient and family
will experience being sick and interpret this meaning will make this particular and personal adaptation, as well as coping,
particularly when considering that, within the family nucleus, a restructuring occurs amid the demands of care.

Descriptors: Nursing; Chronic Disease; Renal Insufficiency, Chronic; Renal Dialysis; Family.

RESUMEN

Objetivo: comprender el contexto vivido por el familiar y la persona en tratamiento de hemodialisis. Método: estudio
descriptivo exploratorio, cualitativo y transversal, aprobado por el comité de ética en investigacion, realizado con pacientes con
enfermedad renal crénica y sus familiares, en un municipio del interior del estado de Rio Grande do Norte, entre junio y julio
de 2019. Se utilizé una entrevista semiestructurada, con preguntas orientadoras para la composicion estructural del genograma
y del ecomapa. Luego de transcribir las declaraciones, se leyo la construccion de las categorias a partir de las informaciones
encontradas. Resultados: Se realizaron 18 entrevistas, comprendiendo nueve familias participantes, obteniendo las categorias:
Apoyo familiar, Apoyo externo a la familia, Rendimiento y Enfrentamiento de la enfermedad. Conclusién: la forma en que cada
paciente y familia vivira el estar enfermo e interpretard este significado, condicionara esa adaptacién particular y personal, asi
como su enfrentamiento, particularmente si se considera que, dentro del nucleo familiar, se produce una reestructuracion en
medio de las demandas del cuidado.

Descriptores: Enfermeria; Enfermedad Crdnica; Insuficiencia Renal Crénica; Dialisis Renal; Familia.

INTRODUGAO

As Doencas Renais Cronicas (DRC) geralmente iniciam com uma lesdo, acompanhada de perda progressiva e
inconvertivel da fungdo renal. Tal acometimento pode ser de nivel glomerular, tubular ou enddcrino. Suas principais
etiologias sdo a Hipertensdo Arterial Sistémica e o Diabetes Mellitus®. Estima-se, no Brasil, 144.779 pessoas em tratamento
de didlise, com taxas de prevaléncia e incidéncia de 684 e 209 por milhdo, respectivamente. Entre os pacientes, 92,6%
utilizam hemodidlise como tratamento. Acrescenta-se que a mortalidade é de aproximadamente 24,5%2.

Quando se identifica 0 acometimento renal em seu inicio, hd op¢8es terapéuticas que visem deter a progressao
da doenga e, entdo, postergar, ou mesmo impedir, a substituicdo dos rins por meio de didlise peritoneal e hemodialise.
Todavia, a degeneracdo ocorre de maneira insidiosa, impedindo o progndstico favoravel®. Com o adoecimento, variadas
sequelas fisicas e/ou psicoldgicas podem surgir, tanto no individuo quanto em sua familia.
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O exercicio do cuidado se constitui como um estressor cronico devido a carga emocional, acrescida das
atividades persistentes e muitas vezes fisicamente exigentes, bem como a administragdo a e gestdo dos sintomas e
tratamento associado ao processo de didlise. Paralelamente, a rotina cuidativa diaria e por tempo prolongado
ocasiona prejuizos a salde dos cuidadores, com implicagdo fisica e emocional devido as implicagdes da terapéutica e
cuidados permanentes, junto as dificuldades econdmicas que, frequentemente, os impossibilita de experenciar uma
vida familiar, social e profissional convencional®.

Com o diagnéstico a respeito da condigdo cronica, os familiares iniciam um processo de adaptagcdo na tentativa de
recuperar seu equilibrio. Assim, todo o contexto familiar é modificado, ou seja, os sujeitos que estao inseridos no entorno
do paciente buscam preencher as demandas de cuidado necessarias, transpassando os papéis sociais que os parentes
possuem. Ao mesmo tempo, surge uma realidade em que os planos, metas e expectativas necessitam de reparo, em
virtude da condic3o e limitagdo apresentada. Isso posto, é desenvolvida uma estratégia de enfrentamento®.

Nesse cenario, os individuos adoecidos podem desenvolver uma dependéncia de sua familia, a qual, na maior
parte das situagoes, é atribuida como cuidadora, incumbindo-se de maior dedica¢do ao seu parente e promovendo
importante efeito na estrutura e funcionalidade familiar. Ao mesmo tempo, quando se apropria do cuidado em sua
totalidade e torna-se responsavel por proporcionar a qualidade de vida de alguém em adoecimento, de maneira
surpreendente, ha repercussdo nas suas atividades de vida diaria, além de seu vinculo social, contribuindo para
restricio da sua qualidade de vida®.

Nesse interim a enfermagem deve exercer seu cuidado a familia, com assisténcia integral, conforme preceitos
éticos e morais, considerando questdes emocionais desses individuos. Desta forma, estimular um vinculo colaborativo
e participativo, o qual envolve a familia e a enfermagem, com intervencdes e oportunizando a melhora do doente®.

Acrescenta-se que instrumentos para a avaliagdo familiar dos pacientes com DRC sdo escassos. De tal forma, os
pesquisadores buscaram implementar bases cientificas de abordagem a familia e aplica-las ao arcabougo do presente
estudo na busca pelo aprofundamento da tematica.

A exemplo, o genograma e o ecomapa configuram-se como elementos essenciais para a visualizagdo e registro
da percepcdo de familias acerca das suas estruturas e participacGes nas relagdes sociais e de suporte, que permitem
o resgate de memédrias cotidianas, elencando a presenca de pessoas, lugares ou atividades que participam”8.

Desse modo, o trabalho justifica-se pelo crescente aumento dos individuos renais crénicos associados as
adversidades no enfretamento do autocuidado e cuidado assistido pelos familiares. além de que a condigdo crénica
junto ao estigma da doenca, as expectativas trazidas pela condicdo de doente promovem intensa mudanc¢a da
dinamica familiar.

O estudo teve como objetivo compreender o contexto vivido pelo familiar e pessoa em tratamento
hemodialitico.

METODO

Trata-se de estudo do tipo descritivo exploratério, com abordagem qualitativa e com recorte transversal.
Salienta-se que seu delineamento foi operacionalizado pelo instrumento para pesquisas qualitativas denominado
Consolidated Criteria for Reporting Qualitative Research (COREQ)°.

A captacdo dos participantes ocorreu em um Centro de Nefrologia localizado em um municipio do interior do
estado do Rio Grande do Norte, que é referéncia no tratamento de hemodialise.

A amostragem ocorreu de maneira intencional, por meio da indicagdo pelos profissionais da clinica entre os que
estavam no local, determinada por saturacdo tedrica'®.

Ainclusdo foi determinada pelos seguintes critérios: pacientes maiores de 18 anos, em tratamento hemodialitico
com, no minimo, 12 sessdes, quantitativo correspondente ao primeiro més de tratamento e inicio da adaptagdo a
terapéutica, e estar acompanhados de um cuidador que o paciente considere como familia. O critério para o cuidador
ser incluido foi a indicacdo do paciente como parte da familia segundo a definicdo: “a familia € quem seus membros
dizem que s3o0”®.

Os critérios de exclusdo estabelecidos foram os pacientes em que seu cuidador ndo permita a participagdo no
estudo; sujeitos surdos, considerando a dificuldade da equipe de coleta na conversacao e, por fim, os que apresentem
déficit cognitivo de acordo com a equipe da clinica, pela possibilidade de viés na coleta de informacgGes. Destaca-se
gue na condicdo de exclusdo do familiar, o paciente, em sequéncia, também seria retirado do estudo.

A coleta de dados compreendeu o periodo de junho a julho de 2019, na estrutura do centro de nefrologia e com
a participacdo do paciente e seu acompanhante. Para a acolhida de informagdo foram empregues perguntas
norteadoras para a composic3o estrutural do genograma e ecomapa®: Pode me dizer quem faz parte dessa familia?
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Alguém mais vive com vocés? Quantos filhos vocé tem? Onde moram seus pais? Com que frequéncia vocé tem contato
com eles? Quais servigos comunitdrios sua familia utiliza? Vocé participa de algum templo, igreja ou sinagoga?
Conversar com alguém sobre igreja, templo ou sinagoga ajudaria a enfrentar a doencga? Suas crengas religiosas sdo
um apoio para vocé? O que foi mais dificil apds o diagndstico?

Inicialmente, a entrevista ocorreu com o paciente e, na sequéncia, com seu familiar. A coleta de dados foi
realizada anteriormente as sessdes de hemodidlise, em sala reservada. Os participantes tiveram sua identificacdo
codificada para manter o sigilo de sua identidade.

A organizagdo e analise dos dados qualitativos deu-se com a transcri¢cdo das falas, leitura e selegdo de trechos
essenciais das entrevistas e, em seguida, com a construgdo de categorias e analise propriamente dita, a partir de
similaridades entre os textos conforme referencial metodoldgico adotado®?.

Foram respeitadas as resolugdes do Conselho Nacional de Saude sobre pesquisas envolvendo seres humanos,
iniciando a coleta de dados somente ap6s a aprovagdo do Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo envolvida e o
consentimento dos participantes.

RESULTADOS

Foram realizadas 18 entrevistas, considerando dois individuos de cada familia, compondo nove familias
participantes. Entre os pacientes renais cronicos predominaram o género feminino, sendo sete do total de
entrevistados, entre os cuidadores seis eram filhos. Em relagdo as informagdes sociais, nenhum dos pacientes
executam fungdo remunerada e dois familiares possuem vinculo empregaticio. O intervalo de tempo de inicio da
terapia de hemodialise variou de dois meses até 23 anos da terapéutica.

Os nove genogramas e ecomapas construidos foram fundamentais para a compreensdo das familias,
colaborando para a categorizacdo, e analise das falas obtidas, somando-se para a apropriada estruturacdo das
categorias, sendo elas: Apoio da familia, Apoio externo a familia, Renuncia e Enfrentamento da doenca.

Apoio da familia

As fontes de apoio sdo fundamentais a um individuo, particularmente ao paciente renal cronico, posto que esse
experiencia transformacgGes estruturais em sua rotina ou vivéncia, sendo indispensavel o suporte de pessoas ao seu
redor e que fazem parte de sua cadeia de relacionamentos para favorecer a¢gdes e comportamentos frente a superagao
da doenga e tratamento.

Pode-se perceber que a familia busca ajustar-se para prestar o cuidado, fato destacado em uma das entrevistas,
ao mencionar seus irmaos e relatar que alguém teria que assumir o cuidado, ndo apontando sentir magoa por isso:

Cada um tem seus problemas, mas todos se preocupam com ela. Se ndo fosse eu, seria um deles. (FP2)
Para outras pessoas, cita-se, em uma rotina em que todos os irmdos a ajudam, que:
[cuidar é] mais tranquilo. (FP3)

Ou referem que os filhos sempre revezam as viagens, e que suas irmas mais novas sempre telefonam para saber
noticias:

Um dia vem um, outro dia vem outro. (P4)

Percebe-se nas falas e nos arranjos do ecomapa, os quais apresentam visualmente por meio do desenho de
formas, linhas e tragos as relagGes significativas e a rede social e familiar da diade, que o apoio vem dos membros da
familia, em especial, daqueles que estdo acompanhando os pacientes no dia da dialise:

Eu me sinto bem, ela cuidou de mim [...] agradego a Deus ter saude para cuidar dela [...] a gente é unido quando
um tem um problema. (FP4)

Eles vivem Id em casa. [...] gosto mais do que faz o comé. (P5)

Apoio externo a familia

Com as intensas modificagGes no processo de enfrentamento da doenca, os familiares produzem suas proprias
redes para que ocorra sustentagdo e apoio nesse processo, além de gerir o cuidado a saude. Observa-se como fontes
de apoio externas a familia a religiosidade e o atendimento na clinica.

Evidencia-se nas falas o apoio que a religiosidade possui sobre a vivéncia com a condi¢do de saude, as
repercussoes e adversidades proprias da terapéutica.

Nada é dificil, me pego com Deus, tem que fazer e vai ld e faz. (FP5)
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Me pego muito com Deus, em todos os momentos, ndo é nem em todos os minutos, sGo em todos os
momentos. (FP5)
Minha religiéo ensina o que é bom, néo ensina o que é ruim. (P6)
Me pego a Nossa Senhora de Lourdes e tenho certeza que nas horas dificeis ela me ajuda. (FP7)
A conexdo do apoio social da clinica é caracterizada pelos discursos:
Todos da equipe sdo pessoas que ela pode contar em algum problema que possa ter. (P3)

Se preocupam sim, sempre que eu ligo elas me atendem, minha mde elogia muito diz que elas sdo carinhosas,
cuidam direitinho. (FP8)

Se preocupam muito [...] a familia pode contar. (FP9)

Renuincia

Para o acompanhamento em saude é comum que ocorra a renuncia a atividades antes desempenhadas, para
que haja mais tempo junto ao doente crénico. A familia experiencia a angustia e o esgotamento igualmente ao
individuo adoecido, ao mesmo tempo que lhe é apoio. Como destacado nas falas de FP1:

[a familia] sofre mais que o paciente [...] minha vida € cuidar dela, resumida na dela [...] s6 sabe quem cuida,
ndo sdo coitadinhos [...] meu cuidado néo é mimo. (FP1)

A renuncia pode ser vista em discurso em particular, o qual expressa que sua vida se resume na da sua mae
(FP2). E completa narrando que o mais dificil depois do diagndstico foi sua adaptagdo para cuidar dela:

Foi dificil! Muito dificil [...] tudo eu abandonei, vendi todos meus pontos [...[ eu sozinha para tudo. (FP2)
Percebe-se, ainda que é necessario o envolvimento do paciente no seu cuidado, como demonstrado na fala:
Eu ndo gosto muito de se escorar em ninguém ndo |[...] eu faco a minha parte e ela faz a dela [esposa]. (P6)

E os discursos referentes aos sentimentos de renuncia exteriorizados de forma discreta pelos pacientes renais,
sdo enxergados a partir de falas sobre suas limitagdes para as atividades do dia a dia:

Ndo posso fazer as coisas de casa [...] ndo posso fazer for¢a no bracgo. (P3)

Ele é que dd banho meu, porque eu canso! Eu fico aperreada porque eu nunca vi minhas coisas assim a toa. (P5)

Enfrentamento da doenga
O diagnéstico, frequentemente inesperado, desperta inimeros sentimentos e emocgGes até a clareza da real
situacdo, o que pode incluir desde a ndo compreensdo da patologia até a negac¢do diante de uma nova realidade:
Ela [referindo-se a paciente] acha que um dia os rins podem voltar ao normal, né? (FP3)
A gente tomou um choque. (FP4)
Mudou tudo [pausa] (P4)

Ter que fazer hemodidlise era algo que a gente néo esperava! [...] ter que tomar medicagdo todos os dias, trés
vezes ao dia e de trés tipos. (FP7)

T6 preso aqui nesse lugar faz nove meses (P6)
Nesse interim, destaca-se a fala

E dificil [pausa] ela diz que faz [hemodidlise] porque é o jeito, gosta ndo. (FP9)
Outros acreditam que

Ndo é questdo de gostar, ela luta pela saude dela! Ela luta! (FP4)

Essa batalha, também é permeada pelo convivio com as perdas de companheiros que também estavam em
tratamento:

Depois que entrei aqui jé vi morrer mais de 20 pessoas. (P6)
Observam-se os entraves que o tratamento proporciona ao cotidiano e sobre ter forga para seguir em frente:

Falta de satide, se tivesse satide seria mais fdcil [...] estd sendo o mais dificil. E aceitar, tem sido dificil [...] nessa
vida tem que ser batalhador. [P6]

Contudo, identifica-se também um entendimento de que a terapia, ao mesmo tempo que poda diversos
aspectos da vida, proporciona a sua continuidade:

Gosto, minha vida é essas maquinas! (P5)

Em outro discurso, a participante refere que hoje estd mais “conformada” (P3) com a doenca e a aceita.
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Encontrou-se, em algumas falas sobre os desafios e responsabilidades trazidos pela doenga, uma perspectiva
positiva de enfrentamento.

[o familiar] nunca reclamou. (FP1)

Observou-se um comportamento alegre, ao ponto de cantar no percurso entre as cidades:
[a paciente concorda] ndo me sinto cansada. (P1)

Ha demonstragao de alegria e vontade de ir para a clinica:

Porque estou fazendo o tratamento [,..] td tudo bem, ndo ha de que reclamar. (P3)

DISCUSSAO

Observa-se que o cuidado é exercido predominantemente pela populagdo do género feminino, sejam as esposas
ou filhas dos DRC, corroborando com a premissa de que esta fungdo é centrada na figura da mulher que compde o
nucleo familiar.

E pertinente considerar que aspectos sociais, culturais e econdmicos que interfiram na dindmica do cuidado, como a
responsabilizacdo das mulheres e a perpetuacdo de uma cultura de cuidado sem conhecimentos especificos contribui para
uma excessiva sobrecarga fisica e emocional do cuidador, mesmo sendo um membro do nucleo familiar®?.

Logo, a partir da alta demanda exigida pelos pacientes, essas cuidadoras abdicam e realinham seus planos futuros no
ambito social e econdmico para dedicar-se a prestacio do cuidado®.

Conforme a categoria “Enfrentamento da doenga”, quando a centralizagdo do cuidado se torna uma competéncia
familiar, precisa-se tentar compreender como a doenca sera encarada, além de verificar a forma como se é prestado essa
assisténcia, dado os diversos contextos inesperados e como os manterao por longo periodo.

Os componentes que integram o universo dos pacientes renais cronicos e seus familiares quando se relacionam entre
si, harmonizam-se para a criagdo de redes capazes de garantir a melhoria do paciente, portanto, esse intercambio entre
acdes dos individuos e o meio, favorece o enfrentamento de sua condi¢do®.

Os autores verificaram que os membros da familia se movem para realinhar o cuidado do individuo doente, suscitando
uma reorganizagdo do papel de cada integrante e a ambientagdo destes. Assim, a homogeneidade familiar fortalece os
vinculos, estimulando o desejo de superar a doenga a partir do “Apoio da familia”, como foi destacado entre os achados na
primeira categoria.

Segundo a teoria dos sistemas as relagdes familiares sdo comparadas a um mobile, no qual todas suas pegas estdo
interligadas e em equilibrio, umas mais pesadas e outras leves, movendo-se algumas mais lentas e outras mais velozes,
todavia quando hd uma interferéncia, como uma brisa, ocorre uma mudanga no ritmo ou movimento de cada elemento®.

Nessa analogia, pode-se observar a proximidade e a distancia entre cada particula e a relagdo de impacto de
uma parte com outra, como nos sistemas familiares, percebe-se semelhante interagao de cada membro.

Dessa forma, compreende-se que o nucleo familiar respondera ao estresse da doenca, havendo a necessidade
de analisar a importancia de todos os seus componentes para o desenvolvimento de uma rede de apoio e cuidado
para atender efetivamente as demandas. A realidade da patologia favorece o desgaste da relagdo e manifesta
obstdaculos nas relagdes entre os membros da familia®.

Ao mesmo tempo, também sdo enfrentadas dificuldades como a indiferenca e afastamento de alguns do
convivio. A configuracdo praticada pelo familiar ao assistir seus membros, promove uma discussdo para o contexto
vivido, no interim da familia, e como o cuidado e doenca s3o experenciados por cada umé.

Todavia, de acordo com a segunda categoria “Apoio externo a familia”, os profissionais de salde e pacientes
relacionam-se no cotidiano da assisténcia, mantendo vinculos que se consolidam muitas vezes devido ao tempo
estendido de tratamento, como os individuos renais cronicos, surgindo conexdo e suporte.

Os profissionais de enfermagem sdo aqueles que dispdem de maior aptiddo para a formacdo de lagos, dado que
estdo mais proximos aos pacientes e familiares e dessa forma enxergam suas necessidades. A vivéncia da empatia
coopera para a formacdo do vinculo do profissional e por isso reconhece as angustias do individuo necessitado®®.

Portanto, entende-se que a relacdo interpessoal promove o cuidado eficaz e participativo, e os profissionais de
enfermagem ofertam uma assisténcia solicita e interativa, viabilizando qualidade de vida ao paciente e nucleo familiar.

Para tanto, a terapia hemodialitica modifica intensamente o cotiado dos pacientes, posto isto, estes precisam
frequentar as unidades de hemodialise e constantemente relacionar-se com maquinas e profissionais antes
desconhecidos. As sessGes duram cerca de quatro horas e sdo realizadas trés ou quatro vezes na semana, esse tempo
atribuido ao tratamento, muitas vezes, produz ansiedade durante o tempo da terapéutica®.
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Logo, a diminuicdo de apoio social contribui para o maior risco de mortalidade e consequentemente a uma
menor aceitagdo do tratamento, especialmente na relagdo com a duragdo das sessdes, ganho de peso e questdes
psicolégicas®.

Ao mesmo tempo, com a naturalizagdo da responsabilidade do cuidado de um ente, o familiar prioriza a
necessidade deste em detrimento das suas. Esse processo vai além das tarefas e afazeres, mas corresponde a
obrigac3o de se dispor para abarcar as demandas do outro, menorizando as suas caréncias'®. O cuidador, enquanto
familia, partilha da dor e aflicdo do paciente em adoecimento crénico, de maneira continua, intima e duradoura.

A prestacdo do cuidado pelo familiar sdo a¢Ges de grande complexidade, dado que seu contexto origina variadas
sensacgOes e vivéncias. E para alguns, receber o auxilio dos parentes nessa fase desperta o comprometimento,
minimizando sentimentos de abandono perante a situagdo adversa. Ter uma pessoa como suporte em arduos cenarios
permite aos sujeitos sentirem-se amparados, uma vez que o nicleo deve ser base de sustento para seus membros?®,

O cuidado assistido por algum familiar vai além de uma interven¢do fundamentada na concepg¢do biomédica,
quando existe planos mecanicos e prescritos. O cuidador oferece o acolhimento, afeto e seu zelo, perante sua visdo
subjetiva, até mesmo no campo técnico. Uma vez que promovem uma assisténcia afetuosa, ao mesmo tempo que se
envolvem com a formacgao de saberes técnicos semelhantes as do préprio do servigo de saude, com o objetivo de
atender a demanda da sua assisténcia®’.

Nos ultimos discursos percebe-se a magoa, o sentimento de inutilidade e impoténcia, uma vez que nas condi¢des
atuais o paciente necessita constantemente de assisténcia para ser conduzido e esperar por uma outra pessoa. Em
estudo anterior, igualmente verifica-se que o individuo pode deixar de ter animo para conquistas, pois pressupde nao
ter mais condi¢Bes de oferecer algo para alguém?®,

A categoria “Renuncia” evidencia aspectos da rotina do paciente renal cronico, a qual volta-se quase que
inteiramente para consultas médicas, sess0es de hemodialises, modificagdes na rotina, inviabilidade de viajar, seja
por lazer ou trabalho, ou ainda prejudica a instituicdo de metas de vida, restringe os lugares a serem visitados os
mantendo no ambito doméstico, trazendo a sensac¢do de limitagdo da sua liberdade no cotidiano dos pacientes e
familiares. O que os desligam de uma vida ativa e funcional, modificando sua organizacdo. Assim, reduz-se a
autonomia, o que impacta além da exaust3o fisica e desestruturacdo emocional®®.

Os achados de estudos prévios certificam que, majoritariamente, os familiares sdo responsdveis pelo cuidado de
um ente em adoecimento, e sdo caracterizados como sujeitos sem formagdo especifica e ndo remunerados, esse
cendrio contribui para a auséncia de profissdo, tempo para lazer ou autocuidado, afetando diretamente a qualidade
de vida dos cuidadores e o cuidado prestado ao paciente!?.

Desse modo, reconhecer essas caracteristicas, assim como compreender o cendrio do cuidado e a interagdo com
uma rede de apoio na perspectiva dos individuos que cuidam se faz necessdrio, dado que essas particularidades
diferem de acordo com os distintos contextos.

Também se sabe que a hemodialise é fundamental para a continuidade do bem-estar do individuo, no entanto
provoca inumeras restrigdes. Com isso, produz no paciente uma concepg¢do, muitas vezes negativa, desmotivando-o
na sua adesdo ao tratamento e causando negligéncia desse. Assim, ha uma relacdo de “vida e morte”, de forma que a
vida se d4 em raz3o da terapéutica que lhe aprisiona®®.

Limitagdes do estudo

O estudo apresenta como limitagcdes o método empregado e a localidade de coleta de dados, que ndo permitem
a generalizagao dos resultados.

Porém, tem potencial de inovagao devido a escassez de literatura relacionada a abordagem cientifica dos temas
elencados, sob a perspectiva dos familiares, assim como a abordagem do binémio familiar e paciente no ambito de
seus maiores obstdaculos e/ou problemas.

CONCLUSAO

A vivéncia dos pacientes com doenca cronica, especialmente os doentes renais é acompanhada por restricGes
no cotidiano, ocasionando mudangas de habitos de viver. O sentido que cada um dara ao periodo de seu tratamento,
bem como a compreensdo do familiar a respeito desse momento é particular, mas permeada de desafios e
expectativas.

Os resultados refletem sobre as necessidades de cuidado que o paciente e o familiar possuem em sua
reestruturacdo em meio as demandas de cuidado, de forma que os servigos de salde devem elaborar estratégias para
a amplia¢do ou efetividade do apoio a pacientes e familiares.
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O vinculo profissional precisa considerar discursos ou alertas emitidos pelos pacientes e familiares, uma vez que
se responsabilizaram por seu cuidado, devendo ser parte da sua rede de apoio para promogdo da saude e da vida. Os
pacientes e seus familiares precisam, muitas vezes, (re)encontar-se, (re)descobrir-se, para (con)viver de um jeito
proprio com o agravo em saude, porque eles continuam possuindo suas histérias de vida. E é das pessoas como um
todo que a enfermagem cuida.

Por fim, o estudo contribui para o reconhecimento dos pacientes renais crénicos e seus familiares, os quais
enfrentam cotidianamente rendncias, a privagao do lazer, de relagdes pessoais e sua maneira de “ser no mundo”.
Assim, favorece a necessidade de compreender as vias das necessidades de cuidado com a proposicao de novos
conhecimentos, especialmente para a pretensdo de estratégias para a ampliagao ou efetividade do apoio para
pacientes e familiares.
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