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APRESENTAÇÃO

A coleção “Prevenção e Promoção de Saúde” é uma obra composta de 
onze volumes que apresenta de forma multidisciplinar artigos e trabalhos 
desenvolvidos em todo o território nacional estruturados de forma à oferecer ao leitor 
conhecimentos nos diversos campos da prevenção como educação, epidemiologia 
e novas tecnologias, assim como no aspecto da promoção à saúde girando em 
torno da saúde física e mental, das pesquisas básicas e das áreas fundamentais 
da promoção tais como a medicina, enfermagem dentre outras. 

A pesquisa básica é responsável por gerar conhecimento útil para a ciência e 
tecnologia, sem necessariamente haver uma aplicação prática ou uma obtenção de 
lucro. Essa pesquisa pura aplica o conhecimento pelo conhecimento, aumentando 
assim o nosso conhecimento sobre assuntos específicos da saúde. Quando o 
enfoque é a prevenção e a promoção, a pesquisa básica torna-se então elemento 
fundamental para o entendimento da saúde e para a formulação de propostas 
paliativas no futuro.

Ao observar todos os volumes desta coleção o leitor irá constantemente se 
deparar com a pesquisa básica, todavia neste volume de número 4 apresentamos 
como linha de raciocínio a geração de conhecimentos novos e úteis para o avanço 
da ciência envolvendo verdades e interesses universais sobre saúde.

Deste modo, a coleção “Prevenção e Promoção de Saúde”  apresenta uma teoria 
bem fundamentada seja nas revisões, estudos de caso ou nos resultados práticos 
obtidos pelos pesquisadores, técnicos, docentes e discentes que desenvolveram 
seus trabalhos aqui apresentados. Ressaltamos mais uma vez o quão importante 
é a divulgação científica para o avanço da educação, e a Atena Editora torna esse 
processo acessível oferecendo uma plataforma consolidada e confiável para que 
diversos pesquisadores exponham e divulguem seus resultados. 

Benedito Rodrigues da Silva Neto
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RESUMO: O tratamento hemodialítico muda 
toda a dinâmica de vida dos doentes e familiares 
envolvidos. As limitações e a dependência do 
indivíduo doente determinam a necessidade 
de assistência e cuidado. Este estudo foi 
desenvolvido para avaliar como o cuidador 
expressa suas experiências no convívio com o 
renal crônico em hemodiálise e como isso afeta 

sua qualidade de vida. Foram entrevistados 
12 cuidadores de pacientes renais crônicos 
que acompanhavam a hemodiálise no 3º turno 
durante às segundas, quartas e sextas-feiras no 
Centro de Diálise e Transplante Renal (CDTR) 
do Hospital Santa Lucinda em Sorocaba. Trata-
se de um estudo qualitativo realizado por 
meio de entrevista semi-dirigida pela equipe 
de pesquisa. As entrevistas foram gravadas 
e posteriormente registradas em documento 
digital para análise. Observou-se que a maioria 
dos cuidadores eram do sexo feminino, em sua 
totalidade constituído por familiares, com baixo 
grau de instrução quanto ao conhecimento da 
Doença Renal crônica e a presenta grande 
mudança na sua rotina diária de vida.  
PALAVRAS-CHAVE: Insuficiência Renal 
Crônica, Qualidade de Vida, Cuidador.

QUALITY OF LIFE OF CAREERS 

OF CHRONIC RENAL PATIENTS IN 

HEMODIALYSIS

ABSTRACT: Hemodialysis treatment changes 
the whole life dynamics of the patients 
and families involved. The limitations and 
dependence of the sick individual determine 
the need for assistance and care. This study 
was designed to evaluate how the caregiver 
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expresses his experiences in living with the chronic kidney on hemodialysis and how 
it affects his quality of life. Twelve caregivers of chronic renal patients who followed 
hemodialysis in the third shift during Mondays, Wednesdays and Fridays at the Santa 
Lucinda Hospital Dialysis and Kidney Transplant Center (CDTR) were interviewed. 
This is a qualitative study conducted through semi-interview conducted by the research 
team. The interviews were recorded and later recorded in a digital document for analysis. 
Most of the caregivers were female, composed entirely of family members, with little 
education about the knowledge of chronic kidney disease and the great change in their 
daily routine of life.
KEYWORDS: Chronic Kidney Failure, Quality of Life, Caregiver.

1 |  INTRODUÇÃO

A Kidney Disease Improving Global Outcomes (KDIGO) define doença 
renal crônica (DRC) como anormalidades da estrutura ou função renal, presente 
por 43 meses, com implicações para saúde (KDIGO, 2013).  A DRC é causada, 
principalmente, por Diabetes Mellitus e Hipertensão Arterial, podendo, também, 
ser causado por glomerulonefrite, doença renal policística e outras. Tem carater 
irreversível, progressico e assintomático nos estágios iniciais.  Para feitos clínicos, 
o paciente com doença renal crônica (DRC) é qualquer indivíduo que, independente 
da causa, apresente por pelo menos três meses consecutivos uma taxa de filtração 
glomerular (TFG) < 60ml/min/1,73m² (ROMÃO JR., 2004). 

Quando a TFG se encontra entre 60-30 ml/min/1,73m², a denominamos estágio 
3, estágio 4 quando TFG 29-15 ml/min/1,73m² e estágio 5 ou dialítico quando TFG< 
15 ml/min/1,73m². Nesse estágio há indicação do paciente iniciar alguma alternativa 
dialítica. O número de pessoas com DRC no Brasil praticamente duplicou na última 
década, passando de 42.695 em 2000 para 91.314 em 2011, com uma taxa de 475 
ppm (pacientes por milhão), com mais de 28.000 novos pacientes ao ano iniciando 
Terapia Renal Substitutiva (BRASIL, 2014). Pacientes com DRC, principalmente 
aqueles com necessidade de diálise, devem receber educação sobre insuficiência 
renal e ser informados das opções para o seu tratamento, incluindo hemodiálise, 
diálise peritoneal, transplante renal ou tratamento conservador. Membros da 
família do paciente e cuidadores também devem ser educados sobre escolhas de 
tratamento para insuficiência renal (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2015). A 
DRC é uma doença incapacitante, impedindo, na maioria das vezes, que o paciente 
trabalhe podendo chegar ao extremo de ter dificuldades, inclusive, dos cuidados 
pessoais, levando a necessitar da ajuda de familiares, amigos ou cuidadores. 
A Classificação Brasileira de Ocupações – CBO sob o código 5162, que define 
o cuidador como alguém que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por 
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instituições especializadas ou responsáveis diretos, zelando pelo bem-estar, saúde, 
alimentação, higiene pessoal, educação, cultura, recreação e lazer da pessoa 
assistida”. Ser cuidador significa uma experiência complexa, sofrida, solitária e 
repleta de imprevistos, incertezas e descobertas; um processo desafiador, com 
lutas solitárias, diárias e sem fim (BALTOR et al., 2013). Por se tratar de cuidar de 
pessoas com enfermidades sem cura, na qual a assistência se dará a longo prazo e 
em muitos casos pelo resto da vida, os cuidadores precisam equilibrar o cuidado ao 
outro e o cuidado a si mesmo, preservando também pelo seu bemestar e qualidade 
de vida. (SANTOS, 2016). Muitos indivíduos se tornam cuidadores de forma súbita, 
e esta tarefa apenas passa a somar-se as demais atribuições do cotidiano. Com 
isso o cuidador fica sobrecarregado, principalmente quando assume a função de 
principal com inúmeras responsabilidades não partilhadas (SANTOS, 2016). É 
provável que a falta de políticas públicas voltadas para o preparo e cuidado do 
cuidador também se devam ao desconhecimento da relação de cuidado entre o 
paciente e seu cuidador. Há poucas informações na literatura que elucidem como é 
essa relação e o que acontece com o binômio pacientecuidador durante o período 
do cuidado. Em relação às doenças crônicas não transmissíveis, a sobrecarga de 
cuidadores com DRC é maior do que entre cuidadores de indivíduos com outras 
doenças crônicas, como o acidente vascular encefálico ou a artrite reumatoide 
(BELASCO et al., 2006). Em vista que o cuidador muitas vezes não é escolhido e 
não capacitado para essa função e diante das necessidades do paciente, portanto 
esse binômio cuidador-paciente pode modificar e dificultar a vida do cuidador. O 
presente estudo visou expandir o conhecimento sobre a relação paciente-cuidador 
e a qualidade de vida do cuidador de pacientes renais crônicos em hemodiálise

2 |  OBJETIVOS

Conhecer a qualidade de vida do cuidador, avaliar como o cuidador expressa 
suas experiências no convívio com o portador de doença renal crônica e como 
isso afeta sua qualidade de vida. Identificar as principais dificuldades emocionais 
enfrentadas ao ser um cuidador, compreender o que poderia ser feito para amenizar 
essas dificuldades. Avaliar o impacto na mudança da rotina na vida desse cuidador. 
Avaliar os conhecimentos do cuidador sobre a doença renal crônica e seus desafios.

3 |  CASUÍSTICA E METODOLOGIA

Os participantes dessa pesquisa foram os cuidadores dos 26 pacientes que 
realizavam hemodiálise no 3º turno durante às segundas, quartas e sextasfeiras 
no Centro de Diálise e Transplante Renal (CDTR) do Hospital Santa Lucinda em 
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Sorocaba durante os meses de agosto a dezembro de 2017. Critérios de inclusão 
foram os cuidadores que se voluntariaram a responder o questionário aplicado 
pela equipe e que são cuidadores de pacientes com insuficiência renal crônica em 
hemodiálise; já os critérios de exclusão foram aqueles que não se voluntariaram a 
responder o questionário aplicado pela equipe.

Trata-se de um estudo qualitativo que foi realizado por meio de entrevista semi-
dirigida contendo 12 perguntas elaboradas pela equipe de pesquisa. As entrevistas 
foram gravadas e, posteriormente, registradas em documento digital para análise. 
O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) foi disponibilizado a todos 
que se voluntariaram. Esse projeto de pesquisa foi apresentado e aprovado pelo 
Comitê de Ética em Pesquisa da PUC/SP sob o número 67669517.0.0000.5373.

4 |  RESULTADOS

A amostra obtida dos cuidadores teve n=12, apenas 12 foram entrevistados, 
pois 6 pacientes não possuíam cuidador e 6 cuidadores não se voluntariaram 
a responder a entrevista. São motivos da recusa: falta de tempo, vergonha, 
desconfiança ou, simplesmente, negar a participação no estudo. Os nomes dos 
cuidadores foram alterados por uma identificação numérica, respeitando as normas 
do Comitê de Ética em Pesquisa (CEP).

Os dados demográficos dos pacientes coletados na ficha de identificação 
apresentam-se na Tabela 2. O grau de escolaridade dos entrevistados resulta no 2° 
grau completo em sua maioria, nenhum analfabeto e apenas um cuidador possui 
curso superior completo. Observou-se a mudança na ocupação dos cuidadores, 
sendo que dois cuidadores atualmente são aposentados (16,7%), dois autônomos 
(16,7%), três cuidadoras são do lar (25%) e 2 estão desempregados (16,7), o 
restante dos cuidadores ainda mantêm a ocupação passada, antes de se tornarem 
cuidadores, sendo elas: empilhador de supermercado, confeiteiro, operador de 
máquinas. 
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O grau de escolaridade dos entrevistados resulta no 2° grau completo em sua 
maioria, nenhum analfabeto e apenas um cuidador possui curso superior completo. 
Observou-se a mudança na ocupação dos cuidadores, sendo que dois cuidadores 
atualmente são aposentados (16,7%), dois autônomos (16,7%), três cuidadoras 
são do lar (25%) e 2 estão desempregados (16,7), o restante dos cuidadores 
ainda mantêm a ocupação passada, antes de se tornarem cuidadores, sendo elas: 
empilhador de supermercado, confeiteiro, operador de máquinas. 

Em relação a quem são esses cuidadores, pode-se concluir que, na totalidade, 
são familiares como esposo (a) 67%, filho (a) 25% e pai ou mãe 8%. A Tabela 4 
mostra o resultado sobre com quem vivem os cuidadores.
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Observa-se que a maioria dos cuidados vive com um número grande de 
pessoas o que pode sugerir que tem pessoas que estão próximas, mas que talvez 
não assumam o papel de cuidadores. Abaixo seguem os dados demográficos dos 
pacientes informados pelos seus respectivos cuidadores (Tabela 6). 

 No que diz respeito a mobilidade e autonomia nas atividades de vida diária, 
66,7% dos pacientes têm uma certa limitação à distância para andar, porém, 83,3% 
são autossuficientes para se alimentarem, se lavar, fazer a toalete, se vestir e utilizar 
transporte público ou dirigir.

5 |  DISCUSSÃO

Cuidador majoritariamente do gênero feminino (75%), etnia branca (75%), 
e na faixa etária entre 30-69 anos, casado (66,7%), média de 2 filhos, vive com 
esposo e filhos em casa própria (75%), sendo a ocupação atual do lar (25%) e 
escolaridade 1° grau completo (25%). Avalia seu paciente, em sua maioria, com 
mobilidade reduzida, anda dentro de casa, mas não longas distâncias (66,7%), e 
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autossuficiente para se alimentar, lavar-se, fazer a toalete e se vestir, usar transporte 
público ou dirigir (83,3%), estando em hemodiálise a cima de 1 ano. 

Acredita que cuidar é prezar a ajuda nos hábitos diários, como alimentação, 
higiene e controle da medicação, mas também é um ato de amor, responsabilidade 
e estar preparado para condições adversas. Para desempenhar o cuidado com o 
paciente diz que são necessárias habilidades como, em primeiro lugar, paciência 
e também estar sempre atento com as condições do doente e ter preocupação 
com as medicações. 91,7% se sentem capazes de cuidar do paciente, sendo que 
prática, um curso e uma orientação são meios necessários para alcançarem as 
habilidades necessárias para um cuidador.  

A doença renal crônica consiste em uma lesão renal, com perda progressiva 
e irreversível da função dos rins. Na sua fase mais avançada, denominada fase 
terminal de insuficiência renal crônica (IRC), os rins não conseguem manter a 
normalidade do meio interno do indivíduo. Entre as principais causas da insuficiência 
renal crônica estão a hipertensão arterial e o diabetes mellitus (GODOY; NETO e 
RIBEIRO, 2005), e também a glomerulonefrite (GARCIA, 2004). Tal quadro pode 
instalar-se de forma rápida, porém temporária – aguda – ou lentamente – crônica 
(GARCIA, 2004). Nota-se que a maioria dos cuidadores entrevistados levava uma 
vida comum, ativa, sem preocupações ou incertezas em relação ao futuro paciente, 
o que evidencia o perfil de início comumente silencioso e evolução progressiva da 
doença. 

O cuidado é um dos causadores de estresse na dinâmica cotidiana da família 
levando a complicações físicas, mentais e emocionais ao cuidador, perda da 
liberdade e/ou sobrecarga dos cônjuges (PINTO; NATIONS, 2012). Por se tratar de 
cuidar de pessoas com enfermidades sem cura, onde a assistência se dará a longo 
prazo e em muitos casos pelo resto da vida, os cuidadores precisam equilibrar o 
cuidado ao outro e o cuidado a si mesmo, preservando também pelo seu bem-estar 
e qualidade de vida. (SANTOS, 2016). 

 Por isso, as respostas quanto à mudança na vida desses cuidadores a 
partir do momento em que começaram a cuidar do paciente, giram em torno de 
responsabilidade, limitações, preocupação, piora financeira. Embora uma minoria 
tenha relatado mais tranquilidade ou melhora por estar mais próximo desse paciente. 
Adicionado a isso, poucos cuidadores apresentaram amplo conhecimento sobre 
a Doença Renal Crônica.  Metade (50%) dos cuidadores entrevistados relataram 
não saber ou saber muito pouco sobre a doença enquanto 25% reataram apenas 
saber que é crônica. O restante citou apenas a agressividade da doença e a falta 
de cuidados com doenças associadas, como o Diabetes Mellitus e A Hipertensão 
Arterial Sistêmica.    
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“Ficou bem corrida, que daí eu tenho que saber lidar. Eu deixo de fazer muitas 
coisas”.

“Tudo. Tudo porque são os horários que eu tenho que sair do serviço e vir para 
cá. São cuidados diferentes, e que agrega ainda os filhos que a gente tem. Então 
mudou bastante coisa”.

 Ser cuidador ou não nem sempre é uma questão de escolha. Nas atuais 
configurações familiares, ou seja, famílias pequenas e com uma organização 
peculiar, faz com quem está mais disponível precise assumir os cuidados do que 
está doente (BRASIL, 2012). É cada vez mais comum encontrar familiares exercendo 
informalmente o papel do cuidador (Karsch, 2003). A partir disso é possível concluir 
que os familiares, realmente, são os que recebem ou assumem esse papel com 
mais frequência. Nas respostas observamos que a maioria se tornou cuidador por 
ser esposo (a), filho (a), pai ou mãe, irmão ou irmã, ou seja, realmente pode-se 
afirmar que a maior parte dos cuidadores são familiares. Importante salientar a 
predominância do sexo feminino no papel de cuidadora familiar (75%).

Laham (2002) mostra que mesmo com as transformações sociais e redefinições 
no papel social da mulher em relação ao mercado de trabalho e mudanças na 
composição da família, a mulher ainda é muito cobrada para assumir a função de 
cuidadora de um membro da família que por razões de saúde ficou dependente. 

Em relação ao prognóstico do paciente, a maioria dos questionados obtiveram 
uma visão negativa (75%), indicando, apenas, o transplante como a única solução 
(50% das respostas desfavoráveis), sendo que o restante acredita que o desfecho 
é a morte ou um milagre. Entretanto, três deles (25%) possuem uma visão otimista, 
acreditando numa melhora e possível cura através da Fé que possuem.  

O transplante renal é uma meta estabelecida pelos pacientes renais crônicos e 
muito desejada. É percebido como uma maneira de se libertar da obrigatoriedade da 
hemodiálise e sinaliza a possibilidade de resgate do cotidiano de vida. A perspectiva 
de um transplante propicia, na maioria das vezes, uma atitude esperançosa, mas há 
risco de que os pacientes passem simplesmente a existir e não a viver (PEREIRA 
& GUEDES, 2009).   

“Se não aparecer um doador um rim vai morrer, não tem outra. É o que a gente 
está vendo né”.

“ O que eu espero é que sei lá surja um transplante que ele melhore”.

Os familiares cuidadores têm de garantir as tarefas que a pessoa dependente 
é incapaz de fazer por si mesma, tais como higiene pessoal e mobilidade. No 
entanto, incorpora muitas outras atividades destinadas à pessoa sob seus cuidados, 
como garantir um ambiente adequado, proporcionar supervisão constante e apoio 
emocional, gestão de comportamentos difíceis, tomar decisões em seu nome, 
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gestão financeira do cuidado, bem como assumir cuidados de enfermagem e 
tarefas terapêuticos. Observa-se que para os entrevistados a definição de cuidado 
é exatamente essa apresentada a cima. Ainda pode-se dizer que prezam o preparo 
emocional para condições adversas que estão propensos a passar no momento. O 
cuidado, de um modo geral, foi definido como uma responsabilidade, estar presente 
em todos os momentos, zelar pelo bem da pessoa, ter amor e paciência e praticar 
os hábitos diários que o paciente necessita: higiene, alimentação e remédios.  

A definição de cuidados pelos cuidadores se aproxima muito da definição feita 
pelos pacientes, sendo bem elucidado pelo o Cuidado em Saúde explanado pela 
Rede HumanizaSUS (2015): cuidado em saúde significa dar atenção, tratar, respeitar, 
acolher o ser humano. O cuidado em saúde é uma dimensão da integralidade 
em saúde que deve permear as práticas de saúde. As pessoas querem se sentir 
cuidadas, acolhidas em suas necessidades de saúde.  A Classificação Brasileira 
de Ocupações – CBO sob o código 5162, que define o cuidador como alguém 
que “cuida a partir dos objetivos estabelecidos por instituições especializadas ou 
responsáveis diretos, zelando pelo bem-estar, saúde, alimentação, higiene pessoal, 
educação, cultura, recreação e lazer da pessoa assistida”. Cuidador é a pessoa que 
fornece apoio e assistência, formal ou informal, com várias atividades a pessoas 
com deficiência, condições crônicas ou a idosos. Essa pessoa pode fornecer apoio 
emocional ou financeiro, bem como ajuda prática em tarefas diferentes (OMS, 
2004).   Para tais funções são exigidas habilidades que para os entrevistados 
são: paciência, identificar o que o doente precisa, ter o controle das medicações, 
cuidar da alimentação e, por fim, se habituar à essas tarefas. Para isso, apontaram 
como necessário, um curso ou orientação, até mesmo ser enfermeiro, para ajuda-
los nessa função. Embora apontem essa necessidade, 91,7% dos cuidadores se 
julgaram capazes de cuidarem do seu paciente, mesmo sem curso ou orientação 
prévia. 

O cuidador familiar no exercício desse papel torna-se cansado, insatisfeito, 
alguns deixam sua vida pessoal em segundo plano, reclamam constantemente, 
relatam sentimento de tristeza e desamparo. E isso se torna um problema diante das 
tarefas cotidianas de cuidar (Silveira, Caldas & Carneiro, 2006). No momento que 
a saúde desses cuidadores foi abordada, a maioria das respostas (75%) relataram 
que não houve mudança e o restante relatou piora. Essa piora está relacionada 
com causas orgânicas ou, simplesmente, psicológicas, como: aumento da pressão 
arterial e estresse ou cansaço. 
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“Minha pressão arterial aumentou e emagreci”.

“Psicológico foi para o beleleu”.

“Não estou cuidando da minha saúde”.

O cuidado é um dos causadores de estresse na dinâmica cotidiana da família 
levando a complicações físicas, mentais e emocionais ao cuidador, perda da 
liberdade e/ou sobrecarga dos cônjuges (PINTO; NATIONS, 2012). Como dito a 
cima, a maioria dos cuidadores possuem um grau de parentesco com o paciente, 
acarretando esgotamento, instabilidade emocional e ansiedade. Os entrevistados 
foram questionados sobre a intensidade (escala de 0 a 10) desses sentimentos 
negativos, ansiedade e sobrecarrego, na qual observou-se que 62,5% dos pacientes 
escolheram a nora igual ou maior a 5 para classificarem seu sobrecarrego, estresse 
e ansiedade.  

Concomitante a isso, quando questionados sobre a possibilidade de o paciente 
contratar um cuidador profissional, a maioria teve respostas positivas, como um 
certo alivio para seus afazeres diários, porém, sem deixar de amparar o paciente 
quando ele necessitar.  

“Se a pessoa cuidasse bem, não vejo mal algum”

“Ia ajudar muito”.

O cuidador e a pessoa a ser cuidada podem apresentar sentimentos diversos 
e contraditórios, tais como: raiva, culpa, medo, angústia, confusão, cansaço, 
estresse, tristeza, nervosismo, irritação, choro, medo da morte e da invalidez. 
Esses sentimentos podem aparecer juntos na mesma pessoa, o que é bastante 
normal nessa situação. Por isso precisam ser compreendidos, pois fazem parte da 
relação do cuidador com a pessoa cuidada. É importante que o cuidador perceba as 
reações e os sentimentos que afloram, para que possa cuidar da pessoa da melhor 
maneira possível (BRASIL, 2008). 

6 |  CONCLUSÃO

A relação cuidador-paciente é uma relação construída através de uma 
necessidade repentina não permitindo um preparo ou educação do cuidador 
imposto. Esse cuidador, além de não possuir preparo, não tem conhecimento sobre 
a Doença Renal Crônica, o que dificulta ainda mais essa relação. Somado a isso, 
a sobrecarga causada pela rotina dos cuidados, faz com que esse cuidador passe 
a apresentar problemas de saúde e emocionais, inclusive abandono do emprego 
ou da vida social. Portanto, o apoio emocional e educacional da equipe de saúde, 
não só é necessária para o doente, como para seu cuidador, sendo necessário um 
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curso de aprendizagem básica para os cuidados necessários e apoio nutricional e 
psicológico para esse cuidador que espera seu paciente nos dias de hemodiálise.
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