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Liberdade condicionada: repercussoes na familia ao conviver com
um membro em dialise peritoneal

Conditional freedom: repercussions in the family living with a member on peritoneal
dialysis

Libertad condicional: repercusiones en la familia a vivir con un miembro en dialisis
peritoneal

Arlete Maria Brentano Timm!, Margrid Beuter?, Nara Marilene Oliveira Girardon-Perlini?, Macilene Regina
Pauletto?!, Naiana Oliveira dos Santos?, Jamile Lais Bruinsma?

Objetivo: descrever as repercussoes na familia em ter um membro em diélise peritoneal no domicilio. Métodos: pesquisa
qualitativa realizada em uma clinica renal no sul do Brasil. Realizou-se entrevistas com sete familias. Os dados foram
submetidos a andlise tematica. Resultados: emergiram dois temas: exigéncias decorrentes da didlise: uma prisdo na
vida das familias; e restri¢cdes e ajustes da familia ao tratamento: a liberdade condicionada. Verificou-se que a familia que
convive com a didlise peritoneal no domicilio perde sua liberdade, ficando esta condicionada as necessidades do tratamento.
Conclusao: conviver com um familiar em dialise peritoneal ocasiona repercussdes em diversas esferas na rotina das familias.
0 enfermeiro pode auxiliar nestas situa¢des, ajudando a identificar problemas e propondo alternativas para atender as
necessidades especificas de cada familia.

Descritores: Relagdes Familiares; Dialise Peritoneal; Enfermagem.

Objective: to describe the repercussions in the family living with a member on peritoneal dialysis at home. Methods:
qualitative research conducted in a clinic for kidney dysfunctions in southern Brazil. Interviews were conducted with seven
families. The data were submitted to thematic analysis. Results: two themes emerged: demands arising from dialysis: a
prison in families’ lives; and restrictions and family adjustments to treatment: the conditional freedom. It was found that the
families coping with peritoneal dialysis at home lose their freedom, this being subject to treatment needs. Conclusion: living
with a family member on peritoneal dialysis causes repercussions in various spheres in the families’ routine. The nurse can
help in these situations, by identifying problems and proposing alternative to meet the specific needs of each family.
Descriptors: Family Relations; Peritoneal Dialysis; Nursing.

Objetivo: describir las repercusiones en la familia en tener un miembro en dialisis peritoneal en casa. Métodos: investigacion
cualitativa, realizada en una clinica renal en el sur del Brasil. Se realizaron entrevistas con siete familias. Datos sometidos
a andlisis tematico. Resultados: dos temas surgieron: requisitos derivados de didlisis: una prisién en la vida familiar;
limitaciones, restricciones y ajustes de la familia al tratamiento: la libertad condicional. La familia que vivia con dialisis
peritoneal en casa pierde la libertad, pues enfrentan varias privaciones frente al tratamiento. Conclusién: convivir con
un pariente en didlisis peritoneal provoca repercusiones en diferentes ambitos de la rutina de las familias. El enfermero
puede auxiliar en estas situaciones, ayudando a identificar problemas y proponer alternativas para satisfacer necesidades
especificas de cada familia.

Descriptores: Relaciones Familiares; Didlisis Peritoneal; Enfermeria.
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Introducao

No cenario das transformagdes socioecondmi-
cas ocorridas ao longo dos tempos, as mudangas no
estilo de vida das pessoas ocasionam, também, altera-
¢Oes nos padroes de saude e de doencas da populagio.
Junto a isso, estido as doencas cronicas ndo transmissi-
veis emergindo como uma epidemia mundial®.

A doenca cronica, em geral, causa preocupacio
e mudan¢as no cotidiano do sistema familiar,
alterando o equilibrio e os papéis dos membros
da familia. A pessoa quando adoece precisa ser
compreendida como um segmento da familia®. Diante
disso, a familia precisa se reestruturar para que possa
conviver da melhor maneira possivel com a doenca e
suas implicagoes.

Ao ser diagnosticada a doenca cronica em
um dos membros da familia, faz-se importante
conhecer a fase do ciclo de vida familiar e o estagio de
desenvolvimento individual de todos os seus membros
e ndo somente do doente. [sto, porque, o adoecimento
de um familiar pode afetar profundamente os objetivos
de vida dos outros membros da familia. O impacto
da doenca cronica dependera do tipo de patologia e
do papel que cada membro desempenhava antes do
adoecimento®.

Neste contexto, encontra-se a doenca renal
cronica que, muitas vezes, pode evoluir para a
necessidade de terapia renal substitutiva. Uma das
terapias utilizadas é a dialise peritoneal que é um
regime terapéutico de cumprimento desafiador, o
qual exige disciplina e mudancas de estilo de vida
envolvendo toda a familia.

A didlise peritoneal ambulatorial continua é
realizada manualmente, em média, quatro vezes ao
dia. Na didlise peritoneal automatizada, utiliza-se
uma maquina cicladora para realizar as infusdes e
drenagens do liquido de didlise no periténio, com
duracao de oito a doze horas, normalmente no periodo
da noite, enquanto o doente dorme. A terapia pode ser
realizada no domicilio pelo préprio doente, ou por
outra pessoa, geralmente, um membro da familia®.

A dialise peritoneal, apesar das dificuldades,
ainda é uma terapia que favorece o retorno e a
manutencdo do paciente com doenca renal cronica
terminal no mercado de trabalho, em funcdo de
maior autonomia para o autocuidado, realizacdo do
tratamento no domicilio, com retorno ao ambulatoério
uma vez ao més ou quando houver intercorréncia®.

Na vivéncia de situacdes de doenca cronica,
em geral, a familia se constitui um importante elo
para o apoio e manutenc¢do do tratamento ao familiar
doente. Uma vez que, a doenca cronica traz mudancas
no estilo de vida, repercutindo em toda a familia®.
A compreensdo das necessidades da familia no
cotidiano de cuidado ao doente cronico pode ajudar
os profissionais a oferecer suporte para que ela possa
lidar com as implica¢cdes que advém da doenga, do
tratamento, dos conflitos e insatisfacbes que podem
comprometer as relagdes familiares®.

A enfermagem ndo pode desconsiderar a
problematica vivenciada pelas familias que tem
um familiar em didlise peritoneal. Muitas situacdes
dificeis enfrentadas pela familia, talvez sejam
consequéncia de uma assisténcia de enfermagem que
pouco corresponda as suas reais necessidades, uma
vez que o enfoque ainda permanece essencialmente
no individuo doente e nos aspectos técnicos para
realizacdo da dialise peritoneal.

A despeito dos estudos com o foco na familia
e sua relagdo com o contexto da didlise peritoneal no
domicilio, entende-se que, para entender como as
familias convivem com um dos seus membros reali-
zando didlise peritoneal, é necessario sistematizar e
investigar sobre este tema para, entdo, propor estra-
tégias que ampliem o modo de cuidar e resultem em
uma melhor atuagdo da enfermagem nesta realidade.

Esta afirmacdo decorre da vivéncia profissional
dos autores com pessoas que realizam dialise peri-
toneal no domicilio a qual permite observar, empiri-
camente, que a participacdo familiar é fundamental
para viabilizar a realizacao deste método dialitico. No
entanto, verifica-se que as familias apresentam difi-

culdades para cuidar de seus membros, tanto no que
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tange a realizacao do procedimento, quanto ao envol-
vimento de ordem social, financeira e emocional.
Diante do exposto, considerando a importancia
em ampliar conhecimentos acerca da familia que
convive com um familiar que realiza a didlise
peritoneal no domicilio, delineou-se como objetivo
deste estudo, descrever as repercussdes na familia em

ter um membro em didlise peritoneal no domicilio.
Método

Trata-se de um estudo qualitativo, de carater
descritivo, desenvolvido com pacientes em dialise
peritoneal e suas familias. Os dados foram coletados
por meio de entrevistas realizadas nas residéncias das
familias, no periodo de marco a maio de 2012.

Os critérios de inclusdo dos participantes
foram: familias com um de seus membros realizando
didlise peritoneal no domicilio (independente
da modalidade); doentes em didlise peritoneal
e familiares com idade acima de dezoito anos;
familias com no minimo duas pessoas presentes no
momento da entrevista, sendo uma delas o doente.
Como critérios de exclusdo definiu-se: familias que
residiam fora do municipio sede da clinica renal, pela
dificuldade de acesso dos pesquisadores, e apresentar
dificuldade de expressao verbal.

A captacdo das familias foi realizada mediante
consulta nos prontudrios dos pacientes vinculados
em uma clinica renal localizada no interior do Rio
Grande do Sul, Brasil. Esta é uma instituicdo privada
que oferece tratamento de hemodidlise e didlise
peritoneal, conveniada ao Sistema Unico de Satde
e outros convénios. A clinica foi escolhida por ser
referéncia na regido em tratamento dialitico.

No periodo de coleta dos dados encontravam-
se 40 pacientes em didlise peritoneal, sendo que 20
atenderam aos critérios de inclusdo. Aleatoriamente,
a enfermeira da clinica realizou o primeiro contato
telefénico para informar o paciente e a familia sobre
a pesquisa e a possibilidade de sua participagao.
Posteriormente, um dos pesquisadores, realizou
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novo contato formalizando o convite e informando
sobre o estudo. Mediante aceite foi agendada a visita
domiciliar para coleta dos dados, de acordo com a
disponibilidade.

Foram entrevistadas sete familias, sendo que,
em seis familias participaram dois membros e em
uma trés, perfazendo um total de 15 participantes
no estudo. Em todas as entrevistas o doente esteve
presente. As entrevistas foram encerradas quando foi
possivel identificar as repercussées nas familias em
ter um membro em dialise peritoneal no domicilio.

As entrevistas foram guiadas pelo eixo tematico:
o convivio da familia com a dialise peritoneal no
domicilio, sendo gravadas em audio e transcritas na
integra em um editor de textos. Como estratégia para
favorecer a interacdo entre as pessoas presentes nas
entrevistas realizaram-se perguntas circulares, que
se baseiam nas respostas formuladas as perguntas
iniciais, abrangendo um ciclo de perguntas e
respostas®,

Dados das entrevistas foram submetidos
a andlise tematica, que consiste em pré-analise,
exploracdo do material, tratamento dos resultados
obtidos e interpretacio®. Na primeira etapa as
entrevistas foram lidas exaustivamente e organizadas
paraobterosdadosdo estudo. Nasequéncia, reuniram-
se as informacdes similares e significativas, das quais
emergiram os temas: exigéncias decorrentes da dialise:
uma prisdo na vida das familias e restricdes e ajustes
da familia ao tratamento: a liberdade condicionada.
Na ultima etapa, buscou-se a interpretacdo dos
significados contidos nas falas dos entrevistados, para
analise e discussdo com o referencial te6rico®.

Estudo atendeu aos requisitos relativos a ética
na pesquisa com seres humanos preconizados. Todos
os participantes assinaram o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido. Pesquisa aprovada pelo Comité
de Etica em Pesquisa da institui¢cdo, sob o protocolo
identidade dos

participantes, utilizou-se os cédigos: “F” para familia,

n? 8937/12. Para preservar a

seguido do nimero da entrevista, e as letras “D” de
doente, “C” de conjuge, “F” de filho ou filha, “M” de mae
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e “G” de genro para identificar o membro da familia.

Resultados

A idade dos participantes da pesquisa variou
de 31 a 79 anos, sendo dez do sexo feminino e
cinco do sexo masculino. Quanto a modalidade de
didlise peritoneal, seis pacientes realizavam dialise
peritoneal automatizada e um fazia didlise peritoneal
ambulatorial continua. O tempo de dialise peritoneal
no domicilio variou de trés meses a seis anos.

As principais repercussdes na familia em
ter um de seus membros em didlise peritoneal no
domicilio sdo apresentadas em dois temas: exigéncias
decorrentes da didlise: uma prisdo navida das familias,
e restricoes e ajustes da familia ao tratamento: a
liberdade condicionada.

Exigéncias decorrentes da dialise: uma prisao na
vida das familias

As familias referem altera¢des em suas vidas
frente aos horarios exigidos para a realizacdo da
dialise peritoneal e o tempo consumido em fungio do
tratamento. Estas questdes repercutem negativamente
no sistema familiar, pois limitam o planejamento e
realizacdo de outras atividades, para além da didlise.

Percebe-se com isto que o sistema familiar fica
condicionado a uma nova rotina diante da situacdo
de ter um familiar realizando didlise peritoneal no
domicilio. Desse modo, os membros da familia tem sua
liberdade prejudicada. A realizagdo de atividades do
seu interesse pessoal fica, muitas vezes, condicionada
ao tratamento da dialise, mantendo a vida aprisionada.
Tudo tem hordrio, tem hordrio da didlise, ndo pode chegar e dizer, eu
vou fazer isso ou aquilo, porque tem a didlise (F1 C). Chega a hora,
principalmente no verdo, como é mais quente a gente tem o hdbito de
ficar mais tempo ld fora, entdo ela jd tem que ir na mdaquina (F2 F). E
o tempo que a gente perde com isso (a dialise) (F3 C). Antes ndo era
assim, agora é tudo em fungdo da didlise. Ela (doente) ndo acha fdcil,
ela levanta cinco e pouco, ai se chateia um pouco (F5 C).

As alteracdes que ocorrem em funcdo da

realizacdo de dialise peritoneal em um familiar,
conforme mencionada pelos participantes se
configura como “uma prisdo” na vida das familias.
O termo “prisao” esta relacionado as mudancas
sucedidas no cotidiano, quando deixam de sair de
casa ou saem apenas em funcio do tratamento, o que
os leva a viver em liberdade condicionada. Uma prisdo!
Eu tenho uma opinido sobre esta didlise e ele tem outra, que ndo é a
mesma. Para ele estd bom. Para mim ndo! (F3 C). Eu sou presa! Eu até
estou achando que eu estou com estresse. Porque, eu ndo saio mais
de casa, a ndo ser para ir ao banco receber, para ir no hospital fazer
uma visita ao médico, fazer exame de sangue, e sé! (F5 D). Nossa vida
mudou muito, é que a gente ficou meio prisioneiro. Agora que estou
aposentado poderia sair, mas ndo dd por causa da didlise (F7 D).

A ideia de que a didlise se configura em uma
espécie de prisdo, também, estd relacionada com
tempo que os doentes ficam conectados a maquina, o
que limita a convivéncia com os membros da familia
e restringe com os demais familiares e amigos. Além
disso, ocasiona prejuizos em relacdo ao atendimento
das necessidades fisiolégicas do familiar doente. Ficar
presa dez horas dentro do quarto dela, ndo é facil! (F2 F). As vezes eu
tenho vontade de ir aos pés (evacuar), porque, da meia-noite até as
dez horas da manhd fico na mdquina, entdo fico me segurando, entdo
é uma prisdo. Ontem eu estava de folga e ai ndés saimos, e nove horas
nods jd estdvamos em casa para entrar cedo na mdquina, para ndo
atrasar o servico hoje, entdo é uma prisdo (F3 D).

Os participantes também referem que a
didlise é uma prisdo, quando comparam a didlise
peritoneal automatizada com a didlise peritoneal
ambulatorial continua, preferindo a dialise peritoneal
automatizada. Mesmo necessitando ficar conectados a
maquina por um tempo prolongado, consideram que
este método ainda proporciona maior liberdade. Fazer
na mdquina é melhor, mas a tnica coisa é que ela fica presa ld dentro
(quarto), porque ela fica dez horas ligada na mdquina, mas é melhor
do que a manual, que precisa fazer quatro vezes no dia, dai fica presa
mesmo! (F4 F).

A necessidade de estar préximo ao familiar
doente devido a didlise peritoneal ou a dependéncia
também foi citada como uma repercussao familiar,

uma vez que essa modalidade de tratamento no
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domiciliorestringe aliberdade da familia. As mudancas
relatadas ocorrem tanto na vida do doente, quanto
do familiar que cuida, atingindo também os demais
membros da familia. Os participantes mencionam o
afastamento das atividades laborais e domésticas em
funcao do adoecimento e da necessidade de realizar a
didlise peritoneal no domicilio, o que pode repercutir
em sentimento de culpa no familiar doente. Porque daf
a mdquina bipa, me acorda e acorda ela também. Entdo me sinto
um peso nas costas dela. Antes ela ficava dois trés dias na casa da
filha com o neto, e agora ndo da para ir, ela tem que ficar comigo
(F3 D). Ele depende de mim para tudo, até para fazer xixi. Noés ndo
temos banheiro no quarto. Entdo eu tenho que levar o papagaio (F3
C). Desde que eu comecei ficar doente e fazer a didlise, eu deixei de
fazer as coisas que fazia para ela (esposa). E depois que me quebrei
(fratura de fémur), ela faz tudo sozinha. Ela que carrega as bolsas.
Ela limpa tudo sozinha. Tem pdtio ld nos fundos, ela que cuida (F7 D).

Também, foi relatada a preocupagdo em
relacdo a estar préoximo ao familiar doente durante a
realizacdo do procedimento de didlise peritoneal, pela
possibilidade de intercorréncias. Neste sentido, as
familias se unem e procuram alternativas para estarem
presentes sempre que puderem. Isto repercute na
necessidade da familia em se organizar para oferecer
seguranca e suporte ao doente e aos seus proprios
membros. A gente procura ndo deixar ela sozinha durante a noite.
Entdo quando ela se conecta, ld por dez horas da noite, a gente ndo
deixa ela sozinha, porque pode tocar o telefone, alguém bater na
porta, ou ela precisar de uma coisa, e ela estd conectada (F2 F). As
vezes, ela (doente) tem problema, a glicose baixa, ai ela ndo pode

fazer a didlise, dai a gente ajuda ela (F5 C).

Restri¢cdes e ajustes da familia ao tratamento: a
liberdade condicionada

As alteragdes clinicas, bem como, as restricoes
hidricas e alimentares enfrentadas pelo familiar doen-
te, trazem repercussdes a unidade familiar. Isto por-
que, as alteracgdes fisicas relacionadas a patologia e ao
tratamento do doente repercutem no sistema familiar
na medida que envolve outros membros e estes preci-
sam se ajustar para auxiliar o familiar doente diante
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das situacdes que surgem, permanecendo, desta for-
ma, vigilantes. No inicio eu era trémula, eu tinha anemia pro-
funda, entdo eu ndo conseguia fazer nada, nem a didlise. As minhas
filhas, a cunhada e a sobrinha faziam meu servigo e a didlise (F2 D).
Eu estou com uma moleza que nem sei. Eu sempre estou cansado, mas
eu caminho normal. Eu canso para subir as escadas. No meu servigo,
o vestidrio fica dois andares abaixo, entdo para subir, me judia bas-
tante. A mdquina, as vezes, suga a gente, e dai dd uma dor na barriga
e uma fraqueza (F3 D). Eu sinto dor nas pernas, também, porque o
diabetes jd me castiga. Por isso eu quase ndo saio de casa. Entdo, se
ele quer se encontrar com os amigos, eu ndo impego ele de ir. Por-
que a vida dele continua. Eu ndo posso impedir ele de ir jantar com
os amigos, mas ai a outra fica de companhia (a irma que mora com
eles) (F5 D).

As familias demonstram preocupagdo em
relacdo a condigao de saude e tratamento do familiar
doente, relacionando com histérias de outras pessoas
que vivenciaram situa¢des semelhantes as suas e que
o familiar veio a falecer. Assim, a familia parece viver
receosa e em estado de alerta, temendo que o mesmo
acontega com seu familiar. Ela sempre estd com risco de vida.
Quando ela fazia hemodidlise, eu ndo sabia se eu a pegava com vida ld
(suspirou). Umas quantas amigas dela jad empacotaram. Tinha uma
vizinha aqui que fez didlise 30 dias e deu um infarto e morreu! A gente
sempre estd preocupada. Ela sabe que, assim como ela estd bem, ela
ndo estd (F1 C).

As restricoes alimentares e hidricas, também,
repercutem no sistema familiar, pois os demais
membros acompanham as orientagdes fornecidas
pelos profissionais de saude e se solidarizam com o
esforco do doente, que procura no dia a dia seguir uma
ingesta dietética correta. Ele come e bebe o que 0o médico dele
e a enfermeira ld da clinica dizem que pode. Ele é muito obediente
(F3 C). O chato é que tu ndo podes comer isso, ndo pode comer aquilo.
Um dia eu embrabeci com o médico e a enfermeira. Eu disse: parem
de falar! Tu ndo podes comer isso! Ndo pode comer aquilo! Entdo me
digam o que eu posso! (F3 D). No inicio a alimentagdo dele tinha que
ser quase sem sal. Entdo eu fazia para todos igual. Af eu botava o sal
e os temperos na mesa e cada um temperava como quisesse. Tem um
monte de alimentos que tem potdssio e que a gente nem sabe. E ele
tinha o potdssio alto no inicio. O doutor cortou isso, cortou aquilo. De

inicio ele emagreceu muito (F7 C).
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Em decorréncia da necessidade de ajustar-se as
demandas do tratamento, a familia perde a liberdade
de decidir sobre as atividades sociais e de lazer que
gostariam de participar, pois estdo condicionadas
ao cumprimento rigoroso do tratamento da didlise
em horario que, muitas vezes, coincide com o das
atividades pretendidas. Esta realidade repercute na
vida familiar, sendo que o doente e demais familiares
deixam, na maioria das vezes, de realizar visitas,
passeios e frequentar eventos sociais. A dificuldade é
no dia a dia, ndo sé para viajar, é o dia a dia, a imobilidade é uma
dificuldade. Ndo é que a gente saia muito, mas agora acabou tudo.
Primeiro ela tinha tergas, quintas e sébados para ir a hemodidlise com
hora marcada, era sagrado, ndo podia fazer nada naquele hordrio.
E agora sdo todas as noites, ndo tem falha, sé falha quando falta
luz, mas dai tem que fazer manual. Sdo dez horas na noite, todas as
noites (F1 C). Nds ndo temos vida social, ndo existe. Antes nds iamos
para casa da nossa filha, agora ndo dd mais. A nossa filha se queixa,
mas ndo dd (F3 D). A gente ndo sai a noite, porque, precisa fazer a
didlise. Antes a gente ia ao Centro de Tradigbes Gatichas, jantava ld
e via o neto dancar. Agora ndo é possivel (F4 D). Antes a gente saia,
nds iamos ao balnedrio quase todos os dias. E Id no balnedrio fazer
(a dialise) de que jeito? Ndo tem como esquentar a bolsa e fazer no
banheiro, de que jeito? (F7 C).

As dificuldades da familia em viajar, também,
sdo relacionadas ao estado clinico do doente e ao
transtorno com o grande volume de material que
precisariam transportar para realizar o tratamento
fora de casa. Isto repercute na qualidade do lazer da
familia quando deixam de visitar familiares e ficam
mais limitados ao espago do lar, vivendo uma nova
realidade de reclusdo. 4 gente viajava bastante, nés sempre
famos a casa do sobrinho, e agora ndo. Ndo que ndo dé para sair, mas
porque, as vezes, ela ndo estd bem. Outra, se sair eu tenho que levar
toda a medicagdo, ai fica dificil. Tem que levar um monte de caixas. Se
levar pouco, ndo adianta ir hoje e ter que voltar amanhd. Entdo ndo
vale a pena. Ai nés ficamos aqui (F6 M).

As familias vivenciam novas rotinas em suas vi-
das pelo consumo de tempo decorrentes da realizacdo
da dialise peritoneal no domicilio e a necessidade de
estar préoximo ao familiar doente, com repercussoes
para toda unidade familiar. Em vista disso, as reper-

cussbes decorrentes das exigéncias da dialise perito-
neal levam as familias se sentirem aprisionadas e vive-
rem em liberdade condicionada.

Discussao

As experiéncias relatadas pelas familias que
convivem com um familiar em didlise peritoneal no
domicilio demonstram que o tratamento traz diversas
alteragdes em suas vidas. A familia precisa planejar as
suas atividades em func¢do dos horarios do tratamento
e dos cuidados para com o doente, 0 que repercute
no sistema familiar e se configura como uma “prisao”,
podendo-se dizer que estas vivem em liberdade
condicionada a exigéncia da terapéutica dialitica.

Nessa perspectiva, estudo sobre a experiéncia
de pacientes em didlise peritoneal no domicilio aborda
as mudangas que esta terapia impde as pessoas,
destacando o tempo dedicado a sua realizacdo e aos
cuidados com o procedimento®, o que também pode
ser constatado nos resultados obtidos na presente
investigacdo. As familias ao se defrontarem com
problemas de saude necessitam fazer adaptacdes
que permitam o funcionamento adequado do sistema
familiar, j4 que o adoecimento de um dos membros,
muitas vezes, faz com que as atividades instrumentais
da vida didria aumentem®.

Devido a rigidez dos horarios para realizar
a dialise, a vida das familias torna-se limitada em
diversos aspectos, sendo preciso que seus membros
sejam ou tornem-se flexiveis, colaborando entre
si para encontrar alternativas que possibilitem
contornar esta situacdo, preservando suas relagdes e
mantendo o equilibrio familiar.

Nas situacoes em que o doente necessita
de tratamento dialitico, as familias se unem e se
concentram de forma intensiva no cuidado ao familiar,
tanto no suporte técnico, quanto no emocional. Estes
arranjos, também, acontecem com as familias em
outras doengas crénicas®?, que precisam se adaptar
com as mudangas de rotina, tanto no relacionamento

entre os membros para um bom convivio, como privar-
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se de algumas atividades para cuidar do familiar
doente.

No entanto, a falta de liberdade da familia em
funcdo da realizacdo da didlise pode fazer com que
o doente e os familiares mais préximos se sintam
prisioneiros na situacdo, devido ao tempo que
permanecem conectados na maquina. Esta percepc¢ao
de aprisionamento também foi constatada em outro
estudo, em que os participantes mencionaram que
a dialise peritoneal governava sua existéncia, ndo
sendo possivel realizar as mesmas coisas valorizadas
e apreciadas anteriormente a doenca, As restricoes
decorrentes da doenca e do tratamento comprometem
a autonomia e a liberdade da familia como um todo,
constituem-se em dificuldades para a realizacdo das
atividades cotidianas, de lazer e laborais e repercutem
na qualidade de vida®.

A didlise peritoneal automatizada foi a
modalidade que prevaleceu entre os participantes
deste estudo, sendo considerado pelas familias como
o método que ainda oferece maior liberdade. Este
fato, no entanto, ndo elimina a sensa¢do de privacdo
da liberdade frente aos encargos com a realizagdo do
procedimento. Pesquisa realizada sobre a qualidade
de vida de pessoas em tratamento de doencas
renais cronicas aponta que a modalidade de dialise
peritoneal automatizada no domicilio oferece mais
beneficios quando comparada a outros métodos de
substituicao renal, pois permite que o periodo diurno
fique livre para outras atividades?.

A necessidade de realizar didlise afetada de tal
forma a vida da familia, que ela passa a priorizar a re-
alizacao do tratamento, em detrimento das atividades
sociais, de lazer, e algumas tarefas do cotidiano®¥, o
que potencializa a sensacdo da privacdo de liberdade
e, consequentemente, repercute negativamente na
qualidade de vida de todos da unidade familiar.

Resultados apontam que o sentimento de apri-
sionamento é manifestado, principalmente, pelos fa-
miliares que assumem os cuidados diretos com a reali-
zacdo da didlise, tendo estreita relagdo com o cansago
e os limites para a realizacdo de outras atividades. A

Rev Rene. 2015 jul-ago; 16(4):540-8.

este respeito, estudo explicita que a demanda de cui-
dados na doenca cronica em geral causa impacto na
vida de quem assume a responsabilidade pelo cuidar
podendo, inclusive, levar ao isolamento social®® e ao
adoecimento®®, Isto reforca a necessidade de coope-
racdo e de divisao de atividades entre os membros da
familia, evitando que apenas uma pessoa fique com
toda a responsabilidade de cuidados ao doente, mini-
mizando o cansago as repercussdes no contexto rela-
cional da familia.

Diante das repercussoes causadas pela dialise
na familia, a pessoa doente se percebe como um peso
que traz prejuizo e privacdes aos familiares. Nesse
sentido, estudo realizado com pacientes em dialise
peritoneal identificou que estes reconhecem suas
dificuldades e dependéncia da ajuda dos familiares
e dos profissionais da saude, assim como, a falta de
perspectiva e a espera por um futuro incerto®?.

Sentimentos relacionados a impoténcia e a
incapacidade de cuidar-se causa no doente frustracdo
e culpa pela perda da liberdade e por necessitar
da ajuda dos familiares, seja para a realizacdo da
didlise ou por outras questdes que se relacionam
com o tratamento®. As incertezas relacionadas a
evolucdo da doenca e a possibilidade de complicagcdes
constituem-se em uma dimensao presente no contexto
vivido pela pessoa doente e seus familiares, que pode
ser reforcado pelas histérias compartilhadas que
resultaram na morte do paciente, levando a familia a
manter-se me constante vigilancia.

Em relacdo as restri¢cdes dietéticas e hidricas
apontadas como repercussdes da didlise nas familias
deste estudo, cabe ressaltar, que estas sdo medidas
indicadas no conjunto das agdes terapéuticas aos do-
entes que, no entanto, causam modificacdes nos ha-
bitos alimentares adotados na cultura familiar. A ob-
servancia destas restricdes pode nio ser uma tarefa
facil, pois exigem, também por parte da familia, senso
colaborativo, sensibilidade, flexibilidade e comprome-
timento para viabilizar a realizagdo da terapéutica®?.

O contexto que envolve a realizagdo da didlise
peritoneal no domicilio repercute intensamente na
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vida das pessoas que integram a familia, sendo esta
uma situacdo que pode trazer implicacdes para o
sistema familiar, seja de ordem socioecondmica,
de relacdes interpessoais ou de habilidades e
conhecimentos especificos para o cuidado. Nesse
sentido, faz-se necessario oferecer apoio emocional,
social e suporte técnico para que a familia possa
aprender novas formas de desempenhar seu papel®®.

Para tal, a

sensibilizagdo da equipe

multiprofissional em saude frente aos desafios
enfrentados pela familia que realiza dialise peritoneal
no domicilio é importante para um atendimento
qualificado, disponivel e capaz de fornecer ajuda a
qualquer momento, proporcionando, desta forma,

seguran¢a e bem-estar para as familias.
Consideracoes Finais

As repercussoes na familia em ter um membro
realizando didlise peritoneal no domicilio abrange
a rotina da unidade como um todo. A exigéncia de
realizar diariamente o tratamento dialitico e da
necessidade de ter alguém presente com o familiar
durante o procedimento é apresentada como uma
prisdo na vida das familias.

A familia passa a organizar suas atividades
a partir dos cuidados que precisa prestar a pessoa
doente. No atendimento das necessidades da pessoa
doente ocorrem alteracdes nas relacdes interpessoais,
no trabalho e no lazer dos familiares que passam a
ter menos tempo para se relacionarem com outras
pessoas. O convivio familiar fica restrito e ha o
afastamento de atividades laborais. As privacées
ocorrem, também, em func¢do das restri¢coes fisicas e
alimentar a que a pessoa doente esta sujeitada. Nesse
contexto de vida, a familia vé-se em presa, vivendo em
liberdade condicionada.

Viver em liberdade condicionada relaciona-se
as restricoes e aos limites a que as pessoas da familia
precisam observar para realizar suas atividades
pessoais sem deixar de atender as necessidades do

familiar. Assim, diante da realidade que se apresenta
para a familia a escolha é sujeitar-se a viver em
liberdade condicionada para favorecer o bem-estar e
manutencdo da vida do familiar doente.

Neste sentido, a presenca efetiva dos
enfermeiros pode auxiliar as familias, ajudando-as
a identificar situacdes-problema que necessitem
de suporte, propondo alternativas de solugao,
esclarecendo duvidas, reforcando potencialidades
e habilidades e intervindo para atender demandas
especificas de cada familia. Acolher as angustias,
as incertezas e os medos das familias, como uma
dimensdo do cuidado, a pessoa que realiza a dialise
peritoneal no domicilio circunscrita a uma experiéncia
de restrigdes, abdicacdes e sofrimentos pode se
configurar em uma acdo que abrande a sensacdo de

viver preso em liberdade condicionada.
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