ARTIGO ORIGINAL

Significado de ser um paciente portador
de insuficiéncia renal cronica

Meaning of being a patient bearer of chronic renal inadequacy

Adriana Torres dos Santos', Marcela Guimaraes Caires?, Nazaré Alves Macedo Duarte?®, Bianca Santana Dutra?,
Julio César Batista Santana®

RESUMO

A insuficiéncia renal cronica (IRC) trata-se de processo degenerativo, provocado por
variedade de nefropatias, de significativo impacto social por constituir-se problema de
satude publica de grande magnitude. O portador de IRC convive com doenga incuravel
que o obriga a se submeter a tratamento doloroso, que modifica toda a sua estrutura
social, familiar e psicolégica. Este trabalho objetiva compreender o significado de ser
portador de IRC, utilizando para isto entrevistas com pacientes em tratamento hemo-
dialitico em hospital filantrépico do interior de Minas Gerais. Os discursos obtidos
foram categorizados e analisados de forma a melhor expressar as questoes em estudo.
Os pacientes mostraram sofrer com as mudangas impostas, entretanto, com o passar
do tempo, aprendem a aceita-las e a conviver com as mesmas, o que sO € possivel com
o auxilio da familia e da equipe de salde, principalmente a equipe de enfermagem. E
de suma importancia, portanto, a participagcao de todos os envolvidos no processo de
terapia renal substitutiva, pois juntos tornarao a vida do doente renal cronico de mais
facil enfrentamento e compreensao.

Palavras-chave: Nefropatias; Insuficiéncia Renal Cronica; Didlise Renal; Equipe de
Enfermagem.

ABSTRACT

The Chronic Renal insufficiency - IRC is a degenerative disease, provoked by disease of
the kidney variety, being a condition of enormous social impact that constitutes in prob-
lem of public health of great magnitude. The person bearer of IRC lives together with the
fact of possessing an incurable disease, that forces to submit her to a painful treatment
that modifies all your structure social, family, psychological. Like this, it was had as objec-
tive understands the meaning of being a bearer of IRC, using for that interviews accom-
plished with patients in treatment hemodialysis in a philanthropic hospital inside Minas
Gerais. The obtained speeches were classified and analyzed in a better way to express
the subjects in study. The patients showed to suffer with the imposed changes, howeuver,
in the course of time, they learn her you accept them and to live together with the same
ones, what is only possible with the aid of the family and of the team of health, mainly the
nursing team. Therefore it is of highest importance the participation of all involved them
in this process of therapy renal substitute, because together they will do of the life of the
chronic renal patient, a life of easy to face and understanding.
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INTRODUCAO

A insuficiéncia renal cronica (IRC) constitui-se em
processo degenerativo, provocado por variedade de
nefropatias que, devido a sua evolugao progressiva,
determinam de modo gradativo, e quase sempre ine-
xoravel, a reducao global das multiplas fungoes renais.!

As principais causas de IEC, segundo Riella?, sao
a glomerulonefrite cronica (24%), a hipertensao arte-
rial (22%) e o diabetes mellitus (15%).

Constitui-se em entidade de forte impacto social,
problema de saide publica de grande magnitude,
devido a sua elevada morbimortalidade.®" Cerca de
1.200.000 de pessoas se submetem aos programas de
dialise em todo o mundo, com incremento anual, em
média, de 7%.

A Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) infor-
ma a existéncia de mais de 70 mil pacientes em te-
rapia substitutiva em 2006 no Brasil, com incidéncia
anual em torno de 100 casos novos por milhao de ha-
bitantes, embora apenas 60 novos pacientes iniciem
o tratamento dialitico, por falta de diagnéstico ou por
tratamento incorreto.’

A maioria dos episddios de IRC decorre de com-
plicacoes, em geral, observadas em pacientes com
hipertensao arterial sistémica e diabetes mellitus des-
compensados, que devem ter adequado acompanha-
mento da atencao béasica de satde.

O tratamento dos portadores de IRC baseia-se nos
programas de hemodialise, didlise peritoneal e trans-
plante renal, sendo a hemodidlise a terapéutica de
mais alcance na atualidade. A histéria natural da IRC
modificou-se radicalmente nas dltimas décadas com
a introducao de métodos de didlise e o desenvolvi-
mento do transplante, com melhora substancial do
prognostico. Observam-se em pacientes de unidades
de dialise a reducao da mortalidade e a elevacao da
expectativa de vida. Os dados do censo no Brasil de
2006 reportam sobrevida ao final de dois anos de 70%
e mortalidade anual de 16,1%. Em paises europeus,
a sobrevida estimada de cinco anos entre pacientes
dialisados é de 60%.*

O processo de hemodialise pode levar a remocao
de 1 a4 Lde fluido no periodo médio de quatro horas
e, dependendo do paciente e da eficiéncia da didlise,
as alteracoes no volume do fluido corporal podem
resultar em situagoes que variam desde edema e con-
gestao pulmonar até hipotensao e desidratacao.t

O paciente durante a sessao de hemodialise pode
apresentar intercorréncias clinicas devido a altera-
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¢coes no equilibrio hidroeletrolitico, como, por exem-
plo, a hipernatremia, que pode provocar cefaleia,
nauseas, vomitos, sede intensa, convulsoes e, eventu-
almente, o 6bito. A hipotermia pode causar arritmia
cardiaca, hipotensao, cansaco, fraqueza muscular e,
eventualmente, paralisia a caibras musculares.!

A IRC, por ser de evolugao progressiva e silencio-
sa, € diagnosticada, na maioria das vezes, em sua fase
terminal, requerendo, de imediato, terapia renal subs-
titutiva. A IRC e o seu tratamento desencadeiam a su-
cessao de situagoes conflituosas, que comprometem
o cotidiano do paciente e de seus familiares, impon-
do-lhes adaptagcoes e mudangas no estilo de vida.’

O portador de IRC em programa de hemodialise
convive com entidade nosoldgica incuravel que o
obriga a se submeter a tratamento doloroso, de longa
duracao, em geral capaz de provocar limitagoes e al-
teracoes de grande repercussao em sua vida e na de
seus familiares e amigos.®

A pessoa portadora de alguma doenca cronica,
na maioria das vezes, necessita compartilhar esse en-
frentamento com sua familia ou com outras pessoas
proximas, buscando ajuda e apoio, devido a necessi-
dade de readaptacao individual e familiar. E impor-
tante ressaltar que a estrutura familiar nem sempre
consegue sustentar sozinha essa situacao. Ela precisa
do apoio dos profissionais de saide, bem como da
colaboragao de outras pessoas da sua comunidade.’

A alteracao na vida do paciente é continuada-
mente incomoda, desde que pode se sentir diferen-
te, mutilado e excluido, pela proibicao da ingestao
de certos alimentos, incluindo agua, por necessitar
constantemente de remédios e até pela submissao ao
tratamento dialitico para a manutencao de sua vida.
O portador de IRC é também exposto ao preconceito
contra sua condi¢ao patogénica, que constitui ques-
tao social importante.

E necessario que o enfermeiro, nessa perspectiva,
oriente o paciente e seus familiares quanto ao autocui-
dado, tratamento dialitico e as condi¢oes para que se
continue o tratamento e de sua inser¢ao na comunida-
de, além de prevenir, identificar e tratar complicagoes
intradialiticas em conjunto com a equipe médica.

Cuidar desses pacientes significa atender as suas
necessidades, compartilhar saberes e facilitar a com-
preensao da doenca e de meios de recuperacao, o
que inclui a sua participacao e da familia. A expres-
sao de dor e de sentimento compoe parte da deman-
da de cuidado que requer a atencao do enfermeiro,
de forma ética e humana, em aprendizado continuo
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junto ao paciente, sua familia e a equipe multidisci-
plinar.? E relevante discutir questdes que envolvem
o tratamento do portador de IRC em consonancia
com os seus familiares e a equipe multidisciplinar,
buscando-se entrelacar as necessidades desses pa-
cientes em suas vidas.

Este trabalho tem como objetivo compreender o
significado de ser portador de IRC em tratamento he-
modialitico.

METODOLOGIA

Trata-se de estudo qualitativo, de inspiracao feno-
menoldgica, realizado com pacientes que utilizam o
servico de hemodialise de hospital filantropico do
interior de Minas Gerais.

O pesquisador no contexto vivenciado pelo sujei-
to da pesquisa preocupa-se com o nivel de realidade,
que nao pode ser quantificado, correspondendo aos
aspectos subjetivos.!?

A metodologia empregada coloca o pesquisador
ao encontro dos depoimentos ingénuos do sujeito,
do seu falar espontaneo, sem interpretacoes prévias,
com questao norteadora que possibilita o fluir de
livre relato, permitindo mostrar o fenémeno como
ele €, no seu proprio discurso, sem direcionar seus
pressupostos, pois o foco da pesquisa fenomenologi-
ca esta direcionado para o especifico, o particular, o
individual do fenomeno e sua compreensao.!!

A enfermagem, por cuidar cotidianamente de ques-
toes existenciais humanas, tem na fenomenologia a
importante contribuicao para o seu pensar € o seu fa-
zer, pois para compreender essa realidade na qual esta
imersa € preciso saber mergulhar na subjetividade e sua
esséncia, sem olvidar a objetividade que a permeia."

Esta pesquisa se desenvolveu com pacientes de
servico de hemodidlise que aceitaram participar do
estudo de forma voluntéria, respeitando a Resolugao
196/96, que determina as diretrizes das pesquisas
que envolvem seres humanos, mediante a apresenta-
cao do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido,
apo6s aprovacao do projeto de Pesquisa pelo Comité
de Etica em Pesquisa da UNIFENAS, Belo Horizonte.

Foram utilizadas ficha de identificacao e entre-
vista gravada, contemplando-se a seguinte questao
norteadora: “qual é o significado de ser paciente por-
tador de IRC?”

A coleta de dados foi realizada nos meses de
dezembro de 2008 a janeiro de 2009, sendo entre-

vistados 10 pacientes. O nimero de participantes do
estudo ficou condicionado a compreensao do feno-
meno investigado. O pesquisador s6 pode finalizar a
coleta dos depoimentos quando os dados obtidos se
mostraram suficientes para elucidar o fendmeno, o
que ficou evidente no instante em que os discursos
comecgaram a se repetir e nao surgiram mais descri-
¢oes, novos conteddos significativos, para o seu des-
velamento.”

Apos a gravacao e transcricao na integra das en-
trevistas, estas foram destruidas para manter o sigilo
das informacoes, posteriormente analisadas de acor-
do com o referencial tedrico. Os nomes dos sujeitos
foram apresentados com os seguintes pseudonimos:
entrevistado 01, 02, 03, 04, 05, 06, 07,08, 09, 10.

Cinco categorias foram pontuadas para melhor
analise dos discursos:
= Convivendo com a hemodidlise: modificacoes

nos habitos de vida.

» Influéncia do tempo na busca da aceitacao da
doenca.

m Presenca da familia: alicerce para confortar as
suas necessidades fisicas, emocionais e espirituais.

= Adesao do tratamento influenciada pela integra-
cao e confianga depositada nos cuidadores.

= Esperanca na cura por meio do transplante renal.

RESULTADOS EDISCUSSAO

Convivendo com a hemodialise:
modificacdes nos habitos de vida

O paciente, quando entra em IRC, necessitando
submeter-se ao tratamento hemodialitico, vé-se obri-
gado a realizar muitas mudangas em seus habitos.
Precisa aprender a conviver com restri¢oes alimenta-
res, submissao a horarios rigorosos para a alimenta-
cao, cuidados com cateteres e fistula.

Percebe-se nas falas a seguir:

“ [...] minha vida mudou porque a gente tem
regras que tem que obedecer... conforme a ali-
mentagdo, liquidos que eu ndo posso ingerir
em muita quantidade [...]” (E5)

“[...] Eu posso viver normalmente, s6 que mui-
tas coisas que eu fazia antes, hoje eu nao fago
mais, como trabalhar fora e agora néo trabalho
mais.” (E7)
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“Pelo tempo de fazer hemodidlise, que seria de
3 a 4 vezes por semana, 4 horas por dia, € um
tempo longo que realmente algumas coisas na
vida particular da pessoa se torna modificada,
por exemplo, viagem fica muito dificil... porque
vocé tem a responsabilidade de fazer a hemo-
didlise periodicamente.” (E2)

Para Dyniewicz et al, ser portador de enfermida-
de ja é desafiador, entretanto, diante de doencga cro-
nica, ha o imperativo de se mudarem habitos, do uso
continuo da medicagao, do enfrentamento da depen-
déncia de outras pessoas e aparelhos para adaptagcao
a nova realidade de vida.

As doencas cronicas, no geral, trazem com o
diagnoéstico a bagagem de fatores que modificarao
o cotidiano do paciente. Para Higa et al.”®, paciente
com IRC, em programas de didlise, é conduzido a
conviver diariamente com doencga incuravel, que o
obriga a forma de tratamento doloroso e a evolugao
da doenga e suas complicagoes repercutem na sua
qualidade de vida e de seu grupo familiar.

“Mudou, mudou, € outro tipo de vida, nao € a mes-
ma coisa, até mesmo por causa das dietas que a gente
tem que fazer, cortar sal, essas coisas, no trabalho en-
tao, mudou bastante.” (E3)

“Mudou, eu fico parado com bastante coisa, sinto
cansago nas pernas, eu mexia com comércio, agora
nao mexo mais.” (E4)

E necessario, por isso, adaptar o paciente ao novo
cotidiano, para que continue a realizar atividades
prazerosas, que minimizem o sofrimento decorrente
da doenca, tratamento e demais consequéncias.

Influéncia do tempo na busca
da aceitacao da doenca

Percebe-se que a aceitacao da doenca é dificil
para os pacientes renais, entretanto, com o passar do
tempo, a maioria se conforma com a nova situagao
de satide. Sabe-se que essas modificagdes do cotidia-
no podem levar o paciente a resigna¢ao ou nao acei-
tacao. Esta situagao o leva a ter dificuldade de adesao
ao tratamento e as dietas e de reinsercao social. E
necessario, por isso, trabalhar a aceitagcao ou mesmo
somente a conformag¢ao com os pacientes, tendo em
vista 0 nao abandono do tratamento.

Conforme as falas:
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“No comego, para mim foi muito dificil, muito
dificil mesmo, mas € uma coisa que eu
preciso, entdo eu me sinto bem...” (E1)

“... no inicio foi complicado, eu passava muito
mal e ndo aceitava... o médico vinha pra mim
e eu virava a cara e falava eu ndo quero, mas
com o tempo eu fui aprendendo a  conviver
e aceitar, tanto que agora € tranquilo, eu acho
normal agora.” (E5)

“Paciéncia, fé em Deus, ser compreensivo, se-
guir as regras que tem que seguir e aceitar, a
pessoa tem que viver, ela ndo pode se entre-
gar.” (E8)

Segundo Maldaner et al'®, a vivéncia de cada in-
dividuo interfere na maneira de visualizar sua doen-
¢a em seu contexto de vida e, desta forma, também
como ele adere ao tratamento. O modo como cada
paciente vive e se relaciona com a IRC é sempre Gni-
co e pessoal, dependente de fatores como o perfil psi-
cologico, as condigoes ambientais e sociais, o apoio
familiar e as respostas das organizagoes de satide.”

Percebe-se, num primeiro momento, que 0s pa-
cientes passam pelo processo de negacao; e, com
o desenrolar do tratamento, acabam por aceitar ou
somente conformar-se. Para Dyniewicz et al.'*, muitas
vezes a aceitacao nao € plena, mas parece estar rela-
cionada a acostumar-se com o que € ruim.

A aceitacao ou conformacgao deve ser trabalha-
da com o portador de IRC, visto que facilita o trata-
mento. A atitude positiva de lidar com a doenca é
interessar-se pelo tratamento, reaprendendo a viver
nas condigoes impostas pela doenca, tornando-se
responsavel pelo proprio tratamento.!

Percebe-se que, ao receber o diagnostico de do-
enca cronica, o individuo passa por forte carga de
emocoes e, com o passar do tempo, a raiva e a nega-
¢ao iniciais dao lugar a estratégias de aceitacao, que
atenuam as exigéncias do tratamento.

Presenca da familia: alicerce para
confortar as suas necessidades fisicas,
emocionais e espirituais

Diante de todo o contexto provocado pela doen-
¢a cronica, surgem fatores essenciais para fornecer
suporte ao paciente, constituidos, principalmente,
pelo comportamento da familia como fonte de segu-
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ranga, ajuda e estimulo. Os pais e os filhos, entre va-
rios sujeitos sociais, mostram ao paciente que ele nao
se encontra sozinho. Sao eles que confortam, fazem a
vida parecer “menos ruim”.
“Olha, a minha familia é muito grande, mas
a gente tem certo limite, tem uns que ndo dao
bem com outros, ld a gente € muito pouco
apoiado, a minha mde me apoiou, me deu for-
ca.” (El)
“O apoio da minha familia foi maravilhoso, eu
me surpreendi, eu ndo achei que eu ia achar tan-
to apoio na minha casa com minha esposa e mi-
nhas filhas como eu achei, gragas a Deus.” (E10)
“No inicio é dificil, mas depois fica sendo uma
coisa comum, tem o apoio de todo mundo, no
inicio eu achava que ndo ia ter apoio nenhum,
mas agora estou conscientizado do que estd
acontecendo...” (E6)

A familia aparece como meio principal para aju-
dé-los a enfrentar as dificuldades, pois sao os mem-
bros familiares que estao proximos e que buscam
ajudar em todos os momentos, fazendo com que eles
lutem, sejam otimistas e nao se sintam sozinhos.’

Alguns estudos mostram que, embora sintam de-
pendéncia, os pacientes demonstram constantemen-
te a valorizacao dessa relagao familiar, que oferece
mais conforto e otimismo.?

Para Dyniewicz et al'*, a avaliagao da pessoa em
relacdao a sua qualidade de vida estd muito relacio-
nada ao apoio que recebe da familia e este fato a faz
sentir-se melhor.

Assim, os portadores da doenca que contam com
o apoio de suas familias parecem carregar fardo me-
nos pesado do que os que tenham que enfrenta-lo
sozinhos.

Adesao ao tratamento influenciada pela
integracao e confianca depositada nos
cuidadores

As sessoes de hemodidlise tém média de duracao
de quatro horas, trés vezes por semana, mas isso pode
variar de duas vezes por semana a até ser diaria. Isso
faz com que o paciente passe grande parte do seu
tempo em contato com a equipe de saude. Por isso, a
necessidade dessa equipe ser acolhedora a fim de ame-
nizar esse processo terapéutico. Os pacientes se sen-

tem acolhidos quando a equipe desenvolve o dialogo
e demonstra interesse e preocupagao para com a sua
saude. A equipe de saide pode desempenhar papel
fundamental no enfrentamento do paciente e sua fami-
lia quando inseridos no processo de doenga cronica."
Segundo Maldaner et al'®, um dos fatores decisi-
vos para a adesao ao tratamento é a confianca depo-
sitada pelo paciente na equipe de saude, confianca
que depende do modo pelo qual as suas necessida-
des bésicas sao satisfeitas.
“Olha, sobre a equipe eu so tenho elogios, o
pessoal eles tém um tratamento muito bom, a
gente vé que eles amam o que fazem...” (E9)
“O atendimento foi 6timo, eu adoro eles...” (E10)
“O relacionamento com os profissionais € oti-
mo.” (E3)
‘A interagd@o com a equipe € boa, eu entendo
que o grupo de pessoas que estGo na hemo-
didlise ha uma interacao muito importante, as
enfermeiras também pela mesma forma e os
enfermeiros chefes juntamente com os médi-
cos...” (E2)
“Fu fui muito bem recebido, inclusive no inicio
eu penseil assim, eu vou fazer em casa,, e de-
pois que eu cheguei aqui e vi que ndo tem jeito
que tem que ser aqui mesmo, o carinho muito
especial que todo mundo tem com a gente, tan-
to enfermeiros e médicos.” (E6)

Esse sentimento de confianca demonstrado pe-
los pacientes é um dos elementos responsaveis por
facilitar o tratamento. Para Maldaner et al.’é, a adesao
ao tratamento é considerada processo multifatorial,
fundamentado na parceria entre quem cuida e quem
€ cuidado.

Para tanto, a equipe deve desenvolver grande ha-
bilidade de observacao, facilidade para o didlogo e
capacidade de abstracao, a fim de ser capaz de situar
os problemas vivenciados pelo paciente e sua familia
no contexto cultural e social no qual se encontram."

Esperanca na cura por meio
do transplante renal

Em seu trabalho, Dyniewicz et al ressalta que
nao existem referéncias na literatura acerca do modo
como as pessoas com problemas renais cronicos en-
caram seu futuro. Pode-se perceber, entretanto, que
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a maioria dos pacientes espera que o transplante seja
a saida para o seu problema. Eles demonstram suas
esperancas na crenca de um ser superior e na realiza-
¢ao do transplante renal.®
“Eu imagino eu fazendo meu tratamento, fican-
do boa, voltar a fazer minhas atividades que
eu fazia, entGo achar um doador, eu tenho es-
peranga e muita.” (E7)
“Tenho certeza que esse ano de 2009 € o ano, se
Deus quiser o meu transplante vai sair esse ano
e el SO penso positivo daqui pra frente...” (E10)
‘Ao tratamento eu ndo tenho nada a dizer
contra, so que a saida assim a gente pretende,
estou fazendo meus exames para transplante,
porque € complicado ficar aqui dentro, entdo a
gente quer sair o mais rapido...” (E5)

Essa expectativa pode ser justificada pelo fato de
que, entre as terapias disponiveis, o transplante renal
ofereca maior sobrevida e melhor qualidade de vida.

Os pacientes depositam sua confianca no trans-
plante visando ao término do sofrimento atual, ape-
sar de saber da existéncia de nimero insuficiente de
rins doados para atender a demanda." Para Higa et
al.”®, estima-se que a qualidade de vida dos pacientes
transplantados seja melhor, principalmente relacio-
nada aos aspectos fisicos e sociais.

CONCLUSAOQ

A relevancia deste artigo estd no alerta para a
equipe multidisciplinar que trabalha com os portado-
res de IRC e para a sociedade, sobre a angtstia que
possuem quanto a mudancga de seu cotidiano ao se
submeter ao tratamento dialitico.

Proporciona a reflexao voltada para como lidar
com portadores de IRC, que revelam quanto suas
vidas mudaram devido a doencga. A doenca em si e
o tratamento desencadeiam problemas que compro-
metem a estabilidade que até entao existia.

Os entrevistados mostraram que aprenderam a
viver novamente. Com o tempo, passaram a aceitar
a condicao de estarem doentes, contando, para isso,
além do seu proprio apoio, com a familia e a equipe
multidisciplinar de saliide, essenciais para lhe confe-
rir seguranca e perspectivas.

A enfermagem desempenha papel fundamental
no enfrentamento de que o paciente e sua familia
precisam quando inseridos em processo de doencga
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cronica. A confianca depositada pelo paciente na
equipe de saide é fator decisivo para a sua adesao
ao tratamento.

Percebeu-se que, apesar do impacto do diagnosti-
co, do rigido esquema de tratamento e as mudancas
impostas, os portadores de IRC podem conviver de
forma harmoniosa com a doencga, desde sejam am-
parados pela familia, equipe de saide, esperanca no
transplante; que lhe amparem e mostrem que sua vida
nao termina no momento do diagnéstico da doenca.
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