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Resumo
A Doenga Renal Cronica é caracterizada por uma perda progressiva, e irreversivel, da funcdo

glomerular, tubular e endocrina dos rins. Considerada uma das mais graves de todas as
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doencas cronicas em funcdo dos agravos, danos fisicos, psicolégicos e consequéncias para a
vida cotidiana das pessoas influenciando no seu autocuidado. Objetivos: ldentificar nas
narrativas de vida de pessoas em tratamento conservador da insuficiéncia renal crénica como
se deu a descoberta do diagnoéstico; e como elas projetam suas necessidades de autocuidado e
mecanismos de enfrentamento. Método: Descritivo, qualitativo e Narrativa de Vida,
fundamentando-se no referencial teérico de Nola Pender. Amostra de conveniéncia
contemplando 14 pessoascom doenca renal crbnica, em instituicdo universitaria. Entrevista
aberta com realizacdo de andlise tematica. Resultados: Foram evidenciadas diferentes
experiéncias em relagdo a descoberta da insuficiéncia renal crénica, com necessidade de
mudancas no seu modo de viver. Os mecanismos de enfrentamentos surgiram das alteracfes
da alimentacédo apoiadas pela familia e crenca religiosa.Consideracdes finais: A descoberta do
adoecimento ocorreu ao acaso, associada a outras patologias ou sinais e sintomas. Todo o
processo do adoecimentofoi marcado pela dor, sofrimento de diversas formas, desconfianga
do diagnostico e negacdo da doenga. Quanto a projetar suas necessidades de autocuidado e
mecanismos de enfrentamento, os resultados evidenciaram a preméncia de um atendimento
mais humano, frente a dificuldade de acesso, ao tempo de espera ea busca de atendimento. O
enfermeiro é primordial nas praticas criativas para influenciar a Promocdao da Saude ajudando
a ressignificar as experiéncias negativas e favorecendo a reinsercdo desses individuos na
sociedade em que vivem.

Palavras-chave: Enfermagem; Insuficiéncia renal crénica; Autocuidado; Promocéo da salde;

Teoria de enfermagem.

Abstract

Chronic Kidney Disease is characterized by a progressive and irreversible loss of the kidney's
glomerular, tubular and endocrine function. Considered one of the most serious of all chronic
diseases due to injuries, physical and psychological damage and consequences for people's
daily lives, influencing their self-care.Objectives: To identify in the life narratives of people
undergoing conservative treatment of chronic renal failure how the diagnosis was discovered;
and how they project their needs for self-care and coping mechanisms. Method: Descriptive,
qualitative and Life Narrative, based on the theoretical framework of Nola Pender.
Convenience sample including 14 people with chronic kidney disease, at a university
institution. Open interview with thematic analysis. Results: Different experiences were
evidenced in relation to the discovery of Renal Insufficiency Chronic, with the need for

changes in the way of life. The coping mechanisms arose from changes in diet supported by
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family and religious belief. Final considerations: The discovery of the illness occurred at
random, associated with other pathologies or signs and symptoms. The whole process of
illness was marked by pain, suffering in different ways, distrust of the diagnosis and denial of
the disease. As for projecting their needs for self-care and coping mechanisms, the results
showed the urgency of a more human service, given the difficulty of access, waiting time and
the search for care. The nurse is essential in creative practices to influence Health Promotion,
helping to reframe negative experiences and favoring the reinsertion of these individuals in
the society in which they live.

Keywords: Nursing; Renal insufficiency chronic; Self care; Health promotion; Nursing

theory.

Resumen

La enfermedad renal cronica se caracteriza por una perdida progresiva e irreversible de la
funcion glomerular, tubular y endocrina del rifion. Considerada una de las enfermedades
cronicas mas graves debido a lesiones, dafios fisicos y psicologicos y consecuencias para la
vida diaria de las personas, que influyen en su autocuidado. Objetivos: Identificar en las
narrativas de vida de personas en tratamiento conservador de insuficiencia renal cronica como
se descubrio el diagnostico; y como proyectan sus necesidades de autocuidado y mecanismos
de afrontamiento. Método: Narrativa descriptiva, cualitativa y de vida, basada en el marco
tedrico de Nola Pender. Muestra de conveniencia que incluye 14 personas con enfermedad
renal cronica, en una institucion universitaria. Entrevista abierta con analisis temaético.
Resultados: Se evidenciaron diferentes experiencias en relacion al descubrimiento de la IRC,
con la necesidad de cambios en la forma de vida. Los mecanismos de afrontamiento surgieron
de cambios en la dieta apoyados por creencias familiares y religiosas. Consideraciones
finales: EI descubrimiento de la enfermedad se produjo al azar, asociado a otras patologias o
signos y sintomas. Todo el proceso de la enfermedad estuvo marcado por el dolor, el
sufrimiento de diferentes formas, la desconfianza en el diagnostico y la negacion de la
enfermedad. En cuanto a proyectar sus necesidades de autocuidado y mecanismos de
afrontamiento, los resultados mostraron la urgencia de un servicio mas humano, dada la
dificultad de acceso, el tiempo de espera y la busqueda de cuidados. La enfermera es
fundamental en las préacticas creativas para incidir en la Promocion de la Salud, ayudando a
replantear las experiencias negativas y favoreciendo la reinserciéon de estos individuos en la

sociedad en la que viven.
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1. Introdugéo

A insuficiéncia renal cronica (IRC) caracteriza-se por perda progressiva e irreversivel
da taxa de fungéo glomerular (TFG) abaixo de 60ml/min/1,73m?, e/ou presenca de lesdo renal
determinada pela proteindria, dano estrutural, com duracdo acima de 3 meses,
comprometendo o funcionamento adequado do sistema renal (Canziani & Kirsztajn, 2019). Os
sinais e sintomas surgem inesperadamente, em fases mais avancadas da doenga, submetendo a
pessoa a tratamentos que exigem mudancas de habitos de vida. Entre as principais causas da
IRC destacam-se a hipertensdo arterial sistémica, diabetes mellitus e as glomerulonefrites
(Brasil, 2014). E considerada uma das mais graves de todas as doencas cronicas em funcio
dos agravos, danos fisicos, psicologicose consequéncias para a qualidade de vida das pessoas
(Brasil, 2014, Jesus, Souza, Rodrigues, Neto, Rodrigues & Cunha, 2019), o que influencia
negativamente o autocuidado, justificando medidas preventivas para controle. Nos Estados
Unidos, estima-se que 30 milhdes de pessoas foram diagnosticadas com IRC (CDC, 2019). Ja
no Brasil, cerca de 12 milhdes apresentaram algum grau de insuficiéncia renal, e calcula-se
que a incidéncia de IRC aumente em torno de 8% ao ano. As op¢Oes de tratamento para esses
casos sao dialise peritoneal, hemodialise e transplante renal (Brasil, 2014, Canziani &
Kirsztajn, 2019).

Pessoas que vivenciaram o processo de adoecimento por IRC passaram por
experiéncias de dor e sofrimento, com modificacbes da dieta, restricbes e controle rigoroso
para previnir os fatores de risco modificaveis e, consequentemente, a evolucdo da doenca. A
complexidade do tratamento é traumatico tanto para as pessoas como para as familias,
algumas delas expressam sentimentos de revolta, raiva e negacdo, e outras tém dificuldade de
aderir ao tratamento (Sousa, Marques-vieira, Severino, Gomes e Guerreiro, 2017)

Quando o tratamento da IRC evolui para as terapias renais substitutiva (TRS), acaba
gerando mais estresse, desencadeando inseguranca, ansiedade, depressdo, baixa autoestima,
afastamento do trabalho, isolamento social, perda da autonomia e dependéncia, necessitando
de terceiros para realizar vérias atividades (Sousa, et al., 2017). A luz da literatura, os
mecanismos de enfrentamento com a doenca perpassam pela capacidade de resiliéncia. A fé e
a religido sdo recursos utilizados para lidar e compreender os agentes estressores e todo o

processo de adoecimento (Silva, Souza, Oliveira, Silva, Rocha & Holanda, 2016).
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A IRC apresenta cinco estagios. No estdgio I, ndo h& alteracdo na TFG, existe
evidéncia de lesdo renal com o aumento da excrecdo de albumina. No estégio Il, existe uma
leve reducdo da TFG (60 a 89 ml/min/ ,73m?) e dano renal pelo aumento da albumina. O
estagio 111 é dividido em 1IIA e 1lIB, a TFG esta entre 30 e 50 ml/min/1,73m? e a pessoa
apresenta sinais e sintomas discretos, masaparenta estar clinicamente bem. No estagio 1V, a
TFG esta entre 15 e 29 ml/min/1,73m?, os sinais e sintomas sdo mais severos, existem
alteracdes laboratoriais como calcio, fosforo, vitamina D e anemia. E nesse estagio que se
inicia a discussdo entre a pessoa com IRC, a familia e a equipe de salde para escolha da
melhor TRS (Brasil, 2014, Canziani & Kirsztajn,2019).

Em todos os estagios, a IRC é mais comum em mulheres, acima de 65 anos, no
entanto a probabilidade da progressdo da patologia para a fase terminal é maior entre os
individuos mais jovens que estdo no estagio Ill. Apesar de o nimero de mulheres com IRC
ser maior que o nuimero de homens, estes estio mais propensos a evoluirem para a fase
terminal (Brasil, 2014, Jesus et al., 2019). Ressalta-se que no estagio 5 existe a necessidade
de se iniciar uma TRS ou realizar transplante renal.

Para evitar a progressdao da patologia, é necessario avaliacdo, acompanhamento e
controle por equipe interdisciplinar com medicos, enfermeiros, nutricionistas, psicélogos e
assistentessociais. O tratamento conservador € uma opc¢do de tratamento por associar um
conjunto de medidas e acdes que buscam reduzir a progressao da doenca. Também auxilia na
melhora das condices clinicas fisicas e psicoldgicas (CDC, 2019), associadas a promogéo da
salde, na prevencdo primaria de grupos de risco, na identificacdo precoce e detec¢cdo da TFG,
na correcao de causas reversiveis da IRC, na prevencdo de complicacdes e modificacdes das
comorbidades e no planejamento precoce para evitar a TRS (Brasil, 2014, Canziani &
Kirsztajn,2019, CDC, 2019).

As pessoas chegam a consulta com a pressao arterial elevada; outras com a glicemia
ou com as duas situaces alteradas. Nesses casos, € nitido o comprometimento da saude,
principalmente, quando se associam obesidade, edemas de membros inferiores, entre outros.
Portanto a motivacdo pelo desenvolvimento deste estudo estd na possibilidade de
compreender e ajudar as pessoas com IRC nessa situacao.

Muitas vezes, o convivio com o processo de adoecimento condiciona os individuos e
familias a se envolverem apenas com a sintomatologia e o tratamento medicamentoso. E no
caso da IRC, em funcdo do tempo, héa necessidade de o individuo refletir e estabelecer novos
parametros de mudanca em seus modos de viver para se adequar a essa nova realidade e

condicdo de saude revendo, portanto, o autocuidado (Brasil, 2018, Silva, et al., 2016), que, na
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maioria das vezes, ndo tem sido realizado com a énfase necesséria. Assim, o enfermeiro,
poderd iniciar a consulta de enfermagem e levantar as necessidades em busca de estratégias
para 0 autocuidado e a promocdo da saude; ajudando as pessoas a se empoderarem e
desenvolverem competéncias para lidar com o0s impactos da doenga em sua
multidimensionalidade a fim de incentivar as mudancgas necessarias (Ottawa,1986, Ribeiro,
Andrade, Fassarela, Santana, Costa & Morais, 2018).

Nos Ultimos cinco anos, estudos demonstraram resultados positivos das pessoas em
tratamento conservador com intervengdo para o autocuidado em que, basicamente, estimula-
se a reducdo do ritmo da progressdo da IRC, melhoram as condi¢des clinicas, psicoldgicas e
sociais; ocorrem mudancas e adaptacdes e o0 uso de medicagdo como fatores que influenciam
no cuidado de si. A atividade fisica e o lazer sdo fatores positivos para o autocuidado
(Chehuen, Cosat, Estevanin, Silva, Rocha & Holanda, 2019). Resultado de outro estudo
transversal em comunidade de baixo poder socioecondmico demonstrou que quatro fatores
influenciam no autocuidado: a ocupacéo, a resolucdo de problemas, a busca de apoio social e
a aderéncia ao regime recomendado (Kahm, Vest, Madurai, Singh, York, Cipparoni, Reilly,
Malik & Fox, 2015). Observa-se que os resultados sdo semelhantes, pois estdo associados as
dificuldades em realizar o autocuidado.

A partir do exposto questiona-se: as experiéncias de vida das pessoas com IRC, em
tratamento conservador, expressam a descoberta da doenca, projetam as necessidades de
autocuidado e os modos de enfrentamento?

Este estudo justifica-se, pois podera auxiliar os enfermeiros a repensarem estratégias
de empoderamento e motivagdo as pessoas com IRC, além de beneficios na adaptacdo da
doenca e nas mudancas de comportamentos.

Diante da problematica apresentada os objetivos deste estudo foram: Identificar, nas
narrativas de vida de pessoas com IRC, como se deu a descoberta do diagndstico, e, como
elas projetam suas necessidades de autocuidado e mecanismos de enfrentamento durante todo

0 Processo.

2. Metodologia

Trata-se de um estudo descritivo e exploratério, com o método qualitativo. Este
método é aquele, onde a importancia esta na interpretacdo por parte do pesquisador com suas
opinides sobre o fendmeno em estudo (Pereira; Shitsuka; Parreira; Shitsuka, 2018). Deste

modo recorremos para a coleta e organizacdo dos dados o método Narrativa de vida, descrito
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por Bertaux (2010). Utilizou-se o instrumento COREQ do Equator, guia de orientagcdo para
relatérios de pesquisas qualitativas, bem como, elaboracdo do desenho do estudo, em relacéo
as caracteristicas pessoais da entrevistadora, ao relacionamento com as participantes, ao
quadro tedrico, a selecdo da amostra, gravacdo das entrevistas e a coleta dos dados (Tong,
Sainsbury & Craig, 2007).

O projeto inicial atendeu a Resolugdo n.° 466/12, descrita pelo Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Salde, que versa sobre as Diretrizes e Normas Regulamentadoras de
Pesquisa em Seres Humanos e foi aprovada pelo comité de ética.

Subsequente as exigéncias éticas deu-se a apresentacdo dos objetivos do estudo aos
participantes, bem como o esclarecimento de dividas acerca da pesquisa e assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. E para preservar a sua identidade e garantir o
anonimato, seus nomes foram identificados pela letra E (Entrevistado), seguindo-se a ordem
alfanumérica (E1, E2, E3... E14).

O referencial tedrico fundamentou-se no Modelo de Promogdo da Saude (MPS),
elaborado por Nola Pender (Pender, Murdaugh & Parsons, 2011). Esse modelo auxilia o
profissional a compreender como a pessoa se relaciona com sua propria satde por meio das
decisdes que toma, considerando que o autocuidado € um modo de comportamento individual
diretamente relacionado a salde.

O MPS engloba ideias e conceitos das teorias social cognitiva e da avaliacdo das
expectativas, explora os determinantes do comportamento individual em relagéo a saude, a luz
dos fatores cognitivos e de percepcao, e sua interacdo com o ambiente social e laboral, a fim
de desvendar os complexos processos que podem levar o individuo a adesdo das préaticas
comportamentais de promocédo da saude (Pender, Murdaugh & Parsons, 2011). Esse MPS ¢
composto pelas seguintes categorias: Caracteristicas individuais e experiéncias, Percepcdes e
sentimentos especificos do comportamento e Resultado comportamental (Pender, Murdaugh
& Parsons, 2011). Os fatores pessoais sdo classificados em bioldgicos e socioculturais.
Existem aspectos pessoais que ndo podem ser incorporados em intervengdes de mudanca de
comportamento, nos casos em que nao existe a possibilidade de modifica-los (Pender,
Murdaugh & Parsons, 2011).

O MPS de Nola Pender pode ser aplicado na consulta de enfermagem, pois é possivel
observar a individualidade de cada paciente conforme as caracteristicas e experiéncias
pessoais que afetam acdes subsequentes (Pender, Murdaugh & Parsons, 2011).

Para que a pesquisa fosse realizada, os participantes foram captados por busca ativa. A

amostragem foi de conveniéncia, sendo contatadas presencialmente 20 pessoas, em estagios 3
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ou 4 da IRC. A amostra final foi composta por 14 pessoas, 2 recusaram e 4 n&o
compareceram na data agendada.

O cenario de estudo foi o ambulatorio de nefrologia de um Hospital Universitario
(HU) do Rio de Janeiro. Os critérios de inclusdo foram maiores de 18 anos, sem distingdo de
sexo, crenca religiosa e etnia, no estagio 3 ou 4 da IRC, em tratamento conservador, em
acompanhamento ambulatorial por mais de seis meses. Os critérios de exclusdo foram
pacientes que se encontravam hospitalizados ou que apresentassem desorientacdo espago
temporal.

A producdo de dados ocorreu no periodo de agosto a outubro de 2019, por meio de
entrevista aberta (Petiprin, 2016). A questdo norteadora da entrevista foi: “Conte-me 0 que
mudou em sua vida apos o diagnostico da DRC”. As entrevistas foram realizadas
individualmente apos a consulta, em sala reservada, com duragdo meédia de 30 minutos, foram
audio gravadas, transcritas na integra e ndo precisaram ser repetidas.

A narrativa de vida preconiza a realizagdo da ambiéncia, antes de iniciar as entrevistas,
porque ninguém fala de sua vida para um desconhecido (Petiprin, 2016). A mestranda
realizou a ambiéncia, inicialmente, ao participar das atividades desenvolvidas no ambulatorio
com a equipe interdisciplinar, ocasifes em que foi apresentada aos clientes e aos poucos
tornou-se conhecida e familiar dos participantes. Ao término de cada entrevista,
disponibilizou a gravacao para que o participante ouvisse e fizesse alteracdo caso considerasse
necessario. Todos concordaram e ndo houve alteracdo das gravacdes. Também foi utilizado
um diario de pesquisa, onde foram registradas as reacdes dos participantes, e aspectos
relevantes narrados superficialmente foram solicitados que se falassem mais a respeito
durante a entrevista.

A coleta e organizacdo dos dados se deu a partir da Narrativa de Vida, que preconiza
interromper a entrevista quando se atinge o ponto de saturacdo, ou seja, quando ndo se
consegue apreender nada de novo nas narrativas. O ponto de saturacdo ocorreu na 112
entrevista e foram realizadas mais trés entrevistas, para confirmacdo da saturacdo conforme
orienta Bertaux (2010).

Esse método preconiza transcri¢bes, retranscricGes, leituras exaustivas e
recodificacdes, que consistem em codificar cada tema que emerge das narrativas, agrupar por
similaridade e realizar a sintese que origina as categorias analiticas (Bertaux, 2010).

Sendo assim, a narrativa de vida utiliza a analise temética. Essa analise busca os
nucleos de sentido que compGem a comunicacdo cuja frequéncia de aparicdo pode trazer

significacdo para o objeto analitico escolhido (Bertaux, 2010, Petiprin, 2016). Apds o
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agrupamento por temas e analise dos dados, emergiram duas categorias: Descobrindo a

doenca e a necessidade de autocuidado e Os enfrentamentos para o autocuidado.

3. Resultados

A amostra foi composta por 14 pessoas em tratamento conservador, cinco do sexo
masculino e nove do sexo feminino. Trés pessoas na faixa etéria entre 18 e 29 anos, quatro,
entre 30 e 50 anos, seis, entre 60 e 74 anos e uma pessoa acima de 74 anos. Seis participantes
eram brancas, seis pardas e duas negras. Seis participantes eram solteiros, seis casados e duas
vilvas. Em relagdo a religido, seis eram catélicos, quatro evangélicos e quatro espiritas.
Quanto a escolaridade, dois participantes com ensino superior completo e um incompleto, trés
com ensino médio completo e oito com ensino fundamental. Das patologias associadas: cinco
participantes com DM, HAS e obesidade, dois com Lupus e HAS, dois com HAS, dois com

Lapus e trés com glomerulonefrite, calculo renal e obesidade.

Descobrindo a doenca e a necessidade de autocuidado

Essa categoria emergiu a partir de 11 unidades tematicas e expressa como 0S
participantes descobriram a doenca, as projecdes de autocuidado e as interferéncias em suas
vidas.

Inicialmente os fatores de risco.

[...]fui ao endocrinologista para emagrecer, ai la ele pediu exame de sangue, de urina.
Sou diabética e hipertensa. Passei a fazer dieta rigorosa; as vezes saio fora, o
problema reaparece (E4).

[...] primeiro, foi o lGpus, depois os rins. Fiquei muito mal, mesmo, nem conseguia
dormir direito, ja tem cinco anos que eu estou nessa luta, sé tem piorado os rins. (E6).

Da suspeita a confirmacao diagnostica:

[...]depois dos resultados do exame ele constatou que 0s rins ndo estavam
funcionando direito. Nunca senti nada! Até hoje ndo sei o0 motivo dessa doenca. (E4).
[...]Jeu basicamente ndo sabia nem que tinha nada nos rins, estava urinando
normalmente, descobri aqui. Junto, descobri o diabetes e os profissionais da area
disseram que isso provoca a doenca nos rins. Comecei a me orientar, mas ai é que
fiquei sabendo do meu problema renal. (E5).
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Depois o0s obstaculos...

[...] Foi um caminho bem dificil; no inicio, eu fiquei bem inchada, cansada, ai depois
a urina comecou a ficar escura, procurei a unidade de saude da minha cidade e eles
so falaram que era para tomar novalgina em caso de dor, e anti-inflamatdrio, apenas
iss0.(E8).

A suspeita e a peregrinagdo em busca de tratamento de saude...

Ai eu fui para uma outra unidade, até para conseguir ser atendida por outro médico,
ter um outro parecer,eu continuava passando mal, estava cansada, desgastada, as
minhas pernas estavam pesadas, tive nauseas e vomito. Sabia que eu nao estava bem.
(E8).

As interferéncias no cotidiano:

[...] estive em coma, por trés meses, depois disso, fiquei dependente de medicagdes
para controlar a presséo, e a vida mudou totalmente. (E6).

As adversidades da vida:

[...]depois que eu fiquei internada, quando eu voltei para casa, 0 meu marido retirou
as minhas coisas de casa, me colocou para fora e foi viver com a amante dele. E isso
foi muito ruim; fiquei arrasada, tive que voltar para a casa dos meus pais, € ndo € a
mesma coisa. (E9).

Os enfrentamentos para o autocuidado

Essa categoria emergiu a partir de oito unidades tematicas e aponta as dificuldades, os

desafios e como cada participante enfrentou o processo de adoecimento.

[...]Ja alimentacdo mudou, passei a me alimentar melhor, o Gnico vicio que eu tenho é
o café. Nao fumo nem bebo. Cortei os embutidos, passei a comer frango, salada, arroz
e feijdo. Retiramos os pés de porco do feijdo e passamos comer fibras e legumes. (E1).
[...] minha alimentagdo mudou, ndo como fritura, mais alimentos ensopados, batata,
macarrdo. Quando cozinho os meus alimentos, uso pouco sal. (E6).

Ainda sobre a dieta, avia crucis de cada um:
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[...] eu procuro tomar os remédios e um pouquinho de dieta. Nao comer muito, comer
coisas saudaveis, e... ndo abusar muito da boca, que é ndo comer gordura, ndo beber
muito (se referindo a bebida alcoolica), eu procuro me controlar, ja fui pior. (E12).

As dificuldades de quem ndo consegue seguir o regime alimentar:

[...] na alimentag&o, eu deixo um pouco para l4, tento eliminar o jantar, ai as vezes eu
faco um lanche, as vezes eu ndo como nada. As vezes vou para a cozinha fazer
comida, mas ndo € sempre. [...] Sei que ndo posso comer 0 que eu quero, mas eu
como. (E11).

[...] infelizmente, ndo consigo fazer dieta, comego, paro, comeco, paro. Eu tento fazer
0 que as nutricionistas indicam, mas ndo consigo, pois sou muito ansiosa com tudo, ai
acabo me entregando para os doces e besteiras e ndo mantenho a dieta. (E13).

Além da alimentacdo, outras dificuldades também aparecem.

[...] eu deveria fazer exercicio fisico e ndo faco por preguica mesmo e nao tenho
dinheiro para pagar academia, tenho preguica de caminhar no aterro. (E1).

[...] quando eu era mais novo eu gostava de fazer capoeira, hoje em dia ndo tem mais
condicdes...faco caminhada. (E2).

[...]Jfalaram para eu fazer atividade fisica, mas eu a atividade fisica ndo combinamos,
eu tentei academia, mas ndo rolou, ndo é para mim. (E9).

O adoecimento gera incapacidades de toda ordem.

[...Jeu sempre fui assim gordinha, no inicio fui para academia; fazia ginastica, até
danca de saldo; hoje, meus ossinhos ja ndo estdo mais aguentando. Agora, parei tem
dois anos, perdi o pique, da sono, ai eu vou dormir, ou ver televisdo. (E4).

Muitas vezes, a situacdo é dificil e a negacéo aparece.

[...] eu ndo me deixo abater por uma doenca, assim... dizem que eu tenho, mas eu néao
tenho essa doenca, entdo ndo me afeta muito. (E9).

A participacdo familiar, em alguns casos, tem papel fundamental:

[...] uma coisa que eu gosto muito é de ficar com meus filhos, netos e isso a doenca
nao me atrapalhou em nada, inclusive quando eu estava no hospital eles iam sempre
me ver, me deram muita atencdo, ndo me deixaram sozinho. (E2).

[...]Jo que mais me deu for¢a mesmo foi Deus, meus filhos e o convivio familiar. (E7).
[...] estava casada h& dez anos, com a doenca a relac@o fortaleceu, passamos por
varias dificuldades, entdo, ou acaba, porgue a pessoa ndo te aceita do jeito que vocé
esta, ou ela te acolhe, entende o0 que vocé esta passando. (ES8).
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4. Discussao

A andlise das narrativas evidenciou que os achados estdo entrelacados entre a politica
de saude e as diretrizes de cuidado as pessoas com IRC, e com a historia dos participantes,
como cada um recebeu o diagndstico e vivenciou o processo de adoecimento.

No Brasil, o tratamento da IRC majoritariamente é pelo SUS com diretrizes de
cuidado e atendimento pela atencdo bésica de saude (ABS), que organiza o cuidado,
diagnostico precoce, estratificagdo e tratamento dos fatores de risco modificaveis de
progressdao da IRC, bem como da doenca cardiovascular, controle da glicemia, hipertenséo,
dislipidemia, obesidade, tabagismo, adequacdo do estilo de vida e atendimento a familia
(Silva Junior, Oliveira, Barros & Martins, 2019), além do tratamento das clinicas conveniadas
e alguns planos de saude, na rede privada (Silva Junior, et al., 2019). Mas o aumento do
numero de casos € desproporcional ao nimero de clinicas especializadas do SUS, os custos
sdo elevados e a crise econdmica pela qual o Brasil passa desestimula abertura de novas
clinicas e favorece o fechamento das unidades existentes. Associa-se a iSSO ao numero
reduzido de nefrologistas para o acompanhamento, bem como da equipe multiprofissional
para o atendimento das demandas dos pacientes e dos servicos (Marinho, Penha, Silva &
Galvéo, 2017, SBN, 2018).

Os grandes centros de saude atendem demandas para tratamento de TRS e as
emergéncias continuam como a porta de entrada para atendimento desses pacientes, muitos
nem conseguem e vao a Obito sem serem atendidos por um especialista (Silva Junior, et al.,
2019, SBN, 2018). A IRC ¢ subnotificada e algumas vezes tratada inadequadamente,
retirando das pessoas a possibilidade de melhorar da qualidade de vida, implementacdo da
nova dieta e as mudancas necessarias (SBN, 2018).

O numero de pessoas com IRC em paises em desenvolvimento, como o Brasil, cresce
mais que em paises desenvolvidos, como os Estados Unidos. Associam-se ao aumento do
numero de casos o envelhecimento populacional e a transicdo demogréafica, como resultado da
melhora da expectativa de vida e da urbanizagdo (SBN, 2018).

Receber um diagnostico inesperado dessa magnitude marca uma ruptura na vida da
pessoa e no modo de se autoperceber, gerando uma carga emocional. A primeira categoria
mostra bem a realidade das pessoas, as quais encontram-se mergulhadas em sentimentos e
sensacOes, vivenciando perplexidades diante do adoecimento e se surpreendendo a todo tipo
de adversidades, dificuldades, obstaculos, medo e negacdo da doenca, o que denota o quanto

necessitam de ajuda e planejamento das acOes. Nesse momento da descoberta, é muito
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importante reconhecer o ser humano em sofrimento psiquico e acolher suas angutias, e isso
poderd favorecer a adequacédo ao tratamento e o fortalecimento de mecanismos saudaveis para
elaboracdo da nova realidade e de se envolverem na acdo educativa para o autocuidado
(Pender, Murdaugh & Parsons, 2011). Esse aspecto difere pouco de outros estudos, em que 0s
pacientes na mesma situacdo relataram perda da liberdade, afastamento social, limitacGes
cotidianas, do trabalho, peregrinacdo em busca de diagnoéstico, afastamento familiar e
restrigbes alimentares, como também desconhecimento do tratamento e sua terapéutica,
sentimento de tristeza, raiva e revolta, necessidade de informagédo sobre IRC (Cavalcante,
Lamy, Santos & Costa, 2015).

Cada participante teve uma experiéncia diferente em relagdo ao diagndstico da IRC, da
infancia a terceira idade, e em fase mais avancada. No entanto encontram-se em tratamento
conservador por possuirem possibilidades clinicas na tentativa maxima de postergar a TRS. O
que difere do resultado de outro estudo € que 0s pacientes passaram para tratamento
conservador devido a idade avangada, comorbidades e incapacidade funcional dos néfrons, ou
seja, passaram para cuidados paliativos (Cruz, Salimena, Souza & Melo, 2016).

Igualmente constata-se que as praticas profissionais de atencdo voltadas para esse
grupo ainda estdo centradas nos aspectos clinicos da doenga, poucos consideram a experiéncia
de adoecimento dos pacientes e a sua subjetividade (Kazley, Johnson, Simpson, Chavin &
Baliga, 2015). Mesmo com os agentes estressores gerados pela IRC, o enfermeiro e a equipe
multiprofissional podem criar para o individuo, durante as praticas educativas, estratégias de
promogcdo a saude, que o levam a rever seus modos de viver que afetam a sua salde, criando
um movimento reflexivo; conduzindo o individuo para condutas e acdes que despertem a
consciéncia em beneficio do autocuidado (Teruel, Vion, Couto, Gorrin, Lucas, Mendiola &
Quereda, 2015). Assim, acabam revendo as questdes do ser saudavel, com responsabilidade
pelo autocuidado, com mais autonomia para viver a vida com menos sofrimento.

As carateristicas dos participantes deste estudo sdo semelhantes aos da literatura
nacional e internacional, em relacdo ao género, cuja incidéncia € maior no sexo feminino,
idade acima de 60 anos, com baixa escolaridade e baixo poder sociecondmicocultural, o que
remete a dificuldade de acesso aos servigos de saude e de informacdo (SBN, 2018, Xavier,
Santos & Silva, 2017).

Mas o que aconteceu com o0s participantes do estudo? Desenvolveram varios sintomas
0s quais ndo conheciam, permaneceram muito tempo sem diagndstico e sem tratamento.

Agueles que possuiam fatores de risco para IRC, como HAS, DM, lupus, usavam as
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medicacOes irregularmente e ndo faziam acompanhamento periddico de salde, e somente
procuraram assisténcia quando a doenca ja estava em estagio avancado da IRC.

Outra situacdo evidencia que aqueles que procuraram pelos servicos de salde ndo
foram orientados adequadamente ou ndo entenderam as orientagcdes, ou, ainda, n&o
conseguiram atendimento e foram redirecionados a outros centros de satde. Além disso,
referiram ser medicados com anti-inflamatérios e analgésicos. Essas medicacGes, altamente
nefrotoxicas, agravam mais o quadro clinico. O mesmo problema observou-se em outro
contexto (Xavier, Germano, Silva, Lucena, Martins & Costa, 2018). Essa situacéo se desdobra
em duas questdes, a saber: como a identificacdo das alteracGes renais € percebida nos exames
laboratoriais, durante as consultas? Quando nédo existe esse diagnostico pela atencdo bésica,
considera-se descaso as pessoas que se encontram nos grupos de risco vulneraveis, ou que
possuem fatores de risco e ndo realizam as avaliagfes clinicas periddicas (Ministério da
Salde, 2016). A outra questdo aponta para 0 pouco conhecimento, por parte dos profissionais
de salde, sobre a definicéo e classificacdo dos estagios da IRC, como também a ndo utilizacdo
de testes para o0 diagnostico e a avaliacdo funcional da doenca (Burrows et al, 2018). Sobre
esse fatoconsidera-se a capacidade das pessoas em obter, processar e compreender
informacdes de servicos basicos de salde, para tomar decisdes pertinentes e cuidadosas com a
salde do outro, 0 que remete a necessidade de capacitacdo em servico (Burrows, Vassalotti,
Saydah, Stewart, Gannon, Chen, Li, Pederson, Collins & Williams, 2018).

Os participantes expressaram desconhecimento do processo satde-adoecimento (Cruz,
et al.,, 2016, Kazley et al., 2015), semelhantemente a outros estudos, cujos resultados
mostraram que o rastreamento comunitario, em populacdo de alto risco para IRC, apresenta
pouco conhecimento sobre a salde e, entre as 894 pessoas atendidas, a prevaléncia para IRC
foi de 34%. Dos participantes com diabetes, 61% estavam com as taxas altas de glicemia e
22% apresentavam altas taxas de colesterol, e dos hipertensos 23% estavam com as taxas
elevadas ratificando ser util os programas de deteccdo precoce para definir o nivel de controle
dos fatores de risco e avanco da doenca (Stanifer, Tuner, Egger, Thielman, Karia, Maro,
Kilonzo, Patel & Yeates, 2016).

Em todas as situacOes referidas acima, o enfermeiro, enquanto lider da equipe
multiprofissional possui conhecimento e esta preparado para atender as demandas de salde,
pois, para conviver com a IRC, é preciso almejar melhor qualidade de vida, por meio da
adocdo de comportamentos de promocdo da saude para melhorar o autocuidado, na busca de
superar 0s impactos e as limitagdes provenientes do adoecimento, que atingem todas as

dimensdes humanas (Pender, Murdaugh & Parsons, 2011).
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Nesse sentido a teoria de Nola Pender refere que o enfermeiro compreenderia 0s
determinantes do comportamento individual em relacdo a salde, a luz dos fatores cognitivos e
de percepcdo de cada pessoa. Nessa perspectiva, as medidas para o autocuidado devem se
basear nas caracteristicas individuais e nas experiéncias vivenciadas (Pender; Murdaugh;
Parsons, 2011) e, a partir de entdo, favorecer o empoderamento, habilidade e competéncia
para cuidar da saude. Ou seja, empoderar-se de conhecimento para ter controle da pressdo
arterial, controle do sddio, no caso das pessoas diabéticas, dieta hipoglicémica, controlar o
excesso de ingestdo de proteina e do fésforo no organismo, controlar a dislipidemia, correcdo
da anemia, prevencdo das perdas da funcdo renal decorrentes das intercorréncias clinicas
(Stanifer et al, 2016).

Com o longo processo de adoecimento, as adversidades da vida podem surgir, como
foi o caso da participante que viu o téermino do seu relacionamento. A pessoa passa por duplo
sofrimento: o da doenga cronica e o desenlace do relacionamento. O adoecer por IRC envolve
fatores psicologicos, neurolégicos, hematologicos, bioquimicos, farmacoldgicos e endocrinos
(Kazley et al., 2015, Teruel et al., 2015). Nesse caso, configurando-se como um processo que
nos permite refletir sobre o social e o individual na sua constituicdo, numa visao sistémica e
processual, e a necessidade de apoio (Pender, Murdaugh & Parsons, 2011).

Na segunda categoria, as narrativas apontaram para as dificuldades, os desafios e
enfrentamentos do adoecimento, expressos em diferentes maneiras. As pessoas com IRC
precisam ser resilientes, pois passam por diferentes transformacGes, emocionais, fisicas,
econémicas, sociais e familiares ao longo de todo o periodo do adoecimento e precisam de
boa salde mental, para ressignificar os aspectos negativos da doenca e continuar a viver.

Resiliéncia caracteriza-se como habilidades comportamentais e cognitivas utilizadas
para controlar demandas internas e externas, quando avaliadas pelo sujeito como excedendo
os recursos disponiveis (Galvdo, Matsuoka, Castanha & Furtado, 2019). Num primeiro
momento, os participantes referiram dificuldade de adaptacdo repentina e radical da
alimentacdo, a substituicdo de alimentos caldricos para 0s mais saudaveis, suprimindo bebida
alcoolica, eliminando o jantar, realizando exercicios fisicos, bem como esportes e caminhada,
porém sem sucesso face as consequéncias e a cronicidade do adoecimento.

Estudo transversal sobre adesdo de pessoas com IRC ao tratamento estabelecido
mostrou que dos 78 pacientes, em relacdo a ingesta hidrica e a dieta, 49,8% e 53,9% dos
pacientes relataram um nivel de dificuldade que variou do moderado ao extremo para
cumprimento das recomendacdes prescritas. Mais da metade dos pacientes, 55,1%, respondeu

“ndo conseguir” seguir a recomendacdo de restri¢ao hidrica, e 56,4%% a dieta proposta (Lins,
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Leite, Godoy, Tavares, Rocha & Silva, 2018). A atividade fisica recomendada, também,
precisa de planejamento, de acordo com as caracteristicas fisicas, idade, sexo e evolucdo da
doenca.

E comum a negacio da doenca. Comparando os dados com outros estudos, observa-se
que as pessoas passam por varias fases do adoecimento e submetem-se a uma mudanca de
vida significativa. Assim, a negacdo da doenga, referida pelo participante, ndo remete apenas
para um mecanismo de defesa, mas sim como o real desejo da pessoa, frente a sua salde e a
sua vida (Kazley et al., 2015, Teruel et al, 2015).

Os fundamentos do Diagrama proposto por Pender (Hoyos, Barjos, Ramos, Meléndes,
2011), considerado um guia para a exploragdo dos complexos processos biopsicossociais,
ajudam a motivar as pessoas a assumirem comportamentos que favorecem a sua saude, além
da natureza multidimensional dos individuos que interagem com o0 seu meio ambiente em
busca de salde. Por isso as estratégias e as oficinas de educacdo em salde devem ser
participativas e precisam se adequar aos dominios cognitivos (inteligéncia humana), afetivo-
sociais (emocdes, sentimentos e aspectos psiquico-sociais), sensorios (combinacdo entre
habilidades fisicas e dominio cognitivo) e, principalmente, no atendimento dos desejos e
demandas dos participantes (Hoyos, et al., 2011).

Um estudo realizado na Australia, com 97 pessoas, demonstrou que as estratégias
cotidianas devem ser priorizadas na educacao do paciente para ajudar a diminuir a progressao
da doenga, evidenciando o interesse em manter uma atitude positiva e cuidar da saude fisica e
mental. Apesar de ser uma tarefa complexa, requer apoio dos profissionais de saude.
Concluiu-se que as pessoas com IRC nunca sdo consultadas sobre seus desejos de apoio ao
autogerenciamento (Havas, Douglas & Bonner, 2017).

A familia foi um elo primordial, de apoio psicoemocional para o enfrentamento
necessario de superacdo dos momentos dificeis, de tensdo e desanimo. O apoio dos filhos e
dos netos ajudaram em todos os momentos, reforcaram a necessidade de as pessoas serem
preparadas para as adversidades. A participacdo familiar tem papel importante na terapéutica
da pessoa com IRC, quando esta proxima, envolvida e ajudando os seus membros € o elo
principal para ajudar as pessoas com IRC a enfrentarem as dificuldades, as situacoes
estressoras impostas pela doenca e as alteracdes da dinamica da vida, exigindo tomadas de
decisdes e estratégias para proporcionar amparo a pessoa adoecida (Hoyos, et al., 2011).

Pender; Murdaugh; Parsons (2011) afirmam que a familia precisa ser inserida no
cuidado, na alteracdo de comportamentos especificos relacionados aos fatores pessoais,

fisicos, bioldgicos e socioculturais, além de conjuges, que precisam ser cuidados também. As

16




Research, Society and Development, v. 9, n. 12, €30991211078, 2020
(CC BY 4.0) | ISSN 2525-3409 | DOI: http://dx.doi.org/10.33448/rsd-v9i12.11078

acOes de promocdo da salde realizadas pelos profissionais de satde devem envolver a familia
no sentido de reforcar os lacos de unido, carinho e amor nos mais diferentes lugares, seja
como cuidado proprio, no ambito da familia, seja por meio da tessitura de redes que a
sustentem e a apdiem (Xavier, et al., 2018).

Todos os participantes do estudo possuiam uma crenca religiosa, em algumas
narrativas mostraram que, para enfrentar o processo de adoecimento, a fé em Deus e 0 apoio
na religido foram importantes em todos os momentos. De igual maneira, isso aconteceu em
outro e os participantes desenvolveram habilidades de resiliéncia, autocuidado; e a
sobrevivéncia (Pham, Beasley, Gagliardi, Koenig & Stanifer, 2019). Tal qual os autores,
podemos inferir que a crenca religiosa e a fé podem promover resiliéncia e devolver as
pessoas bem-estar geral e equilibrio necessario para conquista da superacao.

Quanto as limitages do estudo, pode-se mencionar o fato de a pesquisa ter como
cenario apenas uma instituicdo universitaria, de grande porte, o que ndo se pode generalizar 0s
achados.

Deste modo, os resultados deste estudo contribuem na melhoria do autocuidado de
pessoas com IRC, e para a enfermagem, oferecendo subsidios para rever as estratégias de
educacéo e saude e empoderamento dos sujeitos na praxis do Modelo de Nola Pender.

5. Considerac0es Finais

O estudo atendeu ao objetivo de identificar, nas Narrativas de Vida de pessoas em
tratamento conservador da IRC, como se deu a descoberta do diagnostico e, como eles
projetam suas necessidades de autocuidado e enfrentamento. A descoberta do adoecimento
ocorreu ao acaso, associada a outras patologias ou sinais e sintomas. Todo 0 processo do
adoecimento foi marcado pela dor, sofrimento de diversas formas, desconfianca do
diagnostico e negacdo da doenca.

Quanto a projetar suas necessidades de autocuidado e mecanismos de enfrentamento,
os resultados evidenciaram a preméncia de um atendimento mais humano, frente a dificuldade
de acesso, ao tempo de espera e a busca de atendimento. O autocuidado foi projetado na
medida em que narravam todo o processo de adoecimento, sendo preciso realizar atividades
que envolvem mudancas de comportamento, com a inclusdo de diversas estratégias de
oficinas e praticas de educacdo em salde mais motivadoras e atraentes.

Os modos de enfrentamento foram definidos pela forma como cada um se percebe em

principios e valores. Referiram a familia como porto seguro, e a fé em Deus para superar 0S
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obstaculos, com resiliéncia para restabelecer o bem-estar e a vida. Refor¢ando a necessidade
de as pessoas serem preparadas a reduzir os agentes estressores. O enfermeiro é primordial
nas praticas criativas para influenciar a promogdo da salde ajudando a ressignificar as
experiéncias negativas e favorecendo a reinsercdo desses individuos na sociedade em que
vivem.

Bem como, existe a necessidade de realizar novos estudos utilizando o modelo de
promocdo da salde de Nola Pender com as pessoas que convivem com a IRC em estagio
conservador, assim como as que ja estdo em terapia dialitica ou transplante renal e fazer
comparagfes em relacdo as mudangas exercidas no autocuidado e enfrentamento da

progressao da patologia.
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