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ABSTRACT

Objectives: to know the perception of chronic renal patients undergoing hemodialysis about the disease, list
the expectations, changes and social relationships after the establishment of the diagnosis. Method: this is
a qualitative descriptive research approach developed in a hemodialysis unit in the Northeast of Brazil with
39 patients affected by CKFE. A semi-structured interview guide was used for data collection. The study was
approved by the Ethics Committee for Research CAAE: 14153513.2.0000.5180, Case n°.147/431. Data were
analyzed with conceptual basis of the Collective Subject Discourse (CSD). Results: the categories that emerged
from the discourse of respondents were: Rim paralyzed; Lack of knowledge; limitations; optimism; hopelessness;
support; Prejudice and isolation. Conclusion: the daily life of hemodialysis patients requires changing eating
habits, water restrictions, travel is not possible because the frequency of sessions, work deprivation and activities
of daily living due to the weakness imposed by the treatment.

Descriptors: Chronic Renal Failure; Renal Dialysis; Self-Care.
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RESUMO

Objetivos: conhecer a percepgdo de pacientes renais cronicos submetidos
a hemodidlise sobre a doenga, elencar as expectativas, modifica¢es e
relagdes sociais apos o estabelecimento do diagnostico. Método: trata-se
de uma pesquisa descritiva de abordagem qualitativa desenvolvida em
uma unidade de hemodialise no Nordeste do Brasil com 39 pacientes
acometidos por IRC. Para a coleta de dados, utilizou-se um roteiro de
entrevista semiestruturado. O estudo foi provado no Comité de Etica em
Pesquisas CAAE n° 14153513.2.0000.5180, processo n° 147/431. Os dados
foram analisados com base nos conceitos do Discurso do Sujeito Coletivo
(DSC). Resultados: as categorias que emergiram do préprio discurso dos
entrevistados foram: Rim paralisado; Falta de conhecimento; Limitagoes;
Otimismo; Desesperanga; Apoio; Preconceito e isolamento. Conclusao:
o cotidiano dos pacientes em hemodidlise requer mudanga de habitos
alimentares, restriges hidricas, impossibilidade de viagens devido a
periodicidade das sessdes, privagdo do trabalho e das atividades da vida
diaria devido a debilidade imposta pelo tratamento.

Descritores: Insuficiéncia Renal Cronica; Didlise Renal; Autocuidado.

RESUMEN

Objetivos: conocer la percepcion de los pacientes renales crénicos
sometidos a hemodialisis sobre la enfermedad, la lista de las expectativas,
los cambios y las relaciones sociales después del establecimiento
del diagnostico. Método: se trata de un enfoque de investigacion
descriptivo cualitativo desarrollado en una unidad de hemodialisis en
el noreste de Brasil, con 39 pacientes afectados por IRC. Para recopilar
los datos, se utilizé una guia de entrevista semi-estructurada. El estudio
se demostré por el Comité de Etica para la Investigacion CAAE ne.
14153513.2.0000.5180, proceso n°. 147/431. Los datos fueron analizados
con base conceptual del Discurso del Sujeto Colectivo (CSD). Resultados:
las categorias que surgieron del propio discurso de los encuestados fueron:
Lamer paralizado; La falta de conocimiento; limitaciones; El optimismo;
La desesperanza; apoyo; El prejuicio y el aislamiento. Conclusién: la
vida diaria de los pacientes en hemodidlisis requiere cambiar habitos
alimenticios, las restricciones de agua, no es posible el viaje porque la
frecuencia de las sesiones, la privacion del trabajo y actividades de la vida
diaria debido a la debilidad impuesta por el tratamiento.

Descriptores: Insuficiencia Renal Crénica; Didlisis Renal; Auto-Cuidado.

INTRODUCAO

A Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) é uma doenga
de grande morbidade e mortalidade cuja incidéncia vem
aumentando no Brasil e em todo 0 mundo em escala inquie-
tante, ja sendo encarada atualmente como um problema de
saude publica. No Brasil, a prevaléncia de pacientes manti-
dos em programa cronico de didlise mais que dobrou nos
ultimos oito anos. De 24.000 pacientes mantidos em pro-
grama dialitico em 1994, alcancamos 59.153 pacientes em
2004. A incidéncia de novos pacientes cresce cerca de 8% ao
ano, tendo sido 18.000 pacientes em 2010. O gasto com o
programa de didlise e transplante renal no Brasil situa-se ao
redor de 1,4 bilhdes de reais ao ano'.

A IRC configura-se como uma doenca progressiva e
irreversivel da funcio excretora renal devido a redugido da

Taxa de Filtragdo Glomerular (TFG) das funcdes enddcri-
nas e metabdlicas, bem como a disturbios hidroeletroliticos e
acidobasicos, determinado profundas altera¢des endoteliais,
hematolégica, cardiovasculares e nutricionais'~

Os principais grupos de risco para o desenvolvimento
desta patologia sdo os portadores de hipertensdo arterial,
diabete mellitus e histéria familiar de insuficiéncia renal cro-
nica. Além destes, fatores estio relacionados a perda de fun-
¢do renal, a glomerulopatia, doenga renal policistica, doen-
¢as autoimunes, infec¢des sistémicas, infecgdes urindrias de
repeticio, litiase urinaria, uropatias obstrutivas e neoplasias.
Entretanto, tanto o diabetes como a hipertensdo arterial se
prevenidos, detectados precocemente, tratados correta-
mente e acompanhados por uma equipe multidisciplinar
dificilmente evoluirdo com complica¢des tio sérias?.

As modalidades de tratamentos disponiveis atualmente
sdo a didlise peritoneal, hemodidlise e o transplante renal.
Ambas substituem parcialmente a fungio renal, amenizam
os sintomas e prolongam a vida do paciente, no entanto,
nenhuma delas é curativa. A hemodidlise é o método de dia-
lise mais comum que tem como objetivo remover liquidos e
excretas nitrogenadas do paciente desviando para um apa-
relho dialisador (também referido como um rim artificial)
que serve como uma membrana semipermedvel sintética,
substituindo os glomérulos e tubulos renais como filtro para
os rins comprometidos®>.

O tratamento de hemodidlise, na maioria das vezes, gera
frustracdo e limitacdes, uma vez que é acompanhado de
diversas restri¢gdes, dentre elas, a manuten¢ido de uma dieta
especifica associada as restri¢oes hidricas e a modificacio
na aparéncia corporal em razao da presenga do cateter para
acesso vascular ou da fistula arteriovenosa. A abordagem
multidisciplinar a pacientes que estido em processo de hemo-
dialise torna-se fundamental para conhecer todos os fatores
condicionantes diante da doenga’.

Muitos profissionais nao oferecem abertura ao didlogo,
agindo como senhores absolutos da verdade, desconside-
rando aquilo que o paciente traz consigo, outras vezes jul-
gam alguns pacientes, ndo respeitando a sua singularidade.
Nesse sentido, os pacientes renais crénicos acabam se tor-
nando desanimados, desesperados e, muitas vezes, por estas
razdes ou por falta de orientacéo, acabam abandonando o
tratamento ou ndo dando importancia aos cuidados cons-
tantes que deveriam ter. E necessario estimular suas capaci-
dades, para se adaptarem de maneira positiva ao novo estilo
de vida e assumirem o controle de seu tratamento®*.

A partir dos referidos pressupostos, o interesse pelo
desenvolvimento da pesquisa surgiu da experiéncia dos
pesquisadores em um setor de hemodidlise, com pacientes
renais cronicos que, no transcorrer das praticas assisténcias,
observaram alteragdes no cotidiano das pessoas a partir do
diagnéstico, acarretando impacto na vida social e surgindo
algumas dificuldades em decorréncia do tratamento. Nesta
perspectiva, no estudo em tela, emergiram-se os seguintes
questionamentos: “Como os pacientes entendem a insufi-
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ciéncia renal?”; “Quais as modificacdes ocorridas no coti-
diano em pacientes com IRC submetidos ao procedimento
de hemodidlise?”; “Quais as expectativas diante do trata-
mento?”; “Como ¢ a relagdo dessa clientela com a familia e
convivio social ap6s o diagndstico?”

Com vistas a responder a questao de pesquisa, os obje-
tivos foram: conhecer a percep¢do de pacientes renais cro-
nicos submetidos 4 hemodidlise sobre a doenca, elencar as
expectativas, modificagdes e relagdes sociais apds o estabele-
cimento do diagndstico.

A relevancia do estudo volta-se na possibilidade de
apontar as necessidades assistenciais destes individuos, for-
talecendo debates acerca da importancia de um atendimento
integral, acolhedor e humanizado, que considere ndo s6 os
aspectos bioldgicos mas também os psicossociais; os quais,
se ndo identificados e trabalhados, podem trazer prejuizos
ao paciente renal cronico.

METODO

Trata-se de um estudo descritivo, com abordagem qua-
litativa, desenvolvido em uma unidade de hemodidlise no
Nordeste do Brasil. A populagio foi composta por pacientes
que eram assistidos pela presente unidade. A coleta de dados
ocorreu nos meses de abril a maio de 2013.

Para a selecdo da amostra composta por 39 pacientes,
foram adotados os seguintes critérios de inclusdo: faixa de
idade acima de 18 anos; pacientes que sejam assistidos pela
clinica e que ndo apresentem nenhum déficit de cognicdo ou
transtorno mental. Foram excluidos os participantes que nao
atenderam os presentes critérios e se recusaram em partici-
par da pesquisa. A determinagdo do numero de participan-
tes estd relacionada com o critério de saturacio de dados, a
qual ocorre quando a coleta de dados para de produzir novas
informagdes ou essas sdo redundantes.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pes-
quisa d a Faculdade Santa Maria (FSM), Paraiba, Brasil com
CAAE n° 14153513.2.0000.5180, processo n° 260.795. Antes
de iniciar a coleta de dados, cada participante do estudo foi
esclarecido acerca do objetivo da pesquisa, sendo realizada
uma leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) para que finalmente a pesquisa fosse iniciada.

Os dados foram coletados mediante a realizagiao de uma
entrevista semiestruturada, que foi devidamente gravada,
sendo utilizado, para este fim, um aparelho de MP3 player,
garantindo maior fidelidade e veracidade das informacoes
coletadas. Apds essa etapa, o material foi transcrito na inte-
gra e analisado a luz da literatura pertinente. Para a coleta
de dados, utilizou-se um questiondrio semiestruturado, com
seis questdes objetivas, que buscaram tragar o perfil socio-
demografico dos participantes, e quatro questdes subjetivas
que visaram a andlise proposta pelo estudo, com questiona-
mentos relacionados ao objetivo da pesquisa.

As entrevistas foram transcritas textualmente, e logo
apos a leitura sucessiva do material, procedeu-se a codifica-

¢do das participantes do estudo extraindo as categorias dos
discursos agrupados pela similaridade, sendo possivel assim
formar o corpus coletivo dos discursos.

Com isso, as caracterizagdes da amostra foram organiza-
das em forma de tabelas construidas no Programa Microsoft
Office Excel 2009. Os dados qualitativos foram analisados de
acordo com a literatura pertinente e seguindo as bases con-
ceituais do Discurso do Sujeito Coletivo (DSC), sendo fun-
damentada na constru¢do do pensamento coletivo que visa
desvendar como as pessoas atribuem os sentidos, pensam e
se posicionam a respeito de determinados temas®.

O estudo em tela seguiu as normativas da Resolucio
n°466/12 do Conselho Nacional de Satde®, que aborda as
diretrizes e normas regulamentadora de pesquisas envol-
vendo seres humanos, e a Resolugdo COFEN n° 311/2007,
que denota sobre o Cédigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem’.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A faixa etaria dos participantes variou de 20 a 60 anos,
com maior predominéncia entre 50 a 59 anos (28%), a
maioria do sexo feminino (51,3%), casados (66,7%), nio
alfabetizados (30,9 %), aposentados 64,1% e o tempo de tra-
tamento em hemodidlise foi de um a dois anos ano. Apos
a breve caracterizacdo sociodemografica dos participan-
tes, elencou-se o discurso do sujeito coletivo interpondo as
ideias centrais.

Quadro 1 - |deias centrais (IC’s) e discurso do sujeito coletivo
(DSC) referente a pergunta: “O que o Sr. Ou a Sra. entende
sobre insuficiéncia renal?”

IC DSC-1

Rim paralisado

Entendo que o rim parou, ndo filtra mais
as impurezas, atrofiou e ndo funciona,

o rim acabou e preciso dessa maquina,
doenca crdnica que se cura apenas com
transplante ou milagre de Deus, doenca
hereditéria, veio a partir do diabete,
pressado alta e rins policistico.

IC DSC-2

Falta de
conhecimento

Entendo nada, problema de cloro na
agua, problema grave que leva a morte,
s sei que ndo posso urinar se faltar as
secdes sinto falta de ar, cansaco e ndo
sobrevive.

No Quadro 1, verificou-se que os pacientes possuem
uma diversidade de atribui¢des, conceitos e adjetivos a res-
peito da patologia que possuem, sendo encontrado deter-
minado grau de entendimento sobre insuficiéncia renal ou
nenhum conhecimento sobre ela, por isso o conhecimento
é uma condi¢do que promove mudanc¢a de comportamento
que, no caso do doente renal em estagios iniciais da doenga,
¢ imprescindivel a adesdo ao tratamento para intervir na
progressdo da IRCE.
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O ensino pode fazer a diferenca na capacidade dos
pacientes e de suas familias para se adaptarem a condi¢ao
de satde cronica. Quando bem informados e educados, os
pacientes geralmente se preocupam com a saude e fazem o
que ¢ indispensével para manté-la. Controlam mais os sin-
tomas, reconhecem o inicio das complicagdes e procuram
precocemente os cuidados em sadde, pois o conhecimento
ajuda a fazer escolhas e tomar decisdes durante todas as eta-
pas da trajetéria da doenga cronica®®.

As razdes para o encaminhamento tardio ao nivel secun-
dério podem ser devido a falta de conhecimento da epide-
miologia da doenga, dos critérios para diagndstico ou dos
objetivos e resultados dos cuidados nefrologicos nos estagios
iniciais. Deve-se considerar também que a competéncia ao
lidar com um problema é obtida através de treinamento e
pratica. Estudos colocam que torna-se necessario para equipe
de satde estabelecer relagoes fundamentadas na confianga e
compreensio, além de solidos conhecimentos técnico-cien-
tificos. Caso contrario, a falta de aderéncia ao tratamento é
um complicador adicional no 4mbito da qualidade de vida
do portador de doenga renal cronica’.

Quadro 2 - Ideias centrais (IC’s) e discurso do sujeito cole-
tivo (DSC) referente a pergunta: “Quais foram as mudancas
ocorridas a partir do tratamento hemodialitico?”

1C-1 DSC-3

Limitacdes

A vida ficou muito ruim, ndo posso
trabalhar, tenho que vim trés vezes por
semana, pegar peso no brago da fistula,
viajar por mais de dois dias, ndo me
divirto mais, ir pra festas, e nem beber,
fico s6 em casa, me sinto cansado sem
animo, alimentacdo e dgua limitada nao
matando minha sede.

No quadro acima, é possivel observar na fala dos par-
ticipantes que a partir do tratamento hemodialitico houve
varias restricdes no estilo de vida didrio, interferindo dire-
tamente em sua qualidade de vida em decorréncia das alte-
ragdes em suas fungdes organicas impostas pela evolucdo
intrinseca da patologia'®.

O fato deve-se porque o portador de insuficiéncia renal
cronica convive com uma doenga incuravel que o obriga a
submeter-se a um tratamento doloroso, de longa duragio,
que provoca muitas limita¢des, geralmente esses problemas
sdo o isolamento social, perda do emprego, dependéncia da
previdéncia social, perda da autoridade no contexto fami-
liar, afastamento dos amigos, impossibilidade de passeios e
viagens prolongados em razdo da periodicidade das sessoes
de hemodidlise, diminuicdo da atividade fisica, disfunc¢éo
sexual, entre outros'’.

A relagdo entre o trabalho e a satde é fonte de preocupa-
¢do, considerando que as atividades laborais estao atreladas
as condi¢des fisicas, mentais e sociais, por vezes comprome-
tidas em paciente renal cronico, fatores contribuintes para o
aparecimento de problemas psicologicos'.

A necessidade humana basica de conforto é comprome-
tida em cada sessdo hemodialitica devido a submissdo a uma
puncdo com uma agulha de grosso calibre em um processo
doloroso que deixa muitas marcas, porém necessario para
que haja possibilidade de realizagido ao tratamento, relatando
sentimento de ansiedade, tristeza e expectativa de submeter-
-se a uma nova pungio, sendo a dor considerada um fator
desestimulante para realizagdo do tratamento®.

Quadro 3 - |deias centrais (IC’s) e discurso do sujeito cole-
tivo (DSC) referente a pergunta: “Quais suas esperancas
diante do tratamento (hemodidlise)?”

IC DsC-4

Otimismo

Espero ser transplantada, ficar curada e
ndo precisar da maquina, faco oragdes,
tenho fé, me sinto bem na maquina, ndo
quero fazer transplante.

IC DSC-5

Desesperanc¢a

N&o espero nada de bom, somente o
dia de morrer s6 para passar € enganar
o tempo, um paliativo, ndo quero fazer
transplante porque varios amigos ja
morreram, tenho medo.

No quadro 3, na ideia central “otimismo’, mesmo diante
de um problema que gera sofrimento e provoca sensagdes
de suporte reduzido, os pacientes possuem sentimentos de
auto aceitagdo reconhecendo e aprovando as caracteristicas
positivas e negativas decorrentes da terapia como forma de
tratamento. O que chama atencéo, relatado pela maioria dos
participantes da pesquisa, foi a importincia da fé em um ser
superior como fonte de esperanca e for¢a para o enfrenta-
mento das situacdes dificeis e conformagio diante dos fatos,
que nio podem ser modificados'.

Em um estudo desenvolvido pela Universidade Federal
de Sdo Paulo-UNIFESP, constatou-se que é necessario que
a pessoa com alguma incapacidade aceite sua condi¢o, pois
é possivel encontrar sentido mesmo diante de adversidades
e de sofrimento. O estudo denota ainda que é importante
encontrar sentido no sofrimento para que a pessoa consiga
supera-lo da melhor forma possivel. Tirar licoes positivas
das experiéncias dolorosas faz crescer na dimensdo mais
profunda que um ser humano pode alcangar dar sentido a
sua dor, por pior que possa parecer'.

Na ideia central “desesperanca’, os entrevistados relata-
ram sentimento de descrenga diante da terapia que sdo sub-
metidos, comprometendo além do aspecto fisico o fator psi-
colégico, favorecendo a deficiéncia funcional refletindo em
sua vida didria’s.

O paciente com insuficiéncia renal crdnica vivencia uma
brusca mudanga em seu viver, passando a conviver com
inumeras oscilacbes de pensamentos e sentimentos nega-
tivos diante das circunstincias, pensar na morte devido ao
seu carater irreversivel da doenca renal, além do tratamento
doloroso resultando em um cotidiano restrito e monétono'”
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Quadro 4 - |deias centrais (IC’s) e discurso do sujeito cole-
tivo (DSC) referente a pergunta: “Como ¢é sua relacdo com a
familia e convivio social apds o diagnodstico?”

IC DSC-6
Apoio

A familia ficou mais proxima, me
dao muito apoio, sé ndo posso
acompanha-los em todos os lugares,
nunca gostei de sair, continuo me
divertindo com meus amigos.

IC DsC-7

Preconceito e
isolamento

A familia se afastou, pensam que é
doencga contagiosa, eu que me afastei
do convivio social, prefiro ficar em
casa para ndo fazer o que ndo PoOsso.

Os participantes do estudo relataram que o apoio de
familiares e amigos proporciona for¢a e coragem para con-
tinuar a lutar contra os medos e sofrimentos inerentes a
sua situag¢do, fazendo com que se sintam com a sensagdo de
ndo estarem sozinhos, de serem apoiados pelas pessoas que
participam do seu mundo. O apoio de familiares pode ser
benéfico e pode ser usado como estratégia de enfrentamento.
Assim, o suporte social pode servir como amparo para as
consequéncias negativas durante o decaimento da funcdo
fisica no processo de adoecer'.

Na ideia central “Preconceito e Isolamento”, observam-
-se mudangas tanto no convivio familiar quanto social. Isto
pode estar atrelado aos reflexos desencadeados pela propria
doengca, que, no decorrer da sua evolucio, acarreta muitas
mudancas no estilo de vida devido a fonte de estresse. A
doenca crénica afeta toda a familia e gera momentos dificeis,
com avangos e retrocessos nas relagdes entre seus membros,
levando as vezes ao isolamento social e emocional, princi-
palmente se a familia ndo tem conhecimento sobre a doenga,
tratamento e os recursos disponiveis®.

A depressao é a complicagdo mais recorrente nos pacien-
tes em didlise e geralmente significa uma resposta a alguma
perda real, ameagada ou imaginada. Humor depressivo per-
sistente, autoimagem prejudicada e sentimentos pessimistas
sdo algumas manifestacdes psicologicas™.

CONCLUSAO

A partir dos dados obtidos neste estudo, pode-se perce-
ber que o tratamento hemodialitico acarreta diversas modi-
ficacbes tanto na vida do paciente como no eixo familiar.
Neste contexto, o cotidiano dos pacientes em hemodidlise
requer mudanca de hdbitos alimentares, restrigdes hidri-
cas, impossibilidade de viagens devido & periodicidade das
sessOes, privacio do trabalho e das atividades da vida didria
devido a debilidade imposta pelo tratamento.

Verificou-se a presenca de sentimentos ambiguos e con-
flitantes, pois se por um lado a hemodialise representa a pos-
sibilidade de prolongamento de vida, por outro a sua realiza-
¢do requer a mudanga de habitos e costumes que certamente
repercutirdo no cotidiano habitual. Por isso, a realizagdo da

escuta aos pacientes renais cronicos em tratamento dialitico
leva a reformula¢do de um atendimento mais integral, consi-
derando o individuo como sujeito e ndo usudrio do servico.

Neste sentido, torna-se necessario redimensionar as
agoes terapéuticas no processo de aten¢io e cuidado, a partir
da escuta sensivel que ajude na compreensdo do cotidiano
da pessoa portadora de doenga renal cronica, uma vez que
a equipe assistencial, médico, psicélogo, nutricionista ou
enfermeiro trabalhem juntos para alcancar os objetivos espe-
rados no processo de educagdo em sadde, para que assim o
Ppaciente consiga sua autonomia.

Assim, espera-se que os resultados desse estudo possam
contribuir para o desenvolvimento de estratégias que colabo-
rem para aperfeicoar o cuidado de enfermagem ao paciente
com doenga cronica que estd em processo de hemodidlise.
Como uma das limitagdes do estudo, destaca-se o fato de
este ter sido realizado com uma clientela especifica, a qual
possui peculiaridades intrinsecas a doenga e ao tratamento.
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