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“Cuidar é mais que um ato; é uma atitude. Portanto,
abrange mais que um momento de atencdo. Representa
uma atitude de ocupacdo, preocupacdo, de
responsabilizacdo e de envolvimento afetivo com o

outro”’.
Leonardo Boff
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NUNES, Mércia Helena Baltassare. Ecossistema domiciliar de usuario com doenca renal
cronica: contribuicdes do enfermeiro. 2016. 136 p. Dissertagdo (Mestrado em Enfermagem)
— Universidade Federal do Rio Grande. Escola de Enfermagem. Programa de Pos-Graduagédo
em Enfermagem. Rio Grande, 2016.

RESUMO

Objetivou-se conhecer e analisar as relacdes familiares e redes de apoio aos usuarios com
Insuficiéncia Renal Cronica no ecossistema domiciliar e investigar as contribuigdes que o
enfermeiro oferece, no ecossistema domiciliar, ao usuéario e familia, no enfrentamento da
doenca renal crénica. O referencial tedrico construido a fim de fundamentar o estudo abordou
as seguintes tematicas: O wusuario com Insuficiéncia Renal Crbnica na perspectiva
ecossistémica; redes de apoio ao usuario com doenca renal crénica e os cuidados do
enfermeiro ao usuario com IRC. O caminho metodoldgico foi do tipo descritivo, exploratério,
com abordagem qualitativa. A coleta de dados ocorreu no periodo de maio e junho de 2016,
por meio de observagdo néo participante e entrevista semiestruturada, buscando fundamentar
as questdes de pesquisa e objetivos propostos. A pesquisa foi realizada no contexto domiciliar
de usuarios com IRC em terapia por hemodiélise, nos municipios de Pelotas e Pedro Osorio,
ambos situados na regido sul do Rio Grande do Sul. Os 06 participantes da pesquisa foram 03
usuarios com IRC e 03 familiares cuidadores, selecionados a partir de um Servico de Terapia
Renal Substitutiva, de um Hospital Universitario de medio porte da regido sul do RS. A
analise e interpretacdo dos dados foram realizadas mediante Analise Tematica, seguindo as
etapas descritas por Minayo, na perspectiva ecossistémica. A partir dos resultados obtidos
foram elaboradas as categorias: Perfil Socio demografico dos participantes do estudo;
Relacdes familiares no ecossistema domiciliar do usuario com IRC; Mudancas no cotidiano
de vida e o enfrentamento da IRC: usuérios e familiares; Cuidados prestados ao usuario com
IRC; OrientacBes ao usuario com IRC e familiares; Percep¢des do usuério frente aos
cuidados recebidos; Contribui¢cdes do enfermeiro ao usuario com IRC e familia e Redes de
apoio e locais frequentados pelo usuario com IRC e familiares. Com a pesquisa vislumbrou-se
uma nova possibilidade para o cuidado da enfermagem ao usuario com IRC e familia. Ao
abandonar a visdo cartesiana, linear, fragmentada e verticalizada de salde, centrada na doenca
e assumir a perspectiva ecossistémica e voltando-se ao ser humano, usuario de IRC e seu
cuidador familiar, como participante e produtor de sua prépria saude, percebeu-se que existem
trocas permanentes de matéria e energia entre os componentes do ecossistema domiciliar que
se inter-relacionam, se influenciam, se energizam e produzem mudancgas no ambiente no qual
vivem. Conclui-se que a pesquisa atingiu 0s objetivos propostos e sugere-se a continuidade de
estudos acerca de usuarios com IRC e respectivos cuidadores familiares com base no
Pensamento Ecossistémico, em busca do aprofundamento de subsidios para o cuidado da
enfermagem ao ser humano percebendo-o na sua integralidade biopsicossocial e espiritual,
inserido no contexto onde vive, trabalha e se desenvolve.

Descritores: Insuficiéncia Renal Cronica. Familia. Redes de apoio. Enfermeiro. Ecossistema.
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nursing contributions. 2016. 136 p. Dissertation (Masters in Nursing) - Federal University
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ABSTRACT

This study aimed to understand the family relationships and support networks users with
chronic renal failure in the home ecosystem and investigate the contributions that nurses offer,
in the home ecosystem, user and family in coping with chronic kidney disease. The theoretical
framework built to support the study addressed the following issues: Users with chronic renal
failure in the ecosystem approach; the user support networks with chronic kidney disease and
the user nursing care IRC. The methodological approach was a descriptive, exploratory, with
qualitative approach. Data collection took place between May and June 2016, through non-
participant observation and semi-structured interview, seeking support research questions and
objectives. The survey was conducted in the home context users with IRC on hemodialysis
therapy in the municipalities of Pelotas and Pedro Osorio, both located in southern Rio
Grande do Sul. The 06 participants were 03 users with IRC and 03 family caregivers, selected
from a Renal Therapy Service Replacement of a University Hospital midsize the southern
region RS. The analysis and interpretation of data were carried out through thematic analysis
by following the steps described by Minayo, the ecosystem approach. From the results
obtained, the following categories were elaborated: social demographic profile from study
participants; Family relationships in the home user ecosystem with IRC; Changes in daily life
and coping with the IRC: users and their families; the user provided care IRC; the user
guidance with IRC and family; User Perceptions front of the care received; Contributions of
nurses to the user with IRC and family and support networks and locations frequented by the
user with IRC and family. With the research envisioned is a new possibility for the care of
nursing the user with IRC and family. Abandoning the Cartesian, linear, fragmented and
verticalized health, focused on disease and take the ecosystem approach and turning to
human, IRC user and family caregivers, as a participant and producer of his own health, it was
concluded that there is a continuous exchange of matter and energy between the components
of the home ecosystem that are interrelated, they influence, and energize producing changes
in the environment in which they live. It is concluded that research has reached the proposed
objectives and suggests the continuity of studies about users with IRC and their family
caregivers based on Ecosystem Thought, seeking grants of deepening for the care of nursing
to humans realizing it in its biopsychosocial and spiritual wholeness, placed in the context
where he lives, works and develops.

Keywords: Chronic Renal Failure. Family. Support networks. Nurse. Ecosystem.
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RESUMEN

Este estudio tuvo como objetivo comprender las relaciones familiares y los usuarios de las
redes de apoyo con insuficiencia renal crénica en el ecosistema de la casa e investigar las
contribuciones que las enfermeras ofrecen, en el ecosistema de la casa, el usuario y la familia
para hacer frente a la enfermedad renal cronica. El marco tedrico construido para apoyar el
estudio se trataron los siguientes temas: Los usuarios con insuficiencia renal crénica en el
enfoque por ecosistemas; las redes de apoyo a los usuarios con enfermedad renal crénica y la
IRC cuidados de enfermeria de usuario. ElI enfoque metodoldgico utilizado fue un estudio
descriptivo, exploratorio, con enfoque cualitativo. La recoleccion de datos se llevo a cabo
entre mayo y junio de 2016, a través de la observacién no participante y la entrevista
semiestructurada, en busca de preguntas y objetivos de investigacion de apoyo. La encuesta se
realizo en los usuarios de contexto a casa con insuficiencia renal cronica en hemodialisis en
los municipios de Pelotas y Pedro Osorio, ambos ubicados en el sur de Rio Grande do Sul.
Los 06 participantes fueron 03 usuarios con IRC y 03 cuidadores familiares, seleccionado de
un Servicio de reemplazo renal Terapia de un hospital Universitario de tamafio mediano la
region del sur RS. El andlisis y la interpretacion de los datos se realizaron mediante analisis
tematico, siguiendo los pasos descritos por Minayo, el enfoque por ecosistemas. De los
resultados obtenidos se elaboraron categorias: Perfil socio demogréafico de los participantes en
el estudio; Las relaciones familiares en el ecosistema usuario doméstico con IRC; Los
cambios en la vida cotidiana y hacer frente a la IRC: los usuarios y sus familias; el usuario
proporciona el cuidado de IRC; la guia de usuario con el IRC y la familia; Las percepciones
de los usuarios frente de la asistencia recibida; Las contribuciones de las enfermeras para el
usuario con el IRC y la familia y las redes de apoyo y lugares frecuentados por el usuario con
el IRC y familiares. Con la investigacion prevista es una nueva posibilidad para el cuidado de
enfermeria al usuario con IRC y la familia. ElI abandono de la cartesiana, lineal, de salud
fragmentado y verticalizado, centrado en la enfermedad y tomar el enfoque por ecosistemas y
convirtiendo a los cuidadores de la familia humana, el usuario de IRC y, como participante y
productor de su propia salud, se realizd que existe un continuo intercambio de materia y
energia entre los componentes del ecosistema casa estan relacionados entre si, que influyen en
si dinamizar y producir cambios en el entorno en el que viven. Se concluye que la
investigacion ha alcanzado los objetivos propuestos y sugiere la continuidad de los estudios
sobre los usuarios con IRC y sus cuidadores familiares basadas en el pensamiento de los
Ecosistemas, la busqueda de subvenciones de profundizacion para el cuidado de enfermeria
para los seres humanos se den cuenta en su integridad biopsicosocial y espiritual, colocado en
el contexto en el que vive, trabaja y se desarrolla.

Palabras clave: insuficiencia renal cronica. Familia. Las redes de apoyo. Enfermera.
Ecosistema.
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1. INTRODUCAO

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNTS) estdo crescendo em todo o mundo
ocasionando sérias consequéncias sociais, econdmicas e, especialmente de salde. Elas
atingem todas as classes sociais predominando nas menos favorecidas, com impacto negativo
sobre a produtividade e desenvolvimento econdmico e social, impondo efeitos financeiros
graves as familias, a sociedade e aos paises. Além disso, as DCNTs, em escala global, estdo
entre as principais causas de mortes, apresentando elevados indices de Obitos precoces,
provocando reducdo da qualidade de vida com limitagdes funcionais e laborativas dos
individuos (WHO, 2011; MALTA et al, 2014).

Na tentativa de minimizar o crescimento das DCNTs as Nagdes Unidas elaboraram
um plano global para enfrentar este desafio. O Brasil uniu-se a este compromisso com o
lancamento do Plano de Acdes Estratégicas para o Enfrentamento das DCNTs no Brasil,
2011-2022 (BRASIL, 2011). Esse plano objetiva a promocdo do desenvolvimento e
implementacdo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e baseadas em
evidéncias para a prevencédo e controle das DCNTSs e dos fatores de risco, além de fortalecer
0s servigos de saude voltados ao atendimento dos portadores de doencas cronicas. Ainda, cabe
salientar que este plano inclui acGes que visam o fortalecimento da capacidade de resposta do
Sistema Unico de Satde e & ampliacdo das acdes de cuidado integrado para a prevencéo e o
controle das DCNTs (BRASIL, 2011; MALTA, 2014).

Em 2014 foi editada a Portaria n® 483 que redefine a Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Cronicas (DCs) no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) e
estabelece diretrizes para a organizacdo das suas linhas de cuidado. Para isso, definiu-se como
DC aquela que apresenta inicio gradual, com duracdo longa ou incerta que, em geral, tem
multiplas causas e cujo tratamento envolve mudancas de estilo de vida, em um processo de
cuidado continuo que, usualmente, ndo leva a cura. Essa rede tem o objetivo de garantir o
cuidado integral aos individuos com DCs, a partir da promoc¢do da salde e prevencdo desses
agravos a saude e as complicacBes decorrentes (BRASIL, 2014b).

Dentre as DCs ndo transmissiveis tém-se a Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) que é
definida como a perda lenta, gradual e progressiva da funcéo renal, caracterizada por sintomas
caracteristicos da sindrome urémica. A Kidney Disease Outcome Quality Initiative (KDOQI)

define a doenca renal com base em trés componentes: anatémico ou estrutural (lesdo renal);
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funcional (taxa de filtracdo glomerular) e temporal. Os estagios da IRC s&o baseados no nivel
da fungdo renal sendo: Estagio | apresenta leséo renal e filtracdo glomerular maior de 90 ml/
min.; Estagio Il insuficiéncia renal leve com filtracdo glomerular entre 60 e 89 ml/min.;
Estagio 11l insuficiéncia renal moderada com filtragdo glomerular entre 30 e 59 ml/min.;
Estégio 1V insuficiéncia renal severa com filtracdo glomerular entre 15 e 29 ml/min e estagio
V insuficiéncia renal terminal ou dialitica com filtracdo glomerular inferior a 15 ml/min.,
onde se faz necessario a substituicdo da funcdo renal por um tratamento dialitico (BASTOS e
KIRSZTSJN, 2011).

No Brasil, em 2004 foi instituida a Politica Nacional de Atencdo ao portador de
Doenca Renal por meio da Portaria n® 1168/GM, que define as estratégias de cuidado integral
aos usuarios com doenca renal crénica considerando a prevencdo, promocdo da salde,
tratamento e reabilitacdo nas trés esferas de governo (BRASIL, 2004). Em 2006, foi langado o
caderno de Atencdo Basica n° 14 para profissionais da rede publica do SUS que tem como
objetivo nortear as acbes de cuidado integral, com foco na prevencdo das doencas
cardiovasculares, cerebrovasculares e renais, por meio de condutas sistematizadas e baseadas
em evidéncias cientificas a fim de identificar e manejar individuos sem a doenca manifesta e
em risco de a desenvolver (BRASIL, 2006)

O Ministério da Saude (MS) com o objetivo de incentivar financeiramente o cuidado
ambulatorial pré-dialitico e definir critérios para organizar a linha de cuidado da pessoa com
Doenca Renal Cronica (DRC) estabelece a Portaria n° 389, de 13 de mar¢o de 2014. Assim, a
deteccdo precoce da IRC e as terapéuticas adequadas para retardar a progressdo do quadro
poderdo minimizar o impacto emocional aos usuarios, familiares e os custos financeiros
associados a doenca (BRASIL, 2014a). Neste aspecto a familia do usuario portador de DRC
possui grande importancia, tanto em relacdo a promocao e prevencdo, como também o apoio
ao encaminhamento precoce para a reabilitacdo.

Nas Ultimas décadas, o conceito de familia vem adquirindo novas conotacGes e
expandindo sua amplitude. As novas tendéncias em relacdo a familia, composicdo e
organizacdo de seus membros, influenciam no seu modo de viver. O processo de relagdo de
interacdo e integracdo entre seus componentes e 0 meio externo a caracteriza como um
sistema (DIAS, 2011). Segundo Capra (2001); Siqueira (2001); Bertalanffy (2010), os
sistemas sdo totalidades integradas e interdependentes, onde suas propriedades ndo podem ser
reduzidas em partes menores.

Neste contexto, os sistemas possuem alguns principios a saber: entropia, ou seja,

tendéncia de um sistema ao desgaste, desintegracdo e para o aumento da aleatoriedade;
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também apresenta a homeostasia, equilibrio dindmico entre as partes que compdem um
sistema procurando adaptar-se as mudangas do meio ambiente transformando-o;
interdependéncia - as partes que compdem um sistema estéo interligadas formando uma rede
complexa, diversificada, desdobrando-se e reunindo-se novamente compondo uma trama,
uma contextura; inter-relagdes caracterizadas pelo intercAmbio de energia, matéria ou
informacbes que alimentam o sistema; totalidade significa que as partes do sistema néo
podem ser entendidas isoladamente mas, sim, inseridas num todo (CAPRA, 2001,
SIQUEIRA, 2001;BERTALANFFY, 2010). Nesta pesquisa, serdo considerados os principios
sistémicos de interdependéncia, totalidade, influéncia matua, inter-relacdo e homeostasia.

Ao se analisar a familia sob a 6tica de sistema pode-se inferir que qualquer fator que
altere o equilibrio desta afetard os outros membros do grupo, ja que um sistema se caracteriza
por um conjunto de elementos interdependentes que interagem entre si formando o todo que €
maior que a soma de suas partes (SIQUEIRA, 2001; CAPRA, 2001, BOUSSO, 2008)

Conforme a teoria do desenvolvimento humano de Bronfenbrenner (2011), a qual
norteia este estudo e complementa a teoria ecossistémica, 0 meio ambiente e as relagdes
estabelecidas influenciam no enfrentamento do individuo, havendo um processo de interacao
mutua, onde a pessoa modifica e reconstroi 0 meio no qual esta inserida e a si propria. O autor
avalia o ambiente como estruturas concéntricas denominadas de: micro -, meso -, exo — e
macrossistema. Neste estudo, especificamente, o usuario, portador de IRC, com seus papéis
sociais e interagdes vivenciadas na familia, € concebido como o0 microssistema; o
mesossistema € constituido pela familia e as mdltiplas inter-relagdes entre seus membros.
Considera-se exossistema os demais ambientes em que 0 usuario podera ou ndo estar inserido
diretamente, representados pelas redes de apoio social, igreja, escola, clubes sociais etc. O
macrossistema inclui a cultura e as politicas pablicas, que influenciam no enfrentamento da
cronicidade e recuperacdo da saude.

As inter-relacdes investigadas nesta pesquisa estdo voltadas ao estudo do ambiente em
que o usudario portador de IRC esta inserido e do qual faz parte, ou seja, seu ecossistema.
Segundo Santos, Siqueira e Silva (2009), ecossistema é um conjunto de elementos de um
determinado ambiente/territdrio/espaco que se inter-relacionam, em geral de forma
cooperativa e simbiotica. Esse conjunto, composto por uma comunidade de organismos
bidticos e abidticos sdo interdependentes e se influenciam mutuamente.

Desta maneira, 0 ecossistema domiciliar é constituido pelos elementos bidticos (pais,
filhos, familia e outros elementos da comunidade — rede de apoio) e abioticos (estrutura da

moradia, escola, igreja, clima, etc), os quais estdo em permanente interacdo possibilitando as
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modificagdes no modo de viver destes elementos que compdem o0 ecossistema
(ZAMBERLAN, 2013).

Nas condigdes cronicas de salde, a familia reorganiza-se frente as incertezas da
doenca, acompanhando e avaliando, constantemente, o processo de adoecimento e sua
recuperagdo (MORENO, 2008). A IRC origina mudangas no modo de viver e no cotidiano
dos individuos portadores, como também interfere nas relacbes com a familia e sociedade,
requerendo uma capacidade de readaptacdo a nivel social, biologico, psicolégico e espiritual
para o enfrentamento da patologia (SCHWARTZ et al, 2009).

Desta forma, a familia do usuério renal crénico, pode ser visualizada como um
ecossistema constituido dos elementos fisicos, bioldgicos, sociais e espirituais, com crencas
valores, cultura, habitos e sentimentos que a caracterizam e que formam as particularidades
dessa familia. Neste estudo, a familia se configura como o ecossistema e vive num
espaco/tempo determinado e forma o conjunto constituido pelos organismos fisicos e sociais
que dela participam como um todo integrado (CAPRA, 2001; SIQUEIRA, 2001;
ZAMBERLAN, 2013).

Moreno (2008) afirma que todos os segmentos da familia estdo inseridos em um
contexto socio cultural que estabelece relacbes que influenciam e sdo influenciados pela
estrutura constituinte. Além disso, muitas vezes, existem grupos formados por familias de
usuarios renais crénicos que compartilham a experiéncia do adoecimento e buscam fortalecer
as relacbes entre si, como também, com o sistema de salde, igreja e amigos formando
verdadeiras redes relacionais e interativas de apoio social. Dessa forma, o apoio social realca
a funcdo que estes individuos possuem, de auxilio a solucionar situacdes cotidianas, em
momento de crise (ARAUJO et al, 2011, ZAMBERLAN, 2013).

Sendo a enfermagem a ciéncia do cuidado ao ser humano cujos objetivos de trabalho
consistem em promover, conservar e restabelecer a satde dos individuos com dignidade e
ética, é necessario considera-la como um todo. Neste sentido, o profissional de enfermagem
precisa conhecer 0 contexto em que o0 usuario e seus familiares estdo inseridos, bem como
suas redes sociais de apoio para, a partir dessa premissa, programar o cuidado e as acdes
educativas inerentes ao processo de salde-doenca. A teoria sistémica/ecossistémica permite a
enfermagem visualizar a familia como uma unidade de cuidado, ampliando as possibilidades
terapéuticas (BOUSSO, 2008, ZAMBERLAN, 2013)

Conforme o Cddigo de Etica Profissional (BRASIL, 2007, p. 5) o enfermeiro deve
“primar pela satde e qualidade de vida da pessoa, familia e coletividade” e, embasado na Lei
do Exercicio Profissional (BRASIL, 1986), regulamentada pelo Decreto Lei 94.406/1987,
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atua na, promogdo e protecdo da salde. O enfermeiro, como um integrante estratégico no
tratamento da doenca cronica, ao conhecer as relagdes entre usuario, familia, rede social e o
meio ambiente, pode ser capaz de focar o cuidado nas necessidades do usuario no seu
ecossistema domiciliar de forma integrada e ndo apenas direcionado a doenca (TAVARES e
SILVA, 2013; ZAMBERLAN, 2013).

Nesta perspectiva, o cuidado assume uma funcdo primordial frente as alteracdes
vivenciadas pelo usuario com IRC e precisa ser repensado para além do paradigma
biomédico, o qual ndo corresponde as necessidades do ser humano como um todo. Colliere
(1999) enfatiza que cuidar é um ato de vida, que busca manter e sustentar a vida e, para isso é
necessario conhecer a pessoa, reaprender a vé-la no seu espago/ambiente, questionar a
maneira de viver, condigdes de vida e o desejo de existir.

Buscando desvelar a producdo cientifica produzida no Brasil sobre o tema
“ecossistema domiciliar e redes de apoio ao usuario renal cronico”, foi realizada pesquisa na
base de dados da Biblioteca Virtual de Saude (BVS). Para isso utilizou-se como descritores:
Familia - obtendo 306181 artigos; ao proceder o refinamento acrescentando o descritor
Enfermagem obteve-se 20718 artigos; ao adicionar o descritor doenca cronica 0 numero de
artigos passou para 1027; agregando os descritores insuficiéncia renal cronica e apoio social
obteve-se somente 19 artigos. Ao refazer a busca acrescentando o descritor teoria de sistemas
e retirando insuficiéncia renal crénica restaram dois artigos. Finalizando a busca foram
selecionados 03 artigos que contemplavam em parte o assunto abordado, sendo que o mais
proximo ao estudo é o de Schwartz et al (2009), o qual objetivou conhecer a rede apoiadora
da familia e do paciente renal crénico no enfrentamento da doenca. Além disso, utilizou-se ao
longo da proposta alguns artigos que contemplaram parcialmente o tema proposto e quatro
teses de doutorado para complementar o referencial tedrico.

As indagacoes, reflexdes e interesse referente a tematica em questdo sdo derivadas da
experiéncia/vivéncia, de aproximadamente dez anos, como enfermeira nefrologista de uma
Unidade de Terapia Renal Substitutiva, onde se pode perceber os dilemas e dificuldades
enfrentadas pelos usuarios e suas respectivas familias. Durante o acompanhamento destes
usuarios, renais crénicos, houve uma sensacdo de inquietacdo para conhecer o0 ecossistema
domiciliar e os sistemas de apoio disponiveis a essas pessoas com o0 objetivo de identificar
possibilidades de intervengdes inovadoras e transformacdes da assisténcia prestada. Essa
inquietude incentivou e direcionou a investigar acerca da tematica.

O tema pode ser considerado relevante na medida em que a IRC consta como

prioridade de pesquisa na Agenda de Prioridades de Pesquisa em Saude (Brasil, 2008) no sub
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item 5. Além disso, este estudo poderd possibilitar subsidios para alavancar novas
investigacdes relacionadas a interacdo do usuério renal crénico, familia, amigos, comunidade,
servicos de saude, capazes de formar redes de apoio a este usuario. Outro ponto importante a
destacar consiste na possibilidade desse estudo fornecer contribuicdes para a ciéncia da
enfermagem, principalmente, os referentes & gestdo do cuidado de enfermagem voltada as
especificidades deste grupo de usuarios inserido no ecossistema familiar no qual vivem e
convivem, possibilitando elaboracdo de acdes de promocao, prevencgéo e reabilitacdo de sua
saude.

A partir desse conhecimento sugiram as questdes de pesquisa: Como ocorrem as
relagdes familiares de usuarios com IRC no ecossistema domiciliar? Quais as redes de apoio
utilizadas pelo usuério renal crénico? Que contribuicdes o enfermeiro oferece, no ecossistema
domiciliar, ao usuario e familia, no enfrentamento da doenca renal crénica?

A fim de responder as questdes propostas elaboraram-se 0s seguinte objetivos gerais:

e Conhecer e analisar as relagcdes familiares e redes de apoio aos usuarios com IRC no
ecossistema domiciliar;
e Investigar as contribuicbes que o enfermeiro oferece, no ecossistema domiciliar, ao

usuario e familia, no enfrentamento da doenca renal cronica.



2. REVISAO DE LITERATURA

A revisdo de literatura tem por finalidade aprofundar o conhecimento sobre a temética
em estudo. S8o abordados os seguintes subcapitulos: O usuario com Insuficiéncia Renal
Crbnica na perspectiva ecossistémica; redes de apoio ao usuario com doenca renal crénica e o

usuario com IRC e os cuidados do enfermeiro.

2.1 O usuario com Insuficiéncia Renal Crénica na perspectiva ecossistémica

As Doencas cronicas nao transmissiveis (DCNT) tém contribuido para a modificacdo do
perfil de morbimortalidade da populacdo, com elevada prevaléncia de 6bitos e invalidez
precoce, produzindo altos custos para os sistemas de salde, sociedade, familias e aos
portadores destas patologias. Dentre as DCNTSs, cerca de 1.700.000 pessoas sdao portadoras de
Doenca Renal Crbnica (DRC), sendo o diabetes e a hipertensdo arterial os principais
diagnosticos bases dos usuarios submetidos a dialise. O MS estima que em decorréncia do
envelhecimento populacional, habitos inadequados de alimentacdo, tabagismo e sedentarismo
estes indices se mantenham em ascensdo (BRASIL, 2006).

A insuficiéncia renal crénica (IRC) € uma patologia multicausal, tratavel mas
incuravel, caracterizada pela perda progressiva e gradual da funcdo renal, resultando em
diversos sinais e sintomas ocasionados pela incapacidade do rim em manter a homeostasia do
meio interno. Alguns fatores de risco contribuem para o declinio da funcdo renal com uma
evolucdo mais acelerada da doenca, como: controle glicémico e de hipertensdo ineficaz,
dislipidemia, tabagismo, além disso, 0 sexo masculino e idade avancada imp&em um risco
mais acentuado (BRASIL, 2006; BARROS et al, 2007).

A IRC vem aumentando, vertiginosamente, nas Gltimas décadas, constituindo-se num
importante problema de saude publica. Conforme o censo de 2013, realizado pela Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN), estima-se ter em torno de 100.397 usuarios em terapia renal
substitutiva (TRS) no pais, sendo que 62 %, aproximadamente, estdo na faixa etaria entre 19 a
64 anos, 58% sdo do sexo masculino e com diagndstico base de 30 % resultante de Diabetes
Mellitus (DM) e 35 % de Hipertensao arterial sistémica (HAS). No censo de 2012 a taxa de
mortalidade dos usuarios com IRC em terapia renal substitutiva (TRS) foi de 18,8 %, sendo

que 91,6 % estava em tratamento por hemodialise e 8,4 % por dialise peritoneal e destes,
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apenas 31,2 % encontravam-se inscritos em lista de transplantes (SBN, 2012; SESSO et al,
2014).

Conforme consta na Portaria n® 1168, sobre a Politica Nacional de Atencdo ao
Portador de Doenca Renal (BRASIL, 2004), é necessario que haja uma deteccdo precoce da
patologia com condutas apropriadas para retardar a progressao visando diminuir o sofrimento
dos portadores de DRC e os custos financeiros associados. Assim, uma medida essencial a ser
tomada refere-se a conscientizagdo e a vigilancia da atencdo basica sobre os cuidados
primarios & saude, principalmente, porque os dois vildes da DRC sdo o diabetes e a
hipertenséo arterial (BRASIL, 2004).

Para Bastos e Kirsztajn (2011), o tratamento da DRC esta embasado em trés pilares de
apoio: o diagnostico precoce, encaminhamento imediato para tratamento com nefrologista e
medidas de protecdo da funcdo renal. Por ser uma doenca silenciosa e assintomatica nos
estagios iniciais, 0s medicos precisam atentar para os fatores de risco ou socio demogréaficos
para a doenga renal, ja que os usuarios buscam cuidados apenas quando complicacfes e/ou
comorbidades se manifestam. Sendo assim, como ndo existe cura, 0 USUArio, no estagio
terminal da IRC, é encaminhado para uma das modalidades de tratamento da doenga, dentre
elas: hemodialise, dialise peritoneal e, ou transplante, objetivando proporcionar ao renal
crénico uma melhor qualidade de vida.

O processo de dialise é o transporte de solutos e dgua por meio de uma membrana
semipermeavel artificial ou biologica, através de difusdo e ultrafiltracdo, onde produtos
toxicos do metabolismo e excesso de liquido sdo eliminados. A hemodialise (HD), ocorre pela
passagem do sangue por circuito extracorpdreo, constituido por um filtro (dialisador) formado
por fibras ocas. O sangue do usuario flui por meio de um acesso vascular (catéter venoso
central ou fistula arteriovenosa) e € impulsionado por uma bomba através do dialisador onde
ocorre a troca entre sangue e liquido de dialise, eliminando escorias metabdlicas. Em geral,
cada sessdo tem uma duracdo, em torno de 4 horas e € realizada 3 vezes por semana ou a
critério médico (BARROS et al, 2007).

De acordo com Riella (1996) e Barros et al (2007), a Dialise Peritoneal (DP) utiliza o
peritdnio, que é uma membrana bioldgica semipermeavel que permite a troca entre o sangue e
o liquido de dialise por difusdo e ultrafiltracdo osmdtica. Estas trocas de substancias toxicas
ao organismo ¢é realizada por meio de um catéter intra-abdominal, onde ocorre a infusdo e
drenagem de uma solucdo estéril na cavidade peritoneal. Este tipo de tratamento pode ser de
duas formas: Dialise Peritoneal Ambulatorial Continua (DPAC) cujas infusdes e drenagens do

liguido sdo realizadas manualmente ou Dialise Peritoneal Automatizada (DPA) onde o
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procedimento € realizado por uma méaquina cicladora. O procedimento estd fundamentado em
dois pontos chave: autocuidado e educacdo. Ambos exercem fungdo indispensavel para o
sucesso do tratamento, proporcionando uma maior independéncia e reabilitacdo dos usuarios.

Outro tratamento para DRC é o transplante renal, o qual consiste em um procedimento
cirtrgico onde o rim de um doador saudavel € inserido num receptor com doenca renal
cronica terminal. Este tipo de tratamento é o de primeira escolha por ser eficiente e de menor
custo para reabilitagdo do usuério com IRC. De acordo com Barros et al (2007), o transplante
renal € o método de escolha para tratar a DRC terminal e quanto maior o grau de
compatibilidade, entre doador e receptor, melhor é o progndstico. Este podera ser realizado
com doador vivo ou doador falecido mediante consentimento informado.

Nesta perspectiva, independentemente do tipo de tratamento escolhido o atendimento
ao portador de IRC devera ser interdisciplinar, visto que a repercusséo e evolucdo da doenca
podem determinar mudangas comportamentais que dificultam a adesdo e o seguimento do
tratamento. O impacto do diagndstico de IRC ocasiona rupturas, perdas, desorganizacao
psicoldgica e reacdes de medo e angustia por parte do usuério renal crénico e familiares
(BARROS et al, 2007). Por este motivo, faz-se necessario repensar a atencdo dispensada aos
usuarios com IRC e familia, visando estratégias de atendimento integral as suas necessidades
enquanto ser humano portador de uma doenca croénica, inserido em um contexto onde vivem,

trabalham e se desenvolvem.

Assim, para percebé-los na perspectiva do Pensamento Ecossistémico considera-se
importante abordar, inicialmente, o paradigma sistémico. A palavra sistema deriva do grego
synhistanai, que significa “colocar junto” (CAPRA, 1996 p.30). A compreensao sistémica
fundamenta-se em situar o ser vivo num determinado contexto e definir a natureza das suas
relacBes, considerando a interdependéncia e as inter-relagdes entre as dimensdes bioldgicas,
psicoldgicas, sociais, culturais e espirituais. Desta forma, no pensamento sistémico o todo ndo
pode ser compreendido a partir das propriedades das partes, mas sim por meio das relacdes
entre suas partes inserido no contexto de um todo maior (CAPRA, 1996; 2001). Essa
percepcao deixa de considerar o estudo do objeto e dedica-se a verificar as relacbes que se

estabelecem entre as partes constituintes da totalidade.

Partindo desta premissa, inicia-se a contextualizacdo acerca da teoria geral dos
sistemas, bem como o0 ecossistema e a teoria do desenvolvimento humano. A teoria Geral dos
Sistemas (TGS) foi desenvolvida pelo bidlogo alemdo Ludwig Von Bertalanffy, em 1937,

onde buscou proporcionar principios para todas as ciéncias incentivando o estudo de cada
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sistema de forma global e envolvendo as suas interdependéncias, ao contrario da visdo
cartesiana dos organismos, a qual acredita ser possivel analisar as partes isoladas para
entender o todo (BERTALANFFY, 2010).

A teoria geral dos sistemas aponta os principios que se fazem presentes nos sistemas,
0s quais ndo podem ser compreendidos na sua totalidade por meio da anélise de suas partes
isoladas, e sim, pela integracdo e interdependéncia entre elas. Assim, um sistema é um
conjunto de elementos/organismos interdependentes, de interacdo, influéncia reciproca, onde
0 todo é maior que a soma de suas partes. Neste sentido, 0s sistemas vivos sdo considerados
sistemas abertos, que mantém uma relacdo continua de troca de energia com o outro e com 0
meio ambiente (CAPRA, 2001, SIQUEIRA 2001, BERTALANFFY, 2010;).

Bertalanffy (2010), prop6e que os sistemas podem ser fechados (sem intercimbio de
energia com 0 meio externo) ou abertos (que apresentam intensas relagdes com o meio
ambiente, havendo troca de energia). Assim, todo organismo vivo pode ser considerado um
sistema aberto que mantem um fluxo constante de interacBes (entradas, transformacdes e
saidas), por meio da construcdo e decomposicdo de seus componentes. Infere-se que existe
uma interdependéncia entre as dimensdes do ser humano, de modo que a alteragdo em uma
provocara um impacto sobre a outra acontecendo o mesmo entre 0s elementos/organismo que
fazem parte do seu contexto.

Capra (1996, 2001), Siqueira (2001) e Bertalanffy (2010) citam que a TGS se
fundamenta em trés premissas basicas: 0s sistemas sdo constituidos de subsistemas e estdo
inseridos em um macrossistema; os sistemas sdo abertos e estdo em constante troca de energia
e informacdo com o0 meio ambiente; cada sistema ou subsistema tem um objetivo/finalidade.
Nesta perspectiva, 0s sistemas vivos sdo totalidades integradas, interdependentes, que surgem
das relacbes de organizacdo entre suas partes e que nao podem ser interpretados de forma
isolada.

Os organismos Vvivos necessitam manter um intercambio de energia e matéria com o
meio ambiente para permanecerem vivos, por meio de um estado de ndo equilibrio, onde as
flutuacGes/variacbes tém uma funcdo central na sua automanutencdo. Ao ser exposto a alguma
perturbacdo o organismo procura um equilibrio dindmico, buscando opcdes para interagir com
0 meio ambiente e adaptar-se a estas alteracdes, constituindo o principio da homeostase. Nesta
tentativa de manter um equilibrio dinamico, a variavel afetada influenciard as demais
propagando-se por todos os sistemas que constituem a totalidade e, assim, encontrar as
energias necessarias para manter o equilibrio (CAPRA, 1996; 2001). Neste sentido, o ser

humano precisa ser motivado para enfrentar a patologia, no presente caso, a IRC, pois possui
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a capacidade de superar a si mesmo elaborando novas estruturas e tipos de comportamentos e
atitudes necessarios para encontrar a homeostase (SIQUEIRA, 2001).

Segundo Capra (1996, 2001), os sistemas vivos, por meio das relacdes que se
estabelecem entre os componentes/elementos/organismos, vivos e ndo vivos, constituem redes
formando a teia da vida, ou seja, uma teia formada por redes dentro de redes. Ao sofrer
mudancas estruturais em resposta ao contexto, 0 organismo terd seu comportamento alterado
passando por adaptacOes, desenvolvimento e aprendizado continuo. Esta flexibilidade interna
dos seres vivos, que ¢ mediada mais pelas relacbes que pelas estruturas, da origem ao
principio da auto-organizacao, ou seja, a sua ordem estrutural e funcional tem a capacidade de
se reorganizar com base no proprio ser e ndo pelas influéncias do meio ambiente, Ihe
conferindo uma determinada autonomia. Assim, por meio da troca de energia, informagéo e
matéria o organismo absorve tudo que precisa para manter seu funcionamento.

Capra (2001); Siqueira (2001) e Bertalanffy (2010), consideram que 0s sistemas s&o
dotados de alguns principios, dentre eles: totalidade, interdependéncia, influéncia mutua,
inter-relagdes e homeostase. Neste estudo, ao se abordar o ecossistema domiciliar do usuério
portador de IRC pode-se inferir que:

- a totalidade esta formada pelo usuario com IRC em suas dimensdes biologica, social,
cultural, psicoldgica e espiritual do usuério, a familia, as redes sociais e todo arcabouco que
forma o meio ambiente no qual o usuério vive;

- a interdependéncia caracteriza-se pela necessidade de se entender o usuario como um todo,
visto que ndo pode ser compreendido pelas dimensdes de forma isolada/fragmentada e,
também, compreender que ele se relaciona com o0s demais componentes que constituem o
ecossistema domiciliar;

- a influéncia mutua se explicita na continua permuta entre as dimensfes que compreendem
a totalidade do usuario como pessoa, mas também é preciso considerar a sua familia,
sociedade com 0 meio que o cerca, proporcionando interacao e evolugdo em conjunto;

- a homeostase corresponde as condicdes de adaptacdes constantes que 0 usuario é exposto
em virtude da IRC para que consiga enfrentar a situacdo e manter uma qualidade de vida;

- as inter-relacGes representam as relacGes de troca de energia, matéria e informacdes entre o
usuario em si mesmo, com a IRC da qual é portador e os demais sistemas e subsistemas que
formam a complexa rede do mundo interno e externo, da qual ele se constitui num dos
elementos/organismos estruturantes do sistema como um todo.

Capra (2001), salienta que a interacdo dos mundos interno e externo dos individuos e a

sociedade propiciam a evolugdo da raga humana, e existe a necessidade premente de se
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conhecer as dimensdes bioldgicas, psicoldgicas, espirituais, sociais e culturais, sendo estas
esferas indissociaveis a fim de garantir a sobrevivéncia e a adaptacdo ao meio ambiente em
que vive. Assim, a doenca surge como um fator de flutuagdo, que pode ocorrer ao longo do
processo de viver do ser humano e que pode ser capaz de provocar o desequilibrio do
processo natural. Para se restabelecer a homeostase, 0 processo em curso, necessita de energia
para voltar ao equilibrio dindmico. Considerando o exposto, o usuario renal crénico podera
adaptar-se as mudangas no seu cotidiano a partir do apoio da familia, sociedade, redes sociais,
do profissional de saude, a fim de buscar por meio da interacdo e integracdo multidimensional
dos vérios aspectos que influenciam no seu processo salde-doenca, as energias necessarias
para 0 enfrentamento da doenga, um estar melhor dentro das possibilidades de sua
enfermidade.

Nesta perspectiva, Siqueira (2001) e Capra (2002) consideram que a teoria sistémica
percebe 0 ser humano como um sistema em equilibrio dindmico, com padrdes bioldgicos,
sociais, espirituais, psicologicos e culturais interdependentes e integrados inseridos em um
contexto mais amplo e numa area geografica delimitada. Pinto, Oliveira e Coutinho (2011)
inferem que 0 ecossistema humano é constituido por trés elementos de organizacdo: o ser
humano, o meio ambiente e a interacdo entre eles. A interdependéncia entre ambos garante a
satisfacdo das necessidades de subsisténcia, onde a interacdo ocorre de forma reciproca e um
elemento constituinte do sistema pode modificar o outro.

Para Santos, Siqueira e Silva (2009, p. 751), ecossistema consiste na “comunidade de
organismos que interagem entre si ¢ mantém relagao com o ambiente em que vivem”. Desta
forma, os elementos que compdem um espaco/ambiente ao se relacionarem, constroem redes
que propiciam um desenvolvimento harmonioso e saudavel, por meio de intercambio
continuo de matéria e energia entre si e 0 meio. Estas relacGes sdo, em geral, cooperativas e
simbidticas com interligacdes constantes e que geram repercussdes em todo sistema. Desta
forma, o ecossistema compreende elementos bidticos (vivos) e abiodticos (ndo vivos) num
determinado espaco/tempo.

Os elementos bidticos constituem os sistemas Vvivos e 0s abidticos 0s ndo vivos que se
interligam formando redes e integram uma totalidade que pode ser denominada de espaco,
territorio, ambiente ou seja, o ecossistema (ZAMBERLAN et al, 2010). Neste aspecto, o
ambiente em gue os individuos estdo inseridos exerce de forma dindmica, influéncias mutuas
entre 0s elementos que o constituem levando a um modo de vida proprio e que podera
favorecer uma qualidade de vida melhor ou pior (ZAMBERLAN, 2013).
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Zamberlan (2013), enfoca que o ecossistema domiciliar caracteriza-se como proximal
e relacional e € constituido por varios subsistemas, sendo composto por elementos bioticos e
abidticos que, em uma perspectiva ampliada, estdo em constante interacdo, podendo
influenciar neste ecossistema domiciliar. No caso desta pesquisa, 0s componentes bidticos séo
0 usuario portador de IRC, familiares (pais, filhos, cdnjuges...), rede de apoio (pessoas da
igreja, escola, vizinhos, amigos) e todos os demais seres vivos que interagem neste espaco, e
os abioticos constituem a estrutura fisica do domicilio e dos demais subsistemas como ruas,
saneamento, elementos geograficos, condigdes climaticas, dentre outros.

Nesse contexto o ecossistema domiciliar € dotado de padrdes relacionais intrinsecos e
extrinsecos, que caracterizam as relagcdes com o usuario com IRC. Na concepcdo ecoldgica de
Bronfenbrenner (2011), o usuario pode ser considerado como o microssistema. Neste sentido,
0 usuario renal crénico sob a perspectiva ecoldgica, constitui a ele proprio o microssistema
deste estudo, visto que estara diretamente inter-relacionado com as suas multiplas dimensdes:
bioldgica, psicologica, espiritual, social, em interagcdo imediata com os demais elementos do
ambiente. Os elementos construtores do microssistema séo as atividades, suas fungdes, seu
comportamento e atitudes decorrentes da posicdo que o individuo ocupa na sociedade e que
irdo determinar a forma de agir, pensar e se sentir e de que forma o usuario com IRC é tratado
e visualizado.

Além dessa relacdo intrinseca que se processa no viver do usuario com IRC, também
estad presente a relacdo interpessoal, ou seja, as interconexdes entre as pessoas do ambiente no
qual trabalha, atua e se desenvolve. Outra estrutura que compde 0 microssistema sdo as
atividades molares, ou seja, sdo processos continuos, formas de comportamentos que possuem
um significado ou intencdo percebidos pelos participantes do ambiente e que influenciam no
desenvolvimento do individuo (BRONFENBRENNER,1996; 2011).

O ser humano ao relacionar-se com a familia e as redes de apoio, constitui o
mesossistema, enquanto que de forma mais ampla esse conjunto de elementos/organismos se
inter-relaciona com outros espacos/ambientes trocando informacGes, energia e se influenciam
mutuamente, constituindo o macrossistema.

Em outro nivel, Bronfenbrenner (2011) considera que o exossistema compreende 0S
ambientes que tém estruturas sociais formais e informais, que ndo envolvem o individuo
diretamente, mas que poderdo influenciar e afetar o seu contexto imediato. Neste estudo,
considera-se exossistema as redes de apoio social onde, ndo necessariamente, o individuo
precisara estar inserido diretamente (ex. frequentar escola, igreja, clube), mas que poderdo

interferir nos vinculos entre usuario e familia, influenciando no enfrentamento da DRC. A
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efetividade do enfrentamento da DRC serd menor quanto menor forem as conexdes
intermediérias com outras redes de apoio, visto que essas auxiliam nos processos de tomada
de decisdo e recursos necessarios para ultrapassar os impasses que a doenca acarreta no viver
do individuo (BRONFENBRENNER,1996; 2011).

Por ultimo, Bronfenbrenner (1996) descreve o macrossistema como o ambiente
constituido por valores culturais, as crengas, as politicas publicas da salude, economia,
educagdo e, também, os acontecimentos sociais de uma comunidade que influenciam no
desenvolvimento humano. Os fatores interferentes do macrossistema se refletem nos demais
niveis do sistema, influenciando a natureza das interaces destes. Assim, em analogia a teoria
ecoldgica do desenvolvimento humano, é possivel perceber que o enfrentamento da doenca
renal cronica se torna bem mais amplo, pois envolve questdes culturais, as politicas publicas e
as crencas de uma coletividade, que se encontra intrinseca aos demais sistemas que envolvem
o0 usuario com IRC.

Olhando sob essa perspectiva, percebe-se que a teoria ecologica de
Bronfenbrenner(1996), ndo contrasta e ndo se contrapde ao Pensamento Ecossistémico, pois
adota principios e caracteristicas semelhantes. Tanto no Pensamento Ecossistémico, quanto na
teoria ecologica de Bronfenbrenner (1996), o principio que rege as influéncias muatuas dos
seres, bioticos e abidticos que constituem o espaco/ambiente, do qual o ser humano se
constitui num dos elementos, € a interacdo, apoiado na interdependéncia, na cooperagédo, na
influéncia mutua, capazes de favorecer ou ndo a superacdo de varias situacGes presentes
durante o processo de viver do usuario com IRC. Portanto, a dinamicidade das relacbes e
interconexdes entre 0s organismos/elementos constituintes da realidade na qual o usuario com
IRC vive e se relaciona sdo capazes de auxiliar no enfrentamento, pois a energizacéo oriunda
do entrosamento entre seus elementos, anima, entusiasma e pode produzir o estimulo
necessario para superar os efeitos nefastos da patologia da IRC.

A teoria de Bronfenbrenner (1996, 2011) no ambito do estudo engloba o objeto em
sua totalidade e interdependéncia, visto no seu contexto, onde cada uma de suas partes esta
em constante interacdo com as demais e que a alteracdo em uma repercutira nas outras e no
sistema como um todo. Semelhante, o Pensamento Ecossistémico deixa de preocupar-se com
0 estudo do objeto em si e se debruca no estudo das relacdes entre os elementos formadores
do contexto considerado, portanto, a totalidade dos elementos constituintes da realidade.
Entretanto, observa os principios preceituados na teoria sistémica de Ludwig von
Bertalanffy(2010). Deste modo, ambos buscam a compreensao da dindmica das relagbes entre

o0 individuo e os contextos ecologicamente validos, ou seja, consideram que, a investigagdo
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deve ser realizada em ambientes representativos do mundo real englobando a totalidade dos
elementos e as relagdes que formam a realidade estudada.
Para Bronfenbrenner (1996, p.18):

(... ) o estudo cientifico da acomodacéo progressiva, mutua, entre um ser
humano ativo, em desenvolvimento, e as propriedades mutantes dos
ambientes imediatos em que a pessoa em desenvolvimento vive, conforme
esse processo € afetado pelas relagBes entre esses ambientes, e pelos
contextos mais amplos em que os ambientes estdo inseridos

Nesta perspectiva, para Bronfenbrenner (2011, p. 27) a teoria ecologica determina
uma “dindmica de relagdes entre um individuo em atividade e seu ambiente complexo,
integrado e mutavel”, considerando uma caracteristica de reciprocidade, em que o individuo
se insere no ambiente, influenciando e sendo influenciado por este, estando suscetivel a varios
ambientes. Desta maneira, a abordagem ecoldgica avalia o desenvolvimento das capacidades
humanas a partir da interacdo entre as estruturas proximais e distais concéntricas que
compdem o0 meio ambiente ecologico, onde ocorre um processo de influéncia mutua.
Entretanto, o Pensamento Ecossistémico busca entender as relacfes entre os componentes do
ambiente em estudo sem, no entanto, desconsiderar que sistemas se encontram dentro de
sistemas e que o proprio planeta pode ser considerado como um sistema.

Com base no exposto, o usuario com IRC tera seu potencial de enfrentamento
vinculado as interconexdes estabelecidas entre seus ambientes, considerando a participacao
conjunta, a comunicacdo e as informacGes necessarias em cada um dos niveis ambientais a
respeito do outro. Assim, torna-se importante identificar, no contexto do usuario com DRC,
suas inter-relacdes no domicilio e demais ambientes e analisar como esses poderdo influenciar
no enfrentamento e superacgdo das limitac6es decorrentes da patologia da IRC.

Destarte, as modificacdes de papéis/funcbes ou ambientes durante o viver do renal
crbnico, ou seja, as transicdes ecoldgicas, possuem influéncia na forma como ele precisa ser
tratado, como ele vai agir, bem como ele se sentira, frente a patologia e terapéutica. Deste
modo, o seu potencial de enfrentamento sera mais eficiente se ele tiver o apoio dos que o
rodeiam, incentivando-o a lidar com os sintomas da doenca e encara-los, a fim de restaurar
sua qualidade de vida. Em analogia, a superacdo da doenca pelo usuario com IRC esta
relacionada a uma concepc¢do mais ampliada e diferenciada do meio ambiente que o cerca,
tornando-o0 mais motivado e capacitado a reestruturar seu cotidiano, criando um novo sistema

de acordo com sua condicdo enquanto portador de uma doenga crénica.
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Bronfenbrenner (2011), no decorrer de seus experimentos, em meados dos anos 80,
deparou-se com um dilema, visto que ainda ndo tinha alcancado seu propoésito de definir
desenvolvimento humano e, deixou de atribuir o desenvolvimento apenas as interagcdes das
pessoas em funcdo do ambiente. A partir dai, surgiu o modelo bioecolégico, no qual o
desenvolvimento decorre das relacfes entre 0 ambiente e as caracteristicas da pessoa, numa
relacdo de interdependéncia e influéncia matua. Desta teoria surgem quatro componentes
dindmicos e interconectados, 0 processo, a pessoa, 0 contexto e o tempo (Modelo PPCT).

Desta forma, o processo, para Bronfenbrenner (2011), caracteriza-se pela unido e a
dindmica de relagdes entre o individuo e o seu contexto, abrangendo as formas de interacdo
reciproca do organismo com o ambiente imediato (processo proximal), que agem ao longo do
tempo. Quanto aos processos proximais, eles podem desencadear no individuo dois efeitos: a
competéncia: capacidade/habilidade para desenvolver o comportamento em situacdes
evolutivas e a disfuncdo, que compreende a dificuldade de manter o controle e integracdo do
comportamento em diferentes situagdes do desenvolvimento. Estes efeitos de competéncia no
usuario renal cronico serdo mais efetivos em ambientes mais favoraveis, como no caso de
uma familia mais atuante e participativa no processo de recuperacao da saude, ja a disfuncdo
sera mais severa em familias menos estruturadas.

No modelo bioecoldgico, a pessoa é considerada como ponto principal, enfatizando as
caracteristicas individuais bioldgicas, cognitivas, emocionais e comportamentais. O centro do
microssistema passa a ser a pessoa e suas inter-relacfes ndo apenas com outras pessoas, mas
também com os simbolos e a linguagem. O contexto consiste nos niveis ecoldgicos
entrelacados, considerando o micro, meso, exo e macrossistema e o tempo envolve as
dimensdes mdaltiplas da temporalidade que constitui o cronossistema, o qual possibilita as
mudancas ao longo do ciclo vital. A teoria Bioecoldgica fundamenta-se na regulacao
adaptativa das relacdes entre a pessoa e 0 seu meio ambiente visando uma melhora individual
e coletiva da vida humana (BRONFENBRENNER, 2011). Ele considera que 0s processos
proximais que o individuo enfrenta, aqui o usuario com DRC, séo capazes de desenvolver a
capacidade de superar as adversidades, enfrentar a doenca e auxilia-lo a se desenvolver como

ser humano ao longo do processo de viver.
2.2. A Familia e demais Redes de Apoio ao usuario com doenca renal cronica
Tomando por base 0s conceitos de sistema/ecossistema e a teoria ecoldgica de

Bronfenbrenner, o usuério renal cronico esta inserido nos mais vastos niveis ecoldgicos e, em

continua inter-relacdo e interdependéncia com os sistemas que o rodeiam, desde os mais
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distais (influéncias culturais, politicas etc.) até os proximais (escola, amigos, familia e consigo
mesmo), constituindo uma verdadeira rede relacional. Bronfenbrenner (1996) salienta que a
rede social constitui-se num sistema de interacdo formado por pessoas capazes de apoiar
outros individuos, suprindo necessidades no &mbito humano e material, por meio da troca de
energia e de informagdes entre os ambientes e do apoio emocional, colaborando para o bem
estar do grupo ao qual esta inserido.

Do ponto de vista sistémico/ecossistémico, a experimentacdo da doenga resulta de
uma desordem que pode afetar varios niveis do organismo, bem como, a interacdo deste com
0s demais sistemas que o cercam, influenciando e sendo influenciado pelas relagbes com o
meio (CAPRA, 2001; SIQUEIRA, 2001). Em analogia, as alteracfes no estilo de vida dos
individuos a uma situacdo de adoecimento, auxiliam no enfrentamento e adaptacdo destes
frente a doenca cronica renal, em busca de um equilibrio dinamico, onde o aprendizado e 0
desenvolvimento se entrelagam, se interconectam, quando existe uma base sélida - o apoio da
rede relacional.

Capra (2002) salienta que rede € um padrdo basico de organizacdo dos sistemas vivos
e é preciso compreendé-la para entender o funcionamento do todo, e isto ocorre também com
a rede social. Estas redes possuem a capacidade de se regenerarem, apresentando mutacoes
estruturais continuas e, 0s seus componentes, tém a funcdo de transformar outros
componentes, mas sempre preservando a sua organizacdo em teia. Assim, faz-se necessario
compreender a estruturacdo da rede social considerando as crencas, valores e ideias a fim de
interagir e conhecer a identidade social do usuario portador de IRC no seu nicho e com as
interconexdes existentes, o0 que possibilita construir subsidios para o tratamento e
enfrentamento da nova condi¢do em que se encontra.

Segundo Bronfenbrenner (2011), o individuo pode modificar, desconstruir e
reconstruir o ambiente no qual estd inserido, mas isso depende da habilidade e do
conhecimento que este adquiriu ao longo do seu desenvolvimento permeado pelas influéncias
do meio, as relagdes com os outros niveis do sistema, onde um ndo pode ser desvinculado do
outro. Da mesma forma, os individuos com IRC ndo podem ser desvinculados da rede social
de que fazem parte, ja que essa exercera importante influéncia e também sera influenciada por
todos 0s componentes que dela participam. Esta transicdao ecoldgica sofrida pelo usuério trara
modificacdes na funcdo e contexto do mesmo perante os componentes da rede, sendo que 0
apoio dispensado por ela ao portador de IRC contribuira no fornecimento de estimulos ao
desempenho de atividades que j& exercia antes de deflagrada a patologia e, recuperacdo da

autoconfianga, autocuidado e qualidade de vida.
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Destarte, semelhante ao pensar de Colliere (1999), a capacidade do usuario com uma
patologia renal ao buscar informagfes no meio que o cerca, podera expandir a maneira desse
apreender a vida, situando-se no mundo e compreendendo melhor a conjuntura que requer
uma reestruturagdo no modo/estilo de vida, permitindo regenerar-se Como ser em permanente
construgdo. Nesta linha de pensamento, Svaldi (2011) salienta que no contexto ecossistémico
a aprendizagem motiva e incentiva o ser humano na tomada de decisdo quanto ao cuidado de
si, visto que por intermédio da autonomia, interdependéncia e participacdo de cada individuo
é que se configura o pensar/agir e a obtencdo de solucdes, as quais poderdo resultar da
experiéncia, coeréncia e diversidade desenvolvida ao longo do ciclo vital, em interconexao
com os ambientes ecoldgicos.

As redes de apoio social podem ser identificadas como um sistema de ajuda
constituido por individuos pertencentes ao meio no qual o usuario com IRC esté inserido, tais
como, amigos, vizinhos, familiares, colegas de trabalho, igreja, escola, profissionais de saude,
dentre outros, que fornecem auxilio emocional, material e educacional em momentos de crise.
Essas redes podem ser vislumbradas como uma cadeia de fios visiveis e invisiveis
entrelacados, que agrupam o objetivo e 0 subjetivo presente nos contextos dos diferentes
niveis ecoldgicos e que irdo proporcionar o desenvolvimento e conhecimento necessario para
0 usuario com IRC enfrentar a doenga e melhorar a sua qualidade de vida (MARCON et al,
2009; ARAUJO et al, 2011). Assim, a teia da vida sdo sistemas vivos (redes) que interagem
com outros sistemas (redes) ligados por nodos, onde cada nodo representa uma nova rede, ou
seja, sdo sistemas menores dentro de sistemas maiores em relacdo por meio da comunicacéo,
informacao e ou negociacdo (CAPRA, 1996).

O processo de enfrentamento da doenca renal cronica sera facilitado pelo apoio
recebido dos elementos que constituem os niveis ecoldgicos, onde as interconexdes existentes
poderdo motivar e habilitar a reestruturacdo de sua rede de apoio. Em analogia aos escritos de
Colliere (1999), € preciso entender os sinais e 0s significados do processo salde-doenca e
decodifica-lo com relacdo ao contexto de vida do individuo renal crénico, para a partir dai
promover as acles de cuidado a esse ser vivo multidimensional inserido no seu meio
ecoldgico e, por fim no proprio universo/planeta.

E preciso visualizar o portador de IRC como um ser em equilibrio dindmico, com
suas variadas caracteristicas fundamentais: de perda e reabastecimento de energia (fisica,
psiquica, afetiva, espiritual); de espaco (inserido em um ambiente e exposto a relagcbes com
pessoas e objetos), de tempo (com suas transi¢bes ecoldgicas e 0s processos de adaptacdo ou

inadaptacdo). Assim, numa perspectiva ecossistémica, a salde do ser humano deve ser
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compreendida a partir dos variados elementos que compdem o meio ao qual este esta inserido
e do qual é um elemento constituinte, 0s quais se interconectam, se influenciam mutuamente e
séo interdependentes (SANTOS, SIQUEIRA, SILVA, 2009; SILVA, 2013).

A doenca renal crbnica altera toda a dindmica de vida do individuo, provocando
instabilidades nas dimens@es bioldgica, social, espiritual e psicoldgica e, consequentemente
alterando o cotidiano familiar. Pondera-se que os profissionais de saude e, principalmente, a
familia, sdo os principais atores nesta rede de apoio. Por este motivo, torna-se tdo importante
0 apoio social dos profissionais de saude, acolhendo o usuéario com IRC e sua familia,
fornecendo condicGes para que possam minimizar davidas, partilhar angdstias, medos e
incertezas, vendo-0s como um seres Unicos e complexos inseridos num sistema maior. Além
disso, pode-se dizer que a familia é o suporte para a reestruturacdo do portador de IRC,
auxiliando-a a readaptar-se as limitacdes impostas pela doenca, dando seguimento ao
tratamento e recuperacao da sua saude (SCHWARTZ, 2009).

Neste sentido, a familia podera contribuir com o usuério, para o enfrentamento da
IRC, independente da sua estrutura ou organizacéo, desde que haja reciprocidade nas relacoes.
Assim, Dias (2011), salienta que nas Ultimas décadas o conceito de familia vem adquirindo
uma definicdo mais ampla devido as novas tendéncias e configurac6es familiares. A estrutura
e a dindmica familiar na sua organizacdo sofreram mudangas profundas a partir da década de
60, havendo a necessidade de adaptacdo a estas alteracfes, onde a familia atual j& ndo se
traduz no conjunto classico pai, mae e filhos.

Nesta perspectiva, as correntes liberais avaliam os sentimentos, os afetos da
composicdo familiar, defendendo a promoc¢do da diversidade e pluralidade sem padrbes
regulamentados que privilegiem a familia tradicional. Independente do modelo de familia, ela
€ vista como um conjunto de pessoas, um todo sistémico/ecossistémico, dinamico onde se
estabelecem relacBes entre seus membros e sistemas mais vastos e que estd em permanente
mudanca e transformacéo (DIAS, 2011).

Conforme Rodrigues (2013), a familia propicia ao ser humano o aprender a pensar,
agir e reagir por meio de principios éticos, morais, religiosos, espirituais e sociais que Ihes sdo
incutidos estabelecendo a sua forma de ser e estar no mundo. Este sistema constituido por
pessoas que compartilham sentimentos, valores e crencas responde as mudancas externas e
internas a fim de atender as novas situacdes sem perder a continuidade, mantendo-se como
referéncia para os seus membros. Assim, uma familia estruturada e saudavel, propiciara o
crescimento dos seus componentes, mantendo a coesdo e flexibilidade frente as mudancas,

adaptando-se a realidade.
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A familia pode ser considerada um sistema aberto, onde ha um conjunto de elementos
interconectados por vinculos e em continua relagdo com o meio exterior procurando manter o
equilibrio ao longo do processo de desenvolvimento. Ela possui algumas propriedades
sistémicas/ecossistémicas importantes, dentre elas: a totalidade onde existe uma inter-relagéo
e interdependéncia de todos os componentes da familia; feedback - a familia reage as
informacGes recebidas modificando o comportamento a fim de assegurar a continuidade;
equifinalidade, centra-se em torno de objetivos comuns. Desta maneira, como todo sistema, a
familia mantém um intercAmbio com o exterior, permitindo que seus membros se
desenvolvam e mantenham o bem estar (DIAS, 2011).

Neste sentido, Pinto, Oliveira e Coutinho (2011) enfatizam que o funcionamento
interno da familia é afetado por influéncias internas e externas, quando hd a busca de
satisfacdo das necessidades de seus componentes. A adaptacdo dos seres ao espaco em que
vivem esté vinculada a sobrevivéncia, qualidade de vida e conservacdo do ambiente. Assim,
Schwartz (2002) infere que a familia pode ser considerada um vinculo apoiador na
interconexdo dos seus componentes com 0s demais sistemas/ecossistemas, promovendo 0
desenvolvimento e mudancas do individuo com IRC. Esse individuo poderd encontrar nas
inter-relagdes com os sistemas distais e proximais a forca e o estimulo para crescer e se
adaptar a sua nova situacao de vida, enfrentando as transi¢fes ecologicas que estdo expostos
durante todo o ciclo vital.

Rodrigues (2013), salienta que a familia é parte integrante do processo de cuidar,
perpassando todas as etapas do ciclo vital do individuo, exercendo fungéo ativa na tomada de
decisdes, mas que necessita de informacgdes e acompanhamento dos profissionais de satde de
forma que consiga lidar com as situacdes de adoecimento. Neste sentido, o enfermeiro pode
ser aliado no apoio as familias no processo de saude-doenca de um dos seus membros,
favorecendo a adaptacdo a nova situacdo e recuperacdo da autonomia e qualidade de vida por
intermédio da educacdo para a salde.

A relacdo familiar, para propiciar o enfrentamento da doenca cronica, deve ser de
interacdo bidirecional, baseada na reciprocidade e que propicie o estimulo motivador
necessario para que o portador de IRC supere as dificuldades e se adapte as mudancas
necessarias ao novo processo de vida. Considerando o exposto por Bronfenbrenner (1996),
numa relacdo de forte apego emocional, o processo de desenvolvimento e aprendizagem sera
facilitado e, consequentemente, a adesdo ao tratamento sera mais eficiente. Além disso, pode-
se inferir que, talvez, a doenga renal cronica ndo seja a responsavel direta pelas alteracdes

sociais e psicoldgicas que impedem a superacdo da doenca pelo individuo, mas sim, a
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auséncia de dualidade na relagdo deste com os demais sistemas externos de apoio, que, talvez,
contribuem negativamente para o desenvolvimento e aprendizagem deste individuo.

O processo de aprendizagem deve estar voltado ao usuério renal crénico de forma a
propiciar sua construcao/transformacdo enquanto ser no mundo. Para Cecagno e Siqueira
(2006, p. 31), o processo de educacdo deve ser continuo, que visa “aquisi¢do de saberes e
habilidades, competéncias e aptiddes que possibilitam ao individuo, por meio da reflexdo
critica da realidade, melhorar sua condi¢do de existir”. Nesta perspectiva, o homem enquanto
ser inacabado, necessita da educagdo enquanto agente de mudanca e de conscientizacdo da
realidade a fim de proporcionar as transformacdes e transicGes necessarias no seu viver
(FREIRE, 1996).

2.3 Os cuidados do enfermeiro ao usuario com IRC

Continuas transformagdes/transicOes, experienciadas pelo individuo ao longo do seu
ciclo vital, proporcionam novas relacdes, atitudes e percepcdes de si e do outro no contexto
social, sejam essas previsiveis ou ndo. Igualmente, o surgimento de uma doenca acarretara
forte impacto no cotidiano do individuo, repercutindo nos diversificados dominios da vida
(RODRIGUES, 2013). A atitude e o processo de aceitacdo da doenca de um usuario portador
de IRC vao depender da sua personalidade/comportamento, do grau de apoio recebido pela
familia, amigos, comunidade e profissionais de saude envolvidos neste contexto.

Para Capra (2001), os organismos vivos possuem uma estabilidade dinamica elevada
com constantes flutuacdes e para se manterem saudaveis, necessitam ser flexiveis, adaptando-
se as mudancas do meio, quando isso ndo ocorre hd perda da salde. Assim, existe a
necessidade premente do usudrio renal cronico integrar-se a sua nova condicdo e adaptar-se
as limitacGes ocasionadas pela doenca.

Ao abordar o tema acerca do usudrio renal crbénico sob a Otica ecossistémica
envolvendo os diversos sistemas 0s quais integram o processo salde-doenca, o enfermeiro
precisa munir-se de subsidios a fim de planejar o cuidado de enfermagem individualizado e
integralizado, baseado nas singularidades do usuéario portador de IRC. Na 6ptica de Rodrigues
(2013), o enfermeiro, sendo um prestador de cuidado de primeira linha aos usuarios, necessita
auxilia-los no desenvolvimento de respostas aos processos de transicao por intermédio de uma
relacdo interpessoal, favorecendo a adaptacdo do individuo as circunstancias nas quais se
encontra inserido em seu ambiente, visando o bem estar deste. Neste ponto de vista, é preciso

que o usuario com IRC seja motivado a modificar suas atitudes frente a nova situacéo,
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superando a si mesmo, a fim de encontrar a homeostase. Colliere (1999), salienta que o ser
humano, do nascimento até a morte, esta sujeito a varias transicdes e necessita de cuidados.

As acdes da enfermagem encontram-se interligados na orientacdo/educacdo do
cuidado ao usuério renal crénico. Elas possibilitam indicar as possiveis mudancas de atitudes
e comportamentos capazes de processar transformacdes a partir das inter-relagdes e troca de
matéria e energia entre os niveis ecoldgicos, propiciando as adaptacdes para o enfrentamento
da IRC. Assim, conforme citado por Siqueira (2001), o ser humano necessita modificar-se
primeiramente no seu interior para ap0s, conseguir resultados positivos externamente.
Portanto, é essencial uma conscientizacdo e compreensdo das possibilidades de mudangas a
que esta sujeito em funcdo da doenca, pois essas atitudes e comportamentos positivos podem
facilitar o enfrentamento, a adaptacéo, seu crescimento e desenvolvimento pessoal, ou seja,
ele precisa comprometer-se consigo mesmo e com a mudanca que Serd necessaria em sua
vida.

Em afinidade aos escritos de Bronfenbrenner (1996), as relacdes do portador de IRC
com 0 micro-, meso-, exo- e macrossistema podem desencadear interacoes significativas para
0 seu desenvolvimento, auxiliando-o a aumentar a flexibilidade das suas habilidades e
competéncias mediante 0s papéis assumidos na sociedade, estabelecendo vinculos apoiadores
conforme o ambiente que esta inserido.

Com relacdo ao exposto, Freire (1996), considera que o ser humano além da
capacidade de se adaptar a realidade pode transforma-Ila, intervindo e recriando-a a fim de se
tornar autbnomo por meio da experiéncia adquirida em decorréncia das decisdes que toma. A
percepcdo do ser humano, enquanto ser inacabado propicia a capacidade de aprendizado
continuo, que estimula o processo de ensino/aprendizagem entre enfermeiro e usuario,
visando a construcdo da autonomia deste ser com uma doenca crénica. Neste viés, Medeiros
(2013), salienta que a intervencdo do enfermeiro no processo de adoecimento deve favorecer
a adaptacdo funcional do usuario a nova situacdo de saude, embasado na forma de entender,
vivenciar e participar do seu tratamento. A partir da deteccdo das instabilidades e flutuacGes
do usuario frente ao diagndstico e a terapéutica, o enfermeiro precisa planejar as acdes de
cuidado.

Considerando que a qualidade das relacfes e dos ambientes em que o individuo esta
inserido interferira nas suas condutas e comportamentos, pode-se deduzir que o usudrio renal
crbnico, ao se integrar num servico de salde, precisa de cuidados dos profissionais que visem
0 apoio, esclarecam duvidas e fornecam o suporte técnico-cientifico e humano necessario,

possibilitando resultados satisfatorios. Esses resultados podem ser alcangados em todas as
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dimensdes, principalmente, obtendo maior adesdo e continuidade do tratamento, maior
autonomia de gerenciar seu viver e, consequentemente melhor qualidade de vida.

Colliere (1999), afirma que quando um habito de vida ou crenga é passivel de divida
e/ou de questionamento, torna-se alvo de interrogacao do fazer diferente, a incerteza se torna
uma busca para o conhecimento novo, de uma nova forma de ver, compreender e fazer.
Destarte, se torna essencial que o enfermeiro, como educador, esteja aberto a novas
perspectivas a fim de estimular a criticidade do educando, neste caso, usuario com IRC, numa
constante troca de energia, informag&o e experiéncias.

Nesta premissa, citando Freire (1987), pode-se dizer que o usuario renal crbnico
enquanto ser oprimido, teme o risco de assumir sua autonomia/liberdade frente ao elemento
opressor (doenca/profissional de saude/sociedade), ja que € mais facil sucumbir e se omitir
frente as limitacGes que ela impde, ao inves de lutar, pois, isto envolve a responsabilidade por
si mesmo, por sua vida. Em analogia a este autor, salienta-se que, de tanto os oprimidos
ouvirem sobre sua incapacidade por serem enfermos, estes terminam por se convencerem que
ndo sdo capazes de conduzir mais atividades/acOes que praticavam antes do surgimento da
patologia, onde esta “situacdo limite” funciona como um freio a autonomia enquanto ser no
mundo. Sendo assim, o enfermeiro como educador deverd estimular o usuario a uma
percepcao critica no contexto em que esta inserido, motivando-o a confiar em si e superar as
adversidades.

Conforme Backes et al (2011), o cuidado necessita unificar e integrar os diversificados
aspectos vitais ameacados pelas concepcdes reducionistas que ameacam a totalidade, onde é
preciso considerar o individuo, as suas relacdes com 0s outros seres e 0 ambiente que 0 cerca
e ndo apenas focar a doenca. Para que isto ocorra, se torna imprescindivel que os profissionais
de salde visualizem o ser humano numa concep¢cdo ampliada, considerando a sua
multidimensionalidade. O enfermeiro ao adotar essa perspectiva, necessita considerar o saber,
o ser e o fazer de forma critica e reflexiva, requerendo atitudes profissionais inovadoras e
compromissadas com o cuidado e conservacgdo da vida, respeitando o saber do outro.

O cuidar, segundo Colliere (1999, p. 235), ¢ antes de qualquer coisa um “ato de vida”,
pois visa permitir a continuidade da vida dos individuos e coletividade podendo ser prestado
de forma individual a nés mesmos e, reciprocamente, a outras pessoas. Esses cuidados se
procedem de duas formas: os de manutencédo da vida - servem para sustentar a vida, tais como
calor, luz, dgua, alimentacdo, dentre outros e 0s de reparacdo ou tratamento - servem para
assegurar a continuidade da vida e lutar contra tudo que a ameacar, tais como a doenga. A

autora ainda enfatiza que o cuidar, ao longo do tempo, perdeu sua esséncia no momento que
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passou a preocupar-se apenas com o tratamento da doenga, cuidando do corpo, isolando o
individuo objeto dos cuidados e reduzindo-o a parcelas e excluindo as dimensdes sociais,
psicoldgicas, coletivas e espirituais, bem como o meio em que Vvive.

Desta maneira, também a enfermagem ao seguir o modelo biomédico, fragmentado,
hegemonico, verticalizado, atentando mais para os cuidados de reparacdo do que os de
manutencdo, relegaram a segundo plano “tudo que tem sentido a assegurar a continuidade da
vida dos homens e sua razdo de existir” (COLLIERE,1999 p. 241). As a¢des de enfermagem
necessitam serem reavaliadas na praxis cotidiana, onde ndo apenas o cuidado técnico
(procedimento) deve ser valorizado, mas também o subjetivo - que trata as demais dimensdes
e necessidades do viver humano: dimensdo social, psicoldgica, espiritual e incluindo a
biolégica e 0 meio ambiente. Os cuidados de enfermagem que buscam a manutencdo da vida
e 0s educativos sdo tdo ou até podem ser mais importantes que 0s curativos, visto que
preservam o sentido de viver do ser humano.

Colliére (1999, p. 289), ainda enfatiza que “quando se confunde cuidar e tratar, todas
as forcas vivas da pessoa permanecem inativas, passivas, ndao sdo estimuladas para se
manterem alertas e reagir”. O individuo necessita ser cuidado como agente ativo do processo,
sendo estimulado a lutar contra a doenca e ndo a entregar-se a ela. Em relagdo aos
pressupostos de Bronfenbrenner (1996) nos processos proximais, a competéncia sera maior
para 0 desenvolvimento do individuo, ou seja, quanto mais forte for o processo proximal (a
relacdo de cuidado), maior a competéncia de se desenvolver e maior a possibilidade de
enfrentamento do usuério portador de IRC. Do mesmo modo, a postura do enfermeiro e as
acOes de cuidado planejadas para o usuario renal crénico influirdo diretamente na sua
adaptacdo e adesdo ao tratamento, como também, sua participacdo nas transformacoes
cotidianas do seu viver, podendo ou ndo estimula-lo as atividades autbnomas com qualidade
de vida.

Nesta perspectiva, Zamberlan (2013) comenta que o enfermeiro, como agente
promotor da salde precisa considerar que as pessoas agem de acordo com os valores e
significados atribuidos aos seus ambientes. Ele deve inserir suas propostas de educacdo em
salde nos contextos, considerando a subjetividade dos individuos e suas necessidades,
visando a busca de autonomia e transformacdo das relacbes entre as condicdes de vida e
salde.

A funcdo educativa do enfermeiro se torna fundamental na vida do usuario renal
crénico estimulando-o a participar como agente do proprio cuidado, alterando as suas

condigcdes de viver e promovendo um ambiente saudavel. Assim sendo, a adogdo de uma
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politica preventiva e de promoc¢do, por meio da educacdo, podera ser Util na adaptacdo dos
usuarios cronicos a sua condigdo, ajudando-os a adquirir um melhor nivel de saude por meio
de mudancas de comportamento, habitos, atitudes e estilo de vida. Além disso, o enfermeiro
pode atuar como um agente libertador e transformador do usuario por meio de uma mudanca
comportamental capaz de modificar seu contexto e melhorar a qualidade de vida, favorecendo
0 exercicio da cidadania.

Nesta premissa, Freire (1996), na pedagogia libertadora, defende que o ensinar ndo é
transferir o conhecimento e, sim, oferecer condic¢des para que a fonte do aprendizado construa
0 saber, sendo agente de mudanca da realidade e consiga compreender-se como ser social.
Considerando o que o autor expde o enfermeiro, como educador precisa respeitar 0s saberes
dos individuos discutindo e desmistificando os equivocos provenientes deste saberes,
trocando experiéncias e respeitando a autonomia e dignidade do usuério, preservando seu
direito a aprender. Além disso, o método utilizado por Freire (1987/), a educagdo
problematizadora instiga o individuo a se ver inserido no mundo em que vive e salienta a
necessidade de haver um intercdmbio continuo de experiéncias entre o educador (enfermeiro)
e 0 educando (usuario), onde por meio do didlogo aconteca a transformacdo do educando em
sujeito da sua historia.

Desta forma, ao vislumbrar um cuidado sistémico/ecossistémico, se faz necessario a
compreensdo do ser humano como um ser em permanente construgdo/reconstrucdo, mutavel e
capaz de se adaptar as imposi¢cdes do meio no qual esta inserido, elaborando novas formas de
continuar suas vivéncias mesmo com uma enfermidade. O enfermeiro como educador, pode
contribuir no viver do usuario renal crénico, auxiliando-o no enfrentamento da doenca e

favorecendo a autonomia necessaria para uma vida com qualidade.



3. CAMINHO METODOLOGICO

Neste capitulo é descrita a trajetoria metodologica utilizada nesta pesquisa,
contemplando as etapas: tipo de pesquisa, espago/ambiente onde foi realizada, participantes
do estudo, coleta de dados, critérios de inclusdo e exclusdo dos participantes, analise e

interpretacdo de dados e aspectos éticos da pesquisa.
3.1 Tipo de Pesquisa

Trata-se de uma pesquisa de carater descritivo e exploratorio, com abordagem
qualitativa. Quanto ao método qualitativo, Minayo (2013, p. 57) enfatiza que este se dedica ao
“estudo da historia, das relagdes, das representacdes, das crengas, das percepgdes e das
opinides, produzidas das interpretacdes que os humanos fazem a respeito de como vivem,
sentem ¢ pensam”, podendo propiciar uma revisdo, criacdo ou remodelamento de novos
conceitos e categorias durante a investigacdo promovendo a construcdo de abordagens
inéditas.

Marconi e Lakatos (2003), comentam que 0s estudos exploratdrios tem por objetivo a
formulacdo de problemas, utilizando-se em geral procedimentos sistematicos para a obtengéo
de observacbes empiricas ou para andlise de dados. Estes podem ser exploratérios e
descritivos combinados, que buscam descrever determinados fendmenos, podendo ser
encontradas descri¢cdes quantitativas e/ou qualitativas quanto a acumulacdo de informacdes
obtidas.

3.2 Espaco/ambiente da pesquisa

O estudo ocorreu no contexto domiciliar de usuarios com IRC em terapia por
hemodialise, nos municipios de Pelotas e Pedro Osério, ambos situados na regido sul do Rio
Grande do Sul. Os participantes foram selecionados a partir de um Servico de Terapia Renal
Substitutiva, de um Hospital Universitario de médio porte da regido.

A opcdo da pesquisa ser realizada no contexto domiciliar, baseou-se no
desconhecimento da pesquisadora, como enfermeira assistencial em um ambiente hospitalar,
atuando no servico de hemodidlise, acerca da realidade destes usuarios no espaco domiciliar.
Além disso, as particularidades destes usudrios com uma doenga crbnica suscitaram

inquietacGes em conhecer as relagcdes familiares, as redes de apoio e as contribuigdes que o
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enfermeiro oportunizou para processar o cuidado no &mbito domiciliar, aos usuarios com IRC
e a familia. Desta forma, os dados obtidos, possibilitaram visualizar o ser humano com IRC
de forma integral, inserido nos mais diversificados ambientes, buscando conhecer os cuidados
prestados pelo cuidador familiar e também entender as lacunas das orientacfes que receberam
durante o tratamento da hemodialise.

3.3 Participantes da pesquisa

Frente aos objetivos do estudo e com a finalidade de responder as questdes de
pesquisa, foram selecionadas cinco familias, onde participaram cinco usuarios em tratamento
por hemodialise de um Servico de Terapia Renal Substitutiva da regido sul do Rio Grande do
Sul e, um familiar cuidador de cada familia. Destas familias escolhidas, duas delas foram
recrutadas para o teste piloto, a fim de ajustar os instrumentos de pesquisa.

Os participantes selecionados pela pesquisadora obedeceram ao critério de
conveniéncia, com base na facilidade de expressao verbal, serem domiciliados na zona urbana
das cidades de Pelotas e/ou Pedro Osorio, requisito utilizado devido a pesquisadora exercer
suas atividades laborais na primeira e residir na segunda.

Foram observados como critérios de inclusdo: ser portador de IRC em tratamento por
hemodidlise; ser usuario e frequentar o Servico de Terapia Renal Substitutiva do Hospital
Universitario; frequentar o programa dialitico por mais de 90 dias; ter no minimo 18 anos;
aceitar participar da pesquisa: assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE); aceitar que a pesquisadora realize a observacédo e grave a entrevista; ser domiciliado
na zona urbana de Pelotas ou Pedro Osorio/RS.

Com a finalidade de preservar o anonimato dos participantes da pesquisa, utilizou-se
para identifica-los, a letra U (usuario) seguido de um numero arabico, iniciando com o
namero arabico um e, de forma subsequente, os demais, conforme a ordem das entrevistas
realizadas. O participante familiar foi identificado pela letra F (familiar) seguido da
identificacdo do usuario com IRC: FUL, F U2 e FU3. Para identificar as familias nos dados
obtidos a partir da observacao, utilizou-se a letra F (familia), seguido de um nimero romano e
de forma subsequente os demais, conforme a ordem das entrevistas: FI, Fll e FlII.

A identificacdo dos familiares no genograma foi pelo grau de parentesco (pai, mae,
irmdo etc) acrescido pela identificacdo do usuario renal crbnico participante da pesquisa
Foram inseridas no ecomapa as trés redes sociais mais citadas pelos entrevistados, avaliadas

conforme o grau dos vinculos (mais fortes) e identificadas pelo participante da pesquisa (U
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ou F) e acrescida da rede social identificada, Igreja (1), Escola (E), Amigos (A), Trabalho (T),
Clube (C), Vizinho (V), Servico de Saude (SS) etc. Ex: ULEL.

3.4 Aspectos éticos da pesquisa

Para o desenvolvimento desta pesquisa, foram respeitados os preceitos éticos da
Resolucdo n°. 466/12 do Ministério da Saude (BRASIL, 2012), que trata da pesquisa
envolvendo seres humanos, assim como os dispostos no Cadigo de Etica dos Profissionais de
Enfermagem, no capitulo 111 (do ensino, da pesquisa e da producéo técnico-cientifica), artigos
89, 90 e 91 que tratam das responsabilidades e deveres e artigos 94 e 98 (BRASIL, 2007).

Com a finalidade de solicitar autorizagdo para coletar dados, como endereco, telefone
e selecionar os participantes, o projeto foi encaminhado a dire¢do da instituicdo responsavel
pelo Servico de Terapia Renal Substitutiva (APENDICE A) a qual os participantes da
pesquisa estdo vinculados como usuarios.

A seguir o projeto foi encaminhado ao Conselho da Escola de Enfermagem da FURG
e cadastrado no site da PROPESP/FURG, recebendo a devida autorizagdo (APENDICE B).
Apos, o projeto foi registrado na Plataforma Brasil para apreciacdo e aprovacao para fins de
encaminhamento ao Comité de Etica em Saude da FURG (CEPAS-FURG). O referido projeto
recebeu aprovacdo do Comité de Etica da FURG sob o parecer n° 182/2015 (APENDICE C).

Cada participante foi convidado a assinar o TCLE (APENDICE D) em duas vias,
ficando uma com o entrevistado e a outra com o pesquisador. No TCLE consta a participacéo
voluntaria do sujeito, elucidacdo dos objetivos deste estudo e o direito de retirar seu
consentimento em qualquer fase do trabalho, sem prejuizo pessoal e/ou profissional, e, em
conformidade com os principios éticos da pesquisa com seres humanos garantindo-lhes:
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e equidade. O participante foi respeitado
em sua dignidade e autonomia, reconhecendo sua vulnerabilidade, bem como, foi assegurado
sua vontade de contribuir e permanecer, ou ndo, na pesquisa, por intermédio da manifestacéo
expressa, livre e esclarecida. Todas as vias contém o endere¢o, o contato dos pesquisadores e

do Comité de Etica em Pesquisa (CEP).
3.5 Coleta de dados

A coleta de dados ocorreu no periodo de maio e junho de 2016 por meio da
observacdo direta ndo participante, utilizando um roteiro elaborado para essa finalidade
(APENDICE E). Os dados foram registrados em um diario de campo. Além disso, foram
realizadas entrevistas semiestruturadas, com questdes abertas e fechadas (APENDICES F e

G), as quais foram gravadas. As entrevistas foram realizadas com o usuario renal crénico
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selecionado e um familiar que convivia com o mesmo, preferencialmente, que prestasse
cuidados ao usuério com IRC.

A entrevista, segundo Minayo (2010), é a estratégia mais utilizada nos trabalhos de
pesquisa de campo e, se caracteriza por uma conversa entre dois ou mais interlocutores, com
vistas a obter informagdes pertinentes para um objeto de pesquisa. A entrevista
semiestruturada contempla perguntas abertas e fechadas, onde o entrevistado pode explanar
sobre um tema sem se prender a uma questdo formulada de forma fechada (MINAYO, 2010).

Para Marconi e Lakatos (2003), a entrevista € um encontro entre duas pessoas, por
meio de uma conversagdo com a inten¢do de obter informacdes sobre um tema, sendo que €
muito importante o preparo do pesquisador para realiza-la.

A observacdo direta ndo participante caracteriza-se como uma técnica de coleta de
dados que utiliza os sentidos para obter informagdes sobre determinados aspectos da
realidade. Esse tipo de observacdo enfatiza que o pesquisador toma contato com a
comunidade, grupo ou realidade a ser estudada sem integrar-se a ela, ou seja, permanece de
fora do contexto estudado, apenas presenciando os fatos como expectador (MARCONI e
LAKATOQOS, 2003).

Antes de coletar os dados propriamente ditos, foi realizado o teste piloto com dois
participantes selecionados e seus respectivos familiares cuidadores. Ambos foram submetidos
aos métodos propostos na pesquisa (entrevista e observacdo ndo participante), a fim de
verificar necessidade de possiveis adequacGes no instrumento de entrevista e observacao,
cujos dados ndo foram considerados para essa pesquisa. Ao concluir essa etapa, pequenos
ajustes foram introduzidos no formulédrio da entrevista, deixando algumas questbes mais
claras e com melhor entendimento.

Ao aplicar o teste piloto, na primeira familia foram observadas dificuldades de
entendimento dos participantes quanto a algumas questdes do instrumento de pesquisa. A
partir dessas dificuldades, optou-se em remodelar as questdes que apresentaram dificuldade
de entendimento, passando-as para formulacbes com palavras de mais facil compreenséo.
Devido a dificuldade de entendimento dos participantes com o primeiro instrumento, foi
realizado um segundo piloto com outra familia, a fim de se certificar quanto a clareza e
objetividade do novo instrumento proposto. AplOs as entrevistas verificou-se que o
questionario remodelado estava adequado aos objetivos do estudo. O instrumento de
observacdo ndo necessitou de alteracdes de contetdo, apenas sendo alterada a ordem dos itens

a serem investigados.
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Os participantes selecionados, inicialmente, foram convidados a fazer parte da
pesquisa, por meio de conversa informal durante o horario destinado a sessdo de dialise e, aos
que aceitaram participar foi entregue o convite formal (APENDICE H). Os que aceitaram o
convite foi combinado, dia e horério da entrevista, respeitando as opg¢des do participante e de
sua familia. No total foram realizados trés encontros com cada familia, com duragéo de 1 hora
a 1 hora e 30 minutos, onde foi observado o ambiente, usuério e familiar /cuidador tomando
como base o0s seguintes aspectos: elementos abi6ticos: domicilio (elementos fisicos do
ambiente), elementos bidticos (o usuério, o familiar cuidador, outras pessoas presentes nas
visitas, além de expressdes verbais e ndo verbais e presenca de animais de estimacgdo
pertencentes a familia.

As familias tiveram o seu primeiro encontro agendado para explicar os objetivos do
estudo, a metodologia a ser utilizada e obter a assinatura do TCLE, em duas vias, bem como,
para estabelecer uma comunicagdo mais efetiva com as familias, aproximando a pesquisadora
do usuério e respectivo familiar cuidador. Nesse momento foi iniciada a observacdo nédo
participante por meio do instrumento formulado previamente que teve continuidade em todos
0s encontros realizados, onde ja foi possivel obter dados de interesse da pesquisadora.

No segundo encontro foram realizadas as entrevistas com os usuarios com IRC e no
terceiro as entrevistas com os familiares. Durante os encontros foram coletados dados a fim de
tracar os genogramas das familias em estudo e anotadas impressdes e fatos quanto a familia
em observacdo. As entrevistas, com o consentimento dos participantes, foram gravadas e

transcritas pela pesquisadora.



4. APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Este capitulo contempla a descricdo dos dados coletados por meio de observacdo nao
participante do elementos presentes no ambiente, tanto abi6ticos e bidticos como da aplicacéo
da entrevista semiestruturada aos usuarios e ao familiar cuidador de cada familia e, também,

obtidos os elementos para a elaboragdo do genograma familiar.

4.1 Descricdo dos elementos abidticos observados no domicilio do partipante

Os elementos abioticos observados no ecossistema domiciliar dos usuarios com IRC
contemplaram o tipo de estrutura do domicilio, n° de cémodos, condi¢cbes de higiene,
organizacgdo, presenca de agua encanada, esgoto e adaptacGes do ambiente relacionadas as
necessidades do usuéario com IRC.

Na FI, na primeira visita, a familiar cuidadora recebeu-me desculpando-se pela
bagunca, devido estar chegando do trabalho. Observou-se que o domicilio é de alvenaria sem
reboco externo, situado numa avenida principal do bairro e com a rua calgada, contendo cinco
comodos com piso frio, com agua encanada e esgoto. Durante a visita inicial foi possivel
observar o quarto do casal, sala de estar e cozinha os quais se apresentavam de forma simples,
mobiliario em condi¢des precarias (sofas rasgados), condices de higiene insatisfatorias em
alguns aspectos (tapetes e sofa sujos, com pelos de gato) e o quarto desorganizado (roupas
espalhadas na cama). O ambiente ndo possui nenhuma adaptacédo relacionada as necessidades
do usuério com IRC.

Na avenida em que a residéncia se situa existe mercado e padaria, uma praca com
quadra de futebol, praca e a escola que a familiar trabalha. Além disso, contempla unidade
basica de saude, onde a familiar e usuario, eventualmente, sdo atendidos por meio do
programa de Agentes Comunitarios de Saude.

A FII, reside em uma casa antiga de alvenaria com dois pavimentos situada numa rua
calcada no centro da cidade, que esta sendo reformada conforme a usuéaria salientou. Ela
demonstrou satisfacdo em ter adquirido um imével préprio, e informou que tem outras pecas
que estdo sendo reformadas para loja e depdsito de produtos. Possui oito cobmodos no
pavimento inferior com piso flutuante e piso frio e mais um pavimento superior com a casa

que esta sendo construida pela filha da usuéria.
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Durante a visita inicial foi possivel observar no pavimento inferior, uma sala de estar
em reforma, por onde fui recebida, outra &rea serve de depdsito e, também para guardar
alguns brinquedos da neta. Um corredor leva & cozinha que estd totalmente reformada e
equipada com mobiliario novo, organizada e limpa, ndo tive acesso os demais ambientes.

O acesso ao pavimento superior se da por uma escada com piso de cimento e sem
corrimdo. O espaco superior, é conjugado delimitado pelo mobiliario, com a area da sala de
estar, um dormitério por onde é 0 acesso aos demais ambientes, uma sala de jantar/cozinha
bem equipada, tudo em piso flutuante com mobilidrio planejado, bem decorado,
aconchegante, limpo e organizado, ndo houve acesso ao banheiro. Na residéncia ha agua
encanada e esgoto. Ndo existem adaptacdes do ambiente em funcdo das necessidades do
familiar com IRC. No entorno da residéncia tem mercado e padaria.

A FIII reside em uma casa, situada em uma rua pavimentada, sem saida. Na parte
frontal da residéncia tem um portdo com acesso para 0 carro. A residéncia é de alvenaria
localizada nos fundos do patio e possui sete comodos, é provida de dgua encanada e esgoto.
Durante a visita inicial foi possivel observar apenas a sala de estar, bem organizada e limpa e
a cozinha conjugada com a area de servico limpa e relativamente organizada, ambos com piso
frio e com mdveis simples, mas em boas condi¢fes, ndo tive acesso ao quarto da usuaria e da
mée dela bem como ao banheiro. Pela janela da frente visualiza-se outra sala de estar,
aparentemente, bem organizada. N&o existem adaptaces do ambiente em funcdo da usuaria
com IRC. Em um comentario da familiar ela mencionou que quando a usuaria retornou a
cidade foram necessérias algumas adaptacdes no quarto para realizar a Dialise Peritoneal.

No bairro ha uma Unidade Bésica de Salde com o Programa de Saude da Familia,
padaria, mercado, o centro espirita frequentado pela usuaria e uma associacdo de moradores
do bairro da qual a familiar faz parte.

Considerando os elementos abidticos presentes no ecossistema domiciliar, observou-
se que as residéncias de todas as familias eram de alvenaria, 0 nimero de cémodos
encontrados foram cinco (FI), oito (F Il) e sete (F I1l). Quanto aos aspectos de estrutura,
organizacdo e higiene, observou-se que as condi¢cdes foram de precarias a 6timas, todas as
residéncias possuem agua encanada e esgoto. Em relacdo ao item adaptacfes do ambiente
relacionadas a patologia observou-se que apenas foram realizadas modificacbes no ambiente
relacionada ao tratamento ofertado ao usuério de IRC.

Destaca-se que ao se investigar o usuario com IRC e sua familia, na perspectiva

ecossistémica, torna-se necessario conhecer 0 espago em que estdo inseridos, ja que 0s esses



47

elementos constituem o ambiente como um todo, estéo interligados/interconectados e exercem

influéncia sobre a familia e sdo influenciados por ela.
4.2 Descricdo dos elementos bidticos observados no domicilio dos participantes

Aborda-se, a seguir, os dados em relacdo aos elementos bibticos, pois constituem
alguns dos organismos do ecossistema domiciliar dos usuérios com IRC: o usuario, 0s
familiares, e os animais de estimagdo notados e observados no domicilio dos participantes
durante as visitas realizadas.

Na primeira visita a Familia |, para esclarecimento sobre a pesquisa estavam presentes
0 usuario, a esposa e a filha que ficou em torno de 15 minutos e foi para a casa de uma amiga.
Nos demais encontros, para a realizagdo das entrevistas individuais, observou-se somente 0
usuario e a familiar (esposa).

Nessa familia | foi observada a presenca de dois gatos de estimacdo pertencente a
esposa do usuario. A filha do usuario se mostrou introvertida, talvez, por ser um primeiro
contato. A expressdo sugeria desconfianca durante a visita a familia permanecendo a maior
parte do tempo calada e bem observadora. Em dado momento, em que 0 usuario comentou
que estava a espera de um rim e que ndo tinha muitas esperancas de ser transplantado, tomou
a palavra e disse que por ela doaria o rim ao seu pai. A reacdo do pai foi contréria e incisiva
por receio que a moga venha a sofrer com a mesma doenca e, que por isso ela estava em
acompanhamento médico tambem. A mée também comentou muito preocupada que a filha
estd em investigacao apos ter tido uma crise epilética. O vinculo pai-mae-filha é muito forte e
a preocupacao com a mesma € evidente.

O usuario com IRC mostrou-se ser um pouco retraido, timido e desconfiado,
expressou verbalmente ndo ter muita esperanca em realizar um transplante mesmo estando
inscrito na lista, pois ja ficou em espera, algumas vezes, e ndo houve sucesso demonstrando
certo desanimo frente a expectativa. No decorrer das visitas aparentou aceitacdo perante a
doenca expressando verbalmente inclusive durante a entrevista, acreditando estar mais
preparado para entender e enfrentar a doenca. A relacdo com a esposa parece ser complicada
por ndo aceitar bem as opinides acerca do tratamento e locais que frequenta. Ela parece
receber algumas informac6es sobre a salde do usuario pela maneira de comentar, mas ndo
demonstra um maior entendimento de algumas situagdes. O usuario ao adoecer teve a sua
funcdo de provedor do sustento da familia prejudicada, passando a esposa a trabalhar na

mesma época.
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A familiar (esposa) durante a visita para a realizacdo da entrevista e mesmo no
primeiro contato se mostrou espontanea e gentil, permanecendo muito a vontade para
conversar e expor davidas e inquietacdes quanto a doencga. Parece ser uma mulher decidida,
sendo bem incisiva no que relatava e nas opinides sobre os assuntos referentes a doenca e
tratamento do esposo. A aparéncia da mesma, em uma das ocasides, era abatida, talvez devido
a sobrecarga da casa, trabalho e dos problemas familiares ja que comentou ter trabalhado o
dia inteiro e ter de “dar um jeito na casa”. Apesar das divergéncias de opinides, a todo
momento comentava a respeito da preocupagao com 0 usuario e sua saude. A esposa também
comentou da proximidade da familia dela e das enfermeiras que s&o vizinhas.

A esposa me pareceu muito ansiosa para desabafar sobre a situacdo de saude e dos
problemas. Ela parecia buscar esclarecimento de vérias ddvidas quanto as condigdes do
usuario, mostrando inclusive os exames do mesmo. Ela relatou também que iniciou a
trabalhar na época da doenca do usuario, mas isso aparentemente ndo a afastou do papel de
cuidadora da familia, somente acrescentando mais uma tarefa.

N&o consegui observar limitagfes funcionais durante as visitas, mas a expressao verbal
das dificuldades foi mais enfatica em torno da incapacidade de trabalhar, devido ao
tratamento dialitico e o deslocamento para a cidade vizinha. A esposa em outros momentos
das visitas comentava muito da alimentacdo e que verduras e legumes estavam muito caros e
que era dificil conseguir adequar as necessidades as condigdes financeiras, mas que eles
tentavam fazé-lo. A familia parece carecer de mais informacgdes de forma a facilitar o
entendimento. Num dado momento ao mostrar 0s exames comentou: “queria saber mais desse
tal de potassio™.

Na Familia Il, a primeira visita ocorreu apds o almocgo. Ao chegar fui apresentada pela
usuaria a diversos familiares que ainda estavam em volta da mesa, alguns ainda almogando. O
esposo foi muito receptivo e os demais familiares também agiram com simpatia, todos muito
entrosados conversando e rindo. O encontro para conversar sobre a proposta da pesquisa se
deu no apartamento da filha, pois a usuaria explicou que estava com a sala em reforma. Ali
estavam presentes a filha, a neta e o genro.

A familia tem uma cadela de estimacdo, cuja dona é a filha da usuaria que comentou
gue a mée ndo gosta muito de animais. O genro ndo participou da conversa permanecendo na
sala de estar jogando video game, apenas fui apresentada ao mesmo que, aparentemente, tem
uma étima relacdo com a sogra, sempre brincando e rindo. A netinha tem dois anos e é uma
crianca muito esperta, ficando em torno da usuéria solicitando atencdo para colocar jogos no

celular. A paciéncia da usuaria e o carinho com a neta eram evidentes.
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Durante as visitas percebeu-se que a usuéria € uma mulher de personalidade forte e
decidida, autossuficiente e que preza pela aparéncia pessoal (bem vestida e maquiada) e que é
muito critica quanto ao seu tratamento. A mesma muda de expressdo a algumas referéncias
com relacdo a patologia, aparentando revolta e ndo aceitacdo da doenca, apesar de conviver
com o quadro desde os 10 anos.

Durante a entrevista a usuaria mostrou-se pouco a vontade ao falar sobre as mudancas
provocadas pela doenca. A expressdo carinhosa e valorativa, além da emocéo explicita ao
mencionar os familiares que residem com ela demonstram vinculos afetivos muito fortes e
que proporcionam a sustentacdo que a usudria precisa para continuar enfrentando a doenca.

Pelo que foi possivel observar nos gestos e expressdes verbais a familia mantém uma
relacdo de reciprocidade e de interacdo mltua entre seus membros. A usudria mudou sua
posicdo no domicilio de cuidadora a cuidada e isto parece incomoda-la, mencionando em
diversos momentos que ela é independente.

A filha (familiar cuidadora) tem uma expressdo melancolica, triste e dispersa talvez
associada ao quadro de depressdo relatado por ela mesma. A admiracdo e a expressao de
orgulho ao comentar a coragem da mée em enfrentar a doenca sdo evidentes. Ao mencionar as
condicdes de saude e a instituicdo que assiste a mae durante o tratamento reage de uma forma
critica, muito semelhante ao comportamento materno. Relacionado as limitagcdes funcionais
observadas na usuaria ficou evidente a preocupacdo que a mesma tem em relacdo a fistula
arteriovenosa e a sua impossibilidade de realizar tarefas mais pesadas, como lavar o teto.
Emocionalmente existe desesperanca quanto as perspectivas futuras, associando a experiéncia
de um tratamento que ndo obteve sucesso e a facilidade de adquirir infeccdo com a deciséo de
ndo querer arriscar a realizar um transplante.

Durante o periodo da entrevista a usudria manifestou uma expressdo facial de
indignacdo por ndo puder levar alimentacdo para ela e para outros usuarios nas sessoes de
dialise por ser proibido lanches que ndo sejam os fornecidos pelo nutricionista. Pode-se inferir
que, a partir dos momentos presenciados, que existe uma dificuldade em aceitar a doenca,
aceitar a condicdo de renal cronica e as limitacGes advindas da patologia. Entretanto, isso
parece ser equilibrado pelo o apoio familiar restabelecendo o animo necessario para continuar
a vida e o tratamento.

Em relacdo a observacdo da familia 111, a mesma deu-se apenas com a usuaria e a mae
desde o inicio, havendo um contato muito rapido com a filha da usuaria em uma ocasido que a
menina chegava da escola. A usuéria possui uma gata de estimacdo que fica muito junto a ela.

Diferente das familias anteriores, foram poucos os momentos, pela incompatibilidade de
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horarios, em que o familiar e usuéria se encontraram no mesmo ambiente e, nestes momentos
havia um diadlogo muito escasso. A filha da usuéria mantém um vinculo forte com a mée e
com a avlé que a criou até que a usudria retornasse a cidade. Aparenta, pela maneira de
chegada dela em casa, rindo, ser uma crianca alegre e de desenvolvimento saudavel, bastante
falante e saltitante.

A usuéria é uma jovem extrovertida, descontraida, que gosta de “curtir a vida”
(expressdo dela mesma), faz muita referéncia a sair com amigos e que ela mesma se intitula
de “rebelde”, mas fez questdo de enfatizar que aos poucos estd mudando essa caracteristica. A
expressao facial denota uma tranquilidade, uma estabilidade emocional quanto a aceitagcdo e
enfrentamento da doenca. A relagcdo com a mée parece ser conturbada devido as diferencas de
opinides e, em um dado momento da visita inicial, a familiar deu a entender que a usuéria nao
aceita sua opinido quanto a saude dela.

Apesar de ndo ter observado a relagdo da usuaria com outros membros da familia,
percebeu-se um carinho muito grande quando 0s mencionou na entrevista. A comunicagdo
entre a familiar e a usuaria também parece ser precaria. A modificagdo na rotina da usuaria
parece incomoda-la quando expde sobre a doenca. Percebe-se que a doenca provocou uma
modificacdo e afastamento inicial da familia.

Aparentemente, durante as visitas ndo foram notadas alteracdes funcionais, e
emocionalmente a usudria esta estavel. Ela demonstrou durante a entrevista uma preocupacéo
em nado deixar que sua situacdo de salde altere a rotina da filha e, expressa gratidao pela mae
cuidar de sua filha. A usuaria admitiu durante as visitas que cuida do sal, mas ndo recusa uma
cerveja demonstrando uma dificuldade de aderéncia a restricao hidrica.

A familiar da usuaria aparenta ser retraida, séria, porém incisiva nos Sseus
posicionamentos. Ela informou que atua na comunidade por meio de uma associacdo de
moradores e sua expressdo € de contentamento em estar exercendo sua fungdo como cidada.
Percebeu-se pelas expressdes verbais um vinculo fraco com a instituicdo de saude que atende
a usudria, talvez isso se deva pela ndo participacdo no tratamento da filha. A comunicacéo
entre elas é precaria no que tange a questdes de saude, transparecendo nao haver troca de
informacGes. A vida da mée da usuéria, pela observacdo durante a entrevista, mudou lhe
conferindo uma posicdo de sustentacdo a familia, tendo de cuidar da neta e da filha doente,
ap0s o 6bito do esposo.

No que se refere as trés familias, foi possivel observar a presenca de animais de
estimacdo com um envolvimento afetivo com algum membro da familia. Percebeu-se que ha

uma relagdo proximal muito forte entre os cuidadores diretos e até mesmo dos indiretos na
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mobilizagcdo em atender, de alguma forma as necessidades do usuério enfermo, sendo esses
cuidados um alicerce importante para o enfrentamento e continuidade da vida mesmo com a
doenca. Esta vinculacdo afetiva parece fornecer a forca e a energia necessaria. Todas as
familias, em algum aspecto, sofreram modificagdes no modo de viver, 0 que corrobora que ha
uma influéncia matua entre os elementos que compdem a estrutura familiar, ou seja, no
momento em que se altera o padréo de vida de um membro isso reflete entre os demais, visto
que ha uma inter-relacdo e interconexdo entre eles.

Em relacdo a comunicacéo, foi possivel observar que a troca de informacGes se torna
prejudicada, no momento em que um dos atores envolvidos ndo abre este espaco de
intercdmbio, tornando as relagdes conturbadas e que se refletiram na vida familiar como um
todo. Notou-se que, inicialmente, a presenca de alguém estranho junto as familias gerou uma
mudanca de comportamento dos presentes, uns agindo com expectativa e outros mais
retraidos. As modificagcdes na rotina familiar parecem exercer uma funcdo importante na vida
de usuarios e familiares, bem como, as limitagdes impostas pela doenga.

Outro elemento importante a destacar foi a ansiedade dos participantes em ter alguém
gue os ouvissem e que partilhassem suas angustias, medo e aspira¢cdes quanto a doenca e 0
tratamento.

A observacéo das familias que foi realizada em trés encontros, com cada uma, de 1 h e
30 minutos aproximadamente cada um, proporcionou uma percepcdo das atitudes,
comportamentos, emoc¢des dos participantes da pesquisa e, as informacGes relativas as
relacbes familiares foram enriquecidas pelos posicionamentos e expressdes durante as
entrevistas e na coleta de dados para a construcdo do genograma familiar, onde alguns

realizaram comentarios sobre o0s vinculos ou auséncia deles com alguns membros da familia.
4.3 Descricdo dos dados coletados para a elaboracdo do genograma

A coleta de dados para a elaboracdo do genograma aconteceu durante 0s encontros
realizados abordando o familiar e usuario participante da pesquisa sobre dados pré-
estabelecidos: parentesco, idade, escolaridade, profissdo, religido, patologias e vinculos. O
altimo aspecto inserido foi o vinculo, obtido por meio da observacdo sobre a postura e
comentarios dos participantes. Os dados para 0s genogramas estao descritos nos Quadros 01 a
03.

Os dados obtidos para a elaboracdo do genograma da Familia | estdo representados no
quadro 01 e foi na maior parte baseado em informagdes fornecidas pela familiar do usuério.

Embasada nas informagdes coletadas percebeu-se uma quebra do vinculo materno com o
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usuario e ndo existéncia de vinculo paterno. A familiar comentou que apds o abandono da
mae, que o usudrio foi criado pela avo e apds a morte da mesma foi acolhido pelos tios e que
ele ndo conheceu o pai. Ela ainda fez referéncia em ter tido uma grande afei¢do pela avé e que
as relacbes com os tios e demais familiares séo distantes. O usuério também confirmou esta
impressdo de auséncia total de vinculo com a mée apos relatar desconhecimento sobre
quaisquer dados da mde. A mée, conforme relato da esposa, 0 procurou depois de adulto, a
fim de conhecer a neta, mas o usuério se recusou a recebé-la. A esposa do usuario tem um
vinculo mais forte com os familiares dela, principalmente com a mde da mesma. O usuario
mantém uma relacdo proximal com a sogra e o cunhado. Ndo houve informacGes precisas

sobre 0s tios do usuario, embora mantenham contato.

Quadro 01: Dados para elaboracdo do genograma da Familia |

Familiar Idade | Escolaridade Profissao Patologias Religido
Ul 41 a Ensino Silvicultor HAS/IRC N&o possui
Fundamental
incompleto
Mae (U1) - - - - -
Pai (U1) - - - - -
Esposa (U1) 45 a Ensino Médio Servente Reto colite Catolica
ulcerativa cronica
Sogro (Ul) 67 a Fundamental Charreteiro Isquemia N&o possui
(falecido) | incompleto
Sogra (U1) 79 a Fundamental Do lar HAS N&o possui
incompleto
Filha (U1) 15a Ensino médio Estudante Historico de  |N&o possui
incompleto convulsao

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

Os dados obtidos para elaboracdo do genograma da Familia 11 foram organizados no
quadro 02. Foi possivel perceber, durante a explanacdo da usuaria, uma grande preocupacao
com a possibilidade da filha e neta virem a apresentar uma disfuncédo renal, ja que ambas
apresentam infeccdes urinarias de repeticdo e, relatou que estdo em investigacdo. A usuaria
também comentou, com uma aparente magoa, que ndo conheceu o pai. O vinculo familiar da

usuaria é acentuado com o esposo atual, genro, neta e filha.

Quadro 02: Dados para elaboracdo do genograma da Familia 11

Familiar Idade |Escolaridade| Profissdo Patologias Religido
U2 46 a | Fundamental | Comerciante HAS/IRC Adventista
incompleto
Mée (U2) 71a - Autbnoma HAS N&o possui
Pai (U2) - - - - -
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Ex-esposo (U2) | 49 a |Ensino Médio| Sapateiro - Adventista
Filha (U2) 23a | Graduagdo | Vendedora | ITU de repeticdo/ |Adventista
incompleta | autdbnoma Pielonefrite
Genro (U2) 3la Ensino Comerciante - N&o possui
fundamental
Neta (U2) 2a - - ITU de repeticéo e -
alergia a proteina do
leite
Esposo atual (U2)| 50 a |Ensino médio | Comerciante - Adventista

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

Por Gltimo, os dados para o genograma da familia I11 estdo organizados no quadro 03 e

foram obtidos, em sua maioria, baseados nas informacdes da familiar da usuéria. Ao

mencionar os dados da filha contou um pouco da histéria da doenca da mesma. A usuaria

permaneceu em outra cidade e, a mée e a filha da usuéria retornaram a cidade natal. Apesar

das divergéncias de opinibes o vinculo da usuaria e familiar cuidadora € forte. Ambas,

participantes da pesquisa, fizeram mencéo carinhosa a avo materna e demais familiares. Ao
falar do esposo com muito carinho, ela comentou que o mesmo foi a ébito antes de concluir

0s exames de compatibilidade a fim de doar um rim a filha. Ao falar do irmdo da usuéria a

mée ficou muito perturbada dizendo que o mesmo cometeu suicidio e que ela ndo entendia o

porqué desta atitude.

Quadro 03: Dados para elaboracdo do genograma da Familia 111

Familiar Idade |Escolaridade| Profissao Patologias Religido
U3 33a Graduacao Economista |ITU de repeticdo, | Espirita
HAS, IRC
Mae (U3) 55a |Ensino medio Do lar - Catolica
Avo materna (U3)| 74 a Ensino Auxiliar de - Espirita
fundamental | enfermagem
Avo materno (U3)] 80a Ensino Bombeiro Coronariopatia | Catolico
fundamental
Pai (U3) 54a |Ensino médio| Vigilante IAM Catolico
(falecido)
Avo0 paterna (U3)| 89a Ensino Cozinheira CA de mama, | Catolica
fundamental HAS, IRC
Avo0 paterno (U3)| 50a Ensino - CA de garganta | Catolico
(falecido) | fundamental
Irmédo (U3) 18a |Ensino médio| Estudante Suicidio Catolico
(falecido)
Ex- marido (U3) 3la Graduacdo |Administrador/ - Catolico
Servico social
Filha (U3) 7a Ensino Estudante Sopro cardiaco | Espirita
fundamental

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores
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5.4 Descricao dos dados obtidos nas entrevistas

Os dados apresentados foram obtidos por meio de entrevistas com usuarios com IRC e
familiares, no qual o instrumento contemplou dados sécio demograficos, composicdo familiar
e questdes especificas abordando as mudancas provocadas pela IRC, os elementos
contribuintes para o enfrentamento, as redes de apoio e o cuidado ao renal cronico.

Com a finalidade de facilitar a visualizagdo dos dados, foram elaborados 10 quadros e
inseridos os principais resultados obtidos por meio das entrevistas referentes a: dados sécios
demograficos, composicao familiar e as questdes especificas contidas no instrumento aplicado
aos participantes da pesquisa.

Observa-se que, nos dados socio demograficos contidos no Quadro 04, os usuarios
com IRC apresentam uma faixa etaria prevalente acima de 40 anos e a escolaridade
predominante foi o Ensino Fundamental. Quanto ao estado civil dos usuarios, apenas um era
casado, um separado e, o outro vive com companheiro. Um exerce atividade laborativa, os
outros dois ndo trabalham. Quanto a religido, dois declararam ter uma religido e um ndo,
sendo somente um praticante e 0s outros ndo praticantes.

Quanto aos familiares, destaca-se que estes eram os principais cuidadores dos usuarios
com IRC e todos séo do sexo feminino. A faixa etaria predominante foi acima dos 30 anos e a
escolaridade prevalente foi o Ensino Médio. Quanto ao estado civil, dois familiares sdo
casados e um viavo. Em relacdo a atividade laborativa, apenas dois trabalhavam. Todos os
trés declararam ter uma religido, sendo dois catolicos e um adventista, porém um relatou ser

praticante e, 0s outros dois, ndo praticantes.

Quadro 04 - Perfil sécio demogréafico dos participantes da pesquisa

Parentesco com o ESP 0s0: U1
Familiar Mae: U2
Filha: U3
Sexo Masgu.lino: Ul
Feminino: U2; U3
De 30 a 40 anos: U3
Idade

Acima de 40 anos: U1; U2
Fundamental: U1; U2
Graduacao: U3

Escolaridade

Casado: Ul
Estado Civil Divorciado, mas vive com companheiro: U2
Separado: F(U3)
Usuario Silvicultor: Ul
Profisséo Comerciante: U2

Economista: U3
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Sim: U2
Trabalha NZo: UL: U3
N&o possui: Ul
Religido Adventista ndo praticante: U2

Espirita praticante: U3
Esposa: F(U1)

Parentesco com o

. Filha: F(U2)
Usuario Mae: F(U3)
Sexo Feminino: F(U1); F(U2); F(U3)
Idade De 20 a 30 anos: F(U2)

Acima de 30 anos: F (U1); F (U3)
Médio: F (UL); F (U3)
Graduacgdo: F (U2)

Casado: F (U1); F (U2)

Escolaridade

Estado Civil Vidvo: F (U3)

Servente: F (U1)

Profissdo Vendedora Autonoma: F (U2)
Do lar: F (U3)

- Sim: F (U1); F (U2)
Familiar Trabalha Nio: F (U3)

Catdlica néo praticante: F (Ul)

Religido Adventista ndo praticante: F (U2)

Catolica praticante: F (U3)
Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores.

Relacionado a composicao familiar, os dados obtidos mostraram que: a Familia | e |1
sdo compostas por 03 pessoas cada uma e a Familia 111 por 05 pessoas. Todos 0s componentes
das familias residem no domicilio e possuem algum grau de parentesco com 0 USUario.

A seguir, sdo apresentados os resultados obtidos com as entrevistas realizadas com o0s
usuarios com IRC e, respectivos familiares, os quais abordaram questes especificas em
relacio as mudancas provocadas pela patologia, os elementos contribuintes para o
enfrentamento, as redes de apoio e o cuidado ao renal crénico.

Segundo os dados coletados e apresentados no quadro 05, a IRC modifica a vida dos
usuarios, provocando alteracGes na rotina do dia a dia, ocasionando impossibilidade para o
trabalho formal pela dificuldade de adaptacdo de horarios e também, as alterac6es biologicas
provocadas, levam ao desanimo para as atividades diarias, sendo mais proeminente apds as
sessOes de hemodidlise. Com relacdo aos familiares os dados mostram que as modificacGes
inerentes a um diagnéstico de IRC se refletem inclusive na vida dos familiares. As
transformacdes citadas pelos participantes expressam uma mudanca nos cuidados com a
alimentacéo, na liberdade do familiar, na angustia do dia seguinte e diante dos novos sintomas

que surgirdo, além das flutuacGes de comportamento e humor e a preocupagdo com 0 USUArio.
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Quadro 05 — Mudancas ocasionadas pela IRC ao usuario e familiar cuidador

Participantes

Mudancas ocasionadas pela IRC ao usuario e familiar cuidador

ul

Olha, no comeco muda muita coisa [...] os horarios, é a falta de ter o que
fazer, sdo situacdes que eu tinha uma carga horaria de trabalho e hoje em dia
ndo tenho mais [...] ndo me vejo assim incapaz de fazer as coisas, € que no
nosso caso, 3 dias na semana ndo tem como faltar servigco porque tens um
tratamento [...]

U2

“Mudou tudo [...] Eu viajava toda hora, agora pra eu viajar € uma vez por
ano, eu tenho que agendar fazer todo aquele processo [...] Ter uma vida
normal, tu sai todos os dias, ja ndo € a mesma coisa, eu tenho que me
programar. Ah, amanha eu tenho dialise, eu tenho que fazer isso hoje [...]
eu nao tenho o mesmo pique com certeza ndo tenho. Fazer tudo o que eu
fazia nem pensar. Eu fago, mas por livre e espontanea pressao, ndo é dizer
que eu fago com vontade.”

U3

Mudou tudo [...] € 0 que me impacta mais € a questdo de estar presa a algo
[...] a dialise ela mudou a minha rotina, entdo eu tinha uma rotina de vida
normal e ai aconteceu essa doenca. Eu tive que mudar tudo, entdo 3 dias da
semana durante 3h 30’ eu ndo posso fazer nada e, as vezes, até depois destas
3h 30’ , por conta de alguma dor de cabega, de um cansago, causa todas
estas coisas, entdo nisso que digo que minha rotina foi totalmente
transformada pela doenga [...] Ah fez dialise ali 3 horinhas e meia, mas eu
ndo sei, eu saio cansada, distraida, eu ja ndo tenho a atengdo que eu tinha
antes, eu ndo tenho a memoria que eu tinha antes, entdo tudo isso afeta.

FUl

Mudou [...] os cuidados com a alimentacdo, como vou te dizer... para onde
vai, para onde ndo vai. Alguns lugares ndo da para ir. Alguns lugares ele
teve de parar de ir, lugares que tem muita bebida, e alimentacdo
principalmente. Ele mudou um pouco no comportamento, ele era mais
alegre agora esta mais fechado [...] ele era muito festeiro, agora nao esta
mais. Na minha vida mudou a alimentacdo, 0 que a gente come e a
preocupacao com ele (aumentada), isso mudou.

F (U2)

Mudou muito [...] eu convivo com ela diretamente, entdo a vida dela
mudando a minha muda também bastante [...] A mée chega, ela passa bem
conforme a doenca dela, mas ela sempre se sentindo tonta, se sentindo ruim,
eu tenho que estar sempre ali. Eu sou filha Unica. Eu tenho que estar sempre
na volta para ficar junto com ela. [...] Eu mudei para vir morar na casa dela,
estou construindo para ficar mais perto dela, por que de uma forma ou de
outra ela tem que estar sempre com alguém na volta dela. Levo ela na
diélise, a minha vida é em volta dela na verdade, eu trabalho mas eu levo ela
na dialise, 0 meu padrasto busca mas a gente vive sempre em funcdo dela
para ajudar.

FU3

Tudo, porque tu vives em funcdo daquela pessoa, ali todo dia vai buscar um
soprinho de vida, tu ficas vivendo um dia por vez toda rotina. Tu ndo tem
liberdade para “vou pra tal lugar” ndo, tem que ver primeiro se aquela
pessoa pode [...] Ela ndo depende dela, a gente tem que ver se pode ir para
ca, pode ir pra la [...] Todo dia é novo, todo dia € um sintoma novo. Se ela
vai sai bem na dialise, se ela vai passar bem. Entdo ¢ assim “é viver com a
vida na mao” todo o dia, dia ap6s dia.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores
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O quadro 06 contempla as respostas dos usuarios e familiares quanto as forcas para o
enfrentamento da doenca. Conforme os relatos dos usuarios a forca para continuar, apesar da
doenca, esta no apoio, na dependéncia e vinculo afetivo familiar, pois a sensacdo de fazer a
diferenca na vida dos familiares proporciona a forga para lutar e continuar, apesar dos
percalcos. A religido/religiosidade também citada é uma ferramenta importante no
enfrentamento da doenca. Em contrapartida, para os familiares entrevistados, o enfrentamento
da doenca se deve a espiritualidade e religido, ao apoio dos amigos, na dependéncia de outros
familiares, ao fato de que existem outras pessoas com 0s mesmos problemas ou até piores, na

esperanca de um transplante e na forca que emana do préprio usuario com IRC.

Quadro 06 — Formas de enfrentamento do usuario com IRC e familiar cuidador

Participantes | Formas de enfrentamento do usuario com IRC e familiar cuidador.

Ul Na minha esposa, minha filha, é tudo pra mim [...] As vezes retira, sabe de
onde, porque a gente chega aqui parece que o mundo vai terminar, tem dias
que a gente chega cansado, ruim mesmo. N&o € todos os dias, mas tem dias
que a gente chega e parece que vai.. terminar tudo. A gente fica se
perguntando quando é que vai acabar, quando é que vai acabar isso, mas ai a
gente para, pensa e lembra deles. E um incentivo a mais, € um algo a mais
que a gente tem [...]

U2 De Deus em primeiro lugar, sem Deus a gente ndo é nada. Com minha filha,
meu esposo, meu genro, sdo tudo pra mim, é a minha base (emocionada). As
vezes eu quero ser forte, ndo passar para eles o que a gente sente, mas que me
ajudam sdo eles os trés, € onde eu tenho forca é aqui, com guem eu pPosso
contar em todas as horas. N&o sei te dizer, s6 por Deus, as vezes eu penso
“nao vou ter forca, ndo vou aguentar”. Eu venho para casa e digo “gente eu
ndo quero mais viver”. Eu penso para mim entendeu “cu nao aguento mais, eu
ndo quero mais viver, eu ndo aguento mais passar por isso” [...] daqui um
pouco eu levanto no outro dia e penso “Nao, eu tenho que ser forte, Deus tem
que me ajudar, eu tenho que sair disso, ndo posso ficar assim. Eu ndo posso
os outros ter pena de mim”. Eu ndo posso ficar s6 nesta cama, tu cria uma
forca que s6 Deus me da, ndo sei te explicar de onde vem, mas Deus me da
com certeza.

U3 Na minha filha [....] ndo sei te dizer como, so sei que ela vem. E saber que ela
depende de mim. A dependéncia dela faz com que eu tenha forca para
continuar. Entdo assim a minha filha é o que me deixa em pé, mas como me
mantenho em pé é pela minha religido. A minha religido é que trabalhou isso
em mim para que eu percebesse que a minha filha depende de mim que eu
ndo posso ter essas birrinhas de “ndo, ndo quer fazer, ndo vou fazer”.

FUl Eu acho que pela filha que a gente tem e mesmo para dar forga para ele, acho
que a gente tem de seguir em frente. Eu acho que esta numa boa, ele estando
bem para mim esta bem. [...]

FU2 Em Deus e segundo encontro forgca nela mesma, mais forte que a mée eu ndo
vi ainda [...] mais forte que minha mée é. Ela da forca para agente na verdade

[..]

FU3 A gente I8 muito a biblia. Tem amigos, tem pessoas amigas, tem outras
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pessoas também vivendo na mesma situacéo, entdo a gente fica ndo querendo
se conformar com a situacdo, mas ela ndo é a Unica. E tem outras coisas
piores, tem outras situagdes que ndo tém mais condicdo. A dela em parte tem
[...] e de repente pode vir um rim, pode vir e assim vai. SO na esperanca, na
esperanca e tentando ndo saber 0 porqué, nem para qué.

Fonte: Dados

da pesquisa organizados pelos pesquisadores

No quadro 07 os usuarios foram questionados quanto aos cuidadores de sua salde e

inclusive o mais préximo e, em sua maioria pertencem a propria familia. Relacionado a ajuda

recebida foram citadas: retirar e administrar medicamentos, realizar o transporte até o servico

de dialise, melhorar o astral e acompanhar na internacdo. Foram citadas ainda outras pessoas

que ajudam o usuéario dentre elas: sogra, cunhado e madrinha da filha. O auxilio prestado aos

usuarios concentra-se, em atividades tais como: medicacdo, o cuidado nas internacdes e o

apoio que necessitam para encarar a patologia. Todos os familiares entrevistados eram 0s

cuidadores dos usuarios com IRC deste estudo.

Quadro 07 — Cuidadores da saude do usuario com IRC

Participantes

Cuidador da saude do usuario, cuidador mais proximo ao usuario e
demais cuidadores e 0 auxilio prestado a ele.

ul

/A gente tem uma equipe grande que trabalha que cuida da minha satude. Tem
0s doutores, tem as técnicas, tem as enfermeiras e aqui em casa tem a minha
esposa, minha filha e de uma certa forma tem até os amigos, porque a gente
estd sempre trocando uma ideia e a gente esta sempre tentando melhorar
(saude) [...] Proximo, a minha esposa e minha filha. Praticamente em tudo,
porque a gente divide as tarefas de casa e em matéria de salde, eu estou em
Pelotas, preciso de um medicamento minha esposa que retira, eu chego ruim,
as vezes de tarde, ai eu estou meio com a pressao baixa quem é que vai
alcancar um remédio é a minha esposa ou a minha filha. Entdo a gente esta
sempre dividindo uma coisa e outra. Minha sogra me apoia muito, meu
cunhado também. Estdo sempre na volta para o que precisar. A minha sogra,
independentemente de ser a minha sogra mesmo, esta sempre na volta, sempre
dando um apoio [...] meu cunhado, na hora que precisar ndo tem problema
nenhum, se tiver que ir a Pelotas comigo ele vai, se precisar ficar comigo o dia
todo ele fica [...]

U2

“Meu esposo ¢ minha filha, mais a minha filha. Porque ele me busca na
dialise, ela passa todo dia comigo, esta sempre na minha volta “mée como ¢é
que estd”?” Acorda pela manhd e “e ai mae, como esta hoje”. Meu genro, a
mesma coisa, ele me da forca também, as vezes vai me buscar na dialise,
todos os trés ajudam a levantar o astral. Sdo s6 os trés mesmo”

U3

“Minha mae ¢ eu mesma. Posso te falar que, todos, ndo tém nenhum mais
proximo por incrivel que pareca. Tem a minha avd que esta toda hora me
cuidando, minhas tias. Tem até os vizinhos, entdo assim mais proximo,mais
proximo uma tia. Em casos de internacdo a maior parte das vezes ela que fica,
porque tenho a minha filha pequena eu peco que minha mée ndo v4, que ela

fique comela [...] e ai a minha tia fica comigo. Eu ndo sei, eu gosto dela e ai
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ndo sei, eu gosto dela [...] Da familia em si ndo. Tem a madrinha da minha
filha que em casos de internacdo, quando a minha tia troca com a minha mae,
quem fica é ela. Ela também me ajuda muito nesse processo, entdo por isso
que eu te digo que é muita gente. Ndo ha assim mais préximo que te ajuda,
mas todos estdo sempre ajudando um pouquinho.

FU1l Sim.

FU2 A mée ndo precisa muito cuidado, mas o tempo que ela teve muito ruim eu
ficava direto comela [...].

FU3 E sim

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 08 retrata como o usuario percebe o cuidado familiar prestado, onde foi

citado que ele surge em pequenos gestos do cotidiano, como demonstra uma das falas, no

carinho, no amor e no apoio dispensado a pessoa com IRC. Os usuérios elencaram varias

acOes dos familiares que eles consideram como cuidar: o carinho, a atencdo, o preparo da

alimentacdo, o auxilio em situacdes de debilidade fisica, controlar as medicacbes e até o

cuidado com a filha de uma usuaria, tranquilizando-a a fim de se focar na sua saude.

Quadro 08 — Percepg¢édo do usuario com IRC frente aos cuidados familiares direcionados

a ele.

Participantes

Percepcdo do usuario com IRC frente aos cuidados familiares direcionados
a ele.

ul

Pelo carinho, pelo amor que eles tém por mim. Acho muito importante isso, 0
apoio que eles ddo, é muito importante. Sem o apoio deles, talvez a gente
perca até a cabeca. E eu acho muito gratificante isso. [...] Olha, ja comeca
durante o dia em torno da alimentagdo. Eles ja tém mais controle, é o sal é o
Oleo e por ai vai. E a noite tem sempre este carinho que estds vendo ai,
sempre se ajudando um ao outro, a gente é bem unido, tudo que precisar
pOsso contar.

U2

No carinho, no amor, na preocupacao. Eles tdo sempre me ligando, “como ¢
que tu estds?” eu ndo exijo deles, eu ndo pego para eles. Assim “eu estou ruim
e vou para dialise. Eu ndo digo para eles “olha, estou ruim”, mas eles estdo
sempre “Como ¢ que tu estds”. Estd na didlise, esta melhor, quanto tempo
falta” todo tempo comigo ali [...] no inicio, quando eu me sentia ruim, a
minha filha ia comigo, ou se ndo entdo qualquer uma coisa eu ligava “olha eu
ndo estou bem™[...)] Olha, tanto na didlise que eles iam comigo, ficavam
comigo no hospital. La no hospital eu precisava deles, porgue no inicio, tu
sabes que até tu entrar tu passas mal, eles dormiam comigo 14, vinha para
casa, me cuidavam aqui. [...] Carinho, atencdo, tudo. Faziam comida, levavam
para mim, eu ndo tinha vontade, mas quando eu comecei a melhorar
perguntavam “o que tu quereS comer hoje?” Sempre me ajudando, sem
palavras [...]”

U3

Extremamente carinhoso, as vezes chega a ser sufocante. E extremamente
carinhoso e sempre tentando se adequar. Jantas sem sal, coisas que eles
amam, entdo, mesmo assim eles vém, jantam, colocam um salzinho no deles.
E um carinho, ndo parece mas é, porque podiam ndo se importar com isso,
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mas é em tudo, para qualquer comida, qualquer coisa que va fazer “Ah, o que
ela pode o que ndo pode”. Bebidas, a maioria deles ja ndo bebe mais, ndo traz
mais coca-cola, entdo estes cuidados praticos € um carinho muito grande.
Acho que os cuidados que ela mais presta pra mim é com a minha filha ndo é
nem comigo em si, mas é cuidar da minha filha e me deixar tranquila para eu
puder cuidar da minha sadde. Diretamente comigo a ndo ser no caso de
internacdo que € o cuidado no quarto, diretamente assim ndo. Ai sou mais eu
mesma. Remédio, ela busca meus remédios, ela que tem o controle dos meus
remedios. Este € o maior cuidado.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

No quadro 09 se apresentam os dados referentes as redes de apoio reconhecidas pelos
usuarios com IRC e familiares, atividades e apoio recebidos. A partir das falas dos usuarios
percebe-se uma infinidade de locais frequentados na comunidade, bairro ou cidade. Dentre 0s
citados estdo: casa de amigos e familiares, a propria residéncia, quadra de futebol, locais de
lazer (pizzaria, danceteria, bares...), centro espirita, dentre outros. Os usuarios citam as
atividades exercidas nos lugares visitados e que tipos de ajuda recebem. As atividades séo
bem diversificadas conforme a especificidade de cada local e dentre os itens citados como
uma forma de auxilio a doenca encontramos: troca de experiéncias e informacoes, se divertir,
a ndo desanimar frente aos problemas, conscientizar de que sempre tem alguém em situacao
pior, a esquecer da patologia e da necessidade da dialise, equilibrio mental e espiritual. A
interacdo entre os individuos que compdem esta rede de apoio, estimula uma troca de energia
e informacdes entre os ambientes resultando no bem estar emocional. Além disso, sdo citados
os dados quanto aos locais frequentados pelos familiares, tais como: servico, posto, igreja,
bar, casa de amigos, casa da familia, festas, praia e associacdo de moradores. Os subsidios
obtidos nestes locais citados foram: o conversar, a medicacdo necessaria para manutencdo do
usuario, a flexibilidade em situacdes emergenciais que envolvam a saude, para se ver livre do
estresse momentaneamente, para adquirir forcas e suportar a condicdo do usuario e todas as
limitacBGes e consequéncias geradas pela doenca e para compartilhar os problemas. Um dos
participantes, FU2, relata ndo ter com quem desabafar, ndo receberem apoio algum com

relacdo a doenca da familiar com IRC.

Quadro 09 — Redes de apoio reconhecidas pelo usuario com IRC e familiares

Participantes [Redes de apoio reconhecidas pelo usuario com IRC e familiares.

Ul Tem, além da casa dos meus amigos, a gente tem as quadrinhas (de futebol).
[...] gosto de conversar com 0s guris no barzinho, [...] a preferéncia dos que
eu ando é pelo futebol [...]. Vou a feira conversar, [...] paro muito para
conversar no ponto de téxi, conversar com 0s conhecidos, tomar um
chimarrao, trocar ideia, esta sempre renovando, aprendendo, descobrindo uma
coisa diferente, eu gosto de trocar uma ideia com os guris. Olha,
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principalmente, vou conversar com 0s amigos, tomar um mate com 0s amigos
[...]. Procurar algo diferente, eles passam alguma coisa para a gente e o0 que a
gente sabe passa para eles. Principalmente, a ndo desanimar que as vezes a
gente chega 4 e eles dizem o fulano ali esta pior e a gente comeca a baixar a
cabeca e para para pensar e ja € mais um incentivo, para a gente enxergar
melhor as coisas. Entdo eu presto muita aten¢do no que eles falam. O futebol
€ uma coisa que tu esta la e esquece de tudo, € uma coisa que a gente gosta.
Tu estés I3, tu ndo estas pensando na didlise [...].

U2

Eu adoro estar em casa, convido a minha familia que esta sempre unida [...].
Eu saio fim de semana, as vezes vou numa pizzaria, saio para dancar [...]. A
minha casa estd sempre com muita gente, nunca estou sozinha. [...]. Néo
tenho lugar certo, se me convidarem agora para fazer uma janta ou vamos
para tal lugar eu vou. Sempre vém todos pra ca, a gente se relne, faz coisas
boas (comida) [...]. a gente conversa, fala de tudo, da risada, passa o tempo,
joga carta, faz piada. [...]. Esquecer do meu problema, a gente conversa, a
gente fala. A gente nunca fala do problema e meus parentes ninguém fala da
doenca [...]. A gente passa o0 dia que esquece.

U3

[...]. o centro espirita, a casa dos meus familiares, meus tios e os bares da
cidade que eu frequento. O centro espirita porque € & que me tranquilizo, é la
que eu entendo tudo o que se passa. Os outros sdo maravilhosos, é festa, mas
é ali que eu calmo meu coracgdo e entendo e renovo para poder ir pra festa,
para poder fazer (outras atividades) [...]. No centro espirita eu fago curso, faco
evangelizacdo, dos pais que € no mesmo dia da evangelizacdo das criangas
[...]. Tem as palestras que a gente vai. Na familia, geralmente, sdo jantares
familiares, todo final de semana, dificilmente ndo tem e bar é a
confraternizacdo com os amigos mesmo [...] € no meu equilibrio mental
porque as vezes VOCE precisa sair, ou beber e conversar, ou simplesmente
assistir uma palestra ou dar risada com a minha familia. Ajuda-me no
equilibrio mental.

FUl

O postinho s6, e como eu trabalho é s6 do servigo para casa e da casa para 0
servico. As vezes vou a casa de algum parente, algum aniversario [...] retirar
ficha para pegar os remédios [...]. na escola me ajudam bastante, me deixam
vir pra casa, vir ver como estd 0 meu marido, eles ajudam bastante. No posto,
aqui pelo menos eu ndo tenho muita ajuda, muita colaboracéo [...]. até ajuda
conversando, 0 que a gente precisa, 0 que a gente ndo precisa, mas sO
conversa, porque o resto... O agente comunitario ndo colabora. A minha gente
ajuda mais que a gente dele, ndo sabe se por minha causa, ou até mesmo por
causa dele, eles gostam muito dele, eles me ajudam bastante, se tem que ficar
com a nossa filha, o que eu preciso [...]. a turma (familia) dele é meio
tenebrosa [...].

FU2

Eu frequento, as vezes a igreja adventista, eu vou em barzinho [...]. ou na
casa dos meus amigos. Gosto € de ficar com minha mée, com minha familia,
eu sou muito caseira [...]. Na igreja, s6 ndo vou mais porque é sabado de
manha e a minha filha dorme até tarde e para mim é dificil o horario, mas eu
gosto muito de ir porque me sinto mais perto de Deus, me sinto mais forte e
as vezes a gente se sente muito para baixo. [...]. Na verdade apoio eu ndo
tenho de ninguém, tem do pessoal daqui porque, até tu conversa alguma coisa
de vez em quando com alguém sobre como a mée e tal, mas dizer que me
ajudam, eu posso desabafar, ndo tem ninguém assim na verdade [...]. eu ndo
tenho com quem contar assim, mais € o pessoal de casa. Mais é a igreja eu
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peco muito a Deus [...]. Eu peco a Deus todos os dias, eu oro, eu converso
com Deus para me dar forca, para me ajudar. Eu vou la no barzinho para
dancar um pouco, para descansar [...] mas é uma coisa assim, € momentanea,
depois tu volta e deu.

FU3 A gente sai a todo lugar com a familia, vai ao bar, a festas, a praia, a gente ai
na igreja, nas outras religides dos outros parentes [...] a gente acompanha a
familia em aniversarios, se reune nos fim de semana [..] frequenta a
associacdo de moradores, faz parte do conselho gestor do postinho [...] faz
parte também da diretoria da comunidade. [...] com a familia que é o alicerce,
reunida em festas e depois na reunido da associagdo [...] a gente participa,
conversa, discute situagdes, faz movimentos, participa. No postinho mesmo a
gente encaminha as pessoas, encaminha situacOes para prefeitura e discute as
dificuldades dos dois lados, tanto do pessoal do posto quanto da gente, como
trabalhar junto. Na comunidade também, a mesma situacéo, o que é melhor
pra todos. [...]. Olha em relacdo a doenca dela ndo tem muito, embora a gente
tenha 0 médico em casa, mas gracgas a Deus ela ndo usa [...]. Até agora assim
ndo precisei de emergéncia, mas tenho certeza se precisar, se eu ligar para la
(posto) qualquer uma delas serd tranquilo. (Familiares) estdo sempre a
disposicdo, seria assim, em caso de emergéncia, chamar, ligar, qualquer hora
chama, estdo sempre a disposicédo, tanto para ficar comigo como para ficar
com a neta, como para levar ela no hospital, como para ficar com ela no
hospital [...].

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

No Quadro 10 apresenta-se o0s resultados da pesquisa, mostrando que 0s usuarios
receberam alguma orientacdo para o cuidado com a salde, do médico, da nutricionista e,
principalmente do enfermeiro. Os atendimentos ocorreram no hospital durante a internacéo, e
no servico de TRS ao longo da hemodialise, as orientacbes foram relacionadas a alimentacao,
ingesta hidrica excessiva e suas consequéncias, a respeito dos tratamentos substitutivos,
transplante, a Insuficiéncia renal e o rim e as limitacfes impostas pela doenca, assim como
pela situacdo vivenciada a partir dos tratamentos disponiveis para a IRC. Dois dos usuarios
elencaram situacdes importantes: as orientagdes nem sempre sdo ofertadas sem que o usuario
a procure, isto gera uma desinformacdo dos que ndo questionam e a busca em outras fontes
como a internet. Um dos usuarios declarou que ainda segue recebendo orientacdes
diariamente no servico de hemodidlise, ja outra alegou ndo receber. Quanto aos familiares
entrevistados, nem todos receberam orientacGes, um dos entrevistados afirmou ndo ter sido
orientado. Os outros dois familiares receberam as orientacGes no ambiente hospitalar durante
a internacdo ou no servico de dialise e no posto, por enfermeiros, médicos e psicélogos. Das
orientacdes recebidas foram citadas: a alimentacdo, tratamento do usuéario, controle da presséo

arterial e a confeccdo da fistula arteriovenosa. Um dos familiares explanou que as orientacoes
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que recebeu eram para 0 momento, mas ndo para um cuidado sequencial. Todos expressaram

ndo receberem orientagdes atuais.

Quadro 10 -
familiares

Orientacdes realizadas pela equipe de satde ao usuario com IRC e seus

Participantes

Orientacdes realizadas pela equipe de saude ao usuario com IRC e seus
familiares

ul

Recebeu orientagdes? Sim. De quem e onde? No hospital, olha além dos
doutores claro, os enfermeiros também estavam sempre comentando, a
nutricionista do hospital, que estd sempre 14 com a gente, sempre dando um
incentivo, um apoio, porque I ela estd sempre de olho nos exames, ela estg
sempre dizendo estd isso, esta aquilo, estd ruim, estd bom [...] ela sempre
procura a nos colocar a par de tudo, ela nos diz: “tu tens que diminuir isso ou
aquilo”, tu nunca pode aumentar [...] O médico estd sempre cuidando,
orientando por causa do peso acima, por causa do coracdo, geralmente chegou
pesado a maquina vai tirar, mas vai tirar mas ela vai forcejar o coragdo, vai
trabalhar, entdo ele esta sempre preocupado com isso, nos orientando, nos
passando o que pode acontecer mais adiante. Continua recebendo? [...] Olha,
isso diariamente quando a gente esta la, esta recebendo alguma orientacéo,
sempre para tentar melhorar.

U2

Recebeu orientagdes? Sim. De quem e onde? As enfermeiras e se eu for
perguntar o médico me explica bastante coisa, com ele sim, mas é s6. Ah
varias, uma das enfermeiras quando eu fui fazer a peritoneal, me explicou
tudo, apesar de eu nao gostar, estava sempre ali comigo me explicando. O
médico me falou sobre transplante, o que €, 0 que nao é, que eu acho que isso
a gente tem que saber aberto. Continua recebendo? N&o, ndo recebo
orientagdo. A gente conversa, me dou com varias enfermeiras |4, mas
orientacdo de ninguem.

U3

Recebeu orientacdes? Sim. De quem e onde? Primeiramente foi em Séo Paulo
no hospital Albert Einstein, dos enfermeiros. E um curso que a gente faz
quando vocé entra para lista de transplante, vocé tem que fazer um curso de 3
dias para eles te explicarem o que € o rim, quais séo as funcdes e quais sdo as
limitacGes [...] E depois quando eu vim para ca eu tive contato com a
enfermeira, que também me ajudou bastante, no periodo mais rebelde. Foram
sO estas pessoas, depois eu fui buscando por mim mesma na internet e por
consequéncia fui perguntando para quem mais estava. Mas assim de contato,
que veio para me ajudar, sem eu procurar, foram estas. Eu recebi orientacdes
sobre a minha doenca, sobre o rim em si, sobre as limitagdes que esta doenca
iria trazer, sobre os tratamentos que tinham, no caso a peritoneal, a
hemodiélise e o transplante, e a vida que eu teria a partir destes tratamentos.
Continua recebendo? Néo, ndo. N&o vinda ao natural, s6 se eu procurar, ai eu
recebo, mas vindo néo.

FUl

Recebeu orientagdes? Sim Onde? No hospital [...] De quem? Das
enfermeiras mesmo, do pessoal, da psicdloga, daquela enfermeira chefe
(dialise) [...] ela nos ajudou bastante, até mesmo de conversar, tanto comigo,
como com o meu marido [...] Quanto a alimentacdo, quanto ao tratamento, o
que a gente ia ter que fazer quanto o tratar ele. Eu estava no quarto
(internacdo) e depois seguiu sempre la (dialise) [...] Agora depois ndo sei,

porque depois, em seguida, até proibiram 0s acompanhantes de ir. [...] Aqui
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(posto) s6 da pressdo [...] nem no pronto socorro que uma vez eu levei ele
com a pressdo alta e elas ndo sabiam o que fazer, com a pressdo baixa
também ndo. Continua recebendo? Ai ja ndo sei mais como € que é. Eu ja ndo
estava indo e ai ndo sei como esta agora

FU2 Recebeu orientagdes? N&o. [...] dizer que tal médico conversava para falar
dos exames dela, nunca ninguém chegou e dizia nada. A enfermeira
supervisora era a Unica pessoa que a gente podia contar. A Unica pessoa que a
fistula dela dava (puncdo) era ela. Ela (enfermeira) conversava com a gente,
ajudava a mée nas dialises, as vezes nem era o turno e ela ia la fazer os
negdcios (puncdo) na méde, estava sempre ajudando.

FU3 Recebeu orientacdes? [...] Pouco assim, cada vez que surge uma situacdo €
colocado, mas ndao em detalhe, ndo na sequéncia do cuidado ndo, “so
aconteceu isso, vamos fazer isso” deu. Onde e de quem? Geralmente é o
médico da situacdo no caso, depois para botar (confeccionar) a fistula a gente
conversou com o médico e ele explicou tudo e assim cada situacdo que ha o
médico explica e pronto. Continua recebendo? N&o, porque ndo procuro
(com a equipe), procuro nos meios que eu tenho internet, com os outros com
0 mesmo problema, onde eu procuro eu acho, mas assim que venha n&of...]
Geralmente durante as internacfes, quando acontece a situagédo ai se discute
como chegou até ali e porque ndo deixar repetir mas ou quando surge uma
situagcdo “vamos ter de fazer isso agora” ai estd vamos fazer, ai ¢ orientado
como tratar daqui para diante, mas geralmente nas internacdes quando ha
algum problema.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 11 aborda o atendimento do enfermeiro e a satisfacdo das necessidades
quanto as orientagcdes recebida por usuarios com IRC e familiares. Todos 0s usuarios
mencionaram serem atendidos por enfermeiros no periodo de internacdo, na dialise, em
intercorréncias e no posto para controle de pressdo arterial. Um dos usuarios comentou que a
enfermeira no primeiro dia de dialise Ihe orientou varias coisas, mas que o estado emocional
ndo o deixou assimilar. Todos familiares mencionaram ja terem presenciado algum
atendimento ao usudrio, tanto em posto como no hospital, em varias situacdes: alteracdo de
pressdo, puncdo para a realizacdo da hemodialise, nas internacdes, nas sessdes de hemodialise
e em treinamento de dialise peritoneal. Quanto ao atendimento de necessidades do usuario em
relacdo as orientacdes por parte do enfermeiro, 0s entrevistados salientaram que: um dos
familiares considera que sim, foram atendidas, pois auxiliou no cuidado e em saber o que
fazer numa situacdo emergencial; outro declarou ndo ter recebido orientagdes e o Gltimo
entrevistado, acredita atendeu as necessidades considerando as boas condi¢bes de salde da

usudria.
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Quadro 11 — Assisténcia do enfermeiro frente as necessidades do usuario com IRC

Participantes

Assisténcia do enfermeiro frente as necessidades do usuario com IRC

ul

Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? Ja fui atendido pelo enfermeiro daqui (posto) [...] eu fui
atendido no primeiro momento foi aqui (posto), até a enfermeira que fui
verificar a pressdo me mandou pro hospital, estava bem alta mesmo 23 por 18
e ela me mandou pro hospital. [...] As orientagfes sao um pouco diferentes,
por que ndo é a area delas aqui no postinho de salde, mas sdo muito bem
atenciosas No momento em que eu sai do PS, ja ali fui atendido pelo
enfermeiro 14 em cima (internacdo), ja para comecar fazer exames. J& nos
colocou a par de muita coisa ali, nos explicando o0 que podia ser, 0 que ndo
podia, sempre procurando tranquilizar porque eram exames que a gente tava
fazendo [...] Fui atendido, na quinta quando ja fui fazer hemodialise [...] a
enfermeira na época, ela no primeiro dia ja tentou me passar alguma coisa,
até pelo préprio estado de nervo que eu fiquei que ndo tem quem ndo fique,
custava a entrar aquilo na cabeca, custei a entender [...]Sim, bastante coisa
porque se ndo fosse este cuidado, até pela informacao que ela passou, por que
eu vejo muita gente fazer fistula hoje e perder em pouco tempo. Eu acho que
pelo cuidado que eu tenho com ela (fistula) valeu a pena eu ter ouvido as
instrucdes dela [...] eu acredito que hoje a minha fistula &€ bem melhor e no
comego ndo era tanto, talvez se eu ndo seguisse as orientacdes dela talvez
nem tivesse mais a fistula [...] por isso acho que valeu.

U2

Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? SO no hospital no inicio. Quando eu comecei o tratamento, até
entrar na normalidade da maquina e coisa e tal eu passei muito ruim, ai eu fui
atendida pela enfermeira, que me fez varias coisas. Sim, por que a enfermeira
(da hemodialise) te explica tudo o que tu tem duavida. Vou te dizer que a
experiéncia que ela tem, ela tem muita experiéncia. Ela sabe o que vai
acontecer, mas ela é uma pessoa fora de sério pra gente.

U3

Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? Sim, no hospital do rim, no momento que eu entrei com
problema de rim em S&o Paulo, nos momentos que eu passei mal também
recebi atendimento dos enfermeiros. Aqui (Pelotas) pela enfermeira, toda vez
eu era atendida por ela inclusive ndo passava nem pelo médico, dificilmente
eu passava por eles [...] precisava de mais e que eu sou muito curiosa, mas
foram nas necessidades daquele momento, porque eu tava hum processo, nao
dava pra me dar muita atencdo [...] ndo dava pra fica explicando muito, tinha
que agir, mas dentro do que elas puderam fazer por mim, foi feito, depois eu
fui procurar saber mais.

FUl

Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? Sim. Tanto aqui no posto quanto no hospital. Sempre que era
necessario, mesmo quando ele passou mal la (hospital) [...] No caso assim em
pressdo alta aqui (posto) e l& (hospital) também [...] quando eles botavam as
agulhas (puncdo), ou até quando passava mal, tava com a pressao alta ou
baixa (na dialise). Sim, aqui (posto) tem muita coisa pra desejar, elas também
ndo sabem aqui, recorriam pra la. Ajudou a cuidar ele, tanto a alimentacéo
também [...] contribuiu bem pra eu ter idéia do que fazer (urgéncia em casa) .

FU2

Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? Ja, no hospital varias vezes, por que eu tive uns dois anos la no
hospital direto com ela né. Ela internava e eu passava o dia inteiro la e
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também na diélise dela [...] Ndo. Néo recebi orientaces.

FU3 Foi atendido pelo enfermeiro? Onde? Em que momento? Atendeu suas
necessidades? Aqui em Pelotas ndo, mas em S&o Paulo quando ela fazia
peritoneal sempre, eu fiz os treinamentos pra fazer a peritoneal. Em S&o Paulo
sempre teve 0 acompanhamento da enfermeira, aqui (hospital) as poucas vezes
que teve foi na internacdo, quando ela estava internada, mas aqui na dialise
ndo, eu sempre fico na pecinha interior ali. [...] ajudou bastante. Eu acho que
pela situacdo que ela estd, eu acho que atualmente ela estd bem, diante da
situacdo dela, ela estd super bem. Os exames estdo bem controlados, a
alimentacdo estd bem controlada. Os exames periddicos tdo bem, os remédios
estdo direitinhos entdo acho que ajudou pra que ndo piorasse a situacéo, ndo se
agravasse mais.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

No quadro 12 estdo descritos os dados referentes as orientacbes fornecidas pelos
enfermeiros e a contribuigdo das mesmas ao usuario com IRC. Os usuarios em sua totalidade
mencionaram que foram orientados pelo enfermeiro. Dentre as orientacGes fornecidas foram
citadas: ingesta hidrica e as consequéncias do aumento de liquido retido no organismo,
cuidados e exercicios para a fistula arteriovenosa afim de auxiliar no desenvolvimento da
mesma facilitando a puncéo e o fluxo sanguineo obtido para a sessdo de hemodialise, dialise
peritoneal, alimentacgéo, as fungdes do rim e os tratamentos substitutivos da funcao renal. Um
dos usuarios expressou que devido as orientacfes da enfermeira ele mantém a fistula
arteriovenosa funcionante e outro comentou que a enfermeira esclarece todas as suas duvidas.
Evidencia-se nas falas que dois familiares relatam terem recebido orientac6es do enfermeiro e
que isso 0s ajudou a saberem como agir se necessario, evitando maiores problemas de saude.
Ja uma das familiares relata ndo ter recebido orientacGes e que o aprendizado vem com o

tempo, pois em nenhum momento alguém a esclareceu sobre a situacdo do usuario com IRC.

Quadro 12 —Contribuicdes do enfermeiro ao usuario com IRC

Participantes | Contribui¢bes do enfermeiro ao usuario com IRC

ul Recebeu orientages do enfermeiro? Quais? Ajudou? Sim. Ajudou porque
nos primeiros dias parece que eu ndo entendia logo que eu entrei, ndo podia
isso, ndo podia aquilo, ai ndo podia [...] Cheguei tomei chimarrdo ate...
Cheguei & com 5 Kg eu acho e quando terminou minha dialise, ela me
chamou e sentou numa cadeira e comegou a me explicar, falar, falar, falar...
Alguma coisa eu peguei pra mim aquele dia, mas era tanta coisa também e eu
estava com a cabeca confusa, mas serviu muita coisa, serviu de exemplo.
Inclusive esta de que a gente chega pesado, me falou a respeito do coracéo, o
que podia acontecer. Me falou a respeito da fistula também, que eu teria que
ter um certo cuidado [...] ela pediu pra mim, primeiro comecar a fazer muita
bolinha, bastante bolinha, pediu pra mim ndo carregar peso neste braco, ndo
deixar puncionar em baixo aqui, € que eu lembre foi por ai a coisa.

U2 Recebeu orientagdes do enfermeiro? Quais? Ajudou? O tipo de orientacdo
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que recebi era da enfermeira que me falou da bolsa, a outra enfermeira (da
hemodialise) quando eu tenho duvida eu pergunto pra ela o que é aquilo, o
que acontece. Eu tenho duvida, mas chegar um enfermeiro e te dizer “olha,
ndo faz isso, ndo faz aquilo nunca ninguém chegou, em mim pelo menos
nunca ninguém chegou, “olha, tu ndo deve fazer isso, tu ndo deve fazer
aquilo”. Sim. Olha tudo que a enfermeira (da hemodialise) diz eu fago. “N&o
toma chimarrdo por que vai acontecer isso aquilo e aquilo outro”. Nido vou
tomar chimarrdo, “Leite ndo faz bem pra ti”’, ndo tomo leite. Tudo que eu
tiver de coisas pro meu mal eu ndo facgo.

U3

Recebeu orientagbes do enfermeiro? Quais? Ajudou? Sim, todas as
orientagOes que eu recebi foram de enfermeiros. Totalmente. A orientacdo da
alimentacdo me ajudou muito por que até eu passar pra nutricionista quem me
passou as informacgdes da alimentacdo foram os enfermeiros do curso [...] 0
conhecimento sobre o rim, que eu ndo fazia nem ideia que ele fazia mais do
que s6 um filtrozinho de xixi e a orientacdo dos substitutivos que é a dialise e
isso também me ajudou bastante porque eu tinha um medo absurdo de
hemodialise assim, panico, ndo era medo era panico. Entdo isso me ajudou
bastante [...]

FU1

Recebeu orientacfes do enfermeiro? Quais? Ajudou? Sim, tanto aqui (posto)
como la (dialise). No negocio da pressdo (orientacdo sobre pressdo), o que
fazer e 0 que ndo fazer e, em caso de emergéncia saber o que fazer Para ter
uma nogdo em varias situacoes [...] por que aqui sabe como que ¢, é dificil até
vim atendimento, até vim o socorro. [...] botar as pernas para cima (elevar),
dar café, da alguma coisa pra ele na pressdo baixa. Na pressdo alta tu das
remédio, mas na pressao baixa tu tem que fazer, a pessoa fica ruim, a pessoa
ndo atina o que fazer [...]

FU2

Recebeu orientacdes do enfermeiro? Quais? Ajudou? N&o, nunca ninguém
me disse nada, tu vais aprendendo com o tempo, porque alguém chegar e
dizer: “Oh, tua mae perdeu um rim, tipo, ela ndo vai mais sair da maquina, a
maquina ¢ para sempre”’. Nunca ninguém te diz, ou ndo, pode que algum dia
volte. A gente fica sabendo pelos outros, mas ndo que alguém chegue e diga:
“Ah, isso funciona assim, isso funciona daquele jeito”.

FU3

Recebeu orientacdes do enfermeiro? Quais? Ajudou? Sim. Bastante, na prépria
salide dela (manter), em evitar uma alimentacéo (inadequada) (...) a evitar
problemas maiores (consequéncias).

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 13 apresenta a percepcao do usuario e familiar sobre o cuidado que esta

sendo dispensado ao doente renal crénico no ambiente hospitalar e domiciliar. Dois usuarios

participantes da pesquisa citaram que o tratamento deveria ser diferente e um deles acredita

que com as dificuldades enfrentadas na area da salde, o servi¢co de terapia dialitica esta

fazendo o melhor. O usuario ainda acredita que sempre ira faltar algo e cita a necessidade de

um maior conforto visto que eles permanecem um periodo relativamente longo no local, o

qual necessita proporcionar uma distragdo. Os demais usuarios referem ndo estar contentes

com o cuidado e que poderia melhorar perante algumas modificagdes: maior nimero de

médicos e que acompanhassem durante a dialise, maior consideracdo, dialogo e amor por
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parte da equipe, acolher e envolver os familiares que necessitam tanto quanto os usuérios de
atencdo, proporcionar um ambiente agradavel e alegre, melhorar a comunicacdo fornecendo
informacBes para que o usuario ndo se prejudique por desconhecimento, orientar um
tratamento adequando-o a realidade de cada um e esclarecer/instruir a familia sobre as
limitagcBes e necessidades dos usuarios a fim de que tenham mais paciéncia. Em relacdo aos
familiares, todos responderam que haveria algum item a ser modificado no cuidado a pessoa
com IRC. Os citados foram: a necessidade de mais informacgdes aos renais crénicos e familia,
fornece uma dieta mais condizente as suas possibilidades, esclarecer a comunidade quanto
aspectos relacionados aos transplantes, a fim de se aumentar as doac¢Ges de 6rgdos, cuidarem
dos usuarios com mais carinho e paciéncia, ser permitido a familia acompanhar o renal
cronico durante as sessdes de hemodialise, a fim de deixa-los mais tranquilos e distrai-los e
mais profissionais no servigo de didlise. Um dos usuarios enfatizou a importancia de se ter um
trabalho em grupo com usuarios e familiares a fim de se munirem de informagdes e trocarem
experiéncias sobre as alteragbes e cuidados ao individuo com IRC e para compartilharem
momentos de lazer. Ainda foi citado que a equipe aparenta ter pouco interesse em informar
sobre o transplante deixando o tratamento como ultima opcdo e, que os familiares para nao
“incomodar” ndo pressionam a fim de receberem mais esclarecimentos. Esta Ultima
explanacdo deixa muito claro que a familiar estd pouco esclarecida a respeito do tratamento
pelo transplante, desconhece as vantagens e desvantagens e se este seria o tratamento ideal e
viavel ao renal crénico em tratamento. Foi citado ainda pela F (U1) a problematica da doacéo

de 6rgédos e a maior participacao da familia.

Quadro 13 — Percepcdo do usuario com IRC e familiar em relacédo ao cuidado prestado
no ambiente hospitalar e/ou domiciliar.

Participantes [Percepcdo do usuario com IRC e familiar em relacdo ao cuidado
prestado no ambiente hospitalar e/ou domiciliar.

Ul No hospital eles fazem de tudo, a gente esta sempre la, praticamente o dia a
dia, o cuidado deles é muito importante. A equipe é boa. Falta alguma coisa
vai faltar sempre. E dificil 100% mesmo na salde, na dialise, acho que em
qualquer setor é dificil. Mas eles estdo sempre procurando fazer o melhor la
[...] mudar se eu pudesse seria aqueles sofas, tem uns bons, tem uns ruins,
aquelas banquetas, que fossem mais reforcados que colocassem mais uma
esponjinha nelas. Até pra gente se acomodar melhor [...] eu acho que deveria
ser olhado isso, porque judia da pessoa [...] aqui em casa ndo tem a coisa de
ser diferente, ndo tem o que mudar, eu me sinto bem, a minha esposa se sente
bem [...] deve ter alguma solucdo pra melhorar, distrair o pessoal la dentro
talvez, uma coisa importante que eu acho que teria que mudar era isso,
animar mais aquele pessoal, fazer alguma coisa, distrair, uma distracdo mais
para o pessoal [...]

U2 No hospital a gente ndo tem. [...] O médico a gente ndo vé& la nunca, s6 na
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parte da manh, a noite ndo tem nada. Quando a gente esta saindo, 0 médico
estd chegando. [...] Eu acho que tinha que ter mais medicos, que tinham que
esta junto com a gente quando liga, porque tu sabes que € uma coisa delicada.
Em segundo lugar, tinha que ter uma enfermeira que chegasse e conversasse
contigo “e ai, como tu esta fulana? Tu estdas bem? Tu estds ruim?” Que
amparo que a gente tem? A gente chega aqui, faz a diélise e vai embora [...]
(familia) falta consideracdo [...] as vezes eu vejo as pessoas sentadas ali,
observando. “Ah porque ela ta se fazendo, porque ela isso”. E porque eles nio
sabem o problema. Tem muita gente que perde o familiar e néo convive e ndo
sabe realmente. Porque que acontece isso, porque eles sdo mal instruidos, eles
ndo sabem realmente o que vai acontecer com a pessoa entendeu. Elas néo
sabem o que vai acontecer amanhd [...] N&o tem clareza de nada. Eles
imaginam a mée estd doente ou a avo ou a tia, estd doente de insuficiéncia
renal. O que é insuficiéncia renal. Eles ndo tém esclarecimento. N&o sabem
de nada. Tem gente que as pessoas tdo fazendo dialise 14 e ndo sabem o que
podem comer, o que podem beber. [...] Que o lanche fosse melhor. [...] Eu
acho que tinha que ter mais amor ao proximo pra eles fazerem isso com
carinho, porque ndo tem carinho. [...] penso que tinha que ser uma coisa
melhor, mais alegre, que tinha que participar mais os parentes, que a gente
pudesse fazer alguma coisa [...]

U3

Sim, acho que deveria ter uma acolhida maior da familia nos hospitais, nas
clinicas [...] Acho que o que mais peca é a falta de informacdo medico-
paciente [...] Eu ndo posso falar de mim por que eu tenho informacao, mas eu
vou buscar informacdo [...] mas aqueles que ndo vao buscar informacao
muitas vezes sofrem pela falta dela, porque a gente vé coisas que acontecem
com o0 paciente, que muitas vezes ndo aconteceria se eles tivessem a
informacdo certa, se ele tivesse o cuidado, se ele soubesse daquilo ali, ndo
aconteceria. [...] Ter um didlogo maior. Eu acho que o descaso com a consulta
também, entendeu. A gente ndo tem um momento que vocé senta pra
conversar com seu medico, pra saber dos exames, pra saber de tudo. Também
um contato maior do médico com a familia. [...] Se incluissem mais a familia
também ficaria mais facil, porque os familiares coitados eles, se a doenca é
dificil pra quem tem, pra quem vive ali com eles também € [...] A nutricdo
também tem que trabalhar mais isso, que nem todo paciente sempre tem
condicdes de ter uma alimentacdo saudavel, tém que adequar, tem que ter um
estudo daquele paciente. Olha aquele paciente € um paciente que mora no
interior, entdo ele ndo sabe o que é isso ou o que é aquilo. Eu acho muito
dificil explicar porque é uma doenca que nem a gente consegue quanto mais o
familiar, se a clinica ndo trouxer isso pra familia, ndo for uma familia mais
esclarecida, ndo tem como. E muito dificil, ¢ uma doenca muito complicada,
ela tem um monte de vertentes [...] 0 maximo que a familia pode fazer € ter
paciéncia, porque € uma fase complicada. Entdo a familia ter mais paciéncia,
ter mais, acho que a palavra € paciéncia, porque o renal é complicado. E o rim
ataca muito a cabeca da gente também, entdo é paciéncia eu acho que a
familia podia trabalhar mais. Eu acho que é paciéncia mesmo, por que as
vezes a gente pensa “ah o rim” mas o rim deixa a gente cansada, o rim deixa a
gente com sono, o rim deixa a gente desanimada e as vezes as pessoas
pensam “pomba ndo faz nada”, mas as vezes tu ndo tem animo, e aquele
animo que vocé tinha é além do que vocé tem, ndo é que vocé tenha animo, as
vezes é que vocé precisa. Ndo da pra ndo ter animo entendeu.
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FU1

E como te disse, deveria ter mais informaces ao doente, sobre esse negdcio
do potassio (alimentos com potéssio), o que a gente fazer quanto a
alimentacdo. E mais informagdes pra gente saber o que fazer, qual o tipo de
alimentacéo, comida e coisas mais acessiveis, alimentacdo mais acessivel [...]
nos deram receitas do que fazer, mas de coisas inacessiveis a nds [...] Peixe
mesmo, agora na semana santa, um peixe nunca se ouviu falar, ndo tem
condi¢cbes de comprar, coisas caras, coisas que ndo sao corriqueiras. Tem
coisas ali que podia come, mas coisas que nem existe aqui (cidade), frutas
que nem tem condicGes de comprar e nem tem aqui (cidade) e nem em
Pelotas. Sem falar no dinheiro (falta), acho que as coisas tém de ser mais
dentro da realidade. E mais informacdes quanto ao transplante, mais
informacdes pra outras pessoas, porque muita gente ndo doa e no caso dele,
ele precisa e teria que ser uma coisa mais divulgada, quem pode quem nao
pode.

FU2

Eu acho que estd muito ruim, eu digo pela minha mae, ela ta muito
estressada. [...] Eu acho que eles deveriam ter mais amor, tanto do médico,
quanto a enfermeira, tratar com mais carinho, paciéncia [...] se teu parente
colocar um banquinho do lado pra ficar conversando. N&o sei se isso interfere
ou ndo, ndo sei como funciona, entendeu, mas que nem antes que eu passava
com ela toda diélise [...] se tivesse pelo menos um parente, que nem 0s
parentes ficam sentados 14 na rua, se tivesse um com cada parente, pra ti
conversar, ficar na volta, passaria muito mais rapido. Acho que precisava de
mais gente [...] uma pessoa na hemodialise pode durar muito tempo, €é dificil,
é muito dificil pra eles. E tendo cuidado adequadamente acho que pode durar
muito mais. Eu acho que nos, quem mora com ela [...] acho que também a
gente, da familia, digo eu, todo mundo aqui, o pessoal da familia, por mais
que ela seja normal ela precisa de ajuda [...] acho que pelo histérico que ela
tem ela tem que ficar mais calma, ndo ter tanta responsabilidade e que 0s
outros notem também que ela precisa de ajuda.

FU3

[...] acho que sim, seria bem melhor [...] talvez um grupo se tivesse, que se
pudesse estudar melhor a alimentacdo junto, um tem uma ideia, outro tem
outra, pra viajar, pra passear, porque tudo que se faz junto é um a mais. [...]
Facilitaria bastante, muita coisa, até em relacdo aos remédios [...] sei de
pessoas la que ndo retiram, ndo conseguem retirar, aquela coisa toda e eu
retiro tranquilo, facil. [...] De repente a gente ndo esta a par de todas as
situacOes, mas o transplante acho que, ha pouca vontade no transplante, da a
sensacdo que eles deixam a pessoa chegar no ultimo estagio pra depois
transplantar e ai da errado € por que ja estava ruim mesmo[...] Eu acho que
tem pouca discussdo, pouco esclarecimento, tanto pra familia quanto pro
proprio paciente, qual as vantagens, qual as desvantagens [...] € a gente nédo
fica querendo pressionar para ndo achar que ta sendo muito invasivo, que esta
sempre incomodandol...]

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores



5. ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

Os dados das entrevistas foram analisados e interpretados utilizando o método de
Andlise Temética de Minayo (2013). Além disso, com a finalidade de ilustrar e complementar
os dados da observacéo e entrevista, optou-se em elaborar 0 genograma e 0 ecomapa de cada
uma das familias em estudo.

O genograma € um instrumento que serve para representar e visualizar a forma de
interagir de uma familia. Ele concebe elementos Uteis e importantes para o profissional da
saude, compreender as necessidades do usuario e seus familiares e, orienta o cuidado a ser
prestado. J& 0 ecomapa € uma ferramenta til para avaliar o relacionamento de um individuo
ou familia com o meio social, servindo para que sejam avaliados 0s recursos e necessidades
daquele individuo e/ou familia (CHIAVERINI et al, 2011). A simbologia adotada na
construcdo dos genogramas e ecomapas presentes neste trabalho estdo fundamentadas no
material didatico, contido no Caderno de Atencdo Basica n° 39 de 2014, elaborado pelo
Ministério da Saude (BRASIL, 2014c).

Conforme Minayo (2013, p. 316) a analise tematica consiste em “descobrir os nucleos
de sentido que compdem uma comunicacédo, cuja presenca ou frequéncia signifiquem alguma
coisa para o objeto visado”. Esta técnica desdobra-se em trés etapas: a pré-analise, a
exploracdo do material e o tratamento dos resultados obtidos e interpretacéo.

Os dados, ap0s coletados, foram transcritos e submetidos as etapas descritas por
Minayo (2013). Na primeira etapa, apés leitura flutuante do material tomou-se contato
exaustivo com o mesmo, realizou-se a pré — analise dos dados, retomando 0s objetivos iniciais
do estudo e as questdes de pesquisa.

A seguir, na segunda etapa, procedeu-se a organizacdo do material e analise
respeitando os critérios de exaustividade, representatividade, homogeneidade e pertinéncia
(MINAYO, 2013). Nesta etapa foi realizada a exploracdo do material através das leituras
exaustivas e, selecionadas palavras mais significativas dos textos. Na terceira etapa procedeu-
se a agregacdo dos dados e a escolha das categorias e subcategorias agrupadas no quadros 15
a 22: Perfil Socio demografico dos participantes do estudo; RelacBes familiares no
ecossistema domiciliar do usudrio com IRC; Mudangas no cotidiano de vida e o

enfrentamento da IRC: usuérios e familiares; Cuidados prestados ao usuario com IRC;
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Orientaces ao usuario com IRC e familiares; Percepc¢es do usuario frente aos cuidados
recebidos; Contribui¢des do enfermeiro ao usuério com IRC e familia; Redes de apoio e
locais frequentados pelo usuério com IRC e familiares.

Quadro 14 — Perfil scio demografico dos participantes do estudo

Categoria Subcategoria Unidades de Registro
Esposo: Ul
Mée: U2
e | iU
Familiar E_sposa: F(U1)
Filha: F(U2)
Mae: F(U3)
o Sexo Masgu_lino: Ul
Perfil socio Feminino: U2; U3; F(U1); F(U2); F(U3)
demografico dos De 20 a 30 anos: F(U2)
participantes do Idade De 30 a 40 anos: U3
estudo Acima de 30 anos: F (U1); F (U3)

Acima de 40 anos: U1; U2
Fundamental: U1; U2

Escolaridade |Médio: F (U1); F (U3)

Graduacdo: U3; F (U2)

Casado: U1; F (Ul); F (U2)
Divorciado, mas vive com companheiro: U2
Separado: U3

Viavo: F (U3)

Silvicultor: U1

Comerciante (informal): U2; F (U2)
Profissdo Economista: U3

Servente: F (U1)

Do lar: F (U3)

Trabalha Sim: U2; F (U1); F (U2)
atualmente N&o: U1; U3; F (U3)

Né&o possui: Ul

Adventista ndo praticante: U2; F (U2)
Religido Espirita praticante: U3

Catolica ndo praticante: F (U1)
Catolica praticante: F (U3)

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

Estado Civil

O quadro 14 traz a categorizacdo do perfil dos participantes e, logo a seguir se
elaborou os genogramas das Familias I, Il e 11l visando complementar os dados coletados. A

simbologia utilizada nas figuras esta legendada ao final de cada quadro.
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Figura 1 — Genograma da Familia |
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Figura 2 — Genograma da Familia 11
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Figura 3 — Genograma da Familia 111
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Fonte: Dados da pesquisa organizados pelas pesquisadoras.
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No quadro 15 estdo compiladas as unidades de registro apreendidas nas falas
referentes as relacbes familiares estabelecidas, sendo que a observagdo ndo participante
tornou-se um instrumento enriquecedor para esta categoria. Nas trés familias observadas
percebeu-se vinculos afetivos fortes entre os familiares residentes no domicilio. De alguma
forma todos os cuidadores tiveram uma modificagdo nas funcdes exercidos na familia e houve
uma mobilizagdo familiar no sentido de atender as necessidades do usuario com IRC
constituindo-se um importante estimulo para o enfrentamento da patologia.

As mudancas nas relagBes familiares enfatizam os principios sistémicos de inter-
relacdes, interdependéncia e equifinalidade, que permeiam a familia como unidade relacional.
Nas familias | e 111, afloraram divergéncias de opinides nas relagdes cuidador-usuario quanto
0 comportamento e conducdo do tratamento do usuario com IRC. Esse comportamento
divergente foi verificado no comportamento da Familia Ill, onde o familiar cuidador, em
varios momentos, demonstrou por meio de expressdes verbais e ndo verbais a preocupacéo
com a saude do familiar enfermo.

Assim, como se presenciou vinculos bidirecionais entre familiares, o contrario também
se fez presente, ja que nas familias houveram relacGes rompidas por abandono (auséncia de
vinculos paternos e/ou maternos), incompatibilidades nas relagdes conjugais e distanciamento
familiar. Notou-se que o isolamento da FU3 das decisdes relacionadas as condi¢des de saude
da filha, ocorreu devido ao comportamento assumido pela U3 pela ndo aceitacdo inicial e
dificil adaptacdo as alteracdes na vida e rotinas ocasionadas pela IRC.

Percebeu-se ainda que, ao longo do arduo percurso das familias desde o diagndstico ao
tratamento da IRC, aconteceram mudangas significativas na dindmica familiar e estas foram
necessarias a fim de manter a unidade familiar havendo necessidade de readaptacéo da funcao

da familia quando um dos seus integrantes tornou-se doente de IRC.

Quadro 15 — Relacdes familiares no ecossistema domiciliar do usuario com IRC

Categoria Subcategoria Unidade de registro
Rela¢des afetuosas: Ul; U2; U3; FU2;
Relagdes Relacdes reciprocas, proximas e apoiadoras: U1, U2, F
familiares no Familia U1l; FU2;
ecossistema nuclear Relacdes permeadas pela dependéncia e senso de dever
domiciliar do familiar: FU2;
usuario com Familia  |RelacBes apoiadoras, proximais e afetuosas: U1; U2; U3;
IRC extensa FU1; FU3
Distanciamento nas relagdes: FU1.
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O quadro 16 apresenta a categoria que elenca as transformacgdes ocorridas na vida do

familiar e usuario, bem como os estimulos para o enfrentamento da IRC.

Quadro 16 - Mudancas no cotidiano de vida e o enfrentamento da IRC: usuarios e

familiares

Categoria

Subcategoria

Unidade de registro

Mudancas no
cotidiano de vida
e enfrentamento

da IRC

AlteragGes comportamentais: U3; FU1.
Alteragéo nas rotinas cotidianas: Ul; U2; U3; FUL.

Mudancas | Alteragdes nas atitudes sociais: Ul; U2; FU1; FU3.
AlteracOes na dindmica de vida familiar: FU1; FU2; F U3.
Apego espiritual: U2; U3; FU2; FU3.
Enfrentamento| Vinculo familiar como incentivo: Ul; U2; U3; FU1; FU2.

Vinculo de amizade como incentivo: FU3.
Perspectiva de transplante como incentivo: FU3.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 17 contempla os dados da categoria que aborda os cuidados prestados ao

usuario por familiar e profissional enfermeiro.

Quadro 17 — Cuidados prestados ao usuario com IRC

Categoria Subcategoria Unidades de registro
Administracéo e controle medicamentoso: Ul; U3
Cuidador Suporte emocional e familiar: U1; U2; U3
principale | Acompanhamento (dialise/ internacdo/domicilio): U1,
Familia uU2; Us.
Cuidados nutricionais: Ul; U2; U3.
Cuidados Hospital (internacéo e dialise): U1; U2; U3; FU1; FU2;
prestados ao . FU3;
Enfermeiro !

usuario com IRC

Unidade Bésica de Saude: U1; FU1;

FU3;

Cuidados pré, trans e pos dialiticos: U1; U2; FU1; FU2
Cuidados em intercorréncias clinicas/dialiticas: U2,
U3; FUL,

Ac0es educativas acerca do tratamento da IRC: U1; U2
U3; FUL; FU3.

Cuidados técnicos na atencdo primaria e hospitalar: U1;

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

No quadro 18 a categoria foi elaborada a partir das orientaces fornecidas aos usuarios

com IRC e familiares e as fragilidades observadas quanto as ac6es educativas.
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Quadro 18 — Orientacgdes ao usuario com IRC e familiares

Categoria

Subcategoria

Unidades de registro

Orientacdes ao
usuério com IRC
e familiares e
Fragilidades

Equipe de satde: U1; U2; U3.
Na dialise: U1, U2, U3.

Usuarios Orientagdes nutricionais: Ul; U3
OrientagOes sobre Fisiologia Renal e cuidado com
acesso vascular definitivo: U1; U3
Modalidades de tratamento da IRC: U2; U3
Equipe de satde: FU1; FU3;
Familiares No hos:pital (diél_ise e internagdo): FU1; FU3;
Na Unidade Basica de Saude: FU1;
Modalidades de tratamento da IRC: FU1,;
OrientagOes nutricionais: FU1; FU3;
OrientagcOes quanto ao acesso vascular definitivo para
dialise: FU3;
Controle e condutas frente as oscilagdes de pressdo
arterial: FU1.
Déficit na transmissdao, continuidade e efetividade das
Fragilidades informacg6es para promocao e recuperacdo da saude e

prevencdo de doenca: Ul; U2; U3; FUL; FU2; FU3;
Utilizacdo de meios informais de orientacao (internet/
outros usuarios com IRC): U3; FU3.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

As percepcdes do cuidado prestado ao usuario com IRC, por parte da familia, hospital

e equipe de saude encontram-se assinaladas no quadro 19.

Quadro 19 — Percepc6es do usudrio frente aos cuidados recebidos

Categoria

Subcategoria

Unidades de Registro

Percepcdes do
usuario frente
aos cuidados
recebidos

Familia Presenca de conforto emocional e psicologico: Ul; U2;

U3
Auséncia de convivio e assisténcia familiar: U2; U3;
FU2.
Necessidade de adequac6es na hotelaria e

Hospital  |dimensionamento de pessoal: U1; U2; FU2;
Necessidade de humanizar a assisténcia (visita aberta e
acompanhante/grupo de convivéncia/ atividades ludicas):
Ul; U2; FU2; FUS;

Equipe de |Presenca de compromisso e eficiéncia: Ul

salde Relacionamento interpessoal inadequado: U2; U3; FU2;

Auséncia de atuacdo médica efetiva: U2

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 20 apresenta a categoria de contribui¢fes do enfermeiro ao usuario com IRC

e familia, a partir das orientacdes fornecidas.
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Quadro 20 — Contribuic¢des do enfermeiro ao usuario com IRC e familia

Categoria

Subcategoria

Unidades de Registro

Contribuictes do
enfermeiro ao

OrientacGes para manutencdo e promocéo da satde: U1;

usuario com IRC
e familia

Usuério  |U2; U3;
Minimizagao do medo/ansiedade frente ao tratamento da
IRC por meio de orientagdes: U3.
OrientacGes para manutencdo e recuperacdo da salde do
Familia usuario no domicilio: FU1; FU3;

Escuta terapéutica: FUL; FU2.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

O quadro 21 apresenta os locais frequentados pelos usuarios e familiares, bem como o

apoio recebido frente a patologia.

Quadro 21 — Redes de apoio e locais frequentados pelo usuario com IRC e familiares

Categoria

Subcategoria

Unidades de registro

Redes de apoio e

locais frequentados

pelo usuario com
IRC e familia

Residéncia de Familiares: U3; F(Ul; FU3;

desenvolvidas

Locais Religiosos: U2; U3; FU3;
frequentados | Unidade Basica de Saude: FU1; FU3;
Sociais: Ul; U2; U3; FU1; FU2; FU3.
Lazer: U1, U2; FUZ,;
Atividades Socializacdo: Ul; U2; U3; FUL; FU3;

Religiosas: U3; FU2;
Comunitérias: FU3;
Relacionadas a manutencédo da saude: FUL.

Ajuda/auxilio

Necessidades referentes a manutencéo e reparacdo da
salde do usuario: FU1; FUS3;

Autorizacdo de saida durante o expediente para assistir
o familiar doente: FU1,

Apoio espiritual, emocional e familiar: U1; U2; U3;
FUL; FUS;

Auséncia de apoio: FU2.

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelos pesquisadores

Nesta categoria optou-se por representar o0 ecomapa das familias a fim de ilustrar as

redes de apoio aos usuarios com IRC e familia, representados nas figuras 4,5 e 6.
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Figura 4 — Ecomapa da Familia |
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Figura 5 — Ecomapa da Familia Il
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Figura 6 — Ecomapa da Familia 111
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5. ANALISE E INTERPRETACAO DOS DADOS

A andlise e a interpretacdo dos dados resultantes das entrevistas com o0s 06
participantes dessa pesquisa e as observacOes realizadas durante os encontros, foram
realizadas a luz da Anélise Temética de Minayo (2013).

Informacdes obtidas nessa pesquisa e expressas na descricdo dos dados foram
utilizados para a discussédo em dois artigos, conforme segue:

O Artigo 01 intitulado Praticas educativas ao familiar e usuario com Insuficiéncia
Renal Crénica: contribuicbes do enfermeiro na perspectiva ecossistémica, o qual teve por
objetivo investigar as praticas educativas do enfermeiro proporcionadas ao usuario com
doenca renal cronica e familia, que contribuem no enfrentamento da IRC, na perspectiva
ecossistémica. Este artigo sera encaminhado para a Revista Texto & Contexto Enfermagem.

O Artigo 02 intitulado Redes de apoio ao usuario com Insuficiéncia Renal Cronica e
familia sob a perspectiva ecossistémica, objetivou Identificar as redes de apoio utilizadas pelo

usuario renal crénico. Este artigo sera encaminhado para a Revista Galcha de Enfermagem.



5.1 ARTIGO 1

Préaticas educativas ao familiar e usuario com Insuficiéncia Renal Cronica:

contribuicBes do enfermeiro na perspectiva ecossistémica®

Marcia Helena Baltassare Nunes?
Hedi Crecencia Heckler de Siqueira®

RESUMO: Objetivou-se investigar as praticas educativas do enfermeiro proporcionadas ao
usuario com doenca renal crénica e familia, que contribuem no enfrentamento da IRC, na
perspectiva ecossistémica. Estudo qualitativo, descritivo e exploratério, desenvolvido no
domicilio de trés usuarios com Insuficiéncia Renal Cronica de duas cidades do Rio Grande do
Sul, no periodo de maio e junho de 2016. A proposta da pesquisa recebeu a aprovacao pelo
Comité de Etica em Pesquisa da Area da Saude da Universidade Federal do Rio Grande com
0 parecer N°. 182/2015. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevista semiestruturada e
observacdo ndo participante, sendo que para a analise utilizou-se Andalise Temaética de
Minayo(2013). Por intermédio da educagdo para saude, o enfermeiro pode propiciar aos
usuarios com IRC e familiares a troca de experiéncias e conhecimentos, estabelecendo uma
relacdo de reciprocidade, alem de servir de fonte e estimulo ao enfrentamento da patologia.
Neste sentido, a concepcdo ecossistémica, englobando e visualizando a diversidade de
elementos presentes no domicilio de cuidado, possibilita subsidios incontaveis para uma
assisténcia de enfermagem integral e humanizada, considerando o saber, o ser e o fazer de

forma critica e reflexiva, gerando atitudes inovadoras na conservacao e preservacao da vida.

1 Artigo extraido da Dissertagdo: NUNES, Marcia Helena Baltassare. “Ecossistema domiciliar de usuario com doenga renal cronica:
contribuicBes do enfermeiro, 2016; 136 p.. Dissertacdo de Mestrado em Enfermagem — Universidade Federal do Rio Grande. Escola de
Enfermagem. Programa de Poés-graduacdo em Enfermagem. Rio Grande, RS, Brasil, 2016. Linha de Pesquisa: O trabalho da
Enfermagem/Saude. Ser4 encaminhado para a Revista Texto & Contexto Enfermagem. http://www.textoecontexto.ufsc.br/

2 Enfermeira. Especialista em Nefrologia pela Universidade Federal do Rio Grande do Sul (UFRGS). Mestre em Enfermagem pelo
Programa de Poés Graduacdo em Enfermagem pela Universidade Federal do Rio Grande - FURG/ RS, Brasil. E-mail:
enf.marciabaltassare@hotmail.com

3 Enfermeira e Administradora Hospitalar. Doutora em enfermagem pela Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). Professora do
Programa de Pds-Graduagdo do Curso de Mestrado e Doutorado em Enfermagem da FURG e do Curso de Mestrado Profissionalizante
Materno Infantil do Centro Universitario Franciscano (UNIFRA) e do curso de graduagdo em enfermagem da Anhanguera/Pelotas. Lider do
Grupo de Estudo e Pesquisa GEES.Email:hedihs@terra.com.br
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Descritores: Doenga cronica, Insuficiéncia Renal Crénica, Familia, Enfermeiro e
Ecossistema.

ABSTRACT: This study aimed to investigate the nurses' educational practices provided the
to user with chronic kidney disease and his family, contributing in addressing the IRC, the
ecosystem approach. A qualitative, descriptive study, developed in the household of three
users with chronic renal failure in two cities of Rio Grande do Sul, between May and June
2016. The purpose of the research was approved by the Ethics Committee in the health
research area of the Federal University of Rio Grande with the opinion no. 182/2015. The
data were collected through semi-structured interviews and non-participant observation, and
for the analysis we used the thematic analysis of Minayo (2013). Through health education,
nurses can provide users with IRC and family to exchange experiences and knowledge,
establishing a reciprocal relationship, as well as serve as a source and stimulus to face the
disease. In this sense, the ecosystem design, encompassing and viewing the diversity of
elements in the care of the household, provides countless benefits for a full and humanized
nursing care, considering knowing, being and doing critically and reflectively, generating
innovative attitudes in the conservation and preservation of life.

Keywords: Chronic disease, chronic renal failure, Family, Nurse and Ecosystem.

RESUMEN: Este estudio tuvo como objetivo investigar las practicas educativas de las
enfermeras proporcionan al usuario con enfermedad renal cronica y familiares, contribuyendo
en el tratamiento de la IRC, el enfoque por ecosistemas. estudio cualitativo, descriptivo,
desarrollado en el hogar de tres usuarios con insuficiencia renal cronica en dos ciudades de
Rio Grande do Sul, entre mayo y junio de 2016. El proposito de la investigacion fue aprobado
por el Comité de Etica en la zona de blsqueda salud de la Universidad Federal de Rio Grande
con el dictamen no. 182/2015. Los datos fueron recolectados a través de entrevistas
semiestructuradas y observacion no participante, y para el andlisis se utilizd el analisis
tematico de Minayo (2013). A través de la educacion de la salud, las enfermeras pueden
proporcionar a los usuarios de IRC y familiares para intercambiar experiencias y
conocimientos, el establecimiento de una relacidn reciproca, asi como servir de fuente y el
estimulo para hacer frente a la enfermedad. En este sentido, el disefio de los ecosistemas, que
abarca y la visualizacién de la diversidad de elementos en el cuidado de la casa, ofrece
innumerables ventajas para una atencion de enfermeria integral y humanizada, teniendo en
cuenta el saber, ser y hacer critica y reflexiva, generando actitudes innovadoras conservacion

y la preservacion de la vida.
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Descriptores: Enfermedad crénica, insuficiencia renal cronica, la familia, la enfermera y del
ecosistema.
INTRODUCAO

As continuas transigdes e transformacdes experienciadas pelo individuo ao longo do
seu ciclo vital, vislumbram novas atitudes, comportamentos, relacdes e percepcdes de si e do
outro no contexto social, sejam essas previsiveis ou ndo. O surgimento de uma patologia
ocasiona forte impacto no cotidiano do individuo, repercutindo nos diversificados dominios
da vida®. Desta forma, a doenca, conforme o pensamento ecossistémico, pode ser vista como
um fator de flutuacdo, que pode ocorrer ao longo do processo de viver deste individuo. Essa
flutuacdo é capaz de provocar o desequilibrio do processo natural e gerar a necessidade de se
conhecer as multidimensionalidade do individuo de forma indissocidvel, a fim de garantir a
sobrevivéncia e a adaptagdo necessaria a0 meio ambiente no qual esta inserido?.

Neste contexto, entende-se que um individuo ao ser acometido por uma doenga
crénica nao transmissivel (DCNT), estara sujeito a uma grande mudanca no seu cotidiano de
vida. Estas doencas, em geral, apresentam inicio gradual, com multiplas causas e o tratamento
envolve modificagbes no estilo de vida, em um processo de cuidado continuo que,
usualmente, ndo leva a cura®. Elas atingem todas as classes sociais, predominando sobre a
média e a baixa, com impacto negativo na produtividade e desenvolvimento, impondo efeitos
econdmicos graves as familias e aos paises®. Dentre estas doengas cronicas, tem-se a
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC), que é uma patologia de inicio insidioso, multicausal,
tratdvel, mas incuravel, caracterizada pela perda progressiva e gradual da funcdo renal,
resultando em diversos sinais e sintomas ocasionados pela incapacidade do rim em manter a
homeostasia do meio interno®.

O individuo e familia, ao serem surpreendidos com um diagnostico de IRC,
apresentam impacto significativo nas suas vidas, possibilitando ocasionar rupturas, perdas,
desorganizagdo psicoldgica e reagcdes de medo e angustia® As alteraces na dindmica
cotidiana ocasionadas pela doenca renal, provavelmente, originard instabilidades nas
dimensdes bioldgicas, sociais, espirituais e psicologicas dos usuarios, com consequente
repercussao a nivel familiar, o que demanda cuidados permanentes e voltados a sua
singularidade.

O cuidar é o componente vital na assisténcia de enfermagem e somente encontra sua
razdo de ser no individuo que necessita de cuidados. A pratica da enfermagem, neste sentido,
precisa estar voltada ao meio em que o objeto de cuidado se insere; com especial atencdo para

as singularidades inerentes a cada pessoa e na percepg¢éo de vida, a fim de que sejam efetivas
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e eficazes as intervengdes de enfermagem, visando a melhor qualidade de vida possivel. O ato
de cuidar estd intimamente atrelado as funcbes basicas para a continuidade da vida — os
cuidados de manutencédo - e, as condi¢es necessarias para inibir ou mitigar a doenca — 0s
cuidados de reparagao®.

A ciéncia da enfermagem, ao longo dos tempos, incorporou 0 modelo biomédico na
sua préaxis cotidiana, direcionando a excessiva valoriza¢cdo dos cuidados com objetivo de tratar
a doenca e ndo o sujeito/individuo, por isso faz-se premente a reavaliacdo e direcionamento
do campo de atuacdo, onde ndo apenas o cuidado técnico/procedimento deve ser valorizado,
mas também o subjetivo - que trata as demais dimensdes e necessidades do viver humano.
Assim, as acles de enfermagem que buscam a manutencdo da vida as praticas educativas
tornam-se t&o ou mais importantes que os cuidados curativos, visto que visam “a assegurar a
continuidade da vida do individuo e sua razdo de existir®"

Nesta perspectiva, torna-se fundamental a enfermagem pensar o cuidado de forma
integral ao portador de IRC e, para isso, requer um conhecimento do contexto em que esta
inserido o usuario e familiares e as relacfes estabelecidas, a fim de programar as acdes de
cuidado e praticas educativas inerentes ao processo de saude-doenca. Nesta perspectiva o
pensamento ecossistémico encontra aderéncia e espaco pois, permite a enfermagem visualizar
a familia, o usuario e seu meio ambiente como uma unidade de cuidado, ampliando e
encontrando novas possibilidades terapéuticas’ 8.

Ao se propor uma compreensdo ecossistémica, € fundamental situar o individuo num
determinado contexto, verificar os elementos constituintes desse espacgo e definir a natureza
das suas relacdes, considerando a interdependéncia, as inter-relacdes e as influéncias mutuas
entre as suas dimensfes. No pensamento ecossistémico o todo ndo pode ser compreendido a
partir das propriedades das partes, mas sim por meio das relacbes dos componentes que
constituem seu contexto, que por sua vez faz parte de um todo maior #°.

Neste interim, o pensamento ecossistémico percebe o individuo como um sistema em
equilibrio dindmico, com padrdes bioldgicos, sociais, espirituais, psicoldgicos e culturais
interdependentes, integrados e que se influenciam, inerentes num tempo e inseridos em um
contexto mais amplo e numa area geografica delimitada'® 1. As inter-relagdes a serem
abordadas nesta pesquisa estdo voltadas ao estudo do usuario portador de IRC no espaco que
habita e se inter-relaciona, ou seja, seu ecossistema domiciliar. Desta forma, os elementos que
compdem um espaco/ambiente ao se relacionarem, constroem redes capazes de propiciar um
desenvolvimento harmonioso e saudavel, por meio de intercAmbio continuo de matéria e

energia entre si e 0 meio em que se insere!?,
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O enfermeiro como componente estratégico da equipe de saude no tratamento da
doenca crbnica, necessita conhecer o ecossistema domiciliar do usuario com IRC
possibilitando um cuidado para as necessidades do usuério e familia de forma integrada e ndo
apenas direcionado a doenga® 3. O conhecimento do enfermeiro, o conviver e a relagdo com
0 usuario com IRC, possibilita avangos e consequéncias e por meio da troca de matéria e
energia favorece a sua saude. Assim sendo, as a¢es da enfermagem, interligadas ao usuario
renal cronico, processadas por meio da orientacdo/educacdo, podem possibilitar escolhas
favoraveis as mudancas de atitudes e comportamentos capazes de transformagdes e propiciar
as adaptacgdes para o enfrentamento da IRC.

Diante do exposto, surgiu uma inquietacdo e a busca de repostas para a seguinte
questdo de pesquisa: Quais as praticas educativas do enfermeiro proporcionadas ao usuario
renal crénico e familia, contribuem no enfrentamento da IRC na perspectiva ecossistémica?

Portanto, baseado na perspectiva ecossistémica, objetivou-se investigar as préaticas
educativas do enfermeiro proporcionadas ao usuario e familia, que contribuem no
enfrentamento da IRC, na perspectiva ecossistémica.

METODO

Estudo descritivo, exploratério com abordagem qualitativa, realizado no contexto
domiciliar de usuarios com IRC em terapia por hemodialise, nos municipios de Pelotas e
Pedro Osorio, ambos situados na regido sul do Rio Grande do Sul. Os 06 participantes do
estudo, foram 03 usuarios com IRC e 03 familiares cuidadores, selecionados a partir de um
Servico de Terapia Renal Substitutivo, de um Hospital Universitario de médio porte da regido
sul do RS.

A coleta de dados foi realizada no periodo de maio e junho de 2016, por meio de
observacdo ndo participante e entrevista semiestruturada. Essa etapa somente teve inicio apds
a aprovacdo da proposta pelo Comité de Etica em Pesquisa na Area da salde/FURG
(CEPAS), com o parecer n°® 182/2015.

Com a finalidade de preservar o anonimato dos participantes da pesquisa, utilizou-se
para identifica-los, a letra U (usuario) seguida de um namero ardbico, iniciando com o
namero um e, de forma subsequente, os demais, conforme a ordem das entrevistas realizadas.
O participante familiar foi identificado pela letra F (familiar) seguido da identificacdo do
usuario com IRC: FU1, F U2 e FU3.

Para realizar a analise dos dados utilizou-se a técnica da Analise Tematica de
Minayo!4.

RESULTADOS
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A partir dos dados coletados com os 06 participantes desta pesquisa, elaborou-se as
categorias e uma delas foi: Contribuigdes do enfermeiro ao usuério com IRC e familia, a qual
foi utilizada neste artigo. A partir desta categoria elencou-se duas subcategorias: Usuarios e
Familiares. Na subcategoria Usuérios as unidades de registro destacadas foram: Orientacdes
para manutencdo e promoc¢do da salde e Minimizacdo do medo/ansiedade frente ao
tratamento da IRC por meio de orientacbes. J& na subcategoria Familiares as unidades
registradas consistiram em: Orientagdes para a manutencdo e recupera¢do da saude no
domicilio e Escuta Terapéutica.

Os participantes, usuarios com IRC ao serem questionados em relacdo as
contribuicdes, especialmente quanto as orientagdes dadas pelo enfermeiro relataram: [...] acho
que pelo cuidado que tenho com ela (fistula) valeu a pena ter ouvido as instrucdes dela [...]
talvez se eu ndo seguisse as orientacfes dela nem tivesse mais a fistula [...] por isso acho que
valeu (U1). [...] E depois quando eu vim para cé eu tive contato com a enfermeira, que
também me ajudou bastante, no periodo mais rebelde(U2). [...] a enfermeira (da
hemodiélise) te explica tudo o que tu tem duvida [...] Olha tudo que a enfermeira (da
hemodialise) diz eu faco. “Ndo toma chimarrdo por que vai acontecer isso aquilo e aquilo
outro”. Ndo vou tomar chimarrdo, “Leite ndo faz bem para ti”, ndo tomo leite. Tudo que eu
tiver de coisas para o meu mal eu ndo fago(U2).

Outro ponto destacado foi referente as orientacbes sobre as modalidades de
tratamento da IRC e a ajuda a usudria para superar o medo da hemodialise: [...] a orientacao
dos substitutivos que é a dialise, isso também me ajudou bastante porque eu tinha um medo
absurdo de hemodialise assim, panico, ndo era medo era panico. Entdo isso me ajudou
bastante [...] (U3)

A Insuficiéncia renal crénica ocasiona receios, duvidas e medos aos usuarios e
familiares, por isso a escuta, a conversa traz uma maior seguranca: A enfermeira chefe [...]
nos ajudou bastante, até mesmo de conversar, tanto comigo, como com 0 meu marido [...]
(FU1). [...] Ela (enfermeira) conversava com a gente, ajudava a mée nas dialises, as vezes
nem era o turno dela e ela [...] estava sempre ajudando (FU2).

Quanto as contribuicdes do enfermeiro em prol das orientacdes para manutencéao e
promoc¢do da salde do usuario com IRC, os familiares relataram que a ajuda fornecida
auxiliava em diversas situacdes: [...] saber o que fazer e o que ndo fazer e, em caso de
emergéncia saber o que fazer Para ter uma no¢do em varias situacées [...] Ajudou a cuidar
ele, tanto a alimentagdo também [...] contribuiu bem para ter idéia do que fazer (emergéncia

em casa) (FU1). Na propria saude dela para manter, evitar uma alimentagdo (inadequada)
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[...] a evitar problemas maiores (consequiéncias) [...] acho que pela situacao que ela esta, eu
acho que atualmente ela esta bem, diante da situacéo dela, ela esta super bem. Os exames
estdo bem controlados, a alimentacdo estd bem controlada. Os exames periddicos tdo bem,
os remédios estao direitinhos entdo acho que ajudou pra que ndo piorasse a situacao, ndo
se agravasse mais (FU3).

DISCUSSAO

As mudancas no estilo de vida e comportamento do individuo ao longo do tempo
constituem fatores preponderantes para o crescimento das patologias cronicas, por meio de
agressOes sucessivas a salde. Dentre essas condicbes cronicas, destaca-se a doenca renal
cronica, que se tornou, nas Ultimas décadas, um importante problema de saude publica no
Brasil e no mundo®®> com mudangas e limitagcdes enormes na vida de usuarios com IRC e seus
familiares.

Dessa forma, o cuidado ao usuério de doenga renal assume uma funcdo primordial
frente as alteragcdes vivenciadas pelo usuario e, precisa ser repensado para além da visédo
cartesiana, a qual ndo corresponde as necessidades do individuo como um todo. O enfermeiro
exerce uma funcdo significante no cuidado ao usuério e, suas acdes, necessitam estar pautadas
no pensamento ecossistémico, que contempla os elementos que constituem a realidade em que
0 usuario com DRC vive. O cuidar tera pleno significado se atrelado ao individuo vendo-o na
sua multidimensionalidade, no contexto em que vive e sua inser¢do na natureza ©.

A assisténcia prestada pelo enfermeiro abrange ndo somente cuidados para
recuperacdo da saude, mas também compreende acOes para manutencdo, protecdo da salde e
prevencdo da doenca® de forma a contribuir e alcancar resultados positivos nas interagGes
produtivas entre enfermeiro e usuario. Estas acdes sdo possiveis a partir do momento que se
estabelece a comunicacgéo, o dialogo, como momento de troca e geracao de oportunidade aos
usuarios em adquirir conhecimentos, seguranca e satisfacdo. 6’

Os resultados do presente estudo apontaram que a principal contribuicdo do
enfermeiro aos usuarios com IRC e familiares esta relaciona as acGes de educacdo para a
salde, realizadas tanto no ambiente hospitalar quanto da Unidade Baésica de Saude,
proporcionando-lhes seguranca para agir nas situacdes frente as condigdes de saude alterada.

Mediante as alteracdes desencadeadas pelas doencas crdnicas e a necessidade de uma
mudanca no estilo de vida com préticas cotidianas mais saudaveis, a educacdo para a saude
assume uma importancia vital. Para que haja efetividade e eficacia no tratamento das doencas
cronicas torna-se fundamental a interagdo entre a equipe de saude e os usuérios, tornando-o

sujeito ativo neste processo de cuidado®®
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Estudo relacionado as condices cronicas de satide?®, realizado com pacientes cronicos
de uma Unidade Bésica de Salde em uma cidade do Parand, salienta que as atividades
educativas com individuos acometidos por patologias crénicas os beneficiam na medida em
que proporcionam a troca de experiéncias, propiciando a reflexdo e o autogerenciamento do
tratamento a que estdo submetidos. Nesta perspectiva, 0 processo de aprendizagem deve estar
voltado ao usuério renal cronico de forma a propiciar sua propria construcao/transformacéo
enquanto ser no mundo. Assim, o individuo enquanto ser inacabado necessita da educacdo
enquanto agente de mudanca e de conscientizacdo da realidade, a fim de proporcionar as
transformagdes e transicdes necessarias no seu viver 2%

As acdes educativas do enfermeiro, ao usuario com IRC e sua familia, estimulam o
autocuidado do usuério, gerando uma relagcéo de confianca e de troca de informacdes, energia,
0 que influenciara na adesdo aos cuidados necessarios, & manutencdo e recuperacdo da saude
como se pode inferir nas falas de U1 e U2. Neste contexto, o individuo necessita modificar-se,
primeiramente, no seu interior, ou seja, na sua maneira de pensar, para posteriormente obter
resultados positivos externamente!®. Consequentemente, € essencial que ocorra a
compreensdo das possibilidades de mudangas, atitudes e comportamentos, a que esta sujeito
em funcdo da doencga, facilitando o crescimento e desenvolvimento pessoal na medida do
comprometimento consigo e com as modificacfes necessarias no seu modo de vida.

Considerando o usuario que recebe o cuidado de enfermagem, como um ser em
constate interacdo, enfocando a necessidade de ajustes a tais mudancas, a intervencdo do
enfermeiro no processo de adoecimento deve favorecer a adaptacdo funcional do usuario a
nova situacdo de salde, embasado na forma de entender, vivenciar e participar do seu
tratamento?!. O enfermeiro, como agente promotor da salide precisa considerar que as pessoas
agem de acordo com os valores e significados atribuidos aos seus ambientes, devendo inserir
em suas propostas de educacdo em saude nos contextos, considerando a subjetividade dos
individuos e suas necessidades, visando a busca de autonomia e transformacéo das relacdes
entre as condigdes de vida e satide®.

Corroborando com esta ideia dois estudos 222 enfatizam a importancia da atuagio do
enfermeiro no processo de ensino aprendizagem para a prevencdo da IRC e adesdo ao
tratamento, sendo necessario para isso, a competéncia técnica e o conhecimento das
necessidades dos usuarios. O enfermeiro, como educador, poderd estimular o usuario a
adquirir uma percepgdo critica no contexto em que esta inserido, motivando-o a confiar em si

e superar as adversidades.
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Nas orientacbes fornecidas aos usuarios com IR, o0s resultados identificam
informacdes sobre o acesso vascular para hemodidlise por meio da fistula arteriovenosa e
esclarecimentos acerca das modalidades de terapia renal substitutiva. Esses aspectos foram
considerados importantes, pelos usuarios, para a manutencdo do acesso funcionante da fistula
arteriovenosa e no esclarecimento sobre o tratamento hemodialitico. Esses dados vem ao
encontro das diretrizes clinicas, lancadas pelo Ministério da Saude em 2014, para o cuidado
ao paciente com doenca renal crénica no &mbito do Sistema Unico de Satde (SUS). Elas
salientam a importancia do acompanhamento da equipe multiprofissional, bem como,
orientacbes para educacdo dos usuarios acerca da terapia medicamentosa, autocuidado,
modalidades de tratamento da DRC, cuidados com acesso vascular dentre outros .

Estudo® que procurou identificar as condig@es clinicas e comportamentos de usuarios
renais em hemodialise aponta que, além da situacéo fisica e psicolégica dos pacientes gerando
agonia e estresse, o tratamento modifica negativamente as relagdes entre sociedade e familia
que, muitas vezes, ocorre em virtude da auséncia de conhecimento sobre a patologia e 0
tratamento?. Estes dados vdo ao encontro dos resultados da presente pesquisa, constatados na
fala da U3 ao enfatizar que a orientacdo sobre o tratamento substitutivo renal o auxiliou, pois
sentia medo da hemodialise. A troca de experiéncia entre enfermeiro - usuario, com
esclarecimento de duavidas, partilha de angustias e medos levam a reducdo da ansiedade
decorrente das transformacfes ocasionadas pela IRC, proporciona seguranca e estimula o
enfrentamento.

Neste sentido, a inter-relacdo e o vinculo estabelecido pelo enfermeiro, por meio de
uma comunicacao efetiva, favorecem o atendimento das necessidades do usuéario, objetivando
uma abordagem terapéutica com énfase no autocuidado®®. O enfermeiro necessita estabelecer
um relacionamento interpessoal com o usuario com IRC e familia, a fim de auxilia-lo no
desenvolvimento de respostas aos processos de transicdo e, consequente mudanca as
circunstancias, gerando bem estar *.

Com base nos resultados, expostos; percebe-se nas falas de FU1 e FU2 apreendidas
gue a conversa, 0 ato de escutar, sdo visualizados como auxilio ao usuério e familiar. A partir
da atencdo centrada no usuario e familia estabelece-se uma alianga terapéutica entre os atores
envolvidos, constituindo uma relacdo de reciprocidade, de respeito, confianca e empatia, fator
que possibilita contribuir, positivamente, na adesdo ao tratamento e enfrentamento da
patologia?’. Contribui com esta assertiva, uma pesquisa realizada com usuérios e familiares de
uma clinica de Nefrologia em Belo Horizonte, acerca da promogdo de salde a pessoa com

IRC? ao enfatizar que a colaboragdo inovadora do enfermeiro nas agbes de educagdo
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proporciona atitudes conscientes e intencionais, com producdo de autonomia e pleno exercicio
de cidadania.

Os familiares dos usuérios com IRC, em geral, costumam exercer a funcdo de
principais cuidadores no domicilio e em algumas situacdes informacdes objetivas referentes
ao cuidado minimizam a ansiedade em momentos de crise. I1sso se comprovou nas falas de
dois FU1 e FU3 que consideraram as orientacdes recebidas para o cuidado familiar como
importantes na atuacdo em situacdes de emergéncia no domicilio e manutencdo da satde do
usuério, sem maior agravamento do quadro. Dados semelhantes foram apontados por uma
pesquisa®® realizada em um Instituto do Rim, localizado numa cidade do Parana, com
cuidadores de usuérios em dialise. Os autores entenderam que as caréncias de informacdes
geram agravamento no quadro clinico dos usuérios e em alguns casos a necessidade de
internacgdes hospitalares. Além disso, este mesmo estudo destaca a importancia do enfermeiro
como educador em salde, na capacitacdo dos familiares a agirem nas diferenciadas situacdes
a que um usuario com IRC estara sujeito no decorrer da doenga, tornando-os confiantes na
execucdo dos cuidados necessarios aos familiares dos enfermos?°.

Enfatiza-se que os resultados obtidos nesta pesquisa demonstram fragilidades na
contribuicdo do enfermeiro frente ao ecossistema domiciliar, visto que os atendimentos e
orientagcdes ocorreram nas instituicoes de saude, sem o conhecimento do ambiente em que 0
usuario e familia estdo inseridos. Ao se buscar uma perspectiva ecossistémica de cuidado,
torna-se importante esta aproximacao do profissional do espaco/ambiente no qual o individuo
vive. Assim, as orientacGes pautadas a partir da interagdo muitua e, adequadas ao contexto
social da familia, obterdo probabilidades maiores de sucesso no estimulo ao enfrentamento da
IRC.

Entretanto, pontua-se que a funcdo educativa do enfermeiro se torna fundamental na
vida do usuario renal cronico, estimulando-o a participar como agente do préprio cuidado,
alterando as suas condigdes de viver e promovendo um ambiente saudavel. Assim sendo, a
adocdo de uma politica educativa preventiva podera ser util na adaptacdo dos usuarios crénico
a nova condicdo, enquanto, portadores de uma doenca cronica, ajudando-os a adquirir um
melhor nivel de saide por meio de mudancgas de comportamento, habitos, atitudes e estilo de
vida saudavel. Além disso, o enfermeiro pode atuar como um agente libertador e
transformador do usuério e da familia auxiliando-o0s a uma mudanca comportamental capaz
de modificar seu contexto e melhorar a qualidade de vida, favorecendo o exercicio da
cidadania.

CONSIDERACOES FINAIS
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As contribuicbes do enfermeiro oferecidas por meio das agdes educativas no
enfrentamento da IRC foram vislumbradas pelo usuario e familiar, como atividades benéficas
para 0 cuidado de manutencdo e promoc¢do da saude. Essa constatacdo estd pautada nas
modificacdes de estilo de vida, de comportamentos e atitudes impostas pela IRC, as quais
necessitam de orientacdo e esclarecimento por parte da equipe de salde a usuarios e
familiares visto que repercutem na dindmica familiar e qualidade de vida. O enfermeiro, como
profissional educador, poderd contribuir de forma efetiva na adequacdo, enfrentamento e
superacao da doenca renal por parte dos usuarios com DRC e seus familiares.

A contribuicdo prestada pelo enfermeiro ao usuario com IRC e sua familia no
ecossistema domiciliar, estd muito aquém do ideal, visto que se percebeu uma lacuna na
insercdo deste profissional no contexto domiciliar deste usuario e familia. Nesse sentido,
acredita-se que para elaborar préticas de cuidado pautadas na integralidade do ser humano e
centradas no usuario e familia torna-se fundamental uma aproximacdo e insercdo do
profissional enfermeiro na realidade vivenciada por essa populacdo, ou seja no contexto
ecossistémico.

Por intermédio da educacdo para saude, o enfermeiro pode propiciar aos usuarios com
IRC e familiares a troca de experiéncias e conhecimentos, estabelecendo uma relacdo de
circularidade, reciprocidade sendo fonte de estimulo ao enfrentamento da patologia da IRC. A
concepcao ecossistémica de cuidado favorecera subsidios incontaveis para uma assisténcia de
enfermagem integral e humanizada, considerando o saber, o ser e o fazer de forma critica e
reflexiva, no ambiente em que vive, gerando atitudes inovadoras na conservacao e
preservacdo da vida.

Enfim, o estudo permitiu observar lacunas na literatura acerca da tematica pesquisada,
constituindo-se numa limitacdo a pesquisa. Além disso a pesquisa apresentou-se como um
desafio, visto que o assunto € inovador, especialmente por inserir 0 pensamento ecossistémico
como ancora de apoio. Acredita-se que, os resultados obtidos possibilitam oferecer uma
preciosa contribui¢do para a ciéncia da enfermagem, servindo de subsidios e incentivos para
novas investigacdes e elaboracdo de estratégias de cuidado efetivo e eficaz no atendimento as
necessidades dos individuos com uma patologia renal crénica no seu ecossistema domiciliar.
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5.2 ARTIGO 2
Redes de apoio ao usuario com Insuficiéncia Renal Cronica e familia na perspectiva
ecossistémicat

Marcia Helena Baltassare Nunes?
Hedi Crecencia Heckler de Siqueira®
RESUMO: Obijetiva-se identificar e analisar as redes de apoio utilizadas pelo usuério renal
cronico e familia, a partir da perspectiva ecossistémica. Pesquisa descritiva, exploratéria e
qualitativa, desenvolvida no domicilio de 03 usuarios com IRC em duas cidades do Rio
Grande do Sul. A coleta de dados ocorreu no periodo de maio a junho de 2016, por meio de
entrevista semiestruturada e observacao ndo participante, A analise de dados foi realizada pelo
método da Andlise Tematica de Minayo. Foi possivel identificar varias redes de apoio ao
usuario com doenca renal cronica e familia, o que se constitui numa importante ferramenta de
cuidado, estimulando o enfrentamento da doenca. Percebeu-se que os vinculos relacionais que
se estabelecem entre os componentes do ecossistema domiciliar, quando exercidos com
confianca, reprocidade e afeto, exercem funcdo fundamental no desenvolvimento do usuério

renal crénico e auxiliam no enfrentamento da doenga.
Descritores: Insuficiéncia Renal Crénica, Familia, Redes de Apoio, Enfermagem e

Ecossistema.
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Descritores: Insuficiéncia Renal Cronica, Familia, Redes de Apoio, Enfermagem e
Ecossistema.
RESUMEN: Su objetivo es identificar y analizar las redes de apoyo utilizados por el usuario
renal crénica y la familia, desde la perspectiva de los ecosistemas. investigacion descriptiva,
exploratoria y cualitativa llevada a cabo en el hogar de 03 usuarios con IRC en dos ciudades
de Rio Grande do Sul. La recoleccion de datos se llevo a cabo a partir de mayo-junio 2016 a
través de entrevistas semiestructuradas y observacion no participante, analisis los datos se
realiz6 mediante el método de analisis tematico de Minayo. Fue posible identificar un nimero
de usuarios para apoyar las redes con enfermedad renal crénica y la familia, lo que constituye
una importante herramienta de atencion, la estimulacion de hacer frente a la enfermedad. Se
observé que los vinculos de relacion que se establecen entre los componentes del ecosistema
casa, cuando se ejerce con confianza, reprocidade y afecto, desempefian un papel fundamental
en el desarrollo de usuario renal crénica y ayudar en la lucha contra la enfermedad.
Palabras clave: Insuficiencia renal crénica, redes de apoyo familiar, de enfermeria y de los
ecosistemas.
Titulo: Las redes de apoyo a los usuarios con insuficiencia renal cronica y familia bajo el
enfoque por ecosistemas
SUMMARY: The objective is to identify and analyze the support networks used by chronic
kidney user and family, from the ecosystem perspective. A descriptive, exploratory and
qualitative research was conducted in the home of 03 users with IRC in two cities of Rio
Grande do Sul. The data collection took place from May to June 2016 through semi-
structured interviews and non-participant observation, analysis data was performed by the
method of thematic analysis of Minayo. It was possible to identify a number of users to
support networks with chronic kidney disease and family, which constitutes an important tool

care, stimulating coping with the disease. It was noticed that the relational links that are
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established between the components of the home ecosystem, when exercised with confidence,
reprocidade and affection, play a fundamental role in the development of chronic kidney user
and assist in fighting the disease.

Keywords: Chronic Renal Failure, Family Support Networks, Nursing and Ecosystem.

Title: The user support networks with chronic renal failure and family under the ecosystem
approach

INTRODUCAO

As Doencas Crbnicas Nao Transmissiveis (DCNT) sdo doencas multifatoriais que se
desenvolvem no decorrer da vida e sdo de longa duracdo. A magnitude das DCNT dentre as
causas de mortalidade global e o fato de seus fatores de risco serem comuns aos de outras
doencas cronicas orientaram a formulacdo de estratégias preventivas pela Organizacao
Mundial de Satide (OMS) em 2005 para o enfrentamento das DCNT ©,

De acordo com as estratégias para a prevencdo e o controle das DCNT, o Ministério
da Saude (2011) lancou o Plano de Ac¢des Estratégicas para o Enfrentamento das Doencas
Cronicas Nao Transmissiveis no Brasil, 2011-2022. O Plano tem o objetivo promover o
desenvolvimento e a implantacdo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e
baseadas em evidéncias para a prevencdo e o controle das DCNT e seus fatores de risco,
incluindo o fortalecimento dos servicos de saude.

As estratégias e acbes propostas estdo estruturadas em trés eixos:a) vigilancia,
informacéo, avaliagdo e monitoramento; b) promogéo da satide; c) cuidado integral ®. Nessa
acepcdo, suas acdes possibilitam conhecer a distribuicdo, magnitude e tendéncia dessas
doencas e seus fatores de risco, além de permitirem identificar os condicionantes sociais,
econdmicos e ambientais. O Ministério da Satde @ estima que, em decorréncia do
envelhecimento populacional, habitos inadequados de alimentacéo, tabagismo e sedentarismo,

proporcionardo a ascensao destes indices.
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A DRC ¢ definida como a perda lenta, gradual e progressiva da funcdo renal,
diferenciada por sintomas caracteristicos da sindrome urémica. A Kidney Disease Outcome
Quality Initiative (KDOQI) define a doenca renal com base em trés componentes: anatémico
ou estrutural (lesdo renal); funcional (taxa de filtracio glomerular) e temporal ®. Conforme o
censo de 2014, da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), o nimero estimado de pacientes
em diélise correspondeu a 112.004, onde as taxas de prevaléncia e de incidéncia de tratamento
dialitico foram, respectivamente, de 552 e 180 pacientes por milhdo da populac¢do. Quanto a
taxa de mortalidade o valor foi de 19% e, dos pacientes prevalentes, relacionados ao
tratamento, tinha-se 91% em hemodialise, 9 % em dialise peritoneal e 29% estavam inscritos
na fila de transplantes ©®.

O Ministério da Satde (MS),® com o objetivo de incentivar financeiramente o
cuidado ambulatorial pré-dialitico e definir critérios para organizar a linha de cuidado da
pessoa com DRC aprovou e promulgou a Portaria N° 389, de 13 de marco de 2014 que
contempla as diretrizes sobre essa tematica. Assim, a deteccdo precoce da IRC e as
terapéuticas adequadas para retardar a progressao do quadro poderdo minimizar o impacto
emocional aos usuarios, familiares e os custos financeiros associados a doenca.

Nesta perspectiva, a DRC, assim como as demais doencas cronicas, necessita de uma
atencdo multidisciplinar voltada ao incentivo do autocuidado e mudancas de atitudes e
comportamentos com a ado¢do de um estilo de vida mais saudavel. O apoio familiar, de
vizinhos, amigos, conhecidos, e 0 meio em que o usuario com DRC esta inserido pode
garantir o cuidado necessario relacionado a manutencdo da vida, assegurando suas
necessidades cotidianas ().

Nessa acepcdo destaca-se a troca de matéria, energia e influéncias mdtuas, entre 0s
elementos bidticos: pais, filhos, familia e outros seres vivos e os elementos abidticos: a

estrutura fisica do domicilio, estrutura da escola, da igreja, moradia dos vizinhos, ruas,
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saneamento béasico, clima, elementos geograficos, dentre outros, que interagem neste
espaco/ambiente. Esse conjunto de elementos e suas inter-relagdes constituem o ecossistema
domiciliar @,

Do ponto de vista ecossistémico, a experimentacdo da doenca resulta em uma
desordem que pode afetar varios niveis do organismo, bem como a interacdo deste com o0s
demais sistemas que o cercam, influenciando e sendo influenciado pelas relagdes que se
estabelecem entre 0s componentes que constituem esse espago/ecossistema ©19), formando
verdadeiras redes.

Conforme Capra Y, rede é um padrio basico de organizagio dos sistemas vivos e é
preciso compreendé-la para entender o funcionamento do todo, e isto ocorre também com a
rede social. Essas redes possuem a capacidade de se auto-organizarem, apresentando
mutacOes estruturais continuas e 0s seus componentes tém a funcao de transformar outros
elementos porque se relacionam e se influenciam. Destarte, 0 conhecimento e compreensédo da
estruturacdo da rede social dos usuarios com DRC, se torna um importante aliado no
tratamento, na recuperacdo e na promogdo da saude desta parcela crescente da populacdo com
uma patologia renal crénica.

Frente ao exposto, emergiu 0 seguinte questionamento: Quais as redes de apoio
utilizadas pelo usuério renal crénico e sua familia? Para responder a essa questdo o presente
estudo objetiva identificar e analisar as redes de apoio utilizadas pelo usuario renal crénico e
sua familia, a partir de uma perspectiva ecossistémica.

METODO

O presente estudo teve carater descritivo, exploratério com abordagem qualitativa,
desenvolvido no contexto domiciliar de usuarios com IRC em terapia de hemodiélise,
residentes em dois municipios da regido sul do Rio Grande do Sul/Brasil. Os participantes

foram 03 usuérios com IRC e 03 familiares cuidadores, selecionados a partir de um Servigo
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de Terapia Renal Substitutivo, de um Hospital Universitario de médio porte da Regido
Sul/RS.

Foram observados como critérios de inclusdo: ser portador de IRC em tratamento por
hemodialise; ser usuario e frequentar o Servico de Terapia Renal Substitutiva do referido
Hospital Universitério; frequentar o programa dialitico por mais de 90 dias; ter no minimo 18
anos; aceitar que a pesquisadora realizasse a observacdo e gravasse a entrevista; ser
domiciliado na zona urbana em um dos dois municipios da regido sul do RS.

A pesquisa recebeu a aprovacdo da proposta pelo Comité de Etica em Pesquisa na
Area da saude/FURG (CEPAS), mediante parecer N°. 182/2015 A coleta dos dados foi
realizada nos meses de maio e junho de 2016, por meio de entrevista semiestruturada por um
instrumento com questdes abertas e fechadas, elaborado para essa finalidade e um roteiro de
observacdo ndo participante. Além disso, 0s participantes assinaram o termo de consentimento
livre e esclarecido (TCLE) em duas vias. A fim de preservar o anonimato dos participantes da
pesquisa, os mesmos foram identificados pela letra U (usuario) seguida de um ndmero
arabico, iniciando com o numero um e, de forma subsequente, os demais, conforme a ordem
das entrevistas realizadas. Para o familiar participante procedeu-se a identificacdo por meio da
letra F (familiar), seguido da identificacdo do usuario com IRC: FU1, FU2 e FU3.

Apos a coleta, os dados foram transcritos e submetidos as etapas de analise descritas
por Minayo 1), onde se realizou primeiro a leitura flutuante dos dados, organizando-os apds a
retomada do objetivo inicial do estudo e da questdo pesquisa. Em seguida, os dados foram
explorados por meio de leituras exaustivas, sendo selecionadas as palavras mais significativas
dos textos, e a partir dai procedeu-se o agrupamento dos dados semelhantes, constituindo as
Unidades de Registro e a seguir um reagrupamento, formando as subcategorias e finalmente,
as categorias. A categoria em analise é a das Redes de apoio e locais frequentados pelo

usuario com IRC e familiares.
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RESULTADOS
Inicialmente apresenta-se 0s ecomapas das trés familias com usuério com DRC
elaborados a partir dos dados coletados.
A familia | é constituida por trés pessoas, o usuario (U1), a esposa (FU2) e a filha do
casal. O ecomapa tracado evidencia que o maior apoio fornecido advém da familia da esposa
e dos amigos do usuario.

Figura 1- Ecomapa da Familia |

FAMILIA
Sogra U1
Cunhado U1

ESCOLA
Servico

‘ 3 i P,
Vinculo forte Vinculo ténue ) Ecossistema domiciliar

- da seta indica o grau de apoio)

Ao/ Vinculo conflituoso

— Vinculo muito forte __ ,  Fluxo deenergia (comprimento D ou O UouF (U)

Vinculo fraco

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelas pesquisadoras
A familia 11 é constituida por cinco pessoas, a usuaria (U2), o companheiro, a filha
(FU2), o genro e a neta. O ecomapa tracado demonstra que as principais fontes de apoio sdo
os familiares e a religiosidade.

Figura 2 — Ecomapa da Familia 11
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Fonte: Dados da pesquisa organizados pelas pesquisadoras
A familia 111 é constituida por trés pessoas, a usuaria (U3), a mae (FU3) e a filha. O

ecomapa elaborado demonstra que as principais redes de apoio sdo os familiares e a

espiritualidade.
Figura 3 - Ecomapa da Familia 11l
SERVICO )
DE FAMILIA U3
DN Avés e Tios
‘Comunidade
Associagdo
Moradores
‘\
AMIGOS
/ Bares
Centro e e
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Legenda:
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3R A Vinculo > Fluxo dt?er!ergia (Winer_mo |: ©
D e — da seta indica o grau de apoio

Fonte: Dados da pesquisa organizados pelas pesquisadoras
A partir das falas, foi possivel identificar que, usuarios e familiares citam
instituices/locais e pessoas que de alguma forma os auxiliam:

[...] casa dos meus amigos, as quadrinhas (de futebol) [...] (U1).
[...] vou numa pizzaria, saio para dancar [...] (U2).
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[...] o centro espirita, a casa dos meus familiares [...] (U3).

O postinho [...] e o servigo [...] (FUL).

[...] aigreja adventista, barzinho, casa dos meus amigos [...] (FU2).

[...] bar, as festas, a praia, a igreja, nas outras religides [..]Ja associacdo de
moradores [...] (FU3).

Quanto as atividades desenvolvidas pelos usuérios e familiares nestes locais, sdo
citadas as de lazer, socializacdo, manutencdo da saude, agdes comunitarias e religiosas, como
esta demonstrado em algumas falas:

[...] conversar com os amigos, tomar um chimarrdo, trocar ideias, estar sempre
renovando, aprendendol...] (U1).

[...] a gente conversa, fala de tudo, da risada, passa o tempo [...] (U2).

No centro espirita eu faco curso, faco evangelizacao [...] bar é a confraternizacdo com
0s amigos [...] (U3).

[...] retirar ficha para pegar os remédios (FU1).

Na igreja [...] peco a Deus todos os dias, eu oro, eu converso com Deus pra me dar
forca, pra me ajudar [...] (F U2).

Relacionado ao apoio recebido ou ndo destaca-se:

[...] no futebol [...]Jtu ndo estas pensando na dialise [...]Jajuda a ndo desanimar (U1).
[...] esquecer do meu problema, a gente conversa, a gente fala. [...] (U2).

[...] O centro espirita [...] € ali que eu calmo meu coragdo, entendo e renovo [...] Ajuda
no meu equilibrio mental (U3)

[...] na escola me ajudam bastante, me deixam vim pra casa, vim ver como esta 0 meu
marido [...]JNo posto [...] ndo tenho muita ajuda, muita colaboracéo [...]. até ajudam
conversando a minha gente ajuda se tem que ficar com a nossa filha [...] O agente
comunitario ndo colabora (FU1).

[...] Na verdade apoio eu ndo tenho de ninguém, tem do pessoal daqui, porque até tu
conversa alguma coisa com alguém, mas dizer eu posso desabafar, ndo tem ninguém
assim na verdade [...] (FU2).

Olha em relacé@o a doenca dela [...] a gente tem o médico em casa [...] (Familia) esta
sempre a disposicdo, tanto pra ficar comigo como pra ficar com a neta, como pra
levar ela no hospital, como pra ficar com ela no hospital [...] (FU3).

DISCUSSAO

Eventos como o adoecimento na familia provocam mudangas significativas,
mobilizam os integrantes no cuidado ao familiar enfermo. Frente a isso hd uma reorganizacdo
e adaptacdo de suas funcdes, a fim de enfrentar os infortunios e limitacdes ocasionadas pela
IRC. Essa reorganizacdo movimenta toda a unidade familiar no intuito de contribuir no
tratamento das mais diversas formas. A unido familiar, geralmente, se acentua propiciando

relagdes fortalecidas, tornando a familia fundamental no processo de superacdo da doenga*®-
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O pensamento ecossistémico percebe o ser humano como um sistema em busca do
equilibrio dindmico, com padrfes bioldgicos, sociais, espirituais, psicoldgicos e culturais
interdependentes e integrados inseridos em um contexto mais amplo e numa area geogréfica
delimitada®®Y. Assim, o ecossistema consiste na comunidade de organismos que interagem
entre si e mantém relagdo com o ambiente em que vivem®4),

Considerando o exposto, 0s elementos que compdem o espago/ambiente de usuario
com DRC ao se relacionarem, constroem redes que propiciam um desenvolvimento
harmonioso e saudavel, por meio de intercdmbio continuo de matéria e energia entre si e 0
meio. Ao ser acometido por uma doenga, como a IRC o individuo tem uma alteracédo
estrutural de sua vida e a maneira em que estas inter-relacdes se estabelecem influenciam nas
suas atitudes e comportamentos determinando o seu potencial de enfrentamento frente a
patologia.

Ao ponderar acerca dos pressupostos do pensamento ecossistémico a superacdo da
doenca pelo usuério com IRC esta relacionada a uma concep¢do ampliada e diferenciada
incluindo o espaco que o cerca e das inter-relagbes que se formam entre 0s elementos que
constituem o ambiente em que vive. Esse conjunto compreende tanto os elementos bioticos
como abioticos que interagem entre si e se interconectam. Essas interconexdes tecidas pelo
usuario com IRC e os demais sistemas que o rodeiam (familia, amigos, vizinhos, escola, ...)
constituem sua rede relacional que pode torna-lo mais motivado, fortalecido e capacitado a
reestruturar seu cotidiano.

Nesta pesquisa, 0s participantes identificaram variados locais e pessoas com as quais
interagem e que constituem auxilios em diversos dominios de suas vidas. As instituicGes
frequentadas e pessoas citadas foram: institui¢ces de satde (Unidades Basicas); Residéncia de
familiares; ambientes religiosos (igreja, centro espirita), casa de amigos, escola e ambientes

sociais (bares, quadras de futebol, pizzaria, locais para dangar, praia, feira e ponto de taxi).
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Pesquisa realizada com trés familias de pacientes cronicos no Rio Grande do Sul vem ao
encontro aos dados obtidos, visto que citam como fontes de apoio encontradas a familia,
instituicdes de saude e religiosas®.

Em relagdo as atividades exercidas pelos usuérios e familiares nas instituicbes ou com
as pessoas que compdem sua rede, foram mencionadas as atividades de lazer, de socializacéo,
religiosas, comunitérias e para manutencdo da salde. Assim, fundamentado no pensamento
ecossistémico, essas oportunidades de convivéncia e apoio proporcionadas pela vinculagdo do
usuario com IRC a outros individuos/instituicbes propiciam trocas de energia e informagdes,
estimulando o individuo a desempenhar atividades que exercia antes da deflagracdo da
patologia.

Neste sentido, a pesquisa evidenciou que 0s apoios fornecidos aos usuarios e
familiares possuem formas diversas enunciadas pelos participantes: necessidades quanto a
manutencdo e reparacdo da salde do usuério, apoio emocional, apoio logistico nas atividades
familiares, apoio na alteracdo de horéarios de trabalho e apoio espiritual. Reforcando, os
resultados, um estudo com familiares de criancas com doengas cronicas na Paraiba,
evidenciou que a rede social para pessoas com doenca crénica, constitui-se numa estratégia
eficaz de apoio em busca de melhoria na qualidade de vida®®.

Considerando os resultados obtidos na elaboracdo dos ecomapas e nas entrevistas,
percebe-se que a familia, na presente pesquisa, constitui o elemento fundamental no apoio ao
usuario. Encontra-se presente em todos os depoimentos dos participantes, geralmente, com
uma vinculacdo muito forte com os cuidadores mais proximos, entretanto na F1, o apoio
familiar apresenta fragilidades nas relacGes com familiares distantes.

Desta maneira, constatou-se que a familia nuclear é a que mais apoia 0s USUarios e,
alguns outros familiares mais distantes, contribuem inclusive com os cuidadores. Dois

estudos semelhantes, um com familiares de criangas com doengas cronicas na Paraiba e outro
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com familias de pacientes em hemodialise no Rio Grande do Sul, corroboram com o0s
resultados encontrados; um realizado com criancas assinala que a familia, em geral, mobiliza
sua estrutura para enfrentar a doenca a partir de oferta e disponibilidade de recursos™®; o
outro cita que os membros mais distais da familia dispuseram-se para contribuir no
tratamento, embora nem sempre ocorra este apoio na dimens&o necessitada pelo usuario ),

Os dados da presente pesquisa destacam o auxilio familiar nas atividades cotidianas e
nas situacdes de salde, como elemento mais citado da rede de apoio. Dados semelhantes
foram encontrados em estudo® realizado com 22 pessoas hipertensas, 5 familiares, 5
profissionais da saude e 3 representantes da comunidade, de uma Unidade Basica de Saude de
Belém, onde referiram o atendimento imediato de necessidades materiais, dentre eles esta o
financeiro, atividades do cotidiano e de auxilio & satde. E possivel perceber pelas enunciacdes
que existe uma similaridade com relagdo ao auxilio familiar nas atividades e a saude, onde
foram citados subsidios para atividades de organizacao e logistica familiar e no atendimento
as necessidades decorrentes da satde do usuario.

A familia ainda, proporciona, apoio emocional/psicolégico como se constata nos
depoimentos dos participantes (U2 e U3), propiciando equilibrio mental e a possibilidade de
esquecimento da doenca por meio de atividades recreativas e de distracdo. Este achado
corrobora com outra pesquisa’*® envolvendo trés familias de pacientes em hemodialise numa
Clinica do Rio Grande do sul, a qual demonstrou que a assisténcia emocional ofertada pelos
familiares a portadores de doencas crbnicas fornece ajuda no tratamento da doenca e é
percebido por meio de sentimentos afetuosos®®). Além disso, estudo realizado” com quinze
cuidadores familiares de pacientes com doenca cronica de um servico de internacdo
domiciliar no Rio Grande do Sul, evidenciou que cuidadores familiares inseridos no contexto

do usuério fornecem um cuidado mais individualizado e, assim conseguem atender suas



109
demandas inclusive de lazer e descontragdo, proporcionado bem estar e conforto. Os dados
desta pesquisa se assemelham aos alcangados no presente estudo.

Nesta perspectiva, ficou evidenciado que as relagGes familiares possibilitam ao ser
humano o aprender a pensar, agir e reagir por meio de principios éticos, morais, religiosos e
sociais que Ihes sdo ensinados estabelecendo a sua forma de ser e estar no mundo®®. Este
sistema constituido por pessoas que compartilham sentimentos, valores e crencas responde as
mudancas externas e internas a fim de atender as novas situacdes sem perder a continuidade,
mantendo-se como referéncia para os seus membros, fortalecendo a vontade de superar as
limitac@es e viver com qualidade e autonomia®®).

Em um dos depoimentos, a familiar (FU2) enfatiza ndo ter a oportunidade de
desabafar com ninguém, ndo se sentindo apoiada, com excecdo dos familiares que ja
participam do cuidado da sua mae. Esta declaracdo vem ao encontro do trabalho realizado®
com familiares de criancas com doencas crénicas na Paraiba , ao constatar que a doenca renal
inspira um tratamento continuo, complexo e desgastante, 0 que em determinadas situacoes
pode levar ao sofrimento e sobrecarga familiar. Assim, a desestrutura da familia, em virtude
da doenga, necessita ser avaliada tornando-se importante o apoio dos demais integrantes da
rede social para que haja um revezamento dos cuidados prestados.

Frente as alteragdes provocadas pela doenca renal crénica, ha uma desestabilizacéo
das dimensdes bioldgica, social, espiritual e psicoldégica do individuo e modificacGes
familiares, que requerem um compartilhamento de atividades e apoio de outras redes
interconectadas que compdem o ecossistema dos usuarios com IRC e familiares. Sob a
perspectiva ecossistémica essa teia de conexdes e interconexdes, por meio de relacionamentos
de interacdes reciprocas, sdo capazes de propiciar um intercambio de informacdes que podera

contribuir, positivamente, no processo de salde-doenca.
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Uma familiar (FU1) cita como apoio o auxilio fornecido pela escola em que a mesma
exerce sua atividade laboral, que se refere a autorizagdo de sua saida durante o periodo de
expediente a fim de cuidar o esposo com IRC. Esta atitude denota que, mesmo 0 Usuario ndo
estando inserido diretamente em um local, desde que haja uma inter-relagdo por intermédio de
uma terceira pessoa, o fato repercutira no cotidiano do mesmo, favorecendo-o ou néo
conforme os vinculos estabelecidos. Esse dado encontra oposicdo e discrepancia em pesquisa
realizada *® com trés familias de usuarios renais cronicos em hemodialise no Rio Grande do
Sul, na qual a escola surge com um elemento negativo e conflituoso na rede de relagdes, por
desconhecer as situacOes enfrentadas pelos pacientes e familiares.

Outro elemento importante e citado como preferencial na vida da (U3) e presente nas
explanacGes de alguns participantes foi o apoio espiritual, ofertado por instituicGes religiosas
e pela espiritualidade, dimenséo inerente ao individuo, pautado na tranquilidade emitida, no
entendimento da doenca em termos espirituais e na forga para o enfrentamento relacionado as
dificuldades resultantes da doenca. Trés estudos, um envolvendo pessoas da rede de apoio e
usuarios hipertensos em Belém, outro com trés familias de pacientes em hemodialise no Rio
Grande do Sul e o terceiro com 15 cuidadores familiares de pacientes crénicos também no Rio
Grande do Sul, evidenciaram a espiritualidade como fonte de enfrentamento nos periodos de
tensdo provocados pela doenga®™), suporte na reabilitagdo dos usuérios e familia a partir da
influéncia de um ser superior e supremo capaz de propiciar a cura® e a utilizaco da fé como
forma de driblar as dificuldades do cotidiano, além da esperanca na recuperacao do familiar
enfermo®?),

Nos ecomapas das Familias I, Il e 11l representados por vinculos muito forte, forte e
fraco, respectivamente, estdo listados os amigos. Na familia I, o usuario cita parcerias nas
atividades de lazer, enfatizando o apoio emocional, estimulando-o a ndo desanimar frente as

dificuldades. Na familia 11, ttm-se companhias para atividades de distracdo e na familia I11,
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amizades que proporcionam equilibrio mental/emocional. Estudo realizado com renais
cronicos em hemodialise numa Clinica no Rio Grande do Sul®™® e com quatro adolescentes
em condicdo cronica de saude internados em um hospital da Paraiba®®, respectivamente,
confirmam os lagos de amizade como importante for¢a de apoio, minimizando o isolamento
social decorrente da doenga e tética para o enfrentamento da doenca ampliando o &nimo e
mantendo o equilibrio emocional.

Nas redes de apoio citadas na entrevista (FU1 e FU3) estdo as Unidades Basicas e, a
partir do ecomapa verifica-se 0s vinculos, inclusive estabelecidos com o Servico de Didlise.
Pesquisas envolvendo familiares de criangas com doenga cronica num hospital da Paraiba®® e
outro com trés familias de usuarios em hemodialise no Rio Grande do Sul®® verificaram que
0s servicos de saude hospitalares eram 0s principais enunciados, sendo que 0S USUArios em
hemodialise apresentaram vinculos muito forte com o servico de Nefrologia. Os dados desta
pesquisa divergem parcialmente da literatura consultada, visto que a vinculagdo com o servico
de hemodialise apresentou-se forte apenas no relacionamento do Ul e nos demais nao
apresentaram registros significativos.

Em relacdo as Unidades Basicas de Saude, os depoimentos consideraram fonte de
apoio o fornecimento de receituario para medicacOes e a oferta de servicos meédicos, com uma
vinculacdo de forte a fraca. Na familia I, moradora de uma cidade interiorana, percebe-se uma
animosidade entre o0 agente comunitario de saude e a familiar, suscitando reclamacdo de
caréncia de apoio. Este dado encontrou similaridade num estudo™® envolvendo sete
familiares de criancas com doenga cronica, desenvolvido em um hospital da Paraiba, o qual
referenciou que as familias, normalmente, buscam o atendimento da Atencdo Basica em
cidades do interior, mas em algumas situac6es ndo tem sua demanda atendida ou entdo ndo se

sentem acolhidas pelos profissionais ocasionando distanciamento do servico.



112

Neste interim, percebe-se uma lacuna relacional entre os servicos de salde e
usuarios/familia, com uma vinculagdo enfraquecida que poderd interferir na adesdo ao
tratamento e autocuidado. Esses resultados opdem-se as diretrizes de cuidado a doenca
cronica, a partir dos quais 0s servicos de saude precisam organizar a assisténcia centrada na
pessoa e familia, a fim de estreitar vinculos e intervir eficazmente no processo saude-
doenca®?,

CONSIDERACOES FINAIS

Foi possivel identificar que as redes servem de apoio ao usuario com doenca renal
crénica e familia, 0 que se constitui numa importante ferramenta de cuidado, visto que esses
elos apoiadores podem auxiliar na conducao de praticas de cuidado necessarias, minimizando
a sobrecarga familiar e fornecer estimulos ao enfrentamento da doenga.

Vislumbra-se com essa pesquisa fomentar novas investigacdes acerca da tematica
visto a importancia da mesma no auxilio ao usuario com IRC e familia no enfrentamento da
doenca e apoio no cuidado favorecendo a busca de melhor qualidade de vida. Apesar dos
objetivos da pesquisa terem sido atingidos, nota-se limitacdes referente ao tamanho da
amostra e periodo de observacdo ndo havendo a possibilidade de generalizagcdes e nem inferir
0s dados a populacdo de usuarios com IRC e familiares como um todo.

Percebeu-se que os vinculos relacionais que se estabelecem entre 0s componentes do
ecossistema domiciliar exercem funcdo fundamental no desenvolvimento do usuario renal
crénico quando exercidos com confianca, reciprocidade e afeto. Este contato com
diversificados elementos, constituintes do ecossistema domiciliar, interdependentes e
interconectados, proporciona intercambio de informagbes, cooperacdo, parceria,
compartilhamento de vivéncias e experiéncias de forma constante. A pratica desses aspectos,

geralmente, culminam em sentimentos positivos, energizacdo e equilibrio dindmico que
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favorece o fortalecimento do individuo e auxilia na superacéo das dificuldades geradas pela
patologia da IRC.
Pondera-se que os profissionais de saude, especialmente, os enfermeiros, atores essenciais no
processo de cuidar do usuério com DRC, necessitam exercer uma funcdo de acolhimento e
fornecimento de orientacdes a fim de dirimir davidas, partilhar angustias, medos e incertezas.
E preciso inserir-se na rede de apoio ao usuéario com DRC e vé-lo como um ser Gnico, que
necessita de apoio, compreensdo, orientacdes e energia para superar as consequéncias do seu
estado de saude.
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6. CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa embasou-se ha perspectiva ecossistémica, investigando os fatores abidticos
e bidticos do ecossistema domiciliar de usuérios com IRC e as interconexdes entre eles, as
redes de apoio utilizadas no viver dos usuérios e as contribuicBes do enfermeiro no
ecossistema domiciliar a usuérios e familiares no enfrentamento da IRC. A escolha da
tematica deste estudo foi decorrente da experiéncia da pesquisadora principal no cuidado ao
usuario portador de doenca renal cronica e as inquietacbes acerca das dificuldades e
limitagdes que estes individuos e familiares enfrentam no cotidiano.

A relevancia deste estudo esta pautada na escassez de estudos neste ambito, o que
ficou comprovado ao se realizar o estado da arte para construcdo deste trabalho. Além disso,
as doengas cronicas merecem uma atencao diferenciada, especialmente a IRC, em virtude do
aumento expressivo de novos casos, ocasionando severas limitacbes aos portadores da
patologia, familia, sociedade e pais. Desta forma, acredita-se que os dados obtidos nesta
pesquisa estimulem novas investigacoes relativas a tematica e possibilitem a enfermagem um
olhar global acerca do cuidado aos usuarios renais crénicos, considerando o ambiente em que
estdo inseridos, suas singularidades e relacGes estabelecidas com o meio, para assim se
programar de forma mais efetiva e eficiente as acdes de promocao, prevencao e reabilitacéo
da saude.

Os dados coletados permitiram avaliar as relagdes dos componentes do ecossistema
domiciliar, bem como identificar as redes de apoio a estes usuarios e a assisténcia de saude
prestada, com énfase nos cuidados do enfermeiro, por este motivo, acredita-se que mesmo
com fragilidades, a proposta inicial foi satisfeita. Houveram limitacdes no que tange a amostra
e periodo de observacdo ndo havendo a possibilidade de inferir os dados a populacdo de
usuarios com IRC e familiares como um todo, bem como, o déficit de inserc¢éo do profissional
enfermeiro nos ecossistemas domiciliares pesquisados.

Salienta-se que a metodologia adotada permitiu a pesquisadora principal um novo
olhar sobre o cuidado de enfermagem a estes usuarios, visto que o processo de observacao e
aproximacao com as familias criou novas perspectivas de atuacao profissional, vislumbrando

inclusive as fragilidades no cuidado integral aos usuarios renais crénicos.
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Verificou-se que as alteracBes ocasionadas pelo usuario de IRC no cotidiano familiar
sdo variadas e causam limitacGes importantes nas multiplas dimensdes do viver dos usuérios e
nas relagBes familiares. Percebeu-se que o enfrentamento da doenca é dificil e requer uma
mudanca de comportamentos e atitudes por parte de toda a familia, mas a superacdo das
dificuldades é possivel por intermédio da unidade e compreensdo familiar, das relagdes
bidirecionais e pautadas no afeto e compreensdo. O apego e o desenvolvimento da dimenséo
espiritual e a perspectiva de um transplante também séo estratégias importantes e utilizadas
para enfrentar a IRC.

As redes de apoio utilizadas no viver dos usuérios com IRC sdo diversificadas e
ofertam inGmeras possibilidades de auxilio no enfrentamento da patologia. Os vinculos
afetivos e o apoio familiar constituem uma importante rede para a superacdo da doenca,
apesar de conflitos familiares estarem presentes e terem sido detectados, em alguns casos,
nessa investigacao.

O cuidado ofertado ao individuo com IRC apresentou vérias fragilidades citadas pelos
participantes, o que destaca a importancia deste trabalho para repensar e redimensionar a
assisténcia prestada, ao usuario e sua familia. Enquanto pesquisadora e profissional da area
verifico que um enfermeiro atuante no contexto social do usuario com doenga renal tem uma
possibilidade aumentada de intervencdes de salde capazes de resultar em sucesso no
tratamento, gerando bem estar e, consequentemente, favorecendo qualidade de vida ao
usuario com IRC.

O enfermeiro, neste estudo, teve sua maior contribuicdo nas acdes educativas
direcionadas a familia e usuario. Destaca-se a importancia deste profissional inserir-se no
ambiente domiciliar, a fim de conhecer a realidade vivenciada pelos usuarios de IRC e sua
familia no seu ecossistema domiciliar, com o objetivo de estimula-los a assumirem posturas
criticas e reflexivas, adquirindo autonomia no gerenciamento de sua saude. O enfermeiro, ao
adotar um cuidado ecossistémico, é possivel adquirir a capacidade de compreender o
individuo como um ser integral em permanente reconstrucao, capaz de superar-se, realizar a
adaptacdo ao seu ecossistema e reelaborar novas formas de enfrentamento, mesmo com uma
enfermidade crénica e prosseguir a caminhada da vida.

Portanto, vislumbra-se uma nova possibilidade da enfermagem na assisténcia ao
usuario com IRC e familia a partir da perspectiva ecossistémica, abandonando a visdo
cartesiana de saude, fragmentada, unidirecional com base na doenca e voltando-se ao ser
humano enquanto produtor de sua propria salde e em permanente troca de matéria e energia

nos varios niveis ecoldgicos ao qual esta inserido. Assim, sugere-se novos estudos acerca da
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insercdo do olhar ecossistémico no cuidado a saude de usuérios com IRC, promovendo a
aquisicdo de subsidios para a préatica da enfermagem centrada na salde e qualidade de vida do

usuario e sua familia.
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APENDICE A

Solicitacdo de autorizagédo da instituicdo para coleta de dados para a selecédo dos

participantes
A direcéo da instituicdo,

Ao cumprimenté-lo cordialmente, vimos respeitosamente, por meio deste, solicitar a
V.S.a permissdo para desenvolver um trabalho de pesquisa junto ao usuarios do Servico de
Nefrologia, mais especificamente, com os dados dos pacientes com Insuficiéncia Renal
Cronica, no intuito de averiguar o endereco dos mesmos, pois a pesquisa sera feita
efetivamente no contexto domiciliar. A presente pesquisa € orientada pela Proft. Dr2 Hedi
Crecencia Heckler de Siqueira, docente do Curso de Mestrado e Doutorado em Enfermagem
da Universidade Federal do Rio Grande/RS.

A pesquisa, intitulada: “ECOSSISTEMA DOMICILIAR DE USUARIO COM
DOENCA RENAL CRONICA: CONTRIBUICOES DO ENFERMEIRO” tem como
objetivos gerais: conhecer as relacbes familiares de usuarios com IRC no ecossistema
domiciliar; identificar as redes de apoio utilizadas no viver do usuario renal crénico;
investigar as contribuicdes que o enfermeiro oferece, no ecossistema domiciliar, ao usuario e
familia, no enfrentamento da doenca renal crénica.

O tema da pesquisa se torna relevante na medida em que a doenca renal cronica consta
como prioridade de pesquisa na Agenda de Prioridades de Pesquisa em Saude (2008) no sub
item 5. Além disso, este estudo servira de subsidios para alavancar novas investigacoes
relacionadas a interacdo do usuario renal crénico, familia, amigos, comunidade, servicos de
salde, capazes de formar redes de apoio. Outro ponto importante a destacar consiste na
possibilidade desse estudo fornecer contribuicbes para a ciéncia da enfermagem,
principalmente, os relativos a gestdo do cuidado de enfermagem voltadas as especificidades
deste grupo no ecossistema domiciliar no qual vivem e convivem, possibilitando elaboracao
de acBes de promocéo de saude deste grupo.

Na certeza de contar com a compreensdo, apoio e habitual cordialidade de V.S.a,
colocamo-nos a disposicdo para os esclarecimentos que se fizerem necessarios.

Agradecemos antecipadamente.

Atenciosamente,

Marcia Helena Baltassare Nunes Prof® Dr2 Hedi C.Heckler de Siqueira
Mestranda em Enfermagem FURG Orientadora
e-mail: helenabaltassare @ibest.com.br e-mail: hedihs@terra.com.br



APENDICE B

Autorizagdo da direcéo da escola de enfermagem para a realizacéo do estudo
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APENDICE C

Autorizacdo do Comité de ética em pesquisa na area da saude — CEPAS/FURG

CEPAs/FURG
‘ ’ COMITE DE ETICA EM PESQUISA NA AREA DA SAUDE
~— Universidade Federal do Rio Grande - FURG
FURG www.cepas.furg.br

PARECER N° 182/2015

CEPAS 96/2015

CAAE: 51251415.6.0000.5324

Processo: 23116.006305/2015-18

Titulo da Pesquisa: O ENFERMEIRO NO ECOSSISTEMA DOMICILIAR E NAS
REDES DE APOIO AO USUARIO COM DOENGCA RENAL CRONICA

Pesquisador Responsavel: MARCIA HELENA BALTASSARE NUNES

PARECER DO CEPAS:

O Comité, considerando tratar-se de um trabalho relevante, o que justifica seu
desenvolvimento, emitiu o parecer de APROVADO para 0 projeto “O ENFERMEIRO NO
ECOSSISTEMA DOMICILIAR E NAS REDES DE APOIO AO USUARIO COM DOENGCA
RENAL CRONICA.”

Estd em vigor, desde 15 de novembro de 2010, a Deliberagac da CONEP que
compromete o pesquisador responsdvel, apds a aprovagdo do projeto, a obter a
autorizacéo da instituicdo co-participante e anexa-la ao protocoio do projeto no CEPAS.
Pelo exposto, o pesquisador responsével devera verificar se seu projeto esta
obedecendo a referida deliberacio da CONEP,

Segunde normas da CONEP, deve ser enviado relatéric semestral de
acompanhamento ao Comité de Etica em Pesquisa, conforme modelo disponivel na

© pagina . »
Data de envio do relatério final: 30/03/2018.

Rio Grande, RS, 27 de novembro de 2015.

Il S -(Wtﬁ $ilim
Prof 2 £li Sinnett Silva
Coordenadora do CEPAS/FURG



APENDICE D
Termo de consentimento livre e esclarecido

O projeto intitulado: “ECOSSISTEMA DOMICILIAR DE USUARIO COM
DOENCA RENAL CRONICA: CONTRIBUICOES DO ENFERMEIRO” tem como
objetivos gerais: Conhecer as relagdes familiares de usuérios com IRC no ecossistema
domiciliar; Identificar as redes de apoio utilizadas no viver do usuério renal crénico;
Investigar as contribuices que o enfermeiro oferece, no ecossistema domiciliar, ao usuério e
familia, no enfrentamento da doencga renal crénica.

A presente pesquisa é orientada pela Profe. Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira,
docente do Curso de Mestrado e Doutorado em Enfermagem da Universidade Federal do Rio
Grande/RS

Para que o0 objetivo seja alcancado a coleta de dados sera realizada por meio de uma
entrevista semi-estruturada a ser gravada e observagao direta ndo participante.

Em principio, ndo existem riscos prejudiciais a integridade dos sujeitos participantes
desta pesquisa. Entretanto, poderdo ocorrer lembrancas de fatos que tragam sentimentos
agradaveis ou desagradaveis. No caso de ocorrer algum fato negativo, de comum acordo,
pesquisadora e participante, a entrevista podera ser interrompida e se necessario sera ofertado
um auxilio da pesquisadora quanto a orientacéo e dialogo, considerando-se a possibilidade de
continuar ou suspender as entrevistas e também o encaminhamento para um psicologo da
FURG.

O tema da pesquisa se justifica na medida em que a doenca renal crénica consta como
prioridade de pesquisa na Agenda de Prioridades de Pesquisa em Saude (2008) no sub item 5.
Além disso, este estudo servira de subsidios para alavancar novas investigacoes relacionadas a
interacdo do cliente renal crénico, familia, amigos, comunidade, servicos de salde, capazes de
formar redes de apoio. Outro ponto importante a destacar consiste na possibilidade desse
estudo fornecer contribuicdes para a ciéncia da enfermagem, principalmente, os relativos a
gestdo do cuidado de enfermagem voltadas as especificidades deste grupo no ecossistema
familiar no qual vivem e convivem, possibilitando elaboracdo de acBes de promocao de salde
deste grupo.

E garantida a liberdade da retirada de seu consentimento a qualquer momento e deixar
de participar do estudo, sem qualquer prejuizo a continuidade de seu tratamento na instituicao.

As informacGes obtidas serdo analisadas em conjunto com outros participantes, ndo
sendo divulgada a identificacdo de nenhum participante.

Vocé possui o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados parciais da
pesquisa, quando em estudos abertos, ou de resultados que sejam do conhecimento dos
pesquisadores.

Despesas e compensacgdes: Ndo ha despesas pessoais para o participante em qualquer
fase do estudo. Também ndo hd compensacdo financeira relacionada a sua participacdo. Se
existir qualquer despesa adicional, ela sera absorvida pelo orcamento da pesquisa.

Existe o compromisso da pesquisadora de utilizar os dados e o material coletado
somente para esta pesquisa e trabalhos cientificos a serem elaborados.

Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais davidas. O principal investigador é a Mestranda
Marcia Helena Baltassare Nunes, que pode ser encontrada pelo e-mail



helenabaltassare@hotmail.com, e pelos telefones (53) 32551281 ou (53) 21288587. Se vocé
tiver alguma consideracdo ou ddvida sobre a pesquisa, entre em contato via telefone e/ou por
e-mail.

O comité de ética em pesquisa da FURG (CEPAS,) no qual tramitara o referido
projeto, localiza-se na Rua Visconde de Paranagua 102 - Hospital Universitario 3°
Andar/Campus Cidade -Rio Grande/RS, fone 53 - 3233.0235.

Eu discuti com a Mestranda Marcia Nunes sobre a minha decisdo em participar neste
estudo. Ficaram claros para mim quais sdo os propésitos do estudo, os procedimentos a serem
realizados, seus desconfortos e riscos, as garantias de confidencialidade e de esclarecimentos
permanentes. Ficou claro, também, que minha participacdo € isenta de despesas e que tenho
garantia de acesso aos dados. Concordo, voluntariamente, em participar deste estudo e poderei
retirar 0 meu consentimento a qualquer momento, antes ou durante o mesmo, sem penalidades
ou prejuizo ou perda de qualquer beneficio.

Assinatura do participante
Data / /

Declaro que obtive de forma apropriada e voluntaria o Consentimento Livre e
Esclarecido deste participante

Marcia Helena Baltassare Nunes - Mestranda em Enfermagem FURG
Fone: 53-32551281 ou 53-21288587
e-mail: helenabaltassare @ibest.com.br
Data / /

Prof® Dr2 Hedi Crecencia Heckler de Siqueira
Orientadora
Fone: 53-32330310
e-mail: hedihs@terra.com.br



APENDICE E

Roteiro e Diério de campo

1) Dados Gerais da Observacéao:

Data da Observagdo: __ / / Inicio: :

Participante da pesquisa: Local:

Participantes Observados:

Termino: :

2) Domicilio

Tipo:

N° Comodos:

Aspecto (organizacdo/condicdes de higiene e estrutura):
Esgoto/agua encanada:

Adaptac6es do ambiente devido a patologia:

Anotacdes:

3) Animais de Estimacao

Qual (is):
Relacdo com o usuario e familiares:

Anotacdes:

4) Usuario

Personalidade:

Comportamento/Atitude:

Vinculos/ Afinidade (elo solitario ou dual):
Relacionamento com 0s outros membros:
Comunicacéo (Uni ou Bidirecional):
Interacdo/ papéis:

Cuidador mais préximo/ relacionamento:
Limitaces funcionais e emocionais:
Alimentacdo/ ingesta hidrica:

Cuidados com a saude:

Dificuldades:



Facilidades:

Anotacoes:

5) Familiares / Cuidadores

Personalidade:

Comportamento/Atitude:

Vinculos/ Afinidade (elo solitario ou dual):
Relacionamento com o usuario com IRC:
Relacionamento com os outros membros:
Comunicacéo (Uni ou Bidirecional):
Interacdo/ papéis:

Cuidados com o usuario:

Limitacdes:

Dificuldades:

Anotacdes:



ROTEIRO DO DIARIO DE CAMPO

1) Dados Gerais da Observacéo:

Data da Observagdo 1: _ / / Inicio: : Termino: __ :

Participante da pesquisa: Local:

Participantes Observados:

Data da Observacédo 2: [/ / Inicio: : Termino: __ :

Participante da pesquisa: Local:

Participantes Observados:

Data da Observacédo 3./ / Inicio: : Termino: __ :

Participante da pesquisa: Local:

Participantes Observados:




APENDICE F

Instrumento para coleta de dados (Usuario Renal Cronico)

1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS

Identificacdo do participante:

Sexo:

Idade:

Escolaridade: ( )completa ( ) incompleta

Estado Civil:

Profissao:

Trabalha: sim( ) nao ( )

Religido: Praticante () sim

2. COMPOSICAO FAMILIAR:

Quantas pessoas moram na sua casa, além do Sr(a)?
Quem sdo elas?

Pai ()

Mée ( )

Filhos ( ) Quantos?

Marido ()

Esposa ( )

Irmdos () Quantos?

Na sua casa moram pessoas que ndo sao da familia? () sim

Quantas?
Elas sdo parentes? ( )sim ( )néo
Qual o grau de parentesco destes outros parentes?

3. QUESTOES NORTEADORAS:

( )néo

pessoas

( ) néo

a. Na sua maneira de enxergar o que mudou para o Sr (a) desde que descobriu que tem IRC?

Por que?
Que pessoa cuida da saude do Sr (a)?

o o0 o

noite?

Além da pessoa que lhe cuida, qual o familiar mais proximo? Em que ele Ihe ajuda?

Tem outras pessoas gque lhe cuidam? Quem? Em que?

Como o Sr (a) percebe o cuidado que recebe de sua familia?

Diga com suas palavras os cuidados que o familiar prestA ao Sr (a) durante o dia e a

g. Onde, com quem e como encontra forgca/energia para enfrentar essa doenca?



h. Na sua comunidade, bairro ou cidade tem lugares que o Sr(a) gosta de frequentar?
Quais? Qual o de sua preferéncia? Por que?

I. O que costuma fazer nesses lugares? Em que as pessoas desses lugares lhe ajudam?

j. O Sr (a) recebeu orientagfes para cuidar de sua satude? Quem lhe deu essas orientacdes?
Que orientacgdes recebeu? E ainda continua recebendo?

k. O Sr (a) j& foi atendido pelo enfermeiro no hospital, no posto ou em sua casa? Em que
momentos?

I. O Sr recebeu orientacdes sobre sua saude? Isso lhe ajudou de alguma forma? Se sim:
Fale as orientacdes do enfermeiro que lhe ajudaram.

m. Na sua opinido, as orientagdes recebidas do enfermeiro foram suficientes para atender suas
necessidades? Por que?

n. O que o Sr(a) pensa a respeito do cuidado que estd sendo dado a pessoa com IRC,

no hospital como na familia, deveria ser diferente? Em que deveria ser diferente? Por que

0. O Sr(a) gostaria de acrescentar alguma coisa mais na nossa conversa?

4. ROTEIRO PARA COLETA DE DADOS: GENOGRAMA

a. Dados familiares (Genograma):

Familiar: ( )Pai ( )mde ( )filho ( )Marido ( )esposa ( )irméo ( ) outro:
Idade:

Escolaridade:

Profisséo:

Patologias:

Religido:



APENDICE G
INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS (FAMILIAR/CUIDADOR DO
USUARIO COM IRC

1. DADOS SOCIODEMOGRAFICOS:

Identificacdo do participante:

Parentesco com o Usuério:

Sexo:

Idade:

Escolaridade: ( )completa ( ) incompleta

Estado Civil:

Profissao:

Trabalha: sim( ) ndo ( )

Religido: Praticante () sim ( )néo

2. QUESTOES NORTEADORAS:

Ao ter um familiar com IRC algo mudou na sua vida? Por que? Se sim — O que mudou?
O sr (a) cuida do seu familiar com IRC? Se ndo. Por que o Sr (a) ndo € o cuidador?

Onde e como o sr (a) encontra forcas para enfrentar a doencga do seu familiar com IRC?

O Sr(a) frequenta lugares na comunidade, no bairro ou cidade? Quais?

O que costuma fazer nestes lugares? As pessoas destes lugares oferecem algum apoio na
situacdo de satde do seu familiar com IRC? Qual?

f. O Sr(a) recebeu orientacdes para cuidar da saude do seu familiar com IRC? Quem lhe deu
essas orientacdes? Que orientacOes recebeu? E ainda continua recebendo orientagdes? De
quem? Foi no hospital durante a internacdo do familiar? No Posto?Ou durante a hemodialise?
g. O Sr(a) alguma vez acompanhou seu familiar ao ser atendido pelo enfermeiro no hospital,
no posto ou em sua casa? Em que momentos?

h. O Sr(a) recebeu orientacbes do enfermeiro sobre o cuidado com o seu familiar? Isso Ihe
ajudou de alguma forma no cuidado do seu familiar? Se sim: Fale sobre o que as orientagdes
do enfermeiro Ihe ajudaram no cuidado ao seu familiar.

i. Na sua opinido, as orientacdes recebidas do enfermeiro foram suficientes para atender as
necessidades do seu familiar? Por que?

j. O Sr(a) pensa que o cuidado que estd sendo dado a pessoa com IRC, tanto no hospital
como na familia deveria ser diferente? Em que deveria ser diferente? Por que?

k. O Sr(a) gostaria de acrescentar alguma coisa mais na nossa conversa

® o0 o



APENDICE H
Convite para participar da pesquisa

Ao Sr.(a) participante,

Vimos respeitosamente, através deste, convida-lo(a) para participar da pesquisa
intitulada: “ECOSSISTEMA DOMICILIAR DE USUARIO COM DOENCA RENAL
CRONICA: CONTRIBUICOES DO ENFERMEIRO” tem como objetivos gerais: conhecer
as relagdes familiares de usuarios com IRC no ecossistema domiciliar; identificar as redes de
apoio utilizadas no viver do usuario renal crbnico; investigar as contribuicdes que o
enfermeiro oferece, no ecossistema domiciliar, ao usuério e familia, no enfrentamento da
doenca renal crénica.

A presente pesquisa é orientada pela Prof2. Dr2. Hedi Crecencia Heckler de Siqueira,
docente permanente do Curso de Mestrado e Doutorado em Enfermagem da Universidade
Federal do Rio Grande/RS

Os dados coletados serdo utilizados para a producdo cientifica que resultard na
Dissertacdo de Mestrado em Enfermagem/Saude de Marcia Nunes do Programa de Poés-
Graduacdo em Enfermagem da Escola de Enfermagem da FURG e outros trabalhos
cientificos a serem realizados.

Reiteramos e salientamos que sua participacdo, neste trabalho, € de fundamental
importancia para a obtencdo de dados que auxiliardo no alcance da proposta desta pesquisa.

Desde ja agradecemos a sua disponibilidade.

Atenciosamente,

Marcia Helena Baltassare Nunes Prof® Dr? Hedi Crecencia Heckler de Siqueira
Mestranda em Enfermagem FURG Professora Orientadora
e-mail: helenabaltassare @ibest.com.br e-mail: hedihs@terra.com.br



