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Resumo: Introducdo: A doenca renal crdnica se caracteriza pela disfungdo dos rins na
eliminacdo de toxinas. Uma das alternativas de terapia é a dialise peritoneal, na qual o
individuo encontra diversos desafios, visto que, além das mudancas no estilo de vida devido
a doenca, o tratamento exige certa adaptacao e disciplina, tanto da pessoa, quanto da familia.
Objetivo: Analisar a construcdo da autonomia de mulheres com doenca renal crénica para
realizar a dialise peritoneal no domicilio. Método: Estudo de abordagem qualitativa,
sustentado teoricamente pelo conceito de autonomia proposto pelo educador brasileiro Paulo
Freire. Os dados foram produzidos entre abril de 2013 e junho de 2014, por meio de
entrevista semiestruturada e aberta, organizados no programa Ethnograph v6, tendo sido
submetidos a analise de conteddo proposta por Laurence Bardin. Resultados: Foram
construidas quatros categorias que descreveram a construcdo da autonomia das mulheres,
sendo elas: Surgimento da doenca: busca por cuidados e diagnéstico; Necessidade de
realizar a didlise peritoneal no hospital; Transi¢cdo do cuidado: apoio e assisténcia para o
retorno ao domicilio, e Gerenciando a dialise peritoneal no domicilio. Conclusdo: A
construcdo da autonomia das mulheres ocorreu no decorrer do processo de adoecimento e
seguiu-se no retorno ao domicilio com o auto manejo da dialise. Ainda, evidenciou-se que 0
(re)conhecimento do proprio corpo e avaliacdo constante da dialise foram indispensaveis
para empoderéa-las e decidir sobre o tratamento.

Palavras-chave: autonomia pessoal; insuficiéncia renal cronica; didlise; saide da mulher;
pessoal de saude; pesquisa qualitativa.
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Abstract: Introduction: Peritoneal dialysis is a complex treatment because it requires both a
strict therapeutic regimen and a greater development of autonomy to manage it. Objective:
To analyze the construction of the autonomy in women with chronic kidney disease to
perform peritoneal dialysis at home. Material and Method: This is a qualitative study,
theoretically supported by Paulo Freire's concept of autonomy. Fourteen women on
peritoneal dialysis participated in the study. The data were produced in a nephrology service
in the Southern Region of Brazil, from April 2013 to June 2014, through semi-structured
and open interviews, organized in the Ethnograph v6 program and submitted to content
analysis. Results: Four categories were identified that describe the construction of women's
autonomy, which are: Emergence of the disease: search for care and diagnosis, need to
perform peritoneal dialysis in the hospital; Care transition: support and assistance for
returning home, and managing peritoneal dialysis at home. Conclusion: The construction of
women's autonomy occurred during the illness process and continued when they returned
home with self-management of dialysis. Still, it was evidenced that the recognition of the
own body and constant evaluation of the dialysis had a key role in the empowerment of such
women and help them to decide on the treatment.

Keywords: personal autonomy; renal insufficiency; dialysis; women's health; health
personnel; qualitative research.

Resumen: Introduccién: La enfermedad renal crdnica se caracteriza por una disfuncion renal
en la eliminacion de toxinas. Una de las alternativas terapéuticas es la dialisis peritoneal, en
la que el individuo se enfrenta a varios retos, ya que, ademas de los cambios en el estilo de
vida debido a la enfermedad, el tratamiento requiere cierta adaptacién y disciplina, tanto de
la persona como de la familia. Objetivo: Analizar la construccion de la autonomia de las
mujeres con enfermedad renal crénica para realizar dialisis peritoneal en el domicilio.
Método: Estudio cualitativo, teéricamente apoyado en el concepto de autonomia propuesto
por el educador brasilefio Paulo Freire. Los datos fueron producidos entre abril de 2013 y
junio de 2014, mediante entrevistas semiestructuradas y abiertas, organizadas en el programa
Ethnograph v6, habiendo sido sometidos al andlisis de contenido propuesto por Laurence
Bardin. Resultados: Se construyeron cuatro categorias que describieron la construccion de
la autonomia de las mujeres, a saber: Aparicion de la enfermedad: bldsqueda de atencion y
diagndstico; Necesidad de realizar dialisis peritoneal en el hospital; Transicion de la
atencion: apoyo y asistencia para el regreso a casa y Manejo de la dialisis peritoneal en casa.
Conclusion: La construccion de la autonomia de la mujer ocurri6 en el transcurso del proceso
de la enfermedad y siguid en el regreso a casa con el autocontrol de la dialisis. Aun asi, se
evidencio que el (re)conocimiento del propio cuerpo y la evaluacién constante de la dialisis
eran indispensables para empoderarlas y decidir el tratamiento.

Palabras claves: autonomia personal; insuficiencia renal crénica; dialisis; salud de la mujer;
personal de salud; investigacion cualitativa.
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Introducéo

A doenca renal crénica é um importante problema de salde publica, com relevancia
mundial devido sua crescente incidéncia, prevaléncia e mortalidade @, além do impacto
econbmico tanto para as pessoas e familias que se responsabilizam com custos do
tratamento ¥ quanto para os sistemas de satide. Dentre as modalidades de tratamento esta
a dialise peritoneal ambulatorial continua, a qual se apresenta como uma terapia complexa
por exigir um rigoroso regime terapéutico. @

Ingressar na modalidade de dialise peritoneal exige que a pessoa, com 0 passar do
tempo, desenvolva maior autonomia para autogerir o tratamento e tomar decisées. ) Adota-
se 0 conceito de autonomia descrito por Paulo Freire, ® compreendido como algo construido
culturalmente e, assim, dependente das relagdes humanas. Para Freire, 0 sujeito autbnomo
possui condicdes de emancipacao, pois realiza suas acdes de maneira pertinente, consegue
defender seus pontos de vista por meio de argumentacdo e, possui racionalidade e
sensibilidade na defesa de seus interesses pessoais e coletivos. © Nesse processo de
construcdo, a dependéncia existente em determinado espaco da lugar a liberdade e, assim,
ao ato de assumir responsabilidades. ©

Justifica-se estudar as mulheres pelo fato de que ha um predominio delas em didlise
peritoneal. ® Além disso, em dialise, elas apresentam complicacdes diferentes dos homens
e tém maior probabilidade de serem doadoras do que receptores de transplantes renais. )
Ainda, as diferencas de género continuam a existir no mundo, incluindo o acesso a
assisténcia a satde; além de que a gravidez é um estado Unico para elas e uma fase do ciclo
de vida em que doencas renais agudas e cronicas podem se manifestar e impactar as geracoes
futuras, no que diz respeito a sadde renal. (" Contudo, as mulheres com doenca renal
possuem maior probabilidade de ndo poderem ser mées. ©

Os estudos que exploram a construcao da autonomia de mulheres que vivenciam uma
doenca cronica sao incipientes. Na literatura internacional identificou-se que sdo analisadas
as experiéncias @9 e autonomia dos individuos com doenca renal cronica, *® porém, nio
especificamente com énfase na mulher. No Brasil, a lacuna de estudos que versam sobre a
doenca renal e dialise é ainda maior. *Y Contudo, constatou-se maior nimero de estudos
sobre autonomia para o cuidado de pessoas em outras condi¢Ges cronicas de satde. (219

A partir disso, ha a necessidade de ampliar o olhar sobre a satde renal das mulheres,
tendo em vista a necessidade de ser acolhida de forma integral, com escuta qualificada e
promogéo da autonomia. Diante do exposto, construiu-se a seguinte pergunta de pesquisa:
como ocorre a construcdo da autonomia da mulher com doenca renal para realizar a dialise
peritoneal no domicilio? Teve-se como objetivo, analisar a constru¢do da autonomia da
mulher com doenca renal cronica para realizar a dialise peritoneal no domicilio.
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Método

Trata-se de um estudo construido a partir de um recorte em banco de dados de
pesquisa qualitativa com desenho etnografico. Para analisar a construcdo da autonomia da
mulher para realizar a dialise peritoneal no domicilio, utilizou-se do conceito de autonomia
de Paulo Freire. ® O trabalho de campo foi desenvolvido entre abril de 2013 e junho de
2014, em um servico de nefrologia no Sul do Brasil. No referido periodo de coleta, havia 40
mulheres em didlise, dentre elas, a populagéo do estudo foi constituida de 14 mulheres com
idades entre 22 e 63 anos, trés solteiras, sete casadas, trés divorciadas e uma separada.
Quanto a escolaridade, 11 possuiam o ensino fundamental, duas o ensino superior e uma o
ensino médio completo. Ainda, oito referiram serem brancas, trés negras, duas aleméas e uma
pomerana; sendo 11 residentes na area urbana e trés na rural. Quanto ao tempo em dialise
variou entre um e nove anos. Fizeram parte do estudo as mulheres que atendiam aos
seguintes critérios de inclusdo: serem cadastradas em dialise peritoneal ambulatorial
continua ha mais de seis meses, residentes em &reas urbanas e rurais, e que ndo
apresentassem dificuldade de comunicacdo. Foram excluidas aquelas que ndo residiam na
regido de abrangéncia do servigo de nefrologia.

Os dados foram produzidos mediante entrevistas abertas e semiestruturadas; sendo
as entrevistas desenvolvidas individualmente, em horarios definidos com as participantes,
com duracdo de 60 a 180 minutos nos domicilios. A primeira entrevista a ser realizada,
entrevista aberta, foi norteada pela questdo: "Podes me contar desde quando comegou a
doenca dos rins?”. Nas entrevistas semiestruturadas subsequentes foram aprofundados temas
que surgiram no decorrer do trabalho de campo.

O tamanho da amostra e finalizacao da producédo de dados foram determinados pelo
critério de saturacdo de informacdes, na medida em que a informacédo coletada se repetia.
Para organizacdo das informaces foi utilizado o Programa Ethnography V6. Os dados
oriundos das entrevistas, gravadas em 4udio, foram transcritos na integra por dois
transcritores capacitados, e submetidos & analise de contetido. *® Tal método compreende a
realizacdo de trés etapas: a pré-analise, a exploracdo do material e o tratamento dos
resultados obtidos e a interpretagao. *6)

A primeira etapa, pré-analise, a primeira autora procedeu com a organiza¢ao do
material para sistematizar e assim facilitar a conducdo da analise em si. Logo, procedeu-se
com a realizagéo da leitura flutuante do material transcrito. Posteriormente ocorreu a leitura
exaustiva de todo o conteudo do material e assim, foram destacados excertos relevantes,
através da escolha de palavras, codigos que representassem as ideias centrais. Esses codigos
foram inseridos nas entrevistas e compuseram o livro de co6digos no Programa
Ethnography V6.

Na segunda etapa, exploragdo do material, listou-se o total de 25 cddigos; logo foram
agrupados por similaridade. Posteriormente cada grupo de codigos foram nomeados
formando uma expressdao que melhor as representasse, tornando-as subcategorias. Na
terceira etapa, o tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo dos dados correspondeu a
sintese e construcdo das categorias a partir das subcategorias. Assim, foram construidas
quatro categorias: Surgimento da doenca: busca por cuidados e diagnostico; Necessidade de
realizar a diélise peritoneal no hospital. Transi¢cdo do cuidado: apoio e assisténcia para o
retorno ao domicilio, e Gerenciando a dialise peritoneal no domicilio. Posteriormente,
procedeu-se com uma descricao breve e exemplificagdo com excertos das falas, seguida da
discussdo da descricdo a partir do conceito de autonomia de Paulo Freire, e interpretacdo
retomando este conceito e 0s estudos sobre o tema.
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Quanto aos aspectos éticos, a pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa de uma universidade publica sob o parecer nimero 538.882. Seguiu-se a Resolucao
466/12 17 e, as participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para
garantir o anonimato foi utilizado o uso de pseuddnimos escolhidos pelas proprias mulheres
participantes, os quais foram utilizados ao longo dos excertos das entrevistas escolhidos para
apresentar os resultados.

Resultados

Foram construidas seis categorias sendo elas: Surgimento da doenca: busca por
cuidados e diagndstico; Transicao do cuidado: apoio e assisténcia para o retorno ao domicilio
e Gerenciando a dialise peritoneal no domicilio. Tais categorias descrevem a construcao da
autonomia pela mulher para desenvolver a dialise peritoneal no domicilio.

Surgimento da doenca: busca por cuidados e diagndstico

O surgimento da doenca é uma das fases na trajetéria do adoecimento, na qual as
mulheres relataram o aparecimento de sinais e sintomas da doenca renal crdnica, como:
inchaco, dores no corpo, cansaco, fraqueza, alteracdes na pressao arterial sistémica, falta de
ar, sono excessivo, falta de apetite, falta de visao e vémito. Esses sinais e sintomas indicavam
que algo acontecia no corpo, € que ndo era o ‘normal’. A partir deste reconhecimento, elas
realizaram préaticas oriundas de experiéncias no grupo familiar. Um exemplo foi o uso de
plantas medicinais, mediante chas, sendo eles o de quebra pedra, Phyllanthus niruri, e
colinha de lagarto/cavalinha, Equisetum arvense L., conforme os relatos a seguir.

O quebra-pedra [planta medicinal] também e, aquele outro, colinha de lagarto, que
é cheio de juntinha. Ele da um pezinho alto, como é que chamam cavalinha, tomava
aquele chd, dizem que é muito bom, ele era bem diurético, urinava mais, s6 que néo
adianta 0 meu caso ndo era s0 isso. [Julia]

Com o passar do tempo, as mulheres ndo apresentaram melhora dos sinais e sintomas
e, assim, foram em busca de servicos de salde publica, sendo a Unidade Basica de Saude
(UBS) que integra a Atencdo Priméaria em Salde, o mais acessado. Contudo, algumas
mulheres, quando ndo tiveram melhora no estado de satde apds consulta na UBS, buscaram
por assisténcia privada. O encaminhamento para o servico especializado de nefrologia foi
realizado por profissionais médicos apés avaliacdo clinica e exames. Contudo, nem todas as
mulheres receberam informacdes do que estaria acontecendo.

Quando eu fiz 0 exame na Unidade [unidade basica de salde] a doutora disse que
eu ndo tinha nada, mas eu continuei com 0s mesmos sintomas, ai eu fui ao particular,
levei 0s exames que eu tinha feito, ela disse que eu ja estava com o rim funcionando
bem pouco, ela me indicou o nefrologista, por isso eu escolhi o doutor para o
tratamento. [...] depois que ele viu, que eu tinha que fazer dialise, ai eu entrei pelo
SUS, automaticamente, ai ndo precisou pagar mais nada, foi assim. [Livia]

A experiéncia das mulheres quanto a um adoecimento prévio de si ou de familiares,
levou-as a relacionar os sinais e sintomas a outras enfermidades devido ao comprometimento
de 6rgdos, como o coracao e o pulmao. O fato de estarem urinando descartava a presenca de
uma doenca nefroldgica e, reforgava a crenca de que poderia ser uma “doenca ruim”, descrita
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como cancer. Em um primeiro encontro com o profissional, as mulheres tentaram
posicionar-se a partir do que acreditavam ter, com base em suas experiéncias.

Quando fiz bidpsia do rim, descobriram que meu rim tinha lesdes. Ai a minha mae
ja pensou que era cancer, eu também. [...]. Eu chamei assim de doenca ruim para a
doutora Sheila, ela disse “o que que tu chamas de doenca ruim?” E, eu chamo
doenca ruim é cancer. [Marta]

Algumas das participantes desconheciam a doenca renal e dialise peritoneal. Esse
desconhecimento pode influenciar na construcdo da autonomia das mulheres que ndo
tiveram informacOes sobre o que estaria acontecendo com o seu corpo durante a doenca,
outras relatam que foram instruidas pelos profissionais da salde, facilitando o entendimento
sobre a doenca e 0s sintomas que causa.

Isso funciona [dialise peritoneal], ai eu estava com medo que é muito doloroso, eu
achei que, nem sabia disso aqui [didlise peritoneal], eu sabia daquele outro que é
na veia, a hemodidlise. Eu pensei, meu Deus do céu, ai diz que ndo é uma coisa mais
assim, que ndo é muito dolorido, assim né. [Helena]

Necessidade de realizar a diélise peritoneal: a escolha e treinamento no hospital

Nesta categoria, descreve-se a escolha da dialise, assim como o treinamento para
realiza-la no domicilio. Com a confirmac&o do diagnostico de doenca renal cronica terminal,
algumas mulheres necessitam ingressar de imediato nessa modalidade de tratamento. Em
decorréncia do diagnostico tardio, algumas tiveram a hemodialise como primeira op¢édo
devido a gravidade da condicdo clinica e, posteriormente, foram transferidas para a
peritoneal. Diante da urgéncia, nem todas conheciam a didlise, participaram da escolha e/ou
decidiram sobre o tratamento.

Ai eu fiz primeiro aqui o cateter pelo pescoco [hemodidlise] e, dai do pescoco ele
disse que para mim era melhor me preparar para ir para casa e botar o cateter na
barriga que era 0 melhor para mim. Eu ndo queria, mas ele disse assim que era para
concordar que isso ai [dialise peritoneal] era melhor do que vim aqui fazer no
pescoco. [...] E ai chegou a um ponto que eu concordei, agora vamos fazer em casa
pra ver como é que vai. [...]. Ele[médico] me disse que semana que vem ja vao me
implantar o cateter [...]. Ah, eu estava com tanto medo, mas néo tive escolha.
[Joana]

Contudo, algumas mulheres relataram que a escolha da dialise peritoneal como
tratamento foi realizada por meio do dialogo com profissionais e, que apresentaram
vantagens e beneficios, em decorréncia da condicdo clinica, local de residéncia, e, atividades
da vida diaria. Além disso, algumas tiveram a oportunidade de conversar com enfermeiro,
técnico de enfermagem; além de seus pares, que realizavam a dialise peritoneal.

Era uma enfermeira, técnica [de enfermagem] [...]. Mas ela é quem me incentivou
muito para mim botar [a diélise peritoneal]. [Marli]

O cansaco devido a viagem de casa até o servico de hemodialise e o fato de estarem
fora de casa seguidamente, fez com que as participantes tivessem autonomia na decisao sobre
a troca do tratamento. Dialogar com outras pessoas que realizam a dialise peritoneal facilitou
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0 entendimento das participantes sobre o tratamento, tornando mais autbnoma a tomada de
deciséo.

[Mas ai eu me senti ta, assim tdo cansada com essa viagem [de casa para o servigo
de nefrologia para hemodialise] e, um dia em casa e outro dia ndo, um dia eu
arrisquei, falei com o doutor, disse: doutor, serd que eu ndo podia botar a bolsa?
Ser4 que ndo dava certo pra mim a bolsa? D& sim, ele disse, pra ti tudo da
certo. [Marta]

Era mais porque, como eu sou jovem gueria trabalhar e estudar ia me favorecer,
fazer essa peritoneal, porgue era de seis em seis horas dava para fazer, estudar e
trabalhar, faco em casa, ndo tem o ambiente de hospital, isto que ajuda
bastante. [Livia]

Apds a decisdo pela dialise peritoneal, foi iniciado o processo de aprendizagem para
realiza-la no domicilio. Para as mulheres, o primeiro contato foi dificil, por haver inGmeros
detalhes e informacbes a serem adquiridas. Tratava-se de um momento em que elas
conheceram 0s materiais, as fases da troca de dialise, o processo de infusdo e retirada do
liquido dialisador, cuidados com o cateter peritoneal, as complicacGes e, a reconhecer o
proprio corpo e intervir quando necessério, assim como devem buscar o servigo de
nefrologia. A construcdo da autonomia na realizacdo da terapia no hospital teve como
primeiro passo a observagéo do procedimento realizado pelos enfermeiros, sendo, de forma
gradativa, assumido por elas mesmas. Com o passar do tempo, com a rotina exigida pela
terapia, iniciaram a construcdo da independéncia na realizacao da dialise.

Eu custei a me acostumar com a dialise, depois de um tempo eu comecei a aprender
a fazer dialise sozinha, eu levei dois dias para aprender a fazer a dialise sozinha, de
tanto ver eles fazendo [equipe de enfermagem], que em dois dias eu ja sabia fazer
para mim ir para casa. [Paula]

O treinamento realizado pelos enfermeiros com as mulheres e familiares foi
fundamental na promoc¢do da autonomia para o autocuidado e autogerenciamento. As
informacdes fornecidas de forma gradativa esclareceram davidas durante o procedimento e
foram necessarias para o sucesso do tratamento, tendo como objetivo o empoderamento das
mulheres na conducdo da terapia.

Quanto ao tratamento eu aceitei muito bem, eu ja estava com a minha cabega
preparada e sabia que eu ia passar por isso [...]. Eles fizeram [filhos] treinamento
aqui, um no segundo dia ja estava pronto ja tinha aprendido, o outro fez trés aulas,
ai a enfermeira liberou eles. [Joana]

Algumas das participantes mencionaram que compartilhar as experiéncias e
vivéncias com outras pessoas que possuem a mesma doenca possibilitou apoio na deciséo e
escolha pela terapia, tanto por parte delas como de outras pessoas que estavam ingressando
no servico de nefrologia. Tais pessoas foram encaminhadas pelo médico com o objetivo de
proporcionar uma aproximacdo com o tratamento mediada por alguém que j& o realizava,
possibilitando mostrar assim uma autonomia e empoderamento sobre o proprio tratamento.
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Transi¢do do cuidado: apoio e assisténcia para o retorno ao domicilio

Nesta categoria identifica-se a transi¢cdo das mulheres quanto ao cuidado e dialise do
hospital para o domicilio. Tal transi¢do foi marcada pelo cadastro das mulheres no programa
de dialise peritoneal, orientacdo quanto ao preparo do domicilio, reforco das orientagdes
quanto a dialise, os cuidados necessarios com o manuseio da mesma, cuidados com o cateter,
restricdes alimentares, uso de medicamentos e a rotina de consultas médica e de enfermagem
mensais para avaliagdo do estado de salde e monitoramento do tratamento.

Ao término do treinamento para a dialise peritoneal, as mulheres foram preparadas
para a alta hospitalar, momento que também foram fundamentais as orienta¢des quanto aos
materiais necessarios para a dialise, como gazes e alcool e medicamentos, acesso deles na
rede de salde, principalmente, na UBS. Nem todas as participantes sabiam que possuiam o
direito de receber materiais de forma gratuita, tanto as bolsas para a diélise quanto,
medicamentos e materiais para as trocas.

A bolsa vem todo més, ai a enfermeira faz 14 a encomenda direitinho, em cada
consulta ela pergunta pra mim, o que falta. [Jalia]

O diélogo entre as mulheres e o enfermeiro pode influencia-las na aceitagcdo da
terapia, visto que, a responsabilidade durante o tratamento seria delas, auxiliando-as na sua
independéncia. Além disso, o autoconhecimento das mulheres sobre seu corpo facilitou a
construcdo da autonomia na tomada de decisbes sobre o que é importante durante o
tratamento, por exemplo, a alimentacéo.

No comeco eu ndo estava nem ai assim, ta tem a mae para fazer, me sentava 14 ela
vinha e trocava. Ai um disse eu estava ld e veio a enfermeira e disse assim: “tu tens
que assumir a tua doenca, tu é a doente, ndo € a tua mae, tu tens que pegar a tua
dialise e aprender a fazer, porque o dia ela pode ndo estar aqui ou ter algum
problema e ndo conseguir fazer e como ¢ que tu vai fazer”? “[...]. Eu disse: “Bah,
o que essa mulher esta falando”? Eu disse para mde assim: “O que a enfermeira
esté falando, como lidar com essa doenca, eu que eu vou poder fazer”? “Ta eu vou
aprender a fazer, ela quer que eu aprenda a fazer eu vou aprender a fazer”. [Paula]

Em situagdes que necessitam de assisténcia, as participantes foram orientadas a
buscar pelo servico de nefrologia antes de outro, por ser o espaco ao qual estavam
vinculadas. Uma das situacdes frequentemente vivenciadas foi a peritonite. Com o passar do
tempo e das orientacdes profissionais, de forma presencial ou por telefone, as mulheres
passaram a reconhecer os sinais e sintomas de tal complicacéo e decidir o servico a buscar e
0s cuidados que necessitam realizar.

Nao pode [ir a outros servi¢os de satde] porque nos outros lugares ndo sabem o
que, que tu tomas, 0 que que tu tens, sabe, e aqui eles ja tém todo o prontuério nosso,
nas pastas. [Sueli]

Sempre diziam “Olha qualquer coisa que mudar o liquido a senhora tem que vir pro
hospital, porque ai ta dando, eles explicam mas eu nédo o que é que é, aquele dia
ficou bem escura, bem marrom/...] ai ele disse “ndo era nada de mais, muito bom
ter trazido a bolsa aqui pra nos olhar, assim que tem que ser”, ele ficou faceiro
assim dizendo “Assim que tem que ser, qualquer coisa que acontecer tem que Vir
falar pra nés”. [Luisa]
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A sala de espera também foi considerada potencializadora na construcdo da
autonomia, pois viabilizou o compartilhamento de experiéncias entre os que ali aguardavam
aconsulta. A presenca de cartazes sobre cuidados com alimentagdo e com a diélise também
permitiram o acesso a determinadas informac6es pelas participantes. Igualmente, 0 acesso a
internet foi identificado como um recurso mediador na construgdo da autonomia.

Gerenciando a diélise peritoneal no domicilio

O retorno ao domicilio foi marcado pelas responsabilidades frente ao tratamento,
assim como as adaptacgdes tanto na parte fisica quanto na rotina da casa. Gradativamente, as
mulheres passaram a se sentir satisfeitas por assumirem o tratamento, reforcando e
construindo sua autonomia frente & nova condicdo de salde. Realizar a diélise no domicilio
exigiu que as mulheres tomassem inimeras decisfes, sendo uma delas as adaptacoes fisicas
no espago em que viviam. Nesse momento elas relataram ter apoio de familiares, amigos e
vizinhos.

Coloquei um suporte para colocar flor assim néo sei se vocé entende, onde coloca
0S vasos para cair para baixo, ai meu esposo colocou ali, eu coloco a bolsa ali e
dali eu posso fica deitada posso ficar sentada. [Luisa]

As mulheres se mostraram responsaveis sobre seu proprio corpo, assumindo o
controle sobre a doenca e o tratamento, tendo em vista que ndo gostariam de depender de
alguém para suas rotinas. Algumas das participantes relataram outros problemas de salde
que as impediram de ter autonomia na realizacdo da dialise peritoneal. Apesar de terem
limitacOes, as mulheres demonstram que gostariam de ter independéncia para realizar o
tratamento, visto que, tem autonomia para realizar o procedimento mesmo nao sendo
indicado pelo profissional de saude.

O que eu tinha que assumir era minha doenca, que eu tinha que ter prioridade sobre
a minha doenca, assumir que eu tinha que fazer a minha dialise sozinha. [...]. Mas
eu faco sozinha, sento ali faco o0 que tenho que fazer e ndo dependo de ninguém.
[Paula]

A autonomia construida pelas mulheres fez com que elas relatassem contentamento
com a terapia, pois sentiam-se confortaveis em realizar o tratamento em casa. As
participantes referiram seguir uma vida normal, considerando sua condi¢do. Eram capazes
de realizar as mesmas atividades anteriores ao tratamento, porém com limita¢es, visto que,
dependendo do tempo em que ficam fora de casa, precisam carregar consigo 0s materiais da
dialise. O movimento de adaptar-se em relacdo aos horarios para sair de casa, assim como a
independéncia das mulheres na sua rotina, demonstra autonomia diante os desafios.

Eu trabalhava de manh4, soltava meio-dia e fazia a bolsa. A tarde eu voltava para
o trabalho, as 18 eu voltava pra casa fazer a bolsa, ia para faculdade a noite e a
meia noite fazia bolsa de novo, eu estudava e trabalhava. Eu acho normal, na
faculdade ento, as pessoas nem sabem que eu faco dialise. [Livia]

Eu sou bem independente, eu vou na cidade, fago tudo as minhas voltas, eu pago as
minhas contas, eu fago as minhas contas, eu consulto sozinha, eu faco dialise
sozinha, eu faco as minhas vacinas, sozinha, gracas a Deus eu ndo dependo de
ninguém pra fazer pra mim. [Julia]
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Discussao

Os resultados deste estudo possibilitam ampliar a compreensao sobre 0 modo como
ocorre a construcdo da autonomia de mulheres para a diélise peritoneal no domicilio em um
servico de nefrologia. A construcdo da autonomia das mulheres ocorreu mediante suas
experiéncias no decorrer do adoecimento, interagdo com os profissionais, seus pares, e,
posteriormente, com a dialise no domicilio.

O aparecimento de sinais e sintomas mobilizou as mulheres a realizar praticas do
saber popular, do microgrupo familiar, como o uso de plantas medicinais, para recuperar o
estado de salde, sendo a primeira instancia de autocuidado e autonomia. Achados
semelhantes foram apontados por estudos, ‘% ¥ em que no mal-estar, o individuo passa a
observar e analisar seu corpo e refletir sobre o que pode estar acontecendo, e, a partir de
entdo decide o que fazer. @ As percepcdes que as mulheres tém sobre sadde ou doenca as
fazem interagir com diferentes alternativas para a preservacgao ou recuperacao de seu estado
de saude. Assim, o uso da medicina tradicional “é replicado como um costume que vem
culturalmente de seus antepassados, no qual as mulheres continuam com a tarefa de
promover esse conhecimento em seus domicilios”. *® Ap6s recorrerem as praticas do saber
popular, ocorreu a busca por servi¢os de saude, sendo a UBS o mais procurado. Essa busca
também foi encontrada em estudos, *® 19 os quais apontaram como portas de entrada no
sistema de sadde, a UBS e o servigo de urgéncia e emergéncia. 1%

O encaminhamento das mulheres aos servigos de saude, nos distintos niveis de
atencdo e complexidade, é fundamental para a oferta da assisténcia adequada as suas
necessidades e promover resolubilidade. As mulheres buscaram na Atencdo Priméaria o
primeiro atendimento e, posteriormente, encaminhadas para 0 servico especializado em
nefrologia. Contudo, para algumas, a UBS ndo foi eficiente por ndo identificar o problema
de salde e por ndo fornecer informacdes suficientes e claras do que apresentavam e, devido
a isso, buscaram por atendimento privado, resultando em gastos do préprio bolso. Estudo %
com pessoas com estomia evidenciou a importancia dos profissionais de saude em realizar
0 encaminhamento correto para cada pessoa, levando em consideracdo sua necessidade,
objetivando assim a promocao do suporte de atencdo a salde necessaria a cada individuo.
Ainda neste estudo, € destacada a restricdo dos servicos de salde na atencdo primaria,
deixando de lado orienta¢des e cuidados especificos necessarios.

A falta de informac&o sobre o estado de salde e tratamento, nos distintos niveis e
servigos de saude, influenciou negativamente a construcdo da autonomia das mulheres. O
comunicado do diagnéstico seguido da tomada de decisdo de iniciar a dialise dependera da
forma como o espaco de dialogo sera construido pelo profissional médico e impactara na
forma como as mulheres irdo reagir e autogerir o tratamento de maneira autbnoma. As
mulheres se deparam com informacBes insuficientes para compreender o que estd
acontecendo, assim como participar e decidir sobre a diélise considerando sua condicao
clinica, contexto sociocultural e familiar. A maioria delas nao participou de forma ativa na
tomada de decisédo, algumas pela gravidade da condicdo clinica e, outras, por ndo terem
informacdes claras em que correspondia o tratamento.

Conforme a Carta dos Direitos dos Usuarios da Saude do Brasil ¢ um "direito do
paciente ser informado sobre as diferentes alternativas de tratamento, seus beneficios,
garantindo-lhes a livre escolha do método respeitando as contraindicacdes”. ?% Estudos
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indicam que os pacientes continuam menos informados e menos envolvidos na tomada de
decisbes sobre seus cuidados de sadde do que eles gostariam. (1 11.22-24)

A ndo participacdo de pacientes no processo decisério frente a terapia®2* é por
obedecer a decisdo médica, **:?¥ e, em alguns casos em decorréncia do diagnéstico tardio e
gravidade da condicéo clinica iniciam de imediato na hemodialise, sem conhecer outra opcéo
e, nem compreender seu processo saude-doenca e a terapia que esta sendo iniciada. % 2%
Quando a tomada de decisdo é compartilhada pode melhorar a satisfacdo do paciente
ajudando a tomar decisdes de melhor qualidade; criando expectativas mais precisas dos
beneficios e dos possiveis danos ?* 22

A construcdo da autonomia frente a didlise peritoneal pode estar relacionada a
aceitacdo da doenca e tratamento. A auséncia e a fragilidade de espacos de escuta que
permitam o dialogo podem resultar em uma ndo aceitacdo e consequente abandono do
tratamento. Aqui, considera-se 0 espaco de escuta a disponibilidade por parte dos
profissionais para a fala das mulheres, seus gestos e suas singularidades. Neste estudo, o
enfermeiro do servigo de dialise é descrito como fundamental no processo de auxilia-las a
entender o adoecimento e, de lidar com limitacdes e restricbes na vida diaria, além de
capacitar para a dialise peritoneal e, na avaliacdo, monitoramento e intervencao durante as
consultas de enfermagem mensais. Isso possibilitou a elas tornarem-se sujeitos do préprio
tratamento exercendo a autonomia de forma gradativa, resgatando a autoestima e
promovendo o autocuidado.

Estudos apontam que os profissionais de saude auxiliam na construcdo e promogao
da autonomia, 3 1425 visto que podem proporcionar a ampliacdo do conhecimento com a
finalidade de promover o desenvolvimento da capacidade reflexiva para a tomada de
decisbes, reconhecendo e resgatando e/ou promovendo a autonomia. 3 Além disso, por se
tratar de uma condigdo cronica, ha uma associagdo inevitavel entre autocuidado e
autonomia. *® Diante disso, o trabalho multidisciplinar ¢ importante para um planejamento
conjunto e um cuidado Unico. No entanto, a proximidade especifica entre enfermeiro e
paciente permite a criagdo de estratégias que busquem a autonomia de forma
diferenciada. ‘?

A interacdo construida entre a mulher e profissional de satde do servico de nefrologia
foi fundamental para a construcdo da autonomia. Para Paulo Freire, a autonomia ¢ uma
construcdo cultural, a qual depende da relacao do homem com os outros e destes com o
conhecimento. ® Diante de tal processo de construcio, o ato de ensinar ¢ essencial. Para
Paulo Freire, “ensinar nao ¢é transferir conhecimento, mas criar as possibilidades para a
produgio ou a sua construgio”. ©

Estudos apontam a falta de informacdo como importante aspecto para promover
incertezas e obstaculos para autonomia. @ 2% Diante disso, destaca-se a importancia de
orientacbes que permitam & pessoa desenvolver um olhar critico e reflexivo frente a sua
doenca. ® Ao considerar a autonomia como algo a ser construido, as orientagdes devem ser
pensadas para cada individuo, considerando que cada sujeito € singular, ndo cabendo ao
profissional de satde deduzir o significado que a situacao tem para cada pessoa, ressaltando
assim a importancia do dialogo entre profissional e paciente.

A prética educativa, em saude, envolve trazer novos conhecimentos acerca da
doenca, cuidados relacionados a ela e também ao tratamento. Sob a perspectiva
emancipatoria, na qual se insere o pensamento de Paulo Freire, o processo de ensinar se da
mediante o envolvimento do sujeito com o objeto de conhecimento, e o ensino/aprendizagem
ocorre pelo didlogo. Assim, educar alguém nao ¢ sindnimo de transferéncia de
conhecimento, mas significa proporcionar possibilidades para sua producdo ou
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(re)construcdo. A partir desse movimento o individuo se torna sujeito autbnomo, ou seja,
condutor de sua propria existéncia. ©

Para as participantes deste estudo, a consulta de enfermagem no servico de nefrologia
se apresenta como elemento essencial na atuacdo do enfermeiro. Esse profissional ¢é
percebido como um colaborador significativo na construcdo da autonomia das mulheres, por
promover escuta ativa, dialogo e fornecer informagfes acerca das transformacbes que
ocorreram a partir da doenca.

Nesse sentido, a consulta de enfermagem se constitui como espago potente para o
desenvolvimento de agdes de promocdo da autonomia das mulheres com doenca renal.
Estudo com resultados semelhantes, o qual abordou a consulta de enfermagem com
mulheres, apontou que esse espaco € de fundamental importancia para a expressdo dos
sentimentos, auxiliando-as na superacdo de limites que interferem na vida das mulheres,
abrindo caminhos para 0 empoderamento das mesmas. "

O autoconhecimento adquirido pelas mulheres com o decorrer do tempo e da
experiéncia com o tratamento permitiu que elas escolhessem quais decisdes seriam melhores
para si. A obtengao de informagdes e desenvolvimento da reflexao e da consciéncia quanto
a atual condig¢ao possibilitou as mulheres a ampliagdo de conhecimentos, habilidades,
atitudes e autoconhecimento, transformando-as em responsaveis sobre si, de forma a
resolverem seus problemas e necessidades. Para Freire ?® o ser humano quanto mais refletir
de maneira critica sobre sua existéncia, sobre seu ambiente, o levara a uma tomada de
consciéncia e atitude critica no sentido de haver mudanca da realidade.

Conclusodes

O estudo possibilitou analisar a trajetoria de mulheres que enfrentam a doenca renal
cronica e, assim, como elas desenvolvem autonomia para o autocuidado com a dialise
peritoneal no domicilio. A autonomia das mulheres € baseada na independéncia construida
em cada uma das fases do adoecimento, desde o surgimento da doenca, a necessidade de
realizar a dialise no hospital, a transicdo desse espaco para o domicilio até o proprio
gerenciamento. A autonomia vai se constituindo por meio das informagdes, dialogo, apoio
da familia e profissionais de saude os quais auxiliam também na aceitacdo da condicéo de
salide e no autoconhecimento, assim, gradativamente, retomam as atividades da vida diaria
e assumem decisdes pessoais. Tais fatores sao essenciais para torna-las ativas em sua
participacdo quanto as escolhas que dizem respeito aos cuidados de salde.

Como implicacdes para a pratica de enfermagem, identifica-se a visibilidade de
aspectos que podem ser trabalhados pelos enfermeiros durante o cuidado nos servicos de
nefrologia para o desenvolvimento da autonomia. Como exemplo, destaca-se a consulta de
enfermagem, a utilizacdo da sala de espera e a internet por meio de midias sociais, para o
compartilhamento de informagdes de qualidade, que podem favorecer as pacientes na adogéo
de préticas e tomada de decisGes de maneira segura.

Quanto a pesquisa, vislumbra-se a importancia de investigacdes que considerem a
perspectiva das pessoas com condigdes cronicas de saude e familias, de modo a promover a
autonomia no processo de adoecer, viver e cuidar. Este estudo apresentou como limitagéo o
fato de utilizar um recorte de um banco de dados ja coletado, sendo que a primeira autora
nao participou da etapa de coleta do trabalho de campo.
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