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Saber Viver
Cora Coralina

N&o sei... Se a vida é curta

Ou longa demais pra nés,

Mas sei que nada do que vivemos

Tem sentido, se ndo tocamos o coracao das pessoas.

Muitas vezes basta ser:
Colo que acolhe,

Brago que envolve,
Palavra que conforta,
Siléncio que respeita,
Alegria que contagia,
Lagrima que corre,
Olhar que acaricia,
Desejo que sacia,
Amor que promove.

E isso néo é coisa de outro mundo,
E o que d& sentido a vida.

E o que faz com que ela

N&o seja nem curta,

Nem longa demais,

Mas que seja intensa,

Verdadeira, pura... Enquanto durar.



OLIVEIRA, Claudia Céssia. Vivéncia de pessoas com insuficiéncia renal crénica
em tratamento hemodilitico: o cotidiano e seus significados. S&o Paulo, 2013.
Orientadora: Prof® Dra. Marlise Aparecida Bassani.

RESUMO

No processo de transicdo epidemiolégica em curso no Brasil, verifica-se a
ampliacdo de doencas e agravos nao transmissiveis — doencas cardiovasculares,
doencas respiratorias crbnicas, neoplasias, diabetes mellitus, hipertensdo arterial e
a insuficiéncia renal cronica. Em 2011, o numero estimado de pacientes em
hemodialise foi de 91.314 (SBN, 2011). Mudancas vém ocorrendo nos sistemas de
saude e nos processos de cuidados as condicOes cronicas de saude e envolvem
uma mudanca de paradigma, de um modelo essencialmente biolégico para um
modelo biopsicossocial. Em busca de compreender aspectos psicossociais da
vivéncia de pessoas com Insuficiéncia Renal Cronica-IRC em tratamento
hemodialitico desenvolveu-se esta pesquisa, num Centro de Terapia Renal
Substitutiva localizado na regido sul de Minas Gerais. Trata-se de pesquisa de
campo, com abordagem qualitativa. Em uma primeira fase da pesquisa, foram
realizados periodos de observacao do cotidiano dos pacientes que frequentavam o
CTRS. Numa segunda fase foram realizadas entrevistas semiestruturadas com dez
pacientes, em tratamento hemodialitico ha pelo menos trés anos. Adotou-se como
estratégia analitica dos dados colhidos nas entrevistas a “Analise Tematica” tal
como descrita por Ezzy (2002). Os relatos dos pacientes mostraram serem
diferentes as suas vivéncias nas diferentes etapas do curso do adoecimento e
tratamento. O enfrentamento inicial do tratamento revelou-se marcado por uma
revisdo das suas trajetorias de vida, além de exigir adaptacdes a um novo cotidiano,
com desgaste fisico, psiquico e social, e varias perdas nas atividades de suas vidas
diarias. O tempo decorrido do diagnostico até a fase em que se encontravam
guando das entrevistas parece ter sido um lenitivo, uma oportunidade para
amadurecer, para reorganizar a vida e desenvolver modos proprios de resiliéncia. A
participacdo de seus familiares e da equipe de salude mostrou-se relevante para o
processo de adaptacdo. A esperanca de realizacdo de um transplante que os libere
da hemodialise € tematizada por todos. A religiosidade e os familiares sdo aspectos
significativos das forcas dos pacientes para enfrentamento do cotidiano
desgastante. Possibilidades e lacunas do processo de cuidados com foco numa
atuacao transdisciplinar da equipe e em uma maior autonomia dos pacientes sao
discutidas nas consideragodes finais.

Palavras-Chave: Insuficiéncia Renal Crbnica, Hemodialise, Transplante Renal,
Aspectos Psicossociais, Psicologia da Saude.



OLIVEIRA, Claudia Céssia. Life experience of people with chronic renal failure
in a hemodialysis treatment: daily life and its significances. Sao Paulo, 2013.
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ABSTRACT

In the epidemiologic transition process in Brazil, we verify the increase of diseases
and non-transmissible health problems - cardiovascular diseases, chronic
respiratory diseases neoplasias, mellitus diabetes, arterial hypertension and chronic
renal failure. In 2011, the estimated number of patients in hemodialysis was 91,314
(SBN, 2011). Changes have been occurring in chronic health conditions health
systems and care processes, and involve a change in paradigm, from an essentially
biological model to a bio psychosocial model. Seeking to understand psychosocial
aspects of the life experience of people with Chronic Renal Failure — CRF in
hemodialysis treatment, we developed this research in a Substitutive Renal Therapy
Center, located in Southern Minas Gerais, Brazil. It is a field research with a
gualitative approach. In a first stage of the research, we performed periods of daily
life observation of the patients who frequented the SRTC. In a second stage, we
performed semi structured interviews with ten patients in hemodialysis treatment for
at least three years. We adopted an analytical strategy with the data collected from
the interviews, the Thematic Analysis, as described from Ezzy (2002). The reports
from the patients showed their different life experiences in the different stages of the
disease and treatment. The initial confronting of the treatment was marked by the
review of their life trajectories, in addition to demanding adaptations to a new life
style, with physical, psychological and social wearing, and many losses in their daily
life activities. The time elapsed from the diagnosis until the stage in which they were
when the interview was conducted seems to have been a soothing, an opportunity of
growth, to reorganize life and develop their own manner of resilience. The
participation of their family members and of the health team was showed to be
relevant for the adaptation process. The hope for a transplant which would release
them from hemodialysis is cited by the interviewed in different aspects. Religiosity
and family are significant aspects of the patients’ strength in facing the wearing daily
life. Possibilities and gaps in health care with a focus on the transdisciplinary action
of the team and on a higher patient autonomy are discussed in the final
considerations.

Keywords: Chronic Renal Failure; Hemodialysis; Renal Transplant, Psychosocial
aspects, Health psychology.
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INTRODUCAO

Durante quinze anos, de 1993 a 2008, atuei como psicologa hospitalar,
na Santa Casa de Misericordia, localizada na regido Sul de Minas Gerais. Um
hospital referéncia para 14 municipios menores da regido e que oferece
assisténcia a salde em varias especialidades.

Um dos locais que mais me chamou a atencao durante esse periodo foi
o servico de hemodidlise. Um grande espaco dentro do hospital, onde ficavam
enfileiradas maquinas de hemodidlise dos dois lados, com varios pacientes,
divididos em trés turnos diarios (manhd, tarde e noite). Nao sé pela
complexidade do tratamento que ali se realizava, mas também pela presenca
constante de varias pessoas que frequentavam aquele local.

N&o havia uma idade certa, cor e nem religido e muito menos distin¢do
entre os varios pacientes, homens, mulheres, adolescentes e criancas, que por
ali se encontravam em determinados horérios. Em comum, a necessidade e a
possibilidade de tratamento para a insuficiéncia renal crénica: a hemodialise.
Alguns que la estavam tinham o diagnéstico de insuficiéncia renal crénica e
precisavam ir a maguina de hemodialise trés vezes por semana por um periodo
de trés a quatro horas. Outros |4 estavam para realizar outro tipo de
tratamento: Dialise Ambulatorial Continua (CAPD) ou Dialise Peritoneal.

Julgo necessario resgatar nesta introducédo aspectos dessa realidade de
cronicidade e complexidade que é o tratamento em hemodidlise que ja me
chamavam a atencdo antes mesmo da busca pela visdo que os pacientes tém
do tratamento hemodialitico e de suas vivéncias neste processo, que foi o foco
de minha investigacao.

No inicio, confesso que a sensacdo e o cheiro frequente de sangue me
incomodaram, mas com o tempo fui me adaptando e passando a permanecer
mais tempo nesse ambiente tdo diferenciado do restante do hospital.

Sob a minha percepcdo na época, sofrimento e dor permeavam 0S
semblantes de todos, alguns até mesmo se indagavam o por qué de estarem
naquele local e de terem que se submeter a todo o processo de hemodidlise.
Perguntas essas que se perdiam diante da constatacdo da necessidade da

hemodidlise, condicdo para prolongamento de vida e, por que nao dizer,
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oportunidade para uma melhor qualidade de vida, principalmente para aqueles
gue estavam iniciando o tratamento, as emoc¢des e a angustia por depender de
uma magquina para sobreviver, surgiam a todo 0 momento e ndo eram contidas.

Dessa maneira, na tentativa de conhecer e de minimizar seus
sofrimentos psiquicos, adquiri como rotina diaria dedicar mais tempo a esses
pacientes tdo especiais do Centro de Terapia Renal Substitutiva. Decidi por la
permanecer, sem me preocupar com horarios fixos para atendimento a
demanda existente, passando a me dedicar a esses pacientes que
apresentavam o diagndstico de insuficiéncia renal crénica. Ndo deixava com
isso de atender a outros setores do hospital, mas ali era o0 meu “local preferido”
diziam alguns.

Quando de minha chegada ao servico, cumprimentava cada paciente ja
nas maquinas de hemodialise, perguntando como estavam, sentando ao lado
de cada um para ouvir 0 que tinham a me dizer ou simplesmente para trocar
algumas palavras, ou mesmo apenas para dizer que estava ali, pronta para
ouvi-los. Percebia que era importante acolher e compreender o sofrimento
psiquico, os conflitos e as angustias presentes na vida desses pacientes e que
estavam associados a dependéncia de uma maquina para sobreviverem.
Muitas vezes essa rotina me levava a refletir sobre a capacidade de cada um
para lidar com a insuficiéncia renal crdénica e com o tratamento hemodialitico,
acrescida de limitacdes e restricdes, fato que, ndo raro, os remetia a iminéncia
da morte.

Por outro lado, observava que o espaco fisico que era compartilhado por
todos ndo era simplesmente uma sala ampla e fria, com varias maquinas de
hemodidlise e aparelhos. Havia algo mais entre eles, uma cumplicidade,
mesmo em meio a toda complexidade de que se reveste o tratamento, pois ndo
raros apresentavam pequenos sorrisos. Alguns disfarcados, diante das piadas
e brincadeiras, que ora um, ora outro contava, estratégia essa utilizada para
passar o tempo. Eu percebia que eram momentos necessarios a todos que
compartilhavam o ambiente, eram as brechas de sofrimento que teciam a
integracdo em minutos de descontracdo, quando todos, pacientes, médicos,
enfermeiros, psicéloga e familiares estavam sincronizados numa outra sintonia

que ndo a da dor que pairava como cenario.
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Mesmo nesses momentos de certa descontracdo, o motivo real de suas
presencas ali, em dias determinados e especificos, mantinha-se como de
conhecimento de todos. Eram dias determinados para a realizagdo do
tratamento de hemodidlise: eles e n6s sabiamos.

Nessa mesma cumplicidade, compartilhada por todos, vez ou outra o
apito de alguma maquina disparava e nesse momento tudo parava as piadas,
0S sorrisos. A maguina avisava: alguém estava passando mal. Enfermeiros,
médicos e técnicos corriam para a determinada maquina que apitara,
recorrendo aos procedimentos necessarios para o atendimento emergencial ao
paciente, verificar sinais clinicos, presséo arterial, o filtro, o cateter, possiveis
falhas técnicas, a maquina. E era nesse momento que o medo e a angustia
retornavam com forga novamente as vidas de cada um. Sentiam-se tristes e
abatidos, principalmente quando era necessaria a transferéncia para o Centro
de Tratamento Intensivo (CTI) ou para a internacédo, ou ap0s a constatacao de
que um deles ndo havia resistido mesmo com as tentativas de reanimacéo
realizadas. Observando 0s pacientes, notava em seus rostos um abaixar 0s
olhos. Era como se eles sentissem que a morte estava proxima e ja
vivenciassem um luto antecipado, retraindo-se, como se preferissem evitar uma
demonstracdo de sentimentos. A cadeira e a maquina do paciente ausente
permaneciam vazias nesse dia e nos outros que se sucediam, e essa auséncia
era visivel a todos, até que um novo paciente viesse ocupa-la.

Momentos como esses eram dificeis para pacientes e para 0sS
profissionais da equipe. Como psicologa, procurava sempre prestar
informagdes sobre o que havia acontecido com o paciente ausente, fosse uma
internacdo ou um oObito. Eu |& estava também para acolher as expressdes de
sofrimento, as incertezas, as perguntas e os escutava em suas fantasias e
aflicbes. Estar 14, disponivel para escuta-los, parecia fazer com que se
sentissem melhor. Também parecia assegurar aos outros profissionais que
havia alguém a mais para apoiar 0s pacientes em seus conflitos internos, ou
seja, 0 medo da morte que perpassava por todos.

Durante o periodo em que la permaneci pude escutar os relatos dos
pacientes acerca de suas vidas, do inicio da doenca, do diagnostico e de suas
dificuldades, bem como sobre medos, receios, angustias, enquanto ficavam na

maquina durante as quatro horas, essas que a alguns pareciam interminaveis.
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Outros, além disso, reclamavam da cadeira, do barulho, brigavam com médicos
e enfermeiras, indignados por estarem ali e dependerem de uma maquina para
sobreviver. Havia também aqueles, no entanto, jA adaptados a essa nova
rotina, que viviam o seu dia a dia, cada um a seu modo, acreditando ser a
vontade de Deus, aparentando mais serenidade e conformismo em seus
relatos. Com sofrimento e dor sim, mas ja amenizados pelo tempo de
tratamento passado na maquina de hemodialise.

Mas, mesmo 0s pacientes que la se encontravam ha mais tempo, diziam
que os dias mais tristes haviam sido os do inicio de tratamento. Relatar esses
dias renovava as emocdes dessa fase, muitos ndo continham as lagrimas, a
revolta, o medo do novo, sentimentos ainda presentes em suas vidas.

Enfrentar esse novo desafio que a vida lhes apresentava e o impacto de
uma doenga renal crbnica, acrescido da necessidade de um tratamento por
meio de uma maquina, lhes tirava seus sonhos de ter uma vida compartilhada
com os seus da melhor forma possivel. Mas, apesar de todas as mudancas
necessarias, era imprescindivel viver e se adaptar, mesmo que de modo lento,
a cada limitacéo e a cada restricdo que se apresentava nessa nova vida.

Escuta-los, nesses momentos unicos, por assim dizer, era como se eu
compartilhasse com eles das mesmas emocdes e sentimentos. Por varias
vezes sentia-me como fazendo parte de suas vidas, com uma escuta
diferenciada a cada paciente e com um carinho especial. Eram meus
pacientes, e sentia muito orgulho de poder conviver com eles, no tempo e
horarios deles. Cada um com sua historia de vida, alguns com seu sorriso
timido, humildes, outros com semblantes cansados, pois vinham de outros
municipios, enfrentavam a estrada, mas em todos eu percebia a certeza de que
apesar de tudo, dias melhores poderiam vir de uma forma ou de outra.

Era imperioso viver, mesmo que implicasse na adaptacdo ardua a um
novo estilo de vida, com mudancas bruscas que afetaram suas rotinas, suas
emocOes, suas atividades, como trabalho e lazer, relacionamentos conjugais e
familiares. Todos tiveram que passar a conviver com uma doenca cronica,
todos tiveram que inserir em suas vidas o estar doente, todos tiveram que
aceitar ser dependente de uma maquina. Uma maquina que ndo esconde o

gue acontece: cada um tem que conviver com a sensacgao de ver 0 seu sangue
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ser filtrado por meio de um cateter no braco com fios atravessados por todo o
seu corpo.

Dias dificeis a serem enfrentados, que poderiam durar por toda vida,
para 0s que estdo iniciando o tratamento e para 0s que ja estavam em
tratamento. Dias sem fim, ou melhor, com um fim idealizado pela perspectiva
do transplante renal, o que para uns era permitido e para outros, devido ao
estagio jA avancado da doencga, ou por problemas decorrentes da prépria
realizacdo da hemodidlise, ndo se fazia possivel.

Assim eram os dias vivenciados por todos ali que estavam em
tratamento. Havia uma rotina, mas fazia parte dela o inesperado. Tudo podia
acontecer a cada dia. Podia-se morrer, mas também se apresentava um novo
dia, uma nova esperanca de outros dias melhores, certos de que o futuro ainda
por vir e viver 0 agora dessa forma era a alternativa que |hes restava. A
esperanca se fazia presente e era atribuida a uma vida com qualidade e com a
realizacdo do sonho tédo esperado - o transplante.

As estratégias usadas para enfrentar o tratamento estavam enraizadas
em suas mentes, algumas adormecidas. Nés, profissionais de diferentes areas,
cada qual com seu olhar, tentavamos despertar novas atitudes, novas
esperancas, novos cuidados.

Era um trabalho coletivo, que procurava oferecer um atendimento
humanizado aos pacientes renais cronicos daquele servico. Buscdvamos
compreender a cada um como ser Unico e capaz de desenvolver sua
capacidade de enfrentar o tratamento. Além disso, procuravamos abrir um
espago para os pacientes exporem duas duvidas, dificuldades e resisténcias.
Um trabalho construido a cada dia, com cada paciente. Nem sempre bem
sucedido, nunca facil. Pois muitos eram os conflitos na vida de cada um e
vivencia-los, e até mesmo compartilhid-los com a equipe, ndo era uma tarefa
facil. Mas ndo desistiamos, sempre estavamos por perto, eu como psicéloga
principalmente. Havia sempre uma oportunidade entre uma conversa ou outra,
um sorriso ou um olhar. Nesse momento me aproximava e de repente
comecava a conversar e a ouvir mais. Momentos especiais, entre paciente e
terapeuta, Unicos por assim dizer.

Assim, minhas observac¢des durante a fase em que atuei como psicéloga

hospitalar marcaram profundamente minha trajetéria profissional e também
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minha vida pessoal. Um aprendizado constante, dia apés dia, e que pude dar
continuidade por meio da pratica hospitalar como docente. Meus alunos e eu
temos trabalhado com pessoas portadoras das mais variadas patologias, com
graus distintos de gravidade, em busca de abordar a doenca, ndo sé
compreendida do ponto de vista biologico, mas expandindo nossa
compreensdao em relacdo as dimensbes psicoldgicas, sociais, culturais e
espirituais. Pois sabemos que, quando alguém adoece vivencia mudancas em
sua vida e estas afetardo suas emocdes, atividades e relacionamentos.

Foi a partir dessa experiéncia, revista e redimensionada pela minha
atuacdo como docente e pelos estudos que a pds-graduacdo me proporcionou,
gue nasceu a presente pesquisa. Era preciso buscar dados que revelassem a
mais pessoas, especialmente a outros psicélogos e pesquisadores de
psicologia da saude, as especificidades desse mundo dos pacientes renais
cronicos em hemodialise.

Muitas questfes surgiram e permaneceram apoés essa fase. Como esses
pacientes se reestruturavam nas diferentes fases de tratamento? Como
enfrentavam a disciplina diaria de dietas, controles médicos, dentre outros
cuidados? Havia diferentes formas de resiliéncia. Como eram forjadas? Como
lidavam com a dor, o sofrimento e a possibilidade da perda? Quais sdo as
mudangas que ocorrem na vida dos que estdo envolvidos em face dessa
situacao-limite? Foram questbes que direcionaram minha busca por respostas,
inicialmente na literatura, como apresentarei a seguir, em capitulo especifico.

Os desafios deste cenario, repleto de conflitos vivenciados de formas téo
diferenciadas e com sentimentos ambivalentes que perpassam a vivéncia dos
pacientes em tratamento de hemodialise, estiveram presentes como motivacao
e incentivo primordiais no inicio de percurso da presente pesquisa. O estudo da
literatura e a busca de uma compreensdo ampliada desse adoecimento foram
revelando o caminho para estruturar os objetivos do meu trabalho como
pesquisadora.

Por outro lado, é notavel que nas ultimas décadas a medicina tenha
apresentado um surpreendente desenvolvimento, ocasionado pela criacdo de
novas técnicas de tratamento e pela alta sofisticacdo diagnostica. Esse
progresso resultou na melhora da qualidade de vida daqueles que sofrem de

uma enfermidade e também no prolongamento da longevidade deles. Mas,
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apesar dessa revolucao tecnoldgica da medicina, o adoecer continua sendo um
processo doloroso para aqueles que sofrem de alguma patologia,
principalmente para o paciente renal cronico. Ou seja, o sucesso da medicina
curativa associada a mudanca dos modos de vida, qualidade de vida como
fator retumbante, evita que as pessoas morram tdo cedo, aumentando a sua
longevidade, porém tem como consequéncia o aumento das doencas crénicas,
de tal modo que, na segunda metade do século XX, as doengas crbnicas
assumiram o lugar principal no sistema de saude.

O numero de pacientes que apresentam a Insuficiéncia Renal Croénica
em tratamento por meio de uma maquina de hemodialise vem aumentando
consideravelmente e tem chamado a atencéo de varios 6rgdos publicos, sendo
considerado como um problema mundial de Saude Publica. Como a incidéncia
de insuficiéncia renal crbnica vem aumentando no mundo todo, e como a
mortalidade em hemodialise vem diminuindo, a prevaléncia em pacientes em
terapia renal substitutiva-hemodialise é progressivamente maior.

Sesso et al. (2011) apresentam dados do Censo Brasileiro de Dialise
produzido pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) a partir de
questionario respondido por servigos de dialise de todo o Brasil. Em julho de
2010, o numero estimado de pacientes em dialise foi de 92.091. As estimativas
nacionais das taxas de prevaléncia e de incidéncia de insuficiéncia renal
cronica em tratamento dialitico foram de 483 e 100 pacientes por milhdo de
populacdo (pmp), respectivamente. Ainda segundo o Censo de 2010, 89,4%
dos pacientes com Insuficiéncia Renal Crénica séo tratados com hemodiélise e
somente 10,9% deles séo tratados com a diélise peritoneal.

Foi possivel identificar por meio de sites na internet a existéncia de cerca
de vinte e duas associa¢des no Brasil, cadastradas na Sociedade Brasileira de
Nefrologia, com diferentes tipos de atuacdo em atendimento ao paciente renal
cronico, distribuidas pelos estados de Sdo Paulo, Bahia, Goias, Mato Grosso
do Sul, Parana, Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e Santa Catarina. Dessas,
quatro estdo sediadas em Minas Gerais e apenas uma no municipio onde se
realizou a pesquisa. Nao estdo publicados dados estatisticos por tais
associagfes sobre numeros de pacientes associados.

A Associacdo existente no municipio onde se realizou a pesquisa, uma

Organizacdo Nao-Governamental (ONG) consultada durante a realizacdo da
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pesquisa, tem como objetivo atender, apoiar e auxiliar ndo s6 os pacientes
renais cronicos, mas também aos portadores do virus HIV. Atende cerca de 70
pacientes renais cronicos.

A referida ONG depende de doacdes e da colaboragédo da Prefeitura
Municipal. E dirigida por profissionais de salde, pacientes cadastrados ao
grupo e membros da sociedade. Tem como prioridade assistir pacientes em
situacéo de vulnerabilidade socioecon6mica, bem como a seu grupo familiar.
Atua com a colaboragao de duas auxiliares de enfermagem (uma delas com
formacédo em Psicologia), cedidas pela Prefeitura Municipal, que prestam ajuda
somente aos familiares e fornecem medicamentos ndo disponiveis pelo SUS,
leite e cestas basicas, quando dispbe de recursos para tanto. Conta com
apenas uma funcionéria da propria ONG. Por informacao da prépria presidente,
tanto ela quanto a tesoureira trabalham na condicdo de voluntarias.

O aumento do numero de pacientes renais cronicos em hemodialise
confirma a necessidade crescente de que mais profissionais se especializem
nessa area tdo abrangente da saude, garantindo uma assisténcia diferenciada
aos pacientes, incentivando-os a desenvolverem suas capacidades e
potencialidades de enfrentamento, contribuindo para uma melhor qualidade de
vida. Trata-se de um trabalho de equipe que se diferencia em virtude da
cronicidade e da evolucdo da doenca, da relagdo paciente-maquina e pela
constante possibilidade de interrupc¢ao da vida.

Nessa constante busca faz-se necessaria a ampliacdo de novos estudos
e pesquisas nesta area téo especifica da cronicidade. E preciso que estudiosos
de diversas areas da saude como a medicina, a enfermagem, a psicologia,
nutricdo, fisioterapia e outras, que também se dedicam ao atendimento a esses
pacientes, nas suas especialidades, se unam em prol de novos avancos na
totalidade do ser humano e pelo resgate de sua inclusdo em todos os aspectos
psicossociais.

Como exemplo dessa necessaria amplitude e integracdo interdisciplinar
pode-se citar a realizacdo do XXVI Congresso Brasileiro de Nefrologia “Da
origem ao futuro” e o Congresso Latino Americano sobre “Injuria Renal Aguda”,
ambos realizados na cidade de S&o Paulo em setembro de 2012, com a
participacdo de convidados nacionais e internacionais, promovidos pela

Sociedade Brasileira de Nefrologia.
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Grande parte dos estudos apresentados focalizou diversos aspectos da
Insuficiéncia Renal Cronica e do tratamento hemodialitico, e também as
comorbidades como a hipertensao, calcificagdo vascular na doenca renal,
fisiologia, psicologia, nutricdo, além de tratar do transplante renal dentre outros
temas. Os palestrantes-pesquisadores Avila (2012), Batista (2012), Bregman
(2012), Canziani (2012a, 2012b), Garcia (2012), Kasiske (2012), Moura (2012),
Penido (2012), Romé&o Junior (2012), Sesso (2012a, 2012b), Sarnak (2012),
Silva (2012) e Zatz (2012) ressaltaram as especificidades e peculiaridades da
insuficiéncia renal cronica devido a sua cronicidade e a complexidade, bem
como a alta prevaléncia dentre a populacéo brasileira.

No entanto, a despeito das especificidades dos trabalhos apresentados,
0s autores supracitados concordam que doenca crbnica renal é tratavel de
varias maneiras, controlavel, mas incuravel. Estd associada a muitas
mudancas pessoais, familiares, sociais e financeiras. E, como a incidéncia de
doenca renal crénica vem aumentando no mundo todo e a mortalidade em
didlise vem diminuindo, a prevaléncia de pacientes em terapia renal substitutiva
€ progressivamente maior. A saida terapéutica mais eficiente é o transplante
renal, mas o numero de doadores ndo consegue acompanhar a entrada de
novos pacientes em dialise.

Contudo, vale ressaltar que dentre os varios estudos apresentados
nesse Congresso e 0s encontrados na revisao da literatura, observou-se um
maior numero de estudos nas areas da medicina e de enfermagem, voltados
para as intercorréncias clinicas. Mas, e quanto ao sofrimento psiquico? Como
0S pacientes vivenciam o adoecimento, o tratamento e suas repercussdes no
cotidiano? Como enfrentam as mudancas que a doenca e o tratamento impdem
a eles mesmos e as suas vidas? Como lidam com essas questbes psiquicas
dentro desse cenéario? Com base em quais conhecimentos sobre 0s aspectos
psicossociais desse adoecimento devem atuar o psicologo e os demais
profissionais de saude?

Em busca de respostas para as indagacdes surgidas ao longo de minha
experiéncia profissional, redimensionadas pela revisdo da literatura em
Psicologia da Saude sobre esse adoecimento e da literatura voltada ao tema
da doenca renal cronica e do paciente em hemodidlise, foram definidos os

objetivos da presente pesquisa:



22

Objetivo Geral:
Compreender aspectos psicossociais da vivéncia de pessoas com Insuficiéncia

Renal Cronica em tratamento hemodialitico.

Objetivos Especificos:
1. Analisar os aspectos psicossociais relacionados as dificuldades inerentes a
cronicidade do adoecimento, ao proprio processo hemodialitico e a

possibilidade do transplante renal.

2. ldentificar significados atribuidos pelos participantes aos mais variados
percalgos vivenciados em seu cotidiano e o0s modos de
adaptacao/reestruturacdo desse cotidiano, comprometido pela rotina de
sessOes de hemodialise de trés a quatro horas, em trés dias de semana, e
ainda, no caso dos participantes da pesquisa, envolvendo deslocamento
por vezes demorado de suas cidades até a cidade onde se localiza o
Centro de Terapia Renal Substitutiva.

Orientada por tais objetivos e pressupostos esta tese esta organizada da
forma descrita a seguir.

A presente Introducdo apresentou a trajetéria da pesquisadora que
define o contexto do tema escolhido e apresenta os objetivos da pesquisa.
Completando a Introducéo seguem-se trés capitulos.

No primeiro, abordamos a Conceituagcao da Insuficiéncia Renal Cronica,
os tipos de tratamento atuais oferecidos no Brasil pelo Sistema Unico de Sautde
— SUS e alguns dados epidemiologicos sobre o adoecimento renal crénico no
Brasil e em Minas Gerais. Faz-se também uma caracterizacdo da Atencao ao
Paciente Renal Cronico.

No segundo capitulo, apresentamos aspectos psicossociais relacionados
ao paciente cronico renal, referenciados pela revisado da literatura que serve de
embasamento para os objetivos da pesquisa.

No terceiro capitulo apresentamos a caracterizagdo do contexto da
pesquisa, da regido e dos municipios que encaminham pacientes ao Centro de

Terapia Renal Substitutiva — CTRS, localizado no Sul de Minas Gerais, bem
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como caracteristicas do SUS regional, em relacdo a rede de atencdo ao
paciente renal crénico.

A seguir apresentamos o Método da pesquisa, contendo a
caracterizacdo dos pacientes participantes, dos instrumentos e procedimentos
adotados para a coleta de dados e a proposta de analise tematica dos dados
obtidos.

Em seguida, é desenvolvida a andlise dos Resultados encontrados,
incluindo os dados de observacdo do cotidiano dos pacientes no CTRS e a
analise tematica realizada a partir das entrevistas feitas com o0s pacientes
participantes.

Na Discusséo faz-se a retomada dos objetivos a luz dos dados colhidos
e dos questionamentos e indicacdes da literatura.

As Consideragcbes Finais “des-fecham” o tema, abrindo novas

possibilidades de atuacao junto ao paciente em tratamento hemodialitico.
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1. A INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

1.1 Conceituacéo e tipos de tratamento

Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia - SBN (2011), a
insuficiéncia renal cronica é a perda lenta, progressiva e irreversivel das
funcdes renais. Por ser lenta e progressiva essa perda resulta em processos
adaptativos que, até certo ponto, mantém o paciente sem sintomas da doenca.
Até que tenham perdido cerca de 50% de sua funcdo renal, os pacientes
permanecem quase sem sintomas.

A partir dai podem aparecer sintomas e sinais que nem sempre
incomodam muito. Sintomas como, anemia leve, pressao alta, edema (inchago)
dos olhos e pés, mudanca nos habitos de urinar (levantar diversas vezes a
noite para urinar) e do aspecto da urina (urina muito clara, sangue na urina).

No momento em que os rins estdo com funcionamento de 10 a 12% da
funcdo renal normal, pode-se tratar os pacientes com medicamentos e dieta.
Quando a funcdo renal se reduz abaixo desses valores, torna-se necessario o
uso de outros métodos de tratamento da insuficiéncia renal que sdo a
hemodialise, didlise e/ou transplante renal.

Os tipos de dialise no Brasil sdo: hemodidlise, dialise peritoneal
intermitente (DPI), ou dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) e dialise
peritoneal automética (DPA). Apds o diagnostico de insuficiéncia renal crénica,
cabe ao paciente a escolha de um dos tipos de tratamento a ser realizado, de
acordo com alguns critérios estabelecidos para a realizacdo desses
tratamentos. A maioria, devido as condi¢fes restritivas de cada caso, ingressa
no programa de hemodialise, que constitui a porta de entrada para a
manutencdo da vida dessas pessoas. A hemodialise se faz necessaria para
promover a remocdo de excesso de liquidos e substancias acumuladas no
organismo do paciente, provenientes do metabolismo celular, por meio de um
“rim artificial” e de um acesso vascular.

Cabe esclarecer que, para a realizacdo de todos os tipos de
tratamento, utiliza-se a solucdo de dialise (para depuracdo das toxinas do

sangue que o rim ndo consegue eliminar). O esquema da solu¢do de dialise é
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variavel, pois se deve ofertar a quantidade adequada individualmente para
cada paciente, ou seja, para cada paciente determinam-se o tempo de dialise,
o tipo e o tamanho do dialisador, o fluxo de sangue e o numero de
sessdes/horas de hemodialise semanais.

A hemodialise usa um rim artificial (conhecido como dialisador) e € um
procedimento que filtra 0 sangue através de uma maquina computadorizada. O
sangue do paciente é retirado de uma veia e levado por um tubo até o filtro. O
filtro é o dialisador capilar que € formado por um conjunto de pequenos tubos
chamados “linhas” no qual o sangue entra em contato com uma membrana
semipermeavel. Devido aos mecanismos de dialise, ocorre a troca entre o
sangue e o liquido de dialise que rodeia a membrana capilar, ou seja, para que
0 sangue passe pela maquina é necessario a colocacdo de um cateter ou a
abertura de uma fistula®, e o sangue passa através da linha por um lado onde é
fitrado e retorna ao paciente pela linha do lado oposto. O liquido esta
convenientemente preparado para equilibrar os eletrélitos e recolher as
substancias toxicas do sangue. O sangue assim filtrado volta a veia do
paciente bem limpo. A duracdo aproximada de cada sessdo de hemodialise é
de quatro horas e o0 paciente necessita de trés sessdes por semana.

A dialise peritoneal intermitente ou dialise peritoneal ambulatorial
continua consiste em introduzir um cateter até o periténio (cavidade junto aos
intestinos) e irrigd-lo com uma solucdo. Esta solugcédo, que contém substancias
necessarias para equilibrar o organismo do paciente renal, permanece no
interior da cavidade peritoneal. As substancias passardo ao sangue do
paciente através do peritdnio (membrana peritoneal).

A didlise peritoneal automatica consiste no uso da mesma membrana
peritoneal, do mesmo cateter, de bolsas plasticas que contenham a solucéo de
didlise peritoneal e do uso da maquina cicladora automatica. A solucdo de

dialise é apresentada em bolsas plasticas flexiveis de grandes volumes (6L).

Fistula arteriovenosa é criada por meio de um procedimento cirdrgico que liga uma artéria a
uma veia realizada geralmente nos membros superiores. Esse acesso vascular “é uma linha de
vida, por isso deve ser preservada” (RODRIGUES, 2011).
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Geralmente, antes de dormir, 0 paciente se conecta a maquina, da inicio
a dialise e durante o periodo em que esta dormindo ocorrem todos os ciclos de
dialise prescritos pela equipe.

A saida terapéutica mais eficiente para todos esses pacientes € 0
transplante renal, mas o numero de doadores ndo consegue acompanhar a
entrada de novos pacientes em tratamento hemodialitico.

Assim, profissionais, familiares e pacientes estdo interligados nessa
constante busca de alternativas para a aceitacado da doenca e da dependéncia
da maquina condicao basica de sobrevivéncia do paciente renal cronico, ja que
ha “[...] impossibilidade de restituir a qualidade de vida anterior a doenca,
alcancar e melhorar a qualidade de vida atual, para que sua nova existéncia
ndo seja um simples fardo degradante para o paciente nem para a familia”
(MELETI, 2003, p. 140).

Cabe ressaltar que o impacto do diagndéstico de uma doenca incuravel,
como a insuficiéncia renal crénica, bem como a necessidade de submisséo a
um tratamento hemodialitico longo e incerto, com limitacdes fisicas e
diminuicdo da vida social, e principalmente em razao da incerteza sobre o
futuro, gera nos pacientes muitas angustias, dor e sofrimento.

Segundo Lima e Gualda (2001), o paciente se obriga a conviver com
uma doenca incuravel, que o remete a dependéncia a um tratamento doloroso,
de duracdo e consequéncias incertas e que, com a evolucdo da doenca,
ocasiona mudancas importantes na sua vida e na vida das pessoas de sua
rede social, além de estabelecer uma dependéncia a uma equipe
especializada, bem como a obrigatoriedade de aceitar e assumir um esquema
terapéutico rigoroso para a manutencgao de sua vida.

Na maioria das vezes a hemodialise e a dialise peritoneal intermitente ou
didlise peritoneal ambulatorial continua sao realizadas em unidades
especializadas e credenciadas pelo Sistema Unico de Saude-SUS, inserida em
hospitais ou clinicas conveniadas.

Para alguns o tratamento é transitorio, principalmente para aqueles com
possibilidades de transplantes de intervivos ou de cadaveres, e permanentes
para tantos outros que, devido a escolha ou até mesmo a impossibilidade, por
serem portadores de outras patologias, ndo podem transplantar.
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1.2 A Insuficiéncia Renal Crénica no Brasil e em Minas Gerais: alguns

dados epidemioldgicos

Apesar da maioria da populacdo nos dias de hoje ter informacéo sobre
a necessidade de alterar o seu modo de vida diminuindo os comportamentos
de risco, a informagéo nem sempre produz novos comportamentos. Observa-se
gue a maioria das pessoas mantém habitos que constituem importantes fatores
de risco: ingestdo excessiva de sal, gorduras e acucar, sedentarismo, uso e
abuso de alcool, tabagismo, falta de controle dos niveis de colesterol e de
acucar no sangue e de exames peridédicos de saude. Novos habitos seriam
fundamentais para o controle das doencas crénicas, principalmente quando
existe o risco genético ou confirmacéao de historico familiar de doenca crénica.

Segundo Censo de 2011, realizado pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia (SBN), pode-se acompanhar o crescimento de unidades de dialise

no Brasil, reflexo do crescimento de pacientes, nas Figuras 1 e 2 a seguir.

2001 2002 2003 2004 2005 2006 2007 2008 2009 2010 2011

Figura 1. Numero de unidades de dialise no Brasil de 2001 a 2011.
Fonte: SBN (2011)
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Figura 2. Total estimado de pacientes em tratamento dialitico por ano, 2000 a 2011.
Fonte: SBN (2011)

Os dados dos Censos realizados pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia sao atualizados a cada ano e refletem um expressivo aumento nas
estimativas de pacientes em tratamento e um crescimento do numero de
unidade de tratamento.

Ainda de acordo com a SBN (2012) - Censo 2011, cerca de 85% dos
pacientes em terapia renal substitutiva realizam seus tratamentos pelo SUS,
como se pode ver na Figura 3 a seguir.
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Figura 3. Porcentagem de pacientes em dialise segundo a fonte pagadora.
Fonte: SBN (2011)

Em Minas Gerais, seguindo tendéncias do Brasil e mundial, h4 um
processo de transicdo epidemiolégica que se caracteriza por importante
mudanca no perfil de morbimortalidade, com aumento das doencas n&o
transmissiveis e diminuicAo das doencas transmissiveis. Tal transicédo
acompanha a diminuicdo das taxas de fecundidade e de natalidade e aumento
da proporcdo de pessoas idosas e da expectativa de vida da populacéo.
Concorrem também para tal transicdo a urbanizacdo, com seus beneficios e
maleficios, o maior acesso a servigos e tecnologias de saude e mudancas
culturais que ampliaram habitos nutricionais que geram maior numero de
obesos e hipertensos. Nesse contexto verifica-se a ampliacdo de Doencas e
Agravos Nao Transmissiveis (DANT) — doencas cardiovasculares, doencas
respiratorias cronicas, neoplasias, diabetes mellitus, hipertenséo arterial e a
insuficiéncia renal cronica.

Segundo a Secretaria de Saude do Estado de Minas Gerais (MINAS
GERAIS, 2012) as DANT se tornaram a principal prioridade na area da saude
no Brasil com 72% das mortes ocorridas em 2007. As principais causas dessas
doencas incluem fatores de riscos modificaveis, como tabagismo, consumo
nocivo de bebida alcodlica, inatividade fisica e alimentagcéo inadequada. Diante

desse cenario, as doencas e agravos ndo transmissiveis (DANT) passam a
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liderar as causas de Obitos no pais e no Estado de Minas Gerais,
ultrapassando as taxas de mortalidade por doencas infecciosas e parasitarias,
observadas na década de 80.

A Figura 4 mostra a taxa de mortalidade proporcional pelas principais
Doencas Crbnicas nao Transmissiveis-DCNT e por causas externas, em
relacdo as demais causas no ano de 2010. Observa-se que as doencas
cronicas sdo responsaveis por mais da metade do total de 6bitos ocorridos no
Estado de Minas Gerais em 2010 (52%).

B DCNT (Principais)
B Causas externas

B Demais Causas

Figura 4. Mortalidade proporcional pelas principais doencgas ndo transmissiveis

e por causas externas, Minas Gerais, 2010.
Fonte: Ministério da Saude, Sistema de Informac¢des de Mortalidade (SIM/ DATASUS).

A taxas de mortalidade proporcional em relagdo aos principais grupos de
DCNT por sexo ao longo dos anos de 2001 a 2010 apresentadas na Figura 5
revela proporcdes similares de mortalidade por doencas cerebrovasculares,
isquémicas do coragdo, hipertensivas e da diabetes mellitus, doencas estas
muitas vezes associadas a insuficiéncia renal crbnica, que também se
apresenta com destaque como causa de morte entre as DCNT. As doencas
relacionadas ao consumo de alcool se destacam dos demais grupos como

causa de morte principalmente entre pessoas do sexo masculino.
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Figura 5. Mortalidade proporcional pelos principais grupos de DCNT segundo

sexo, Minas Gerais, 2001 a 2010.
Fonte: Ministério da Saude, Sistema de Informac¢des de Mortalidade (SIM/ DATASUS).

Focalizando-se especificamente os coeficientes de mortalidade por
Insuficiéncia Renal por sexo em Minas Gerais huma série historica de 1966 a
2006, observa-se na Figura 6 uma relativa diminuicdo de 1996 a 2001 e, a
partir de entdo, ndo se revela uma tendéncia, permanecendo o coeficiente em
torno de 6.5 6bitos por cem mil habitantes. Os coeficientes de mortalidade por
Insuficiéncia Renal entre as mulheres mantém-se sistematicamente abaixo dos

coeficientes de mortalidade entre homens.
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Figura 6. Coeficientes de Mortalidade por Insuficiéncia Renal segundo sexo,

Minas Gerais, 1996-2006.
Fonte: Ministério da Saude, Sistema de Informacdes de Mortalidade (SIM/ DATASUS).

A Figura 7 mostra a proporc¢édo de internagdes pelos principais grupos de
DCNT. No estado de Minas Gerais ocorreram 920.724 internagdes no ano de
2010. A proporcao de internacdes ficou em cerca de 40 a 60% em todos os
grupos, com destaque apenas para a maior propor¢do de internacdes por
doencas relacionas ao consumo de alcool. Coerentemente com os dados de
mortalidade, ha uma proporcdo maior de internacdes de homens que de

mulheres, em se tratando da insufici€ncia renal.
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Figura 7. Proporcao de internacdes pelos principais grupos de DCNT segundo

sexo, Minas Gerais, 2010.
Fonte: Ministério da Salde, Sistema de Informac¢bes de Mortalidade (SIM/ DATASUS).

Na sua generalidade, segundo Mendes (2004), as doencas crbnicas
como a insuficiéncia renal crénica sdo silenciosas e com elevados custos
sociais e de saude, além de implicarem numa reestruturacdo em relacdo aos
habitos alimentares e de pratica de exercicios fisicos; o doente crénico renal
devera seguir rigorosamente o tratamento constituido por dietas especificas,
controle médico e tratamento de hemodialise, bem como aprender a viver e a
gerir a situacdo de doenca. Esse paciente esta sujeito a muitas sensacdes
desagradéaveis que, quando somadas as alteragbes de ordem psicossociais, se
transformam em uma demanda com a qual esse individuo tera que lidar
praticamente pelo resto de sua vida.

As queixas e sintomas variam de acordo com o estagio da doenca e
apresentam intensidade variada de pessoa para pessoa. Ocorre uma luta diaria
pela sobrevivéncia e bem estar fisico, mental e social, pois a vida humana é
determinada por circunstancias dentre as quais a busca continua de ser
saudavel é imprescindivel.

Ressalte-se ainda que, apesar de todo avanco tecnologico da medicina,
a insuficiéncia renal crénica € uma doenca que vem crescendo

significativamente e tém como causas precursoras o aumento da incidéncia de
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hipertenséo arterial e diabetes, doencas que muitas pessoas desenvolvem por
diagnéstico tardio e falta de acompanhamento adequado. Doencas cronicas
como a insuficiéncia renal exigem grande atencdo dos profissionais, s&o
consideradas um dos grandes problemas de saude publica e tém importante
papel na morbidade e mortalidade da populacdo mundial nas ultimas décadas.
E uma condicdo sem alternativas de melhorias rapidas, de evolucdo
progressiva, que causa problemas médicos, sociais e econémicos.

Além disso, Martins e Cesarino (2005) salientam o impacto negativo
sobre a qualidade de vida relacionada a saude, que € a percepc¢ao da pessoa
de sua saude por meio de uma avaliacdo subjetiva de seus sintomas,
satisfacdo e adeséo ao tratamento.

Por tais caracteristicas, revela-se especialmente importante a Politica
Nacional de Humanizagdo estabelecida no Brasil em 2002. O Ministério da
Saude do Brasil, durante a gestdo do ministro José Serra, lancou o que
chamou de Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar
(PNHAH), buscando “estratégias que possibilitassem a melhoria do contato
humano entre profissional de salude e usuério, entre os diversos profissionais
entre si, e do hospital com a comunidade”. O manual de apresentacdo do
PNHAH salienta os objetivos do programa: “melhorar a qualidade e a eficacia
da atencédo dispensada aos usuérios da rede hospitalar brasileira”, “modernizar
as relacbes de trabalho no ambito dos hospitais publicos, tornando as
instituicbes mais harmoénicas e solidarias” e “capacitar os profissionais do
hospital para um novo conceito de aten¢céo a saude que valorize a vida humana
e a cidadania” (BRASIL, 2002, p. 2).

Dessa forma, no Brasil como em outros paises, a humanizagéo é vista
como parte integrante da assisténcia ao paciente em situacdo de cronicidade e
é entendida.

Segundo Moreno (2008, p. 51):

Dentre os componentes da humanizacdo, enfatiza-se a ambiéncia
como um cenario da humanizag&o dos territorios do Sistema Unico de
Salde que pode ser concebida, além do espaco fisico, como lugar de
trocas sociais entre usuérios, familiares e trabalhadores da saude
para proporcionar atencdo acolhedora e resolutiva. Visa ainda ao
conforto, por meio da privacidade e respeito a individualidade dos
sujeitos envolvidos.
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O referencial da humanizacédo do atendimento € central na abordagem
do paciente renal crénico em tratamento hemodialitico. A integra da definigcdo

adotada para “humanizacéo” proposta como referéncia neste documento é:

O que é humanizar? Humanizar é garantir & palavra a sua dignidade
ética. Ou seja, o sofrimento humano e as percepc¢des da dor ou de
prazer no corpo, para serem humanizados, precisam tanto que as
palavras que o sujeito expressa sejam reconhecidas pelo outro,
guanto esse sujeito precisa ouvir do outro palavras de seu
reconhecimento. Pela linguagem fazemos as descobertas de meios
pessoais de comunicacdo com o outro, sem que nos desumanizemos
reciprocamente. Isto €, sem comunicacdo ndo ha humanizacdo. A
humanizacdo depende da nossa capacidade de falar e ouvir, do
didlogo com nossos semelhantes. Humanizar a assisténcia hospitalar
implica dar lugar tanto a palavra do usuario quanto a palavra dos
profissionais de salide, de forma que possam fazer parte de uma rede
de didlogo, que promova as agdes, as campanhas, programas e
politicas assistenciais a partir da dignidade ética da palavra, do
respeito, do reconhecimento mutuo e da solidariedade (BRASIL,
2002, p. 3).

Tal definicAo bem representa a desejada atuacdo do psicologo e dos
outros profissionais junto aos pacientes em hemodialise. Como diz a definicéo,
nossa capacidade de falar e de ouvir, a oportunidade de dar lugar a palavra de
pacientes e de profissionais, promover um dialogo produtivo e enriquecedor
sao atitudes que estdo no centro da busca por um processo de cuidados que
restaure a dignidade dos seres humanos que vivenciam a insuficiéncia renal
cronica. Atitudes estas que poderdo ser detalhadas em relacdo aos pacientes

renais crénicos a partir dos dados colhidos pela presente pesquisa.

1.3 Atencéo ao paciente renal crénico

A medicina tem apresentado um surpreendente desenvolvimento nas
tltimas décadas com a criagcdo de novas técnicas de tratamento e a alta
sofisticacao diagndstica possibilitando cada vez mais o acesso de pacientes
portadores das mais variadas patologias aos tratamentos necessarios. Por
outro lado, enquanto a ciéncia médica evolui aperfeicoando o conhecimento,

novos aparatos técnicos e a especializacdo profissional tornam-se essenciais,
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a fim de garantir maior controle, diagnostico e tratamento adequado as
doencas e aos pacientes em adoecimento nas esferas biopsicossociais, ou
seja, o cuidado com a saude comecou a ser focado nos aspectos técnicos e
nos avancos tecnolégicos. Neste sentido, muita relevancia tem se dado as
patologias graves, principalmente aquelas com altos indices de comorbidade,
como as doencas cronicas renais consideradas no século XXl um grande
problema da Saude Publica.

A Organizacdo Mundial de Saude introduziu o termo “condi¢cdes
cronicas” que engloba “todos os problemas de saude que persistem no tempo e
requerem algum grau de gerenciamento do sistema de saude” (BRASIL, 2002,
p. 15). Dentre tais condicbes encontram-se diabetes, problemas cardiacos,
depressao, esquizofrenia, HIV/AIDS e deficiéncias fisicas permanentes e, pode
ainda ser incluida nessa categoria a insuficiéncia renal crbnica.

Prevalece dentre os desafios para a Saude Publica o enfrentamento de
tais adoecimentos que se ampliam com o0s avancos da medicina e com 0
envelhecimento da populacdo mundial. Mudangas vém ocorrendo nos sistemas
de saude e nos processos de cuidados e envolvem uma mudanca de
paradigma, de um modelo essencialmente biolégico para um modelo
biopsicossocial.

O documento da Organizacdo Mundial de Saude - OMS (2013),
“Cuidados inovadores para condigcdes cronicas: componentes estruturais de
acdo: relatério mundial” caracteriza as condicdes crénicas como
interdependentes, multicausadas e em crescimento também em paises em
desenvolvimento que ainda tratam de doencas infecciosas agudas, desnutricdo
e salde materna.

As condi¢cdes cronicas sao prolongadas e requerem uma estratégia de
atencao que leve em conta tal circunstancia e envolva os pacientes, as equipes
de salde, familia e comunidades no gerenciamento de seus problemas de
saude. A intervencao clinica, acdes médicas e cuidados de enfermagem,
nutricdo, fisioterapia, entre outros, sdo necessarios, imprescindiveis, mas nao
sdo suficientes para a obtencdo dos resultados desejaveis de saude. Os
pacientes precisam mudar seu estilo de vida, desenvolver outras habilidades
para terem acao efetiva sobre suas condi¢cdes cronicas. Eles ndo podem se

considerar e nem a equipe de saude pode considera-los receptores passivos



37

de servicos de saude. Os pacientes precisam participar do tratamento e os
profissionais da saude devem apoia-los nesse sentido.

O documento também oferece referéncias tedricas e de experiéncias em
saude relativas ao enfrentamento das doencas crbénicas. Propfe a introducao
de novas ideias, métodos ou programas para modificar a forma de prevencao e
gestdo das condicBes crbnicas. Considera que o proprio paciente € um
“produtor de saude” e ndo um participante passivo, e também enfatiza a
importancia da qualidade de vida do paciente e de sua familia no tratamento
das condicdes cronicas.

Dentre os componentes estruturais no nivel de interacdo do paciente, o
modelo de cuidados inovadores de condi¢cdes crbnicas valoriza a funcao dos
pacientes e das familias e os vincula a suas respectivas comunidades e as
organizacfes de saude. Assim, a triade, a tripla parceria que se encontra no
centro do modelo é formada pelos pacientes e familiares, pelo grupo de apoio
da comunidade e pela equipe de atencao a saude.

Dai a necessidade crescente de que novos profissionais se
especializem em atendimento a grande demanda de pacientes crénicos renais
nas Clinicas de Hemodialise ou nos grandes Centros de Terapia Substitutiva
dos Rins. Tal especializacdo permitiria pesquisar e refletir sobre possiveis
estratégias que contribuissem para maior efetividade e adesao ao tratamento,
Além disso, contribuiria para a qualificacdo técnica dos profissionais envolvidos
na atencdo a saude de pacientes com Insuficiéncia Renal Cronica,
principalmente no que se refere a comunicacdo, ao relacionamento
interpessoal e ao resgate da dimensao humana do paciente.

De acordo com Santos e Vieira (2012, p. 1192) “as préticas de saude no
modelo biopsicossocial refletem a necessidade de formas mais humanizadas
de lidar com o sofrimento e a doenca do individuo”.

O contexto psicossocial desse adoecimento justifica e mesmo impde a
atuacao do trabalho de profissionais da equipe de saude, sejam eles, médicos,
enfermeiros, psicélogos, nutricionistas, assistente social, fisioterapeutas
voltados para o atendimento e cuidado, ou seja, com uma nova proposta de
interacdo tdo necessdria a esses pacientes tdo especiais.

A criacdo de uma rede de cuidados no contexto do servico de

hemodialise poderia promover a mudanca de comportamentos tanto da equipe
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como do proprio paciente, contribuindo para que esse paciente descubra novas
estratégias de enfrentamento, sejam ac¢les individuais ou coletivas, fora do
tratamento em hemodialise, para dar continuidade a vida fora da hemodiélise,
mesmo com todos os percalgcos e dificuldades que s&o atribuidos ao
tratamento, para continuar a viver e dar um sentido a sua vida.

As propostas contidas no documento “Atencéo transdisciplinar ao renal
cronico: manual para abordagem de pacientes em tratamento hemodialitico”,
elaborado a partir de Oficinas realizadas no Mato Grosso do Sul (2011) no
decorrer do ano de 2009, com participacdo dos profissionais de todos os
servicos de TRS do Estado focalizam a chamada transdisciplinaridade como
conceito-chave para atender as multiplas necessidades dos pacientes em
hemodialise (TRISTAO; BORGES; RIGO, 2011).

Segundo esse documento, h& acbBes especificas de cada éarea
profissional envolvida na assisténcia ao paciente renal cronico (medicina,
enfermagem, psicologia, servico social, nutricdo, fisioterapia, vigilancia
sanitdria), mas h& um capitulo dedicado a intersetorialidade e a
transdisciplinaridade como estratégia para humanizacao do servico de terapia
renal substitutiva. Tristdo, Borges e Rigo (2011) neste capitulo destacam
conceitos do Ministério da Saude (MS) com o intuito do direcionamento pratico
dos servicos de atendimento a saude, com posterior adequagdo destes
conceitos para pratica de Terapias Renais Substitutivas (TRS).

O conceito de acolhimento no campo da saude abrange “a dimenséo
espacial, ou seja, recepcdo, ambiente confortavel, triagem e repasse de
encaminhamentos para servicos especializados” (p. 127), porém exige
contemplar, além destes aspectos, também o compromisso dos profissionais
com a vida das pessoas que sao recebidas pela equipe, perpassando por todos
0S momentos nos quais ha interacdo entre o0 paciente/cliente,
familiares/cuidadores com a equipe transdisciplinar, sendo este, um processo
dindmico e em constante construgao.

Em consonancia com as propostas de cuidados inovadores de
condicdes crbnicas da OMS, Tristdo, Borges e Rigo (2011) especificam em que

implica o acolhimento:
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a) atuacdo dos sujeitos envolvidos no processo de produgédo de
saude;

b) abertura e valorizacéo entre o usuério e o profissional de saude;

c) reorganizacdo do servico de saude de forma que possibilite a
intervencdo da equipe multiprofissional (EMP) para resolucdo do
problema do usuério;

d) horizontalizac¢éo por linhas de cuidado;

€) postura de escuta e compromisso com a resposta as necessidades
dos usuarios;

f) construcéo coletiva, envolvendo a equipe local e a rede de servicos
centrais e distritais;

g) conhecimento, pela equipe local, da rede de assisténcia de
referéncia e contrarreferéncia;

h) mudancas estruturais na forma de gestdo do servico de salde,
ampliando os espacos democraticos de discusséo e decisdo coletivas
(TRISTAO; BORGES; RIGO, p. 127).

Outro conceito destacado no documento € a ambiéncia caracterizada
como espaco fisico entendido como espaco social, profissional e de relacdes
interpessoais que deve proporcionar atencao acolhedora, resolutiva e humana.

O conceito de ambiéncia extrapola o aspecto do conforto em termos de
mobiliario e area fisica. Contempla aspectos como a privacidade e
individualidade dos sujeitos envolvidos; a possibilidade de producdo de
subjetividades, de encontro de sujeitos, sejam eles pacientes ou profissionais;
a facilitacado do processo de trabalho, favorecendo a otimizagdo de recursos, o
atendimento humanizado, acolhedor e resolutivo.

As mesmas autoras sugerem que as clinicas possam dispor desses
ambientes de forma multifuncional, para reunibes, rodas de conversa,
educacédo continuada palestra com familiares e cuidadores, atividades ludicas,
com finalidade terapéutica e social, aproximando o0s sujeitos envolvidos.
Sugerem ainda que sejam investigadas junto a clientela atendida e equipe
transdisciplinar, propostas de melhoria do ambiente (espaco, temperatura, luz,
cor, som, cheiro, focalizando a sala de tratamento hemodialitico), com o
objetivo de potencializar o bem estar individual e coletivo.

Um terceiro e amplo conceito diz respeito a clinica ampliada que
compromete toda a equipe com a pessoa doente vista em sua singularidade e,
cada qual, exigindo um projeto terapéutico individual, que se comporia com o
projeto terapéutico do grupo de pessoas e seus familiares, inseridas no
contexto do servico de saude, este também composto por um grupo de

pessoas que integram a equipe multidisciplinar.
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Para as autoras ha uma distingdo a fazer quanto a interdisciplinaridade,
multidisciplinaridade e transdisciplinaridade.

Na equipe interdisciplinar ha possibilidade de troca de instrumentos,
técnicas, metodologia e esquemas conceituais entre as disciplinas. Trata-se de
um didlogo que leva ao enriqguecimento e transformacdo de disciplinas
envolvidas. Mas ha uma interacdo de diferentes disciplinas cientificas sob a
coordenacao de uma delas.

A multidisciplinaridade seria adequada a uma pratica em que um
conjunto de disciplinas trataria simultaneamente de uma dada questdo, sem
gue os profissionais implicados estabelecessem efetivas trocas entre si. Cada
especialista emprega sua metodologia, baseado em suas hip6teses e teorias,
sendo que o objeto em questdo é visto sob diferentes pontos de vista, nao
existindo a perspectiva de sintese.

Ja a transdisciplinaridade traduziria uma compreensao que iria além do
ambito de cada disciplina. A equipe produziria conjuntamente uma “nova visao
da natureza e da realidade” (TRISTAO; BORGES; RIGO, 2011, p. 128). A
dindmica transdisciplinar teria sua “coordenacéo assegurada por referéncia a
uma finalidade comum, com tendéncia a horizontalizacdo das relacbes de
poder”.

Alencar, Salgado Filho e Silva (2012) entendem tais conceitos de forma
semelhante, ressaltando os diferentes objetivos de cada tipo de atuacédo da

equipe de saude e afirmam que a multidisciplinaridade ocorre quando “a
solucdo de um problema torna necessario obter informacédo de duas ou mais
ciéncias ou setores do conhecimento, sem que as disciplinas envolvidas no
processo sejam elas mesmas modificadas ou enriquecidas” (p. 49).

Ja para os mesmo autores, a interdisciplinaridade deve ser reservada
para designar “o nivel em que a interacdo entre varias disciplinas ou setores
heterogéneos de uma mesma ciéncia conduzir a interacdes reais, a certa
reciprocidade no intercAmbio levando a um enriquecimento mutuo” (p. 49).

Assim como na proposta de Tristdo, Borges e Rigo (2011) a meta seria a
pratica da transdisciplinaridade, que envolveria “ndo sO as interacfes ou
reciprocidade entre projetos especializados de pesquisa, mas a colocacao
dessas relacdes dentro de um sistema total, sem quaisquer limites rigidos entre

as disciplinas” (ALENCAR; SALGADO FILHO; SILVA, 2012, p. 49).
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Para a implantacdo da transdisciplinaridade seria necessario um
compromisso com a cogestao participativa da rede de saude em que se situa o
processo integral de cuidados aos pacientes, da prevengdo, promogao ao
diagnostico, tratamento e reabilitacdo da saude. Dentro do préprio servico
haveria a necessidade de implantacdo de um prontuario transdisciplinar,
contendo ndo sO o0s registros meédicos e de outros profissionais sobre a
anamnese do paciente e de dados especificos do tratamento dialitico, “mas
todo acervo documental padronizado, organizado e conciso, referente ao
registro dos cuidados prestados ao paciente, assim como aos documentos
pertinentes a essa assisténcia” (TRISTAO; BORGES; RIGO, 2011, p. 130).

Sao varias as propostas de estratégias para implantagdo e sustentacao
da transdisciplinaridade (TRISTAO; BORGES; RIGO, 2011, p.131) nos servicos
de Terapia Renal Substitutiva (TRS):

a) admissédo do paciente pela equipe transdisciplinar;

b) valorizacdo das pessoas envolvidas no tratamento, ou seja,
usuarios, familiares e/ou cuidadores e trabalhadores;

c) estudo de casos em grupo, através de reunides periddicas para
discussao de casos prioritarios, definidos pela equipe transdisciplinar;
d) oficinas para educacdo permanente multiprofissional com
participagdo da equipe de saude envolvida com a TRS, gestores
municipais e estadual, representantes de usuarios;

e) envolvimento de familiares e ou cuidadores desde abordagem
inicial, consultas, até as reunides educativas com a equipe envolvida
no tratamento;

f) rodas de conversa oportunizando a expressao dos sentimentos,
impressées e angustias préprias do processo saude/doenca;

g) coordenador de linha de cuidado: cada servico deve buscar a
identificagdo do profissional com caracteristica de “facilitador” para
promover a integracdo entre os membros da equipe, usuarios,
familiares e rede de servigos.

Os principios propostos pelos profissionais de Mato Grosso do Sul ainda
estdo distantes da realidade da Assisténcia a Saude de pacientes renais
cronicos que se observou no servico de hemodidlise cenario da presente
pesquisa. Na minha experiéncia como psicologa hospitalar percebo que muitos
profissionais estdo mais preparados para lidar com a parte técnica, com
procedimentos invasivos, com seus protocolos, exames clinicos, laboratoriais e

orientacdo terapéutica e para identificar as causas que evoluiram para a
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insuficiéncia renal crénica. Assim como, para prevenir novos acometimentos
clinicos que possam comprometer ainda mais o tratamento e avaliar a
possibilidade de encaminhamento do paciente renal cronico para a realizacao
do transplante.

Por outro lado, o acolhimento, a intimidade e a naturalidade nas relacdes
de ajuda que deveriam caminhar juntas, a fim de resgatar a saude do ser
humano, ainda precisam ser mais bem desenvolvidos.

Nesta perspectiva Centenaro (2010, p. 1883) considera que “[...] O
desafio € justamente libertar os profissionais da saude dessa preocupacéo
morbida em relacdo aos processos do corpo e da visao técnica reducionista e
desumanizante do tratamento”. Acrescenta que ha necessidade de que os
profissionais de saude compreendam o0s pacientes em programa de
hemodialise, como um tratamento considerado inevitavel, inadiavel e que tem
consequéncias diretas por toda a vida do paciente, evitando assim que sejam
agentes desencadeadores de novos conflitos e tensdes.

Ha que se somar a contribuicdo de toda equipe de saude junto ao
paciente na construcdo de uma reestruturagdo que favoreca a interacao entre o
terapeuta, paciente e equipe de saude, de forma que o estabelecimento de
estratégias possa ser discutido em conjunto. Ou seja, incluindo os proprios
familiares na tomada de decisfes e ac¢des, adotando um modelo cognitivo que
possibilitam as mudancgas cognitivas sobre determinada situacdo, assim como
0 seu restabelecimento psicossocial. Os objetivos seriam favorecer a adesao e
adaptacdo ao tratamento.

Ha necessidade de ampliar a rede de cuidados aos pacientes renais
cronicos. Tal ampliacdo implica em mudancgas institucionais, mudangas em
processos de trabalho e mudancas de modelos de assisténcia. A participacao
dos estudos de Psicologia € relevante. Cabe aos profissionais e pesquisadores
enfrentarem esse desafio para compreender o processo de adoecimento e as
estratégias para o enfrentamento do tratamento.
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2. ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DA VIVENCIA DO PACIENTE RENAL
CRONICO EM TRATAMENTO HEMODIALITICO: REVISAO DA
LITERATURA

A busca da compreensdo do processo de adoecimento levou
pesquisadores a investigarem aspectos psicossociais, como crengas,
habilidades comportamentais e caracteristicas individuais especificas de
pacientes e de profissionais de Saude. Tal modalidade de investigagdo tem
como premissa um modelo biopsicossocial do adoecimento em contraposicéo a
um modelo preponderantemente biomédico. O segundo modelo, que
prevaleceu na histéria da Medicina até o inicio do século XX, mostrou-se
insuficiente por focalizar apenas a doenca e por cultuar o saber médico.

De acordo com Martins (2008, p. 30):

a postura tradicional da medicina baseava-se na descricdo
semiolégica das doencas, conceituando a saiude como a auséncia de
sintomas; a subjetividade perdia espaco, quer seja por meio do
paciente como sujeito passivo das intervencdes, ou do proprio médico
como utilizador neutro do conhecimento acumulado.

O modelo biol6gico esteve e ainda estd presente na atuacdo dos
profissionais de saude. Barletta (2010) considera que foi apenas na segunda
metade do século XX que houve um questionamento desse modelo, supondo-
se entdo a importancia de varidveis psicossociais nos processos de
adoecimento. Surgiram assim as chamadas medicinas psicossomaticas,
medicina comportamental e a psicologia da saude.

A medicina psicossomatica, embasada na teoria freudiana, foi a
primeira a questionar o modelo biolégico ao propor que as doencas poderiam
ter origem em fatores psicolégicos, em experiéncias vividas pelos pacientes
gue transformavam seus sofrimentos psicolégicos em sintomas fisicos.

Ja a denominada medicina comportamental, que surgiu nos anos 70,
propés a inclusdo do estudo do comportamento humano para melhor se
compreender as causas e a evolugdo das doencas. E considerava
comportamento um “conceito dinamico que enfoca a relagdo do homem com o

ambiente. Comportamento abrangeria ndo somente a faceta motora, mas
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também as facetas cognitiva, emocional e fisiologica” (BARLETTA, 2010, p.
308).

Desse modo, a Psicologia da Saude integra definitivamente o ser
humano como ativo no processo de adoecimento. O modelo biopsicossocial
prevé a consideracdo dos multiplos saberes, do médico, dos outros
profissionais de salde e o saber do proprio paciente como corresponsaveis
pelo desenvolvimento e manutencdo da saude.

Barletta (2010) descreve a doenca como causada por uma multiplicidade
de fatores — biologicos e psicoldgicos, dentre eles o comportamento, crencas e
formas de enfrentamento — coping ou resiliéncia.

Ao entender o adoecimento como resultante de variaveis que definem a
singularidade do ser doente, caberia a ele e ndo s6 ao médico a conducédo do
seu tratamento. Doenca e Saude estariam num mesmo continuum, e aspectos
psicossociais de cada ser humano interfeririam no surgimento da doenca, e na
sua evolucdo. Cada pessoa teria, assim, um adoecimento “a seu modo”,
poderia ser ativo na evolucdo do adoecimento, acelerando ou retardando a
cura, exigindo dos profissionais de saude adaptacdes em tratamento. A
experiéncia anterior da pesquisadora como psicologa no CTRS confirma essa
assertiva inspirada nas ideias de Barletta (2010).

Assim, diante do quadro da insuficiéncia renal crbnica que requer um
tratamento tdo complexo como a hemodialise, torna-se ainda mais importante
aprofundar o saber técnico sobre como os pacientes percebem e valorizam os
acontecimentos de cada etapa do processo de adoecimento e de que maneira
enfrentam, confrontam-se ou adaptam-se ao processo de tratamento.

Nesta perspectiva, a cronicidade da insuficiéncia renal e seu prognostico
sombrio, associado ao tipo de tratamento que provoca tantas alteracdes no
cotidiano dos pacientes, sdo caracteristicas que exigem maior aproximacao
dos aspectos psicossociais envolvidos nesse tipo de adoecimento. O
reconhecimento da influéncia de fatores sociais e psicolégicos no processo
saude-doenca-cuidado do paciente renal crénico coloca o profissional de
psicologia como importante participe das equipes multidisciplinares que
compdem os centros de didlise (BRASIL, 2004).

E preciso considerar também que o modo como paciente lida com a

doenca e com o tratamento hemodialitico é unico e pessoal, segundo Thomaz
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e Alchieri (2005), e depende de muitos fatores particulares e peculiares que s6
a ele cabe avaliar. Ainda que o0s pacientes renais crénicos passem por
situacdes semelhantes, cada qual o vivencia & sua maneira. A percep¢ado de
saude e a percepcdo da doenca podem variar entre as pessoas através do
tempo, ou mesmo durante a trajetdria de sua doenca.

Assim sendo, algumas questdes estiveram presentes no decorrer da
pesquisa: como reagem 0S pacientes, uma vez que toda doenga em seu
contexto natural, pode desestabilizar e comprometer aspectos fisicos,
psiquicos e comportamentais, mas, especificamente quando se trata de
pacientes submetidos ao tratamento hemodialitico? A fragilidade e
vulnerabilidade se exacerbam com o tipo de tratamento? Tornam-se mais
resistentes e menos flexiveis para lidar com mudancas? Adotam estratégias
de enfrentamento? Sao mais, ou menos, resilientes?

O paciente com insuficiéncia renal crénica pode atravessar diferentes
fases emocionais desde o inicio do seu tratamento até a possivel realizacéo de
um transplante. Nessa trajetéria de desenvolvimento do tratamento
hemodialitico diversos autores procuraram em estudos da area da Psicologia
caracterizar fases.

Reichman e Levy (1972) foram os primeiros a homear trés “estagios de
adaptacao” pelos quais passam o0s pacientes renais crénicos — periodo de “lua
de mel”, periodo de “desencanto e desencorajamento” e periodo de
“adaptacdo”. Tais fases foram adaptadas por autores que a eles se
sucederam, como Rudnicki (2006) que prefere chamar de “padrbes de
ajustamento” essas mesmas etapas que corresponderiam, no entender da
autora, as cinco fases de enfrentamento de perdas ou da perspectiva de
morte: negacao, raiva, negociacao, depressao e aceitacao ou resolucao.

Tais tentativas de categorizacdo do que se passa com 0 conjunto de
pacientes ndo permitem esclarecer 0os aspectos psicossociais da vivéncia de
cada paciente, mas podem esclarecer importantes momentos da vivéncia dos
pacientes em busca de estratégias de adaptacdo, melhor qualidade de vida e
aderéncia ao tratamento.

Sintetizando as descricOes feitas por tais autores, Oliveira (2008)
descreve os estagios para a melhor adaptacdo/manutencdo da hemodidlise,

pelos quais passam o0s pacientes cada qual a sua maneira:
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1. Periodo de lua de mel: é uma “lua de mel” com a maquina, quando o
paciente que ja se encontra em estagio avancado do adoecimento e
encontra na maquina um alivio imediato para seus sintomas. E
também um periodo em que o paciente parece aceitar a dependéncia
da maquina e os procedimentos de cuidados de saude e, portanto,
passa a demonstrar gratiddo e cooperacdo. Periodo marcado por
acentuada melhora fisica e emocional acompanhada por uma
necessidade de gozar a vida, de confianga e esperanca. A lua de
mel, entretanto, ja seria permeada por repetidos e intensos episodios
de ansiedade com relacdo a hemodialise, por dificuldades para
dormir, pelo receio de que alguma falha técnica possa ocorrer com a
derivacdo ou com a maquina.

2. Periodo de desencanto e desencorajamento: A finalizacao do periodo
de lua de mel é uma mudanca que ocorre de forma gradual e
lentamente para alguns pacientes ou de forma mais abrupta para
outros. Questdes preliminares que foram evitadas, em seguida,
comegam a aparecer quando comegam a enfrentar as demandas
reais, como a perda do emprego, as mudancas da dinamica familiar e
as responsabilidades econbmicas. Os  sentimentos de
contentamento, confianga e esperanga decrescem ou desaparecem,
dando lugar a sentimentos de desamparo. Os pacientes comecam a
perceber mudancas em sua aparéncia fisica, sentem-se abatidos,
tristes, abandonados, irritados e angustiados. Os efeitos depressivos,
associados a mudanca de vida favorecem as complicagfes clinicas
relacionadas com a didlise e com a derivagdo. Alguns pacientes de
forma mais intensa, reagem desfavoravelmente ao tratamento e a
equipe de cuidadores, familia e equipe da unidade de tratamento.

3. Periodo de adaptacdo: a ultima etapa é chamada de periodo de
adaptacao e treinamento. Caracteriza-se pelo inicio da aceitacdo das
limitacbes e complicacbes originadas da hemodialise. Periodo
geralmente marcado por flutuacdes entre o fisico e emocional, mas
com possivel gradual aceitacdo pelo paciente, de suas limitacdes,
deficiéncias e complicacdes, inerentes a hemodialise. Os estresses

na vida dos pacientes geralmente estéo relacionados com situacdes



47

de trabalho e também com uma vasta gama de perdas - reais
esperadas ou fantasiadas. Durante esse periodo, sua dependéncia
da maquina, do procedimento e da equipe da unidade de hemodiélise
€ sentida de forma aguda. Repetidamente expressa sua angustia
atribuida aos inconvenientes e limitacbes de vida, quando em
hemodidlise. Sua angustia e agressao sao frequentemente dirigidas
de forma aberta ao pessoal da unidade, limitando as vezes a niveis
verbais, ou de forma agressiva. Chegam atrasados as sessfes, nao
seguindo as instru¢des de cuidados concernentes a derivacao ou nao
obedecendo as prescricdes da dieta. Verbaliza seu desprazer com
relacdo a cuidados e atengdo insuficientes, deixando clara a
necessidade de mais ajuda e suporte da unidade, relacionadas a
oportunidades de trabalho, suporte financeiro e principalmente apoio
de conjuges, filhos ou outro membro da familia. Nao se esquivam da
dependéncia, mas buscam apoio.

Ainda que se considerem tais descricbes como referenciais gerais para a
compreensao da vivéncia do pacientes em tratamento hemodialitico, ha que se
supor que o0s pacientes, com o0 passar dos anos e a depender de sua histéria
de vida com aspectos individuais e incomparaveis, possam desenvolver
diversas reagbes emocionais ao tratamento. Podem se tornar mais resistentes
ao tratamento e menos flexiveis para lidar com as mudancgas, diminuindo assim
a conflanca em si mesmo e no tratamento, o que favoreceria um
comportamento negativo.

Por outro lado, pode ocorrer também aceitacdo das restricdes impostas,
da rotina do tratamento e a busca de comportamentos mais favoraveis para
melhor qualidade de vida e bem estar, moldadas pelas suas experiéncias
pessoais aliadas a esperanca de dias melhores. Rudinicki (2006) chama de “sol
no inverno” a necessaria atitude de esperanca para que 0s pacientes possam
continuar a jornada do tratamento.

Com o objetivo de analisar os aspectos psicossociais relacionados as
dificuldades inerentes ao préoprio processo hemodialitico e a cronicidade do
adoecimento buscou-se inicialmente informacdes teodricas e dados de

pesquisas trazidas a luz pela literatura sobre o tema.
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A evolucéo do tratamento hemodialitico, desde 1960 quando este pbéde
ser instituido de forma regular para pacientes renais crénicos, foi enorme do
ponto de vista de aspectos tecnoldgicos e clinicos. Mas, existe grande
interesse de pesquisadores em areas da Saude, como Enfermagem e
Medicina, além da Psicologia, em compreender a importancia dos fatores
psicossociais que interferem na aderéncia ao tratamento e na melhoria da
gualidade de vida do paciente em tratamento hemodialitico.

As pesquisas selecionadas para estudo neste trabalho incluem
indicacOes relevantes para a compreensao da vivéncia dos pacientes em
diferentes fases do adoecimento — do diagnoéstico e comunicacdo da
necessidade da hemodidlise, durante o percurso de tratamento até ao possivel
transplante renal — e em sua relagdo com aspectos do seu cotidiano, com sua

familia, com seus companheiros também pacientes e com equipe cuidadora.

2.1 O paciente renal no contexto da hemodidlise

O processo de uma doenca renal crénica € marcado pelo inicio subito de
um diagndéstico de gravidade, gerando, durante o tratamento, inseguranca e
medo em face de uma situacdo desconhecida, acrescida, n&do raro, da nao
possibilidade de cura, podendo ser considerado um evento traumatico de
consequéncias psiquicas significativas que impactam a vivéncia do paciente a
partir de seu diagnaostico.

Numa etapa inicial, o paciente reflete toda a sua trajetoria de vida antes
e pos-diagnostico, principalmente quando se fala sobre a necessidade de um
tratamento hemodialitico com dependéncia de uma maquina para sobreviver.

De acordo com Santos e Valadares (2011, p. 42).

ao se comunicar a necessidade de indicacdo da hemodialise ao
paciente ha que se considerarem as duas faces de uma mesma
situacdo; a primeira consiste no fato de que a dialise é inevitavel e,
portanto, também € inevitavel comunica-la; a segunda, é que o fato
de ser inevitavel ndo torna a aceitacédo da didlise mais facil, ou seja,
nesse momento, entram em cena todos 0S mitos, 0S receios, as
preocupagfes, as incertezas, as frustracbes e demais sentimentos
com relacgédo ao futuro.
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N&o Ihe restando outra opcdo, 0 paciente passa a conviver com a
dependéncia de uma nova tecnologia e de profissionais especificos para a
manutencdo desta, a0 mesmo tempo que passam a vivenciar e ter
experiéncias em seu cotidiano de modo diferente.

Dessa maneira, o tratamento hemodialitico torna-se uma prética ardua
para o paciente: € doloroso, monétono, estressante, com dietas rigorosas, que
comprometem além do aspecto fisico, psicoldgico, com repercussdes pessoais,
familiares e sociais, e remete a morte o tempo todo. A vivéncia de cada fase
gera diferentes possibilidades de sentimentos.

Nesse contexto do adoecimento e da cronicidade do tratamento em
hemodidlise 0 paciente passa entdo a conviver com uma série de rupturas em
sua vida e rotina, que provocam alteragdes de grande impacto. Acometido por
uma doenca incuravel, que requer tratamento de longa duracdo, o medo se faz
constante e a incerteza do futuro, principalmente no que diz respeito ao tempo
que ira depender da maquina e a expectativa quanto a possibilidade de se
obter ou ndo um novo rim. Dlvidas que permeiam a sua vida durante todo o
processo do tratamento.

A maquina representa para o paciente, segundo Velloso (2009), estar
conectado a um sofisticado aparelho (atualmente computadorizado) que
executa as funcdes antes feitas dentro do seu proprio corpo, funcionando como
extensdo do mesmo e permitindo-lhe viver.

Sdo horas de vida que remetem os pacientes a observacdo do
funcionamento da maquina, ao acompanhamento de procedimentos técnicos, a
conversas sobre a doencga. Mattos e Maruyama (2010, p. 429-430) afirmam

que:

0 paciente submetido a sessédo de hemodialise carrega em seu amago
interpretacdes nao apenas sobre a sua doenca, mas também sobre os
significados da sua vida mantida a custa de uma maquina; os
significados construidos sdo revistos e ressignificados, buscando dar
sentido a experiéncia particular de cada um, com destaque aos
aspectos fundamentais da apreenséao do significado da maquina.
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Para Thomas e Alchieri (2005), diferentes sentimentos, da alegria a
tristeza, fazem parte da alterndncia das respostas emocionais que Sao
associados as situagdes do mundo, principalmente no que se refere ao
paciente com insuficiéncia renal cronica. Um dos pontos que merecem
destaque segundo os autores em pacientes cronicos renais é a ansiedade no
inicio e durante o tratamento em hemodiélise. Ansiedade diante do novo e ao
mesmo tempo do desconhecido, do que pode vir a acontecer em sua trajetoria
de vida, ou melhor, no que vai ser inserido na nova trajetéria de vida: o
tratamento hemodialitico, que lhe ocasionard um grande desgaste fisico e
emocional.

Os autores supracitados acrescentam:

as caracteristicas pessoais podem indicar uma melhor adesao ou nédo
ao tratamento dialitico, e o modo como o0 paciente processa
cognitivamente a doenca e suas consequéncias, pode contribuir para
melhor ou pior progndstico, interferindo diretamente na sua qualidade
de vida e bem estar (THOMAS; ALCHIERI, 2005, p. 58).

Segundo Slomka, (2011, p. 24) ha que se reportar ao conceito de
resiliéncia para compreender as possiveis reacdes e a trajetéria de adaptacao

a um tratamento como a hemodidlise:

0 conceito de resiliéncia faz referéncia a capacidade do ser humano
de responder de forma positiva as situacfes adversas que enfrenta,
mesmo quando essas comportam risco potencial para sua salde e/ou
seu desenvolvimento. Essa capacidade € considerada por alguns
autores como uma competéncia individual que se constréi a partir das
interacdes entre o sujeito, a familia e o ambiente e, para outros, como
uma competéncia ndo apenas do sujeito, mas, também, de algumas
familias e de certas coletividades.

A ansiedade do paciente é gerada pela incerteza e dificulta a
funcionalidade do organismo, podendo gerar dor fisica, emocional e rejeicdo do
auxilio de terceiros. Meirelles, Goes e Dias (2004) apontam que a doenca renal
€ percebida como ameaca a vida e a integridade corporal e como interrupgao
do meio de sobrevivéncia, fontes geradoras de ansiedade e de reacdes
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agressivas. Sao comuns as expressoes de raiva e insultos diante das lesdes
como puncdes e procedimentos dolorosos.

A depressdo surge porque o tratamento demanda tempo e
envolvimento, além da disponibilidade para sua execuc¢do, que toma grande
parte de seus dias e ndo tem garantia, ou melhor, ndo tem possibilidade de
cura e com perdas associadas a sua nova forma de viver. Conforme salienta
Zimmerman, Carvalho e Mari (2004, p. 313):

A etiologia da depressao é usualmente associada a perda, e as
perdas sdo normalmente numerosas e duradouras para 0 paciente
com doenga renal. Existe a perda da funcdo renal, da sensacgédo de
bem-estar, de seu papel tanto na familia quanto no trabalho, perda de
tempo, de fontes de recursos financeiros, da funcdo sexual, entre
outras. A isso se deve, acrescentar caracteristicas de personalidade
do paciente, além de uma eventual predisposicdo genética para a
depressao.

Nesse sentido a depressdo é considerada como um distarbio muito
comum e justificavel devido as perdas reais e imaginarias e crises enfrentadas
por tais pacientes, e se manifesta por meio de humor depressivo,
desesperanca, baixa autoestima associada a autoimagem alterada pelas
consequéncias do adoecimento e a perda da capacidade laborativa. O estado
depressivo também se relaciona a diminuicdo da libido e a impoténcia, as
dificuldades de realizar cuidados pessoais e ao esforco para manter a adeséo
ao tratamento.

Para Rudnicki e Nifa (2010, p. 66):

toda reacdo do paciente renal frente ao processo terapéutico de
hemodialise é uma forma de resposta adaptativa frente aos
sentimentos de inseguranca e perdas, onde a ansiedade e o0s
sintomas depressivos se fazem presentes durante o processo e
mesmo durante todo o tratamento.

[...]

a presenca da sintomatologia depressiva entre renais cronicos em
hemodialise merece ser conhecida e reconhecida, visto que sua
presenca pode alterar o prognéstico e a adesdo ao tratamento
(RUDNICKI; NIFA, 2010, p. 73).
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Para Rudnicki e Nifa (2010) e Thomaz e Alchieri (2005) a depressao ¢é a
desordem psiquiatrica mais comum em pacientes em estagio final da doenca
renal tratados com hemodialise. Em concordancia, Diniz e Schor (2006),
ressalta que a maioria dos estudos sobre a qualidade de vida em pacientes
renais cronicos tem identificado a depressdo como principal fator psiquico
presente.

Para alguns pacientes o tratamento hemodialitico significa parar a vida,
viver para a doenca e pelas intercorréncias que a acompanham, as quais
muitas vezes os confinam num hospital, gerando inseguranca, impoténcia,
desanimo e certo desapego a vida, o que faz com que outros acabem
abandonando o tratamento ou ndo dando importancia as dietas e limitacdes
impostas pelo tratamento.

Desse modo, vérias sdo as manifestacfes de “suicidio”, (expressdo esta
usada pelos autores), apresentadas pelos pacientes renais e que devem
consideradas de suma importancia. Muitos ndo o cometem, mas uma relativa
guantidade de pacientes apresenta comportamentos de risco que sinalizam
modos passivos de “suicidio”. Como, por exemplo, quando o paciente encontra
meios de resistir aos procedimentos para a manutencdo de sua vida por
intermédio da ingestdo de agua, do uso de alimentos proibidos, da falta
constante as sessfes e do ndo uso dos medicamentos prescritos pelo médico.

Segundo, Almeida (2003, p. 211):

0s transtornos mentais, principalmente a depressdo e o abuso do
alcool, constituem os principais fatores de risco para suicidio e
provavelmente estdo subjacentes ha muito dessas mortes, por
envolver uma distorcdo do modo de avaliar a realidade, assumindo
um viés pessimista e catastrofista; a depressdo exerce um papel
importante nas decisdes de interromper o tratamento hemodialitico.

Sdo tais fatores psiquicos que contribuem também para uma
instabilidade clinica dos pacientes, segundo Rudnicki (2006), além da
importancia de se considerar os fatores psicolégicos, dada a ambiguidade do
tratamento que mantém a vida, ao mesmo tempo em que destroi a vida como

ela era antes do tratamento.
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Conforme comprovado pelos dados de pesquisas de Diniz, Romano e
Canziani (2006) as principais reacfes emocionais de pacientes submetidos a
hemodidlise sdo a regressdo, a inseguranca, o0 medo, sentimentos de
inferioridade e de raiva, dissimulacdo, impulsividade, autoestima diminuida e
introversao.

Corroborando os resultados de Diniz, Romano e Canziani (2006),

Oliveira, Crepaldi e Leiguez (2011, p. 78) afirmam:

Hé& sentimentos comuns aos pacientes pelo modo como se manifesta
a patologia, a condi¢cdo crénica da mesma, as intensas mudancas na
rotina do paciente e sua familia, o ambiente do ambulatério e o
prolongado e doloroso tratamento realizado. Isso tudo, precipita uma
série de consequéncias nos pacientes, que por si so ja influenciam na
dindmica psiquica dos mesmos, tornando-a mais suscetivel a
conflitos e instabilidades, independente do histdrico de vida de cada
um. A sensacdo de perda de tempo durante o tratamento (04hs,
03x/semana) causa sofrimento, torna o paciente fragil e debilitado
emocionalmente.

Por outro lado, durante as horas passadas na maquina o paciente
observa e, porque nédo dizer, sente todo o0 seu sangue ser bombeado através
dos fios condutores e do cateter introduzido em seu braco. Liberado do dia de
tratamento, ainda fica com marcas profundas em seu corpo e em seus
pensamentos. Marcas essas que Sao perceptiveis a todos os que o cercam,
gue também os incomodam, fazem parte de seu corpo e de sua vida.

Marcas fisicas essas que sdo provocadas pela insercdo do cateter
(agulha) em suas veias, que implicam na realizacdo da fistula em seu braco, ou
através do acesso central no pescoco e deixam cicatrizes profundas. As
psiquicas se nao tratadas se enraizam, tornando profundas como as cicatrizes.
A fistula arteriovenosa é o primeiro sinal, a primeira marca fisica de que a
doenca se estabeleceu no corpo do individuo: significa a entrada na
hemodidlise, ou seja, o paciente se tornou parte de um grupo diferenciado, a
dos pacientes renais cronicos (LIMA, 2006).

Convivem também com a insercdo da agulha em seu bracgo, por meio da
realizacdo da fistula que é um acesso vascular por onde devera ser realizada a

hemodidlise. Esse acesso consiste na ligacdo entre uma artéria e uma veia do
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antebraco, sendo necessaria uma pequena cirurgia. Esse procedimento
permite que a veia se torne mais larga e resistente, pois ha uma alteracao no
fluxo sanguineo e permite ao mesmo tempo um fluxo de sangue mais rapido.
Nesta ligacdo inserem-se duas agulhas, uma por onde o sangue saird para o
dialisador e outra pela qual o sangue filtrado sera devolvido para a pessoa.
Esse procedimento de insercdo da agulha ou puncdo da veia é realizado nos
dias destinados ao tratamento hemodialitico durante quatro horas, trés vezes
por semana, periodo esse que o0 paciente realiza o tratamento, conforme

desenho esquematico abaixo.

Figura 8. Representacao da fistula em braco.

Héa que se considerar o cuidado necessario para a preservacao da fistula
no brago, evitando assim uma infeccdo que pode inutilizar a fistula e qualquer
sinal de inchaco ou vermelhiddo segundo Riella (2013) deve ser comunicado
imediatamente ao médico ou a enfermeira. O autor recomenda fazer exercicios
com a mao e o braco onde esta localizada a fistula, facilitando que os musculos
do braco ajudem no fortalecimento da fistula e evitar carregar pesos ou dormir
sobre o0 braco onde est4 a fistula, pois a pressédo sobre ela pode interromper o
fluxo de sangue. Além disso, a afericdo da pressao arterial ndo pode ser feita
no braco onde foi realizada a fistula, pois o fluxo de sangue pode ser
interrompido, bem como a retirada de sangue ou o uso de medicamentos nas
veias do braco da fistula.

Ha também a perceptivel deterioracdo do organismo, rosto e o corpo
emagrecidos ou edemaciados devido ao excesso de liquido. Ha o

comprometimento do seu estado fisico, além de varias repercussdes pessoais,
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sociais e familiares, pois 0s pacientes perdem a energia e se desgastam diante
de tantos exames, internacfes que se fazem necessarias neste complexo
guadro da insuficiéncia renal e do tratamento hemodialitico.

Nesse sentido, Quintana e Muller (2006, p. 77) apontam “que O
desenvolvimento da doenca € uma sequéncia de perdas que conduz ao
esfacelamento do corpo, repleto de cicatrizes geradas pelas fistulas, cateteres,
exames e cirurgias”. E importante pensar que o corpo “ndo significa um mero
conjugado de érgaos; na verdade, € nele que depositam o significado de suas
vidas e a relacdo que tem com os outros” (QUINTANA; WEISSHEIMER;
HERMANN, 2011, p. 24).

Na verdade, quando uma doenga acomete, destréi ou modifica qualquer
parte do corpo humano, faz-se necessario reorganizar a imagem que se possui
de si e as concepcbes pessoais. Dessa forma Camargo, Wottrich e Quintana
(2010) ressaltam que crencas, saberes e valores, que fazem parte das
representacdes do sujeito, se relacionam diretamente com a maneira de lidar
com o adoecimento e com sua expectativa de cura.

Segundo Lima e Gualda (2001), por mais que se negue a doenga, essas
marcas estdo inseridas no corpo atestando que o paciente pertence a uma
classe especifica, de doente renal. As perdas corporais sdo vivenciadas com
privacdo do funcionamento normal do organismo, por meio da deterioragao e
das sequelas irreversiveis que assolam o paciente, podendo gerar processo de
luto. Pois se, por um lado, a hemodialise representa a possibilidade de
prolongamento da vida, por outro, a sua realizacdo requer a mudanca de
habitos e costumes que, certamente, repercutirdo na qualidade de sua vida
atual. Nesse sentido passam a vivenciar um luto antecipado frente a
necessidade do tratamento e a iminéncia da morte, que pode ocorrer em
paralelo ao tratamento.

Desse modo, pacientes vivenciam ambiguidade entre o processo de
morrer e viver: a doenca e as perdas do organismo remetem a morte, mas ao
mesmo tempo, vivenciar as limitaces e a elas se adaptar remete a vida.

Limitacdes importantes sdo decorrentes de suas atividades diarias, de
seu trabalho, das lesdes que a fistula provoca no seu corpo, assim como as
lesbBes provocadas pela propria doenca. Impdem modificagdes e impulsionam a

adocao de um modo de viver diferente, incluindo a dependéncia ao tratamento
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ambulatorial e auxilio constante. Dessa forma, as atividades sociais séo
repensadas e dispensadas, muito ndo saem de casa, ndo mais viajam nado se
divertem, ndo conversam o que ocasiona a diminui¢gdo do convivio social.

De acordo com Oliveira (2013) num primeiro momento, perante a
necessidade do tratamento hemodialitico o paciente assume uma nova
condicdo de vida, a de ser doente, condicdo que se inscreve em seu cotidiano
e gera a esperanca do transplante visto como Unica solu¢do para interromper a
hemodiélise.

Porém, o tratamento continua, mesmo apos a realizacédo do transplante,
mas de forma diferente, sem ter que recorrer a maquina de hemodialise para
dar continuidade ao tratamento da doenca renal cronica.

Nesse sentido autoras como Kirchner et al. (2011) assinalam que a
hemodidlise representa uma esperanca de vida, se se considerar que essa
doenca € um processo irreversivel. A ndo possibilidade de cura e a néo
aceitacdo da doenca pelo paciente podem dificultar a adesdo ao tratamento,
afetando o relacionamento interpessoal com a equipe de saude, familiares e o
convivio social.

A vivéncia da nova realidade de pacientes em tratamento hemodialitico
parece ser vivenciada de maneiras diferentes a depender de multiplos fatores.
Ha um ponto comum: os pacientes sabem que se submetem obrigatoriamente
a um procedimento invasivo, por vezes doloroso, dependente da ida a um
servico de saude trés vezes por semana por quatro horas ligadas a uma
maquina de hemodialise em substituicdo ao seu rim. Pode haver sentimentos e
significados ambiguos em funcdo da dependéncia e da necessidade de
adaptacao, pois a estendida dependéncia da maquina faz com que o paciente
figue suscetivel a outros problemas de saude decorrentes da insuficiéncia renal
cronica, e do tratamento em si. Ele ainda tera que lidar com essas novas e
dificeis patologias que passam a ser inseridas na sua vida, acrescidas das
patologias pré-existentes como a nefrite crbénica, rim policistico, diabetes,
doencas cardiovasculares, alteracdo da pressédo arterial, e em geral néo
permitem que o paciente seja transplantado.

Apesar de tudo isso, € preciso ressaltar que a maquina de hemodialise
se trata de um avanco tecnolégico, provedor e mantenedor da vida.
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2.2 O paciente em seu cotidiano

O modo como cada paciente vive e se relaciona com a insuficiéncia
renal cronica € sempre Unico e pessoal, ou seja, o significado € muito peculiar
de cada um, com caracteristicas a respeito ndo s6 do que o paciente sente e
percebe o tratamento, mas também como ele se sente em relacdo a
colaboracdo de seus pares e percepcao da doenca em si. Se nesses
momentos cruciais ele se sentir acolhido, novas possibilidades ele terd de
superar as suas adversidades com relacdo ao tratamento e a sua dependéncia.
Garantindo-se uma melhor adesdo ao tratamento e a partir dai promover
gualidade de vida.

Nem sempre essa adesdo acontece. Nem sempre a histéria de vida do
paciente, as caracteristicas de sua personalidade, seus valores e crencas
favorecem a aceitacao do processo de tratamento.

Para Martins (2008, p. 36) dentre as exigéncias do cotidiano do paciente
em tratamento hemodialitico estd “a necessidade de lidar com as restricoes
impostas, com as mudancas comportamentais em sua vida, com o choque que
refletem diretamente em suas crencas e valores”. Considera ainda que o apoio
social e o apoio familiar sdo significativos ao paciente e podem contribuir para a
aceitacdo de procedimentos necessarios, assim como das dietas alimentares,
contribuindo para promover uma boa adesdo ao tratamento. Adeséo esta que
tem como protagonista o proprio paciente, que adotara ou nao novas atitudes e
participard, se bem informado e motivado, de decisbes acerca de seu
tratamento.

Ja Oliveira (2008) considera que, ap0s o impacto provocado pelo
diagnéstico acrescido da necessidade do tratamento em hemodialise, os
pacientes passam por diversas fases de aceitacdo sendo necessaria uma nova
adaptacao, e, nessa fase evidencia-se o perfil da personalidade do paciente,
que muito influenciard a evolucdo do tratamento e a qualidade de vida do
paciente renal.

A necessaria adaptacdo do paciente a uma nova vida e a um novo
mundo vem acompanhada de fantasias e € um desafio do qual o paciente ndo
pode fugir, ao menos diante da maquina que impde essa nova realidade de sua

vida a cada sessdo. Como afirma Rezende (2006, p. 19) o significado da



58

maquina é ambiguo “ver seu sangue circulando entre os dispositivos da
maquina faz com que seja atribuido a ela o poder de manté-lo vivo, mas, por
outro, teme que ela pare de funcionar, retendo parte do seu sangue e sua
vida”.

Os pacientes submetidos a hemodidlise vivenciam todo tipo de
dificuldades, de ordem pratica ou emocional, acrescido de sua fragilidade e
debilidades fisicas, assim como as muitas restricdes dietéticas, aos varios tipos
de medicacdes aos quais sao sujeitos. Somam-se para alguns a distancia a ser
enfrentada para a realizacdo do tratamento.

Nesse sentido, em estudo realizado por Silva et al. (2011, p. 589) sobre
a avaliagcdo de satisfacdo de pacientes em hemodialise apontam “menor tempo
de percurso entre a residéncia e o servico de didlise como um dos niveis de
satisfacdo mencionados pelos usuarios”.

Segundo os autores este é um importante aspecto a ser avaliado para
pacientes em tratamento dialitico, uma vez que estdo em tratamento cronico,
gue absorve grande parte de seu tempo. Silva et al. (2011, p. 590)
acrescentam “que o tempo gasto no trajeto diminui o tempo disponivel para
outras atividades, incidindo em horas de sono”. Além disso, 0os gastos com
transporte que sdo altos, dependendo da localizacdo do servico, e da
disponibilidade do transporte ser gratuito, ou seja, o proprio municipio vir a
fornecer o transporte ou haver a possibilidade de se alocar os pacientes em
locais préoximos ao seu municipio.

Coutinho e Tavares (2011) afirmam que, considerando-se 0s baixos
niveis de escolaridade e renda familiar, € necessario garantir o transporte
gratuito ao paciente renal cronico. Coutinho e Tavares (2011, p. 237) referem-
se “as dificuldades enfrentadas que sao referentes as longas distancias entre
0S municipios e os servicos de dialise, a qualidade dos veiculos e rodovias”.

Santos (2012) ressalta que sdo muitos os estressores e dificuldades dos
pacientes em hemodialise, alguns de ordem préatica como a limitacdo do tempo
dedicado a vida social, dificuldade (ou impossibilidade de) para manter o
emprego, restricdes dietéticas, restricdo quanto a ingestdo de liquidos, e
também por vezes a dolorosa ampliacdo do tempo dedicado ao tratamento
quando h& uma distancia entre moradia e local de tratamento.
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O paciente renal crénico enfrenta situacbes complexas, pois além de
todas as alteracbes em sua integridade fisica e psicolégica, ha outras
condi¢des particulares, ao enfrentarem, por exemplo, dificuldades quanto a
liberacdo da vaga para a realizacdo do tratamento por meio do Sistema Unico
de Saude-SUS em seu proprio municipio ou na regido, 0 que agrava mais
ainda a situacdo do paciente que depende exclusivamente desses servicos.
Muitos inclusive ndo conseguem de imediato no seu municipio de origem, e
passam a depender inicialmente de sessdes de hemodialise realizadas em
outros municipios por vezes distantes. Nesses casos, até que se consiga a
vaga definitiva, submetem-se a longas viagens, até a liberacdo do servico mais
préximo a sua cidade.

Soma-se a isso o fato que de que, com o agravar da doenca, acrescido
da debilidade fisica que acomete os pacientes no periodo do tratamento que 0s
incapacita, acabam perdendo o emprego e com isso passam a depender da
Previdéncia Social, ndo restando alternativa a ndo ser se aposentar por
invalidez.

A perda da capacidade laboral contribui para que o paciente comece a
se sentir inudtil, dependente dos familiares, da equipe de saude e dos
medicamentos. Para muitos, o convivio social é afetado, bem como o papel do
paciente na familia, especialmente se ele for o provedor, o que pode gerar
perdas a todos, e também conflitos familiares. O paciente, “antes cuidador,
potente, passa a ser visto por vezes como ser doente a ser cuidado, passando
a ser uma sobrecarga para os membros da familia” (MEIRELLES; GOES;
DIAS, 2004, p. 176).

As mudancas no cotidiano e em seus projetos de vida futura se refletem
em repensar sobre as suas possibilidades em relacdo a vida afetiva. Davidas
sobre a possibilidade de se casarem, de ter filhos, por exemplo, ocorrem com
0S mais jovens, relacionadas ao medo de serem abandonados pelo parceiro ou
parceira, sentimentos esses que colaboram para o agravamento de sua
condicdo de paciente renal. Meirelles, Goes e Dias (2004) apontam os
sentimentos como preocupacdo com a procriacdo e o casamento (ideia de néo
poder ter filhos), medo de ser abandonado pelo conjuge e medo da morte como
fatores que colaboram para o agravamento do quadro clinico.
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Os pacientes defrontam-se ainda com a impossibilidade de viver
concretamente a sua liberdade de ir e vir, com a diminuicdo das atividades
fisicas, com a necessidade de adaptacdo a perda de autonomia, com
alteracdes da imagem corporal e, ainda, com um sentimento ambiguo entre
medo de viver e de morrer.

Freitas e Cosmo (2010, p. 3) confirmam a importancia dessas restricoes
impostas pela rotina de tratamento, que “traz caracteristicas especiais a sua
afetividade e ao comportamento individual, pois sofre a perda de sua liberdade
e de autocontrole, o que faz com que toda sua vida se altere”.

Ocorre assim uma desorganizacdo em sua identidade, pois se defronta
com situagOes reais, que estardo presentes ao longo de todo tratamento
comprometendo seus valores e crengas relacionadas a convicgao de que um
ser humano “normal” deve estar saudavel, trabalhar, ter uma vida plena. Pode
sentir-se a0 mesmo tempo como um ser humano imperfeito, ou diferente até
mesmo dos demais, por ser portador de uma doenca cronica e nao ter mais
tanta habilidade na realizagcéo de tarefas simples, consideradas anteriormente
como rotineiras. Tudo isso contribui para sua desestruturacdo pessoal e
familiar.

E em meio a essa série de possiveis conflitos emocionais que cada
paciente precisa aceitar que é necessario dar continuidade a vida e ao
tratamento.

Desse modo, os pacientes submetidos a hemodialise estdo entre
agueles “considerados em grave condicdo cronica de salde devido aos
atributos essenciais: permanéncia, irreversibilidade, incapacidade funcional,
incurabilidade, degeneracdo e longa duracdo” (MORENO, 2008, p. 50). Sao
tais “atributos essenciais”, inerentes ao adoecimento da insuficiéncia renal
cronica, e ao tratamento hemodialitico, que se imp&em para consideracao de
pesquisadores e profissionais de saude no processo do diagnéstico ao
desenvolvimento da vida com a hemodialise.

Varios sdo os questionamentos que permeiam a vida do paciente diante
do diagndstico e do tratamento necessario. O que fazer e como fazer? Como
iniciar um tratamento dessa forma, ficar sentado por quatro horas, vendo meu
sangue fluir nessa maquina? Eu ndo sou daqui, como fazer o tratamento?

Como vou me deslocar até aqui, trés vezes por semana? Que maquina é essa
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que detém o poder de mudar a minha vida, mas ao mesmo tempo prolonga a
minha vida?

Perguntas para as quais ndo encontram respostas e fazem com que os
conflitos emocionais que sdo vivenciados com relacdo a perda da saude fisica
e psiquica, bem como a apreenséo do significado da dependéncia da maquina,
se transformem na maioria das vezes em sentimentos de culpa resultantes do
conflito entre aceitar ou ndo essa nova forma de viver, assim como, o reflexo
desta no seu cotidiano sejam nas suas relagdes e na sua concepc¢ao de vida.

De acordo com Machado e Car (2003, p. 33):

Quando o individuo é despertado de sua cotidianidade e consegue
enxergar a prépria realidade, apesar da brutal realidade descoberta,
este individuo pode ser despertado para suas potencialidades e
modificar sua existéncia; ndo existe a possibilidade de se mudar o
mundo, mas é possivel que o homem transforme sua posi¢ao diante
do mundo ao vivenciar o drama individual de cada um no mundo.

A dependéncia do tratamento atrelada a perda do emprego e aos limites
na expectativa de vida é de acordo com Pereira e Guedes (2009, p. 690)
fatores que contribuem para o surgimento de problemas psicolégicos e
destacam entre esses fatores “a relacdo entre o trabalho e a salde,
considerando que as atividades laborais estdo atreladas as condi¢des fisicas,
mentais e sociais, por vezes comprometidas em paciente renal cronico”. Desse
modo, mudam-se 0s papéis, passam a ser dependentes financeiramente e
emocionalmente dos familiares.

Essa gama de manifestacdes psicologicas que assolam o paciente,
segundo Oliveira (2008, p. 34) “o reporta a condigcbes emocionais primitivas e
h& necessidade de se sentir amparado e protegido, sobretudo pelas pessoas
que historicamente pertencem a sua historia de vida e que passam a ser
solicitadas por este de diversas formas”.

Papel esse atribuido aos familiares, pois cabe a familia contribuir para a
necessaria reestruturacdo diante do impacto do diagnostico da insuficiéncia
renal e da necessidade do tratamento em hemodialise. Pacientes e familiares

podem, de inicio, desestruturar-se psiquicamente, afetados pelo sofrimento e



62

pela dor de seu ente querido. Soma-se a isso o fato de vivenciarem juntos as
mudancas de rotinas, as limitacdes e restricbes, assim como o receio de perder
a capacidade de provedor da familia, seja ele pai, mae ou filho.

A esse respeito, Oliveira (2008, p. 43) salienta que se estabelece na
dindmica familiar uma situacdo de crise que, como outras do historico familiar,
exigem novas necessidades adaptativas. “Estas dependerdo dos recursos que
a familia dispbe para lidar com essa crise e da importancia e valor que Ihe é
atribuido”.

Desse modo as caracteristicas pessoais de cada um, seja do familiar
ou do ente querido em tratamento, é que irdo influenciar a possibilidade de lidar
com o tratamento hemodialitico, bem como as estratégias que forem adotadas
para a aceitacdo e a adaptacao durante o longo percurso do tempo vivenciado
na maquina de hemodialise. Um processo que tem cicatrizes profundas no
paciente, assim como as fistulas inseridas em seu braco. E é a partir da familia
que vem o ponto de sustentacdo, a seguranca e o conforto necessario ao
paciente em suas idas e vindas rotineiras ao Centro de Terapia Renal
Substitutiva, durante trés dias permanecendo por quatro horas na maquina de
hemodialise, ou por meio da presenca em exames e viagens quando
necessario.

Assim, é necessario que haja um vinculo de respeito, cumplicidade da
familia junto ao paciente renal, amparando-o e ndo 0 negligenciando ou
fragilizando-o.

Segundo Vieira (2010, p. 516) é essencial o papel da familia desde o
primeiro momento, ou seja, desde o resultado do diagndstico, do inicio do
tratamento e de suas consequéncias, quando as reagcfes podem ser
desfavoraveis seguidas de “sentimentos e comportamentos com reacdes a
confirmacdo da doenca: incerteza, ansiedade, preocupacédo, vulnerabilidade,
falta de esperanca”.

Brito (2009, p. 604) conceitua a familia como “um sistema constituido
pelo conjunto de partes representadas por cada membro ou integrante do
nacleo familiar, ligadas por regras, histérias, crenca e afetos que possibilitam a
sua totalidade e integridade”.

Considerar esse sistema € fundamental para definir o projeto

terapéutico mais indicado a cada paciente, pois a familia também necessita do
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suporte profissional de médicos, enfermeiros e psicologos, subsidiando os seus
sentimentos contraditérios que sdo gerados pela inseguranca do que esta por
vir e a0 mesmo tempo minimizando os seus conflitos pessoais.

Nesse sentido, o esclarecimento de todo o processo que envolve o
tratamento hemodialitico deve ser compartilhado com paciente e familiar, assim
como os beneficios e 0s riscos aos quais deverao lidar daqui pra frente.

Queiroz et al. (2008) em seus estudos confirmam o fato de que muitas
expressbes educativas sdo incompreendidas nas falas profissionais/ técnicas,
aparentemente sem sentido, pois muitos dos conteudos emitidos pelos
profissionais ndo se adequam a linguagem e a cultura do paciente e familiares.
Acrescentam que 0 acesso aos conhecimentos deve ser adaptado a realidade
dos pacientes de forma a Ihes fazer sentido para que assumam os cuidados
diarios relacionados a melhoria da qualidade de vida.

Segundo Rudnicki e Nifa (2010, p. 66):

€ importante e necessario que o enfoque dos profissionais da area da
salde, atuantes neste servico ndo esteja centrado somente na
doenca, mas também, na experiéncia de vida destas pessoas,
integrando os pacientes e seus familiares, bem como a maneira como
eles entendem, respondem e lidam com sintomas e problemas
decorrentes da doenca e tratamento. Essa atencdo propiciara aos
pacientes um tratamento voltado para a melhoria da sua qualidade de
vida, reconhecendo-os como inserido num contexto sociocultural.

E necessario, portanto, atentar para a abordagem ao paciente e sua
familia, evitando equivocos nas informac¢fes repassadas, com a adequada
linguagem a capacidade de compreensdo do paciente, no que tange ao
tratamento hemodialitico. Tais fatores podem ajudar na adeséo do paciente ao
tratamento, levando em conta que a cultura é um fator primordial jA que a
compreensao e seu comportamento sdo baseados no seu préprio sistema de
crenca (CENTENARO, 2010). Mais uma vez a autora destaca o papel da
familia que deve se reorganizar e também se adaptar, referindo-se que “os
papéis e funcbes devem ser repensados e distribuidos de forma que se auxilie
0 paciente na elaboracdo de sentimentos confusos e dolorosos, provocados
pelo processo do adoecer” (CENTENARO, 2010, p. 1882). Tarefa dificil que
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nao pode recair sobre um cuidador unico, que nao deve se sobrecarregar ou se
estressar até a exaustdo. E preciso haver o compartilhamento de cuidados
entre os membros da familia possibilitando ao paciente maior enfrentamento.

J& Freitas e Cosmo (2010, p. 24) referem-se as “perdas que vao além da
perda da funcéo do rim; os pacientes perdem parte da sua energia cotidiana e
de sua capacidade fisica, algo que fica constatado a cada nova cicatriz das
fistulas, dos cateteres e dos exames”. Por outro lado, “a capacidade de cada
paciente em enfrentar a sua propria enfermidade e de compreender a
importancia dos cuidados com a saude depende dos recursos pessoais que ele
dispbe” (FREITAS; COSMO, 2010, p. 25).

Recursos esses que o proprio paciente, na maioria das vezes se abstém
de usar, principalmente ao iniciar o tratamento hemodialitico, quando se vé
envolvido por uma série de novas adaptacdes ao um novo estilo de vida, que
na maioria das vezes sdo contrarios a sua vontade. Adaptacdes tanto do
paciente quanto da familia cuidadora, participantes desse longo e complexo
processo (OLIVEIRA, 2008).

Nesse sentido a familia passa a ser entendida como parte do sistema
de autocuidado ao paciente, sendo inserida num contexto sociocultural, em que
influencia e ¢é influenciada por ele, e a0 mesmo tempo passa a ser
corresponsavel por acompanhar e avaliar a saide dos seus membros. A familia
pode atuar com frequéncia aos centros de hemodialise, pode ser ponto de
apoio e referéncia do paciente. Assume assim grande responsabilidade na
prestacdo da saude de seu membro, na medida em que arca com os cuidados
externos e internos exigidos pelo tratamento da doenca renal e ainda se
possivel prevenindo possiveis sequelas.

A importancia do tratamento é legitimada pela familia e pelos outros
pacientes na medida em que se observa a sua auséncia nas sessfes de
hemodidlise e as suas constantes mudancas de comportamento. Familiares e a
atuacado da equipe de saude possibilitam o suporte necessario para a sua
readaptacdo e aceitacdo do tratamento hemodialitico, mesmo que seja
necessario refazé-las por mais de uma vez.

Ao mesmo tempo, ao acompanhar ou participar do tratamento, pode-se
estabelecer com outros familiares ali presentes, uma troca reciproca de

informacdes por meio de apoio social em prol de todos que estdo em
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tratamento, pois muitos familiares passam a conviver com o estresse gerado
pelo contexto da cronicidade e pela incerteza de cada dia vivenciado. E
possivel assim redimensionar o0s significados atribuidos ao tratamento,
compartilhando o conforto psicolégico, as dificuldades e estratégias de
superacdo, e por vezes também a esperanca pelo transplante como uma
solucéo.

Segundo Oliveira (2008) a crenca no Ser Superior conforta muitos
pacientes, juntamente com a possibilidade do transplante, que gera expectativa
de nova vida, fora de maquina. Vivenciam a realizacdo da hemodialise como
tratamento intermediario, para se alcancar e almejar a realizacdo do
transplante, e dessa maneira, adaptam-se a seu modo ao tratamento
hemodialitico.

Nesse sentido, Valcanti et al. (2012, p. 839), ressaltam a importancia da
fé e da religido em processos de adoecimento “[...] como forma de encontrar
apoio e alivio para seu sofrimento [...] como maneira de encontrar sentido para
a vida, de ter esperanca e estar em paz em meio aos acontecimentos graves,
como a doenga cronica”. As autoras destacam ainda a importancia da
espiritualidade e da religiosidade na assisténcia da saude, vindo de encontro a
varios outros estudos que sao concordes em afirmar que a esperanca €
associada a presenca de um Ser Superior, como fonte de toda vida, presente a
todo o momento, o0 que permite dar um novo sentido a vida mesmo diante da
cronicidade da doenca renal.

Por outro lado, a esperanca 0os mantem vivos, e é a motivacao para o
paciente percorrer longas distancias em busca do tratamento e a submeter-se
a incansaveis procedimentos invasivos e a permanecer por dias interminaveis
no tratamento.

A esperanca é fonte de forca diante da adversidade do tratamento,
promove uma capacitacdo em lidar com as crises sucessivas e contribuem
para a manutencdo da qualidade de vida, conforme salienta Orlandi et al.
(2012, p. 901) “manter a esperanca frente a doenca crénica € um processo
sem fim, porém € um recurso valioso no processo de enfrentamento dessa
condicdo”. A situacdo habitual € de que o paciente figue dependente da
maquina pelo resto da vida, com excecdo dos muitos poucos que conseguem

transplantar. Nao |he resta alternativa, a ndo ser se adaptar e aceitar a sua
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condicdo de “doente renal”, sujeito aos “altos e baixos” intercorréncias clinicas
e psiquicas que a tudo transformam.

Segundo Martins (2008) sé&o limitagBes a vida, ja que ha a necessidade
de comparecimento constante as sessdes de dialise. Este autor lembra as
restricbes praticas para assumir trabalhos, fazer viagens e que restringem
ainda mais a rotina dos pacientes. E comum também que tenham que
ultrapassar a burocracia em busca de uma vaga temporaria quando decidem
fazer uma viagem ou uma visita familiar em cidade distante da sua de origem.

A equipe de saude é fator fundamental para manter uma disposicao
positiva, salienta Ramos et al. (2008, p. 13), pois “deve estar atenta a essa
fragilidade e, ao implementar o tratamento, além dos aspectos bioldgicos,
deverd avancar nos aspectos sociais do paciente, ajudando-o para que supere
as dificuldades emergentes em face da doencga”.

Ainda segundo Ramos et al. (2008, p. 74), cuidar desses pacientes
“significa atender as suas necessidades, compartilhar saberes e facilitar a
compreensao da doenca e de meios de recuperagdo, 0 que inclui a sua
participacdo e da familia”. Os autores enfatizam ainda que dor e sentimentos
fazem parte da demanda de cuidados produzidos de forma ética e humanizada,
num continuo aprendizado. Aprendizado esse vinculado as estratégias do
cuidado tanto da equipe de saude quanto do psicélogo, facilitando a abertura
do dialogo e possibilitando ao paciente crénico renal se perceber como ser
anico. Assim como a compreensao da importancia do compartilhar, pois todos
necessitam de uma escuta diferenciada sobre o sentir e agir perante essa nova
realidade.

O papel do médico tem sido alvo de estudos da perspectiva relacional.
Barletta, Gennari e Cipolotti (2011) investigaram aspectos psicossociais da
relacdo meédico-paciente com destaque para a importancia da qualidade da
relacdo meédico-paciente estabelecidas, com a participacdo de ambos na
tomada de decisdo e a relacao colaborativa, empética e bidirecional. Referem-
se ainda a uma maior probabilidade de sucesso se houver uma relacéo positiva
entre médico e paciente traduzida por adesao ao tratamento, desenvolvimento
de habilidades assertivas de enfrentamento, a reestruturacdo cognitiva e a
reeducacdo emocional, resultando na construcdo de respostas adaptativas a

situacOes adversas.
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No contexto dos cuidados aos pacientes em hemodialise, o psicdlogo
inserido na equipe pode representar um fator de confiabilidade e seguranca e
estabelecer uma alianga terapéutica com o paciente que o0 ajude a superar o
impacto psicossocial por meio de um didlogo restaurador com escuta
acolhedora diferenciada e personalizada, com empatia de sentimento. Além
disso, pode incentivar o paciente a desenvolver sua capacidade de
transformacao, levando-o a ver a insuficiéncia cronica renal sob outro angulo,
em busca de melhor qualidade de vida.

Ha, portanto, necessidade de ampliacdo do espaco da assisténcia
psicolégica no ambiente hospitalar e, em especial no contexto do tratamento de
hemodidlise. Devem-se assim considerar as peculiaridades do atendimento
psicolégico no espaco hospitalar conforme salienta Vieira (2010, p. 514) “o
atendimento no hospital é focal, breve e muitas vezes emergencial. O psicélogo
clinico no hospital, ao contrario do psicologo no consultério, vai até o cliente e,
junto a este ou a equipe multidisciplinar, identifica sua demanda”. O trabalho
interdisciplinar ou transdisciplinar entdo implica numa constante troca de
conhecimentos e discusséo conjunta sobre o melhor atendimento ao paciente.
E nesse ponto que se diferencia a assisténcia psicologica, o psicélogo vai de
encontro ao paciente e se disponibiliza a escutar o paciente a discorrer sobre
suas queixas sejam elas quais forem.

Por outro lado, a assisténcia psicologica, segundo Oliveira, Crepaldi e
Leiguez (2011), deve objetivar principalmente a avaliacdo das condicbes de
adaptacdo a essas novas situacdes que o tratamento hemodialitico impde, pois
sdo inevitdveis e acarretam limitacdes, mas por outro lado, possibilitam a
extensdo de vida com qualidade, desde que se capacitem 0s pacientes a
interagirem socialmente e a executarem suas tarefas cotidianas, mesmo com
0s percalcos vivenciados em seu cotidiano.

Meira e Silva (2011, p. 369) acrescentam:

diferentemente das psicoterapias de longa e de curta duracdo, este
tipo de atengdo psicologica pode se resumir a apenas um encontro,
exigindo do psicélogo, habilidade e discernimento para responder
significativamente a demanda dos sujeitos no momento de sua
necessidade.
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Neste contexto de interacdo, as crencas, necessidades especificas e
caracteristicas pessoais sdo preponderantes. Além disso, a cultura
organizacional, a equipe de saude, o meio social e os familiares, assim como o
suporte social e a comunicacéo terapéutica também vao interferir na dinamica
da relacdo. Trata-se de um processo multifatorial.

A equipe de salde cabe o cuidado e a compreensdo necessaria em
respeito as particularidades e especificidades de cada paciente,
proporcionando aos pacientes condicdes minimas, mesmo que seja necessaria
uma nova reestruturacdo de sua vida a novas adaptacdes cotidianas. As
restricdes manifestadas pelo paciente demonstram a dimenséo de seu
sofrimento pelas limitagcdes impostas pelo tratamento, bem como, pelo fato de
que viver em hemodialise para muitos ndo significa viver bem.

Nesse sentido, a “compreensédo sobre os significados que cada paciente
tem sobre o tratamento hemodialitico e, consequentemente, suas percepcdes
sobre as alteracdes fisioldgicas e psicologicas advindas com a doenca renal
podem servir de suporte a equipe de saude” (PILGER et al., 2010, p. 601). Ao
encorajar o enfrentamento da doenca renal e a adaptacdo as dificeis
exigéncias terapéuticas impostas pelo tratamento, deve-se estimula-lo na
busca da ressignificacdo dessa condi¢cdo de vida de modo a vislumbrar uma
vida com qualidade e bem-estar. Braga et al. (2011) referem ainda que tais
compreensdes devem ser empreendidas principalmente ao tratamento de
idosos em hemodidlise, que constituem grande maioria dos pacientes, 0s quais
apresentam caracteristicas clinicas peculiares e apresentam comorbidades que
acabam por exigir maior niumero de hospitalizagbes e maior consumo de
medicamentos.

Assim, o tratamento hemodialitico é invasivo e agressivo, remete a vida
e a morte o tempo todo, ndo tem perspectiva de cura. Mas ha possibilidades de
adaptacOes, descobrindo-se novas maneiras de vivenciar o cotidiano. A
consideracao da trajetoria de vida dos pacientes, o respeito a singularidade de
seu adoecimento e o respeito ao direito de decisdes sobre suas vidas séo

fundamentais para a atuagéo de profissionais que valorizam o ser humano.
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Este respeito a individualidade do ser humano que, mesmo adoecido,
tem expectativas, desejos, esperancas e tem uma historia de vida é
fundamental para que cada paciente seja compreendido pela equipe de saude.
(PIETROVSKI; DAILL’AGNOL, 2006). Também é preciso auxiliar o paciente na
busca de clareza dos seus limites e da sua capacidade de adaptacdo, assim
como a acreditar na possivel recuperacdo de sua estabilidade psiquica, apesar
da gravidade que a doenca renal representa.

Fundamental serd ter uma equipe consciente de seus deveres e
responsabilidades e com o olhar diferenciado para as “queixas” dos pacientes
em questdo. Que seja uma equipe de saude em gque todos colaborem para a
manutencgédo da vida de nossos pacientes cronicos renais que seja coesa em
suas acdes e colaboracdes. Isso € 0 necessario, assim como o0 acolhimento
dos mesmos desde a sua entrada no CTRS até a maquina, dia apds dia,
semana apos semana pelo tempo que for necessario, mesmo que seja pela
vida inteira.

Alencar, Salgado Filho e Silva (2012, p. 50) confirmam essa importancia
da equipe, ao dizerem que “quanto mais se agrega a luz a cada faceta do
sofrimento do individuo adoecido, tanto mais se proporciona a ele a capacidade
de enfrentamento, a motivacdo na adesdo ao tratamento”. Equipe e paciente
s8o parceiros no processo de promover um comportamento proativo de
autocuidado e melhora da autonomia.

Corroborando com os resultados de Alencar, Salgado Filho e Silva
(2012), Oliveira (2008, p. 44) afirma que:

compreender a doenca na significacdo particular de cada um e
favorecer que toda a equipe atue objetivando a atenuacdo ou
supressdo da ansiedade, e dos sintomas clinicos advindos desta,
causada pela noticia do diagnéstico e acentuada pelo inicio do
tratamento. Esforcos continuos para que, se possivel, além do
prolongamento da sobrevida, ocorra a melhoria da qualidade de vida
das pessoas com insuficiéncia cronica renal submetida a hemodialise.

Nessa perspectiva pode afirmar que existe uma “mistura” de sentimentos

e o sofrimento do paciente € muito particular e a ele cabe tirar a sua
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experiéncia de vida diante dessa situacdo impar, entre a necessidade do
tratamento e transtornos psicoldgicos e clinicos a ele associados.

O aprendizado de novas condutas é necessério para a adaptacdo e para
a adesao ao tratamento mesmo que diante de tantas atribulagdes; o repensar
sobre seu comportamento e suas atitudes, dando um novo sentido a vida, é a
alternativa que lhe resta.

Frankl (2003) em seu livro “Em busca de Sentido” revela a construgéo de
uma teoria baseada em experiéncias por ele vivenciadas durante a Segunda
Grande Guerra, observando a resisténcia de judeus em campos de
concentracdo. Analisou também sua prépria resisténcia em reescrever um
manuscrito que Ihe foi confiscado quando feito prisioneiro em 1945, a partir de
apontamentos escritos em pedacinhos de papel que foram sendo guardados
até o dia da libertacdo. Constatou o autor que esse seu profundo desejo de
reescrever seu trabalho o ajudou a sobreviver ao rigor do campo de
concentracdo. Concluiu que aqueles que mantinham sua fé, sua esperanca,
gue se sentiam fortalecidos por um “sentido de vida”, estava reservava uma
forca adicional que lhes permitia resistir por mais tempo as adversidades.
Assim, propde que a motivacdo basica do comportamento do ser humano é
uma busca pelo sentido da vida e que a psicoterapia tem como ajudar no
resgate desse sentido pessoal de vida, de cada ser humano em sua totalidade.

Para Frankl (2003, p. 112) a liberdade do homem para escolher seu
proprio destino e o caminho a seguir em qualquer circunstancia deve ser
respeitada. Acrescenta “o0 ser humano € capaz de mudar o mundo para melhor,
se possivel, e de mudar a si mesmo para melhor, se necessario”. Para Frankl
(2003, p. 114) “aquilo que ele se torna dentro dos limites dos seus dons e do
meio ambiente, é ele que faz de si mesmo”, pois cabe somente ao ser humano
a responsabilidade por suas escolhas e a sua liberdade. Entretanto, somente
agueles que conseguem dar um sentido ao seu sofrimento sobrevivem as mais
diversas situacoes.

Nesse sentido desenvolve a técnica da “Logoterapia”’ - logos definido
como significado, o desejo de encontrar um significado para sua vida, quer seja
por meio de uma atitude em relagdo a um sofrimento inevitavel, ou a busca e a
luta por um objetivo que valha a pena. Uma luta pela vida como no caso de

pacientes renais.
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As dificuldades que os pacientes renais crénicos encontram merecem
atencdao e respeito, eles passam por grandes mudancas e devem ser assistidos
principalmente nesses momentos cruciais que permeiam a sua vida.

Esse € o cenério do cotidiano de um paciente com insuficiéncia renal
cronica que necessita de uma maquina para sobreviver. Mas, apesar de tudo
isso, é necessario e imperioso viver, até a sua finitude. E ndo perder a
esperanca e acreditar cada vez mais nas suas potencialidades de se manter
em tratamento e ao mesmo tempo realizar pequenas atividades que lhes
causam prazer. Manter-se proativo em suas acdes e colaboracdo ainda que
necessite deste tratamento t&o dificil e doloroso.

Deste modo pode-se atribuir ao paciente renal cronico a capacidade de
compreender o tratamento e perceber o significado dos reflexos deste
tratamento no seu cotidiano, capacidades estas fundamentais para sua
reestruturacdo perante a sua nova vida. Aos pacientes cabera enfrentar as
decisbes com responsabilidade e liberdade de escolha, por mais dificeis que
sejam. Ao assumir essa autonomia poderdo melhor gerenciar as alteracdes
emocionais esperadas nesta nova fase de vida, além de favorecer a sua
adaptacao pessoal ao tratamento.

Bezerra e Santos (2008) apontam que, mesmo diante das dificuldades,
com o cotidiano alterado por horarios de hemodidlise, restricbes alimentares,
com a perda do trabalho, os pacientes com insuficiéncia renal cronica podem
se necessario e com ajuda de profissionais, desenvolver rotina de afazeres,
fazendo algo que tenha significado para si, ou seja, na tentativa de reconstruir
seu dia a dia. Acrescentam que sO assim podera o0 paciente encontrar
novamente significado a sua vida, a sua existéncia no mundo.

Thomeé e Meyer (2011, p. 21) consideram que:

Viver com uma doenca crdnica renal significa aprender a viver e
continuar a vivendo mesmo com todos os danos fisiolégicos e
psiquicos da doenca renal e com os diferentes efeitos sociais e
culturais que séo gerados a partir dessa situacéo, para que, segundo
o parecer biomédico, se consiga de certa forma controlar seus efeitos
colaterais de destruicdo de outros 6rgdos no organismo humano. A
dimenséo desses significados e de seus efeitos vai além do bioldgico
€ identidaria e sociocultural. O ser humano com uma doencga cronica
renal tem que se reconstruir, e é o diferencial cultural de cada um que
vai ajuda-lo a posicionar como uma pessoa sadia ou doente.
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Por outro lado, € necessario esclarecer que o0 paciente em tratamento
hemodialitico busca tdo somente, estratégias alternativas que lhe permitam
prolongar a sua vida, neste contexto de cronicidade que cerca o tratamento e a
doenca em si. Nesta busca, s6 ele pode atribuir e desenvolver a resiliéncia de
acordo com as habilidades estabelecidas por ele préprio. S6 a ele cabe o limite
de sua acdo. Nesses e em outros varios momentos vivenciados em tratamento
de hemodialise, ndo cabe aos profissionais de saude, o julgamento de suas
atitudes, até mesmo de sua ndo aceitacdo e/ou ndo adesao ao tratamento. Isso
guer dizer, que somente ao paciente cabe buscar melhorias no seu modo de
viver, como ser Unico e capaz, mesmo que atrelado a um tratamento
hemodialitico, que o incapacita e o desestrutura fisica e psiquicamente.

Cabe lembrar segundo Rudnicki (2007, p. 87-88) que:

a resiliéncia ndo é absoluta nem é adquirida, € uma capacidade que
resulta de um processo dinamico e evolutivo que varia conforme as
circunstancias; a natureza humana; o contexto e a etapa de vida, e
cuja expresséo varia de diferentes maneiras em diferentes culturas. E
construida e aprendida no dia a dia e depende da historia individual
de cada um.

Da mesma forma, Higa et al. (2008, p. 204) afirmam que a qualidade de
vida e o0 bem estar dependem da capacidade de autoconhecimento, “de
conhecer a verdade sobre nés mesmos”, para que se consiga vencer desafios,

lidar com as perdas, valorizar a vida e o viver.

2.3 O paciente e o transplante

O transplante em geral surge para o paciente renal como esperanca de
vida e de futuro, possibilidade de uma melhor qualidade de vida, ou até mesmo
recurso para se livrar da maquina de hemodialise. Dessa forma, o desejo da

realizagdo do transplante est4 presente para a maioria 0s pacientes que se
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submetem a realizacdo da hemodialise. A perspectiva de um transplante por
vezes torna a hemodidlise suportavel, considerada uma etapa de tratamento a
ser ultrapassada pelo transplante.

Entretanto, varias sdo as exigéncias impostas para a realizacdo do
transplante, como a obrigatoriedade de que seja o doador da prépria familia ou
somente de cadaver, o que de certa forma impossibilita a realizacdo do
transplante para a maioria dos pacientes. Ha ainda a longa espera, que ocorre
a partir do momento em que o nome do paciente é incluido na lista para a
espera do rim de cadaver.

Segundo a Associacdo Brasileira de Transplantes de Orgéos - ABTO
(2013) em sua publicacdo “Registro de Brasileiro de Transplantes” a lista de
espera de transplante de rim no Brasil em marco de 2013 incluia 19.525
pacientes. Em Minas Gerais, também em marco de 2013, a lista de espera
para o transplante de rim era de 2.479 pacientes.

Uma publicacéo especial da ABTO (2012) apresenta o dimensionamento
de transplantes no Brasil e em cada estado, com o propésito de oferecer
subsidios para a implementacdo de politicas para sustentar o crescimento que
vem ocorrendo nos ultimos anos. O numero absoluto de transplantes renais no
Brasil em 2012 foi de 5385, sendo 1488 de doadores vivos e 3897 de doadores
falecidos. O numero relativo foi de 28.2 (por milhdo de populacdo - pmp)
transplantes de rim no Brasil. Em Minas Gerais foram realizados 562
transplantes em 2012 com um numero relativo de 28.7 transplantes (pmp).

A criacdo da lei de transplantes no Brasil data de 1997, quando foi
detalhado o Sistema Nacional de Transplantes-SBT para desenvolver o
processo de captacdo e distribuicdo de 6rgdos, tecidos e partes do corpo
humano para finalidades terapéuticas e transplantes. A partir de entdo o
Ministério da Saude comecou o trabalho para implantar os aperfeicoamentos
necessarios como: lista Gnica de transplantes, a criagdo de centrais estaduais
de transplante, criacdo de normas para a atividade, registro e autorizacao de
servicos e equipes especializadas e estabelecimento de critérios de
financiamento.

Segundo ainda a ABTO (2012) o transplante renal € uma opg¢édo de
tratamento para a doenca renal cronica, oferecendo melhor qualidade de vida,

taxas inferiores de mortalidade em longo prazo e menores custos para a saude
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publica. Apesar de ter havido um aumento no numero de transplantes renais na
tltima década, ainda esta longe de ser o ideal, pois 0 numero de pacientes na
fila aumenta em maior proporgéo.

Um dos maiores problemas para a doagédo € a falta de informacéo da
familia, tanto com relacdo ao processo do transplante, quanto do desejo nao
expresso do ente que se foi. Desse modo o paciente deve se manifestar, em
vida, para a familia, a sua intencdo de se tornar doador. Assim sendo, para o
doador falecido (pacientes que vado a 6bito em quadro de morte encefélica), é
preciso que haja a autorizacao familiar para retirada de seu 6rgao (rim).

Segundo Castro (2005) para aumentar a doacao do rim seria necessario
conscientizar a populacdo e adaptar as estruturas organizacionais para garantir
o desenvolvimento de programas de transplante e unificar esforgcos dos
profissionais na busca de solu¢des, em colaboragédo com o governo.

Como obstaculo para a realizacdo de transplantes, soma-se ainda a
necessidade de uma série de exames solicitados tanto ao paciente quanto ao
doador familiar. Ressalte-se ainda que varios desses exames S80 agressivos e
muitas vezes revelam que o doador ndo é compativel, ndo permitindo a
realizacdo do transplante, seja pela incompatibilidade do fator Rh, ou ainda por
alguma intercorréncia clinica, como alteracdo da pressao arterial, problemas
cardiovasculares, dentre outros.

Outro obstaculo é a necessidade de varios deslocamentos a grandes
centros urbanos em busca de recursos tecnolégicos e médicos especializados
para sua realizacdo. Além disso, a possibilidade do transplante depende de
gue seja constatada por médicos a necessidade de recebimento do érgéo e a
possibilidade clinica para o transplante. Sem tal parecer o paciente nem é
colocado “na fila do transplante”.

Dessa forma, sobre a trajetéria do diagndéstico até o possivel transplante,

ressaltam Quintana, Weissheimer e Hermann (2011, p. 24):

... que o caminho do paciente é atravessado por uma série de outras
guestdes que colocam em evidéncia sua problematica pessoal. Além
disso, o querer do paciente é confrontado como um fato imutavel: o
de que apenas um novo rim dara a ele vida saudavel novamente.
Encontra-se ai um grande conflito, pois esse rim, muitas vezes, nao
podera ser desejado sem colocar em risco a saude de outro ser que,
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em muitos casos, € de um familiar ou uma pessoa afetivamente
préxima.

Obstaculos externos e conflitos psicolégicos estdo presentes em toda
essa trajetoria e requerem um manejo clinico com a participacdo do psicologo.
Slomka (2011, p. 24) afirma que:

apesar de a area de transplantes ser bastante abordada pela
Psicologia e suas possiveis intervencfes nesses casos, 0 paciente
em hemodialise necessita ainda maior cuidado no que se refere as
suas necessidades emocionais, pela cronicidade e longa duragéo do
tratamento proposto.

Ha no Brasil mais um obstaculo ao transplante. A modalidade de
transplante por meio de doador cadaver precisa realizar-se por meio de doacao
ao Estado e somente pode ser feita apds a morte cerebral do doador, que pode
ser natural ou acidental, e com o concomitante funcionamento dos 6rgaos que
serdo doados (MARINHO, 2008). Nestes casos, o diagnostico da morte
encefélica, segundo o SBT, deverd ser constatado e registrado por dois
médicos ndo participantes das equipes de remocao e transplante, mediante a
utilizacdo de critérios clinicos e tecnoldgicos definidos por resolucdo do
Conselho Federal de Medicina e o transplante autorizado pelo Sistema
Nacional Transplantes-SNT e pelo SUS.

Estar na lista de espera do transplante de cadaver é outro fator de
estresse e angustia para os pacientes. Em alguns casos a ansiedade da
espera pode atingir um ponto tdo elevado, segundo Quintana, Weissheimer e
Hermann (2011), que o paciente passa a desacreditar na possibilidade de que
0 transplante seja realizado, muito provavelmente como resultado de uma
defesa para enfrentar a angustia frente a incerteza.

O transplante renal segundo Pascoal et al. (2009, p. 18):

€ tido pelos pacientes como a solugdo para suas angustias e
sofrimento. S8o grandes os beneficios que a cirurgia propicia ao
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rendimento fisico, apetite, sono e vida sexual. A restricdo de
alimentos e de liquidos deixa de existir ou € atenuada e o nivel de
autonomia, anteriormente prejudicada pela hemodialise apresenta
uma melhora substancial. Isto faz com que haja um grande desejo
por parte de muitos pacientes pelo transplante, porém como o tempo
de espera para doacédo de érgdo cadaver é relativamente grande, isto
acaba gerando novas angustias e sentimentos que interferem na
estabilidade emocional.

Cabe salientar que o transplante renal pode ser realizado a partir de
doadores vivos ou doadores falecidos. No caso do doador vivo passa a viver
com apenas um rim, o que € perfeitamente compativel com uma vida normal.
Por ser o doador vivo familiar o paciente cronico renal tem maiores chances do
resultado do transplante ser melhor do que aquele que se obtém com rim de
doador falecido.

Segundo o Sistema Nacional de Transplantes - SNT (2013) a primeira lei
gue regularizou o transplante de 6rgaos foi a n.0 4.280/63. Em seguida, a Lei
n°® 5.479/68 regulou ndo apenas a retirada e transplante de tecidos, 6rgaos e
partes do corpo do cadaver, mas também a retirada em vida. A Lei n° 8.489/92
tratou pela primeira vez da constatacdo da morte encefalica, requisito essencial
para iniciar o processo de doacéo de érgaos.

Em janeiro de 1998 entrou em vigor a Lei n. 0 9.434/97, e Lei n. 211/01
que ampliava os critérios da doacdo em vida, desde que o doador seja maior
de idade, tenha grupo sanguineo compativel e testes de compatibilidade
imunoldgica adequada e qualquer pessoa juridicamente capaz pudesse doar
para transplante um de seus Orgdos duplos, desde que a doacdo ndo
comprometesse a sua saude e que fosse de forma gratuita.

Segundo a ABTO (2012), no que se refere ao doador vivo € necessario
que ele se encontre em bom estado de salde fisica e mental; ter
compatibilidade sanguinea com o receptor; realize todos 0os exames para este
tipo de cirurgia; seja maior de vinte e um anos; tenha passado pelo estudo
imunologico e que seja voluntario.

Nesta perspectiva, o contexto da espera pelo transplante é permeado
por conflitos gerados diante da incerteza da realizagdo ou ndo do transplante.
Alguns tém a “sorte” de serem chamados, outros quando chamados desistem,
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ou passam por exames ou testes de triagem exigidos pelo SNT (2013) para
diagnéstico de possivel infec¢ao ou infestacao.

Quando comunicados sobre a possibilidade do enxerto de um novo rim
inicia-se toda a rotina de exames, viagens até os grandes centros, exames
novamente e, no final de tudo, o rim acaba sendo transferido para outro colega
que possui a compatibilidade maior. E, mais uma vez a desesperanca se faz
presente, e seu nome volta para lista de espera novamente, sabe-se la por
quanto tempo mais. Por outro lado, quando o paciente opta pelo transplante e
h&a um doador familiar compativel, surge o medo de lesar o organismo do ente
querido, por se tratar de uma cirurgia de alta complexidade, sem garantia de
estabilidade ou ndo da permanéncia do érgao enxertado.

Conforme Quintana, Weissheimer e Hermann (2011, p. 24) no processo
de transplante:

um dos elementos que aparecem é o medo da cirurgia e do que
possa acontecer com o doador quando a doacao é em vida; embora o
transplante renal seja visto pelos médicos como um procedimento o
qual ira proporcionar ‘qualidade de vida’, entre os pacientes €
encarado como algo maior, como ‘restituidor de vida'. Ou seja, 0s
pacientes transplantados veem, no transplante, o retorno ao estado
anterior a doencga, que as tornara ‘normal’ novamente. Restituindo-
lhes a vontade de viver, acrescida da libertacdo da maquina de
hemodialise.

Assim sendo, o transplante passa a ser visualizado por todos os
pacientes como a esperanca de uma vida melhor com qualidade, um sonho,
diriam alguns, ainda que haja o medo da cirurgia, das dificuldades péds-
transplante e de histérias de rejeicao.

A esperanca de uma nova vida com o transplante supera qualquer
intercorréncia que possam vir a ter, pois de acordo com Cabral (2009, p. 113) a
“esperanca representa dois polos opostos, que vdo se movendo entre a
esperanca e a desesperanca da realizacdo do transplante para os pacientes
renais cronicos”. Por isso pode-se dizer que as formas como 0s pacientes
vivenciam as experiéncias que ocorrem em suas vidas antes e depois do
transplante tém efeitos reais em seus comportamentos e permeiam todo o seu

cotidiano.
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Outro ponto a se considerar sd0 0s outros pacientes que permanecem,
na hemodiélise, os que nem séo convocados a etapa de transplante. Como nao
lembrar que seu nome ndo consta na lista de espera, que ndo podem por
enquanto, entrar na fila? Sao indagacdes que se perdem sem respostas. Nao
sabem por quanto tempo precisardo esperar. Mas nem por isso perdem a
esperanca.

Entretanto, mesmo um transplante bem sucedido ndo significa a cura
propriamente dita, pois 0 paciente continua a viver com uma doenga cronica,
conforme assinala Ravagnani, Domingos e Kiiyazaki (2007). As consultas
médicas sdo necessarias e frequentes principalmente nos primeiros meses,
guando o contato com o sistema de saude diminui. Soma-se 0 autocuidado de
forma a prevenir a rejeicdo do novo rim, considerando o envolvimento da
familia e da equipe de saude.

A necessidade de retomar a vida normal passa a ser fundamental, assim
como o convivio com a familia. Mas é um processo que gera ansiedade, é lento
e exige novas readaptacoes, podendo ou né&o restituir as mesmas atividades de
antes, e que gera novas preocupacbes e novas responsabilidades Ha
necessidade de uso frequente de remédios imunossupressores, com 0s quais
todo paciente transplantado tem de conviver para o resto da vida.

Desse modo, Quintana e Muller (2006, p. 75) afirmam:

o transplante renal estd4 associado a diminui¢do na prevaléncia de
transtornos mentais, em especial dos niveis de depressdo em
paciente renais cronicos; esta melhora pode demorar um periodo de
alguns meses para ser observada, pois a fase pos-cirargica requer a
readaptacdo do individuo a sua nova condicdo de saude e o
enfrentamento de outras ansiedades; o transplantado necessita
enfrentar o medo da perda do 6rgao enxertado; o receio de se afastar
da equipe médica; a inseguranga quanto a capacidade de seguir em
casa todas as orientacdes dadas; as preocupagbes em retornar a
seus papéis na familia, no trabalho e na sociedade.

No entanto, Quintana e Muller (2006, p. 75) completam, é notorio dizer
qgue “alguns pacientes sofrem a rejeicdo do enxerto transplantado e passam a
deparar com uma situacao especial, em que sonhos e expectativas idealizadas
de cura da doenca sé@o desconstruidos”. A rejeicdo ao rim enxertado é seguida

de tristeza e decepcdo podendo o0 paciente apresentar comportamentos
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agressivos em relacdo a equipe de saude, e aos seus familiares, acusando-os
de negligéncia e descuido.

Ha por vezes uma imperiosa necessidade de “culpar alguém” pelo
transplante ndo sucedido, seja a equipe, que ndo acompanhou corretamente
todo o procedimento, ou a familia. Possivelmente encontrar culpados alivie um
pouco 0s sentimentos de vazio, frustracdo e insatisfacdo que acomete o
paciente que retorna a hemodialise.

A esperanca que até entdo permeava os dias desvanece, e a espera
continua, assim o retorno a hemodialise € também retorno a desesperanca
(CABRAL, 2011). Passam a vivenciar novos dias de enfrentamento da
maquina, pois é demorado o0 processo de se conseguir um novo rim que seja

compativel.
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3. CONTEXTO DA PESQUISA

3.1 Localizac&o geogréafica

O municipio onde esta localizado o Centro de Terapia Renal Substitutiva
(CTRS) fica no Sul de Minas Gerais, a 250 km da capital mineira, Belo
Horizonte.

A localizacéo da regido esta apresentada na Figura 9 a seguir.
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Figura 9. Localizacdo da regidao onde foi realizada a pesquisa.

O CTRS esta inserido na Santa Casa de Misericordia, que ha vinte e um
anos possui o servi¢o de Terapia Renal Substituta — Hemodialise, zelando pelo
bem estar do paciente renal e prestando relevante assisténcia a populacdo do
municipio e regido. O CTRS é considerado o polo central de atendimento aos
pacientes com Insuficiéncia Renal Crbnica que se submetem ao tratamento
hemodialitico assim como aos que realizam a dialise peritoneal.

O CTRS atende ao todo quatorze municipios da regido, sendo eles:
Lavras, Luminarias, Ingai, Macuco, Rosario, ljaci, Itumirim, ltutinga, Bom
Sucesso, Nepomuceno, Perddes, Ribeirdo Vermelho, Coqueiral e Passa

Tempo.
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Dentre os municipios atendidos ha uma distancia minima de 20 km e
maxima de 60 km do municipio de origem até o local da realizacdo da
hemodialise implicando em deslocamento dos pacientes, que ocorre em geral
por meio do uso de vans, transporte gratuito fornecido pelas Prefeituras

Municipais.

3.2 O Centro de Terapia Renal Substitutiva: funcionamento, pacientes

atendidos.

Na fase de realizacdo da pesquisa’ o CTRS mantinha 130 pacientes em
hemodialise e quatro pacientes em CAPD (Dialise Peritoneal Ambulatorial
Continua). Tal procedimento era realizado em domicilio, sendo necessarias
duas idas por més ao CTRS: uma para coleta de exames e apos o resultado, e
um retorno ao médico e a assisténcia da enfermagem, para orientacdes e
esclarecimentos de duvidas.

As sessfes de hemodialise seguiam um horéario determinado pelo CTRS
de forma a atender todos os pacientes do municipio-sede e dos outros
municipios em horérios fixos e pré-determinados. As sessfes de hemodialise
eram realizadas trés vezes por semana, para cinco grupos de pacientes,
distribuidos da seguinte forma:

e Grupo 1 (27 pacientes) - segundas, quartas e sextas-feiras, das

6:30h as 10:30h;

e Grupo 2 (26 pacientes) - segundas, quartas e sextas-feiras, das

10:30h as 14:30h;

e Grupo 3 (26 pacientes) - segundas, quartas e sextas-feiras, das

14:30h as 18:30h;

e Grupo 4 (26 pacientes) - tercas e quintas-feiras e sabados, das 6:30h

as 10:30h;

e Grupo 5 (25 pacientes) - tercas e quintas-feiras e sabados, das

10:30h as 14:30h.

2 Outubro de 2010.
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No total, eram realizadas setenta e oito sessfes de hemodialise de
segunda-feira a sabado.

O CTRS contava com uma equipe de saude formada por trés médicos
nefrologistas, trés enfermeiros especialistas em Nefrologia, dezoito técnicos de
enfermagem (homens e mulheres), uma psicéloga®, uma assistente social e
assisténcia nutricional. Todos capacitados especificamente em procedimentos
de hemodidlise. Contava ainda com quatro faxineiras, duas copeiras e um
motorista.

O CTRS era equipado com: 30 maquinas de hemodialise, sendo que
trés destas eram definidas como reservas; sistema de tratamento de agua
automatizado (osmose reversa, equipamento para o tratamento da agua),
osmose reversa portétii para atendimento de emergéncia aos clientes
internados na Unidade de Terapia Intensiva-UTI; equipamento de ozbnio para
desinfeccdo do reservatorio; e tubulacdo da agua para hemodidlise. As
maquinas utilizadas eram de Ultima geracdo o que proporcionava maior
seguranca para o paciente durante o procedimento.

Cabe ressaltar que trés médicos nefrologistas plantonistas permaneciam
no CTRS o tempo todo, intercalando plantdes pela manha, tarde e noite e com
plantbes também aos sabados. As enfermeiras faziam o mesmo rodizio de
plantdo. Com relacdo as atividades da psicéloga eram realizados atendimentos
individuais de pacientes e familiares. A maioria dos atendimentos eram
realizados durante o periodo de tratamento na maquina. A assistente social
atendia as demandas dos pacientes e familiares em relacdo a aspectos sociais
como aposentadoria (documentos, prazos), internacbes (vagas) e visitas em
suas residéncias quando necessario.

Dentre os pacientes que realizam o tratamento hemodialitico, alguns, de
acordo com as especificidades médicas, e/ou critérios necessarios para a
realizacdo dos transplantes, eram encaminhados para o0s hospitais de
referéncia em Belo Horizonte, sendo eles, Hospital Felicio Roxo, Hospital

Universitario Sado José e Hospital das Clinicas (transplante renal para criancas).

¥ Nessa época a pesquisadora ja ndo atuava mais como psicéloga no CRTS.
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3.3 Espaco fisico do Centro de Terapia Renal Substitutiva

O Centro de Terapia Renal Substitutiva — CTRS esta instalado no
segundo andar da Santa Casa de Misericérdia, tem estrutura fisica composta
por duas salas amplas de dialise com capacidade de atendimento de 25 a 27
pacientes por sala/ por turno, e uma sala pequena para atendimento a
pacientes com Hepatite B e C. Atende prioritariamente o Sistema Unico de
Saude — SUS, pessoas do sexo masculino e feminino na faixa etaria de quatro
a 78 anos, a época da realizacédo da pesquisa.

Na entrada do CTRS ha uma sala de espera ampla, arejada com varias
poltronas estofadas, dando um conforto maior para os pacientes, com duas
secretarias. A esquerda da entrada, um consultério médico.

ApOs a recepcdo, tem-se a direita banheiro para 0s pacientes,
bebedouro, um consultério médico, sala para funcionarios com banheiros,
armarios e espaco para o café.

A seguir ha um amplo corredor que d& acesso as salas de realizacdo da
hemodialise. A direita no corredor ha um refeitorio pequeno onde é fornecido o
almoco em pequenas marmitas refratarias e também os lanches oferecidos
durante a realizacdo da hemodialise, suco ou café com leite e pdo. Ainda nesse
corredor, a direita, ha uma sala pequena com quatro maquinas de hemodialise
quatro bancos e uma pequena mesa para a (0) auxiliar de enfermagem. Na
entrada a esquerda desse mesmo do corredor armarios para guardar pertences
pessoais dos pacientes.

Seguindo neste mesmo corredor ha uma porta grande que separa as
salas de realizacéo de hemodialise. A esquerda da entrada do corredor apés a
porta ha uma sala de CAPD (Dialise Ambulatorial Continua), equipada para
atendimento e treinamento de pacientes com indicacdo dessa modalidade. A
esquerda ainda h4 uma sala de atendimento de emergéncia ao pacientes
renais cronicos. Ambas com mesa cadeira e macas. A direita no corredor apos
passar a porta de entrada ha uma sala pequena para atendimento aos
pacientes cronicos renais com hepatite B e C, com quatro maquinas de
hemodidlise, uma mesa com cadeira para o (a) auxiliar ou técnico que
atendem somente a esses pacientes segundo escala de rodizio. Neste mesmo

lado, a direita, fica a sala da psicologa e assistente social.
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No final do corredor fica a entrada da ampla sala equipada com
maquinas de hemodialise que é dividida em espacos de atendimento aos
pacientes cronicos renais, com televisores fixados em pontos determinados dos
espacos, de forma que todos os pacientes possam ter acesso aos programas,
novelas, etc. A esquerda da sala maior ha uma bancada com armarios onde os
enfermeiros, técnicos e auxiliares se instalam, controlam e observam o tempo
todo cada paciente. Alguns ficam mais proximos dos pacientes sentados em
cadeiras, sendo um auxiliar ou técnico de enfermagem para cada trés
pacientes. Esta ampla sala onde se realiza o tratamento hemodialitico €&
dividida em trés espacos amplos ou salas ventiladas que comportam um total
de vinte e trés maquinas de hemodidlise. Somando com quatro da sala
pequena temos um total de vinte e sete maquinas de hemodialise, sendo todas
utilizadas para tratamento hemodialitico.

A direita da entrada da sala onde o espaco é maior possui maquinas a
direita e a esquerda, sendo doze maquinas de hemodialise de frente para o
outro. Com pequenos bancos em frente as maquinas que séo utilizados para
colocar os pés. A direita da sala ao fundo ficam as bancadas para limpeza dos
filtros de efusdo dos pacientes, com procedimentos rigorosos de assepsia
ficando auxiliares ou técnicos de enfermagem responsaveis somente para essa
funcdo em sistema de rodizio, ou seja, técnicos e auxiliares se revezam entre
eles de acordo com a escala semanal do servigco de hemodialise.

A esquerda seguindo no sentido da sala de enfermagem no fundo da
sala ampla (em paralelo ao outro espago) a esquerda tem um espaco menor
com trés maquinas de hemodidlise e quatro bancos. A direita indo no mesmo
sentido tem outro espa¢o com oito maquinas de hemodidlise. Sendo que todas
as maquinas sao de frente um para o outro, que permite a interacdo de todos
naquele espaco e a0 mesmo tempo assistem a qualquer intercorréncia que
possa vir a acontecer.

Ao fundo da sala, ha uma sala de enfermagem, duas salas amplas com
TV, uma sala contendo duas maquinas de hemodialise de reserva, sala de
esterilizacdo, um almoxarifado, uma sala de reunibes (com mesa, oito cadeiras
e TV), um consultério, uma sala contendo macas e cadeiras de rodas
(transporte de usuarios), uma sala para descarte de residuos.
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Também é rotina que 0s pacientes sejam pesados antes e depois da
hemodialise e facam a assepsia das méos tanto na entrada, quanto na saida.

A seguir um conjunto de quatro fotos que mostram as dependéncias do
CTRS, complementadas por dois croquis representativos do espaco fisico.

Figura 10. Entrada do Centro de Terapia Renal Substitutiva.

Figura 11: Sala 1 de hemodialise.



Figura 12. Sala 2 de hemodidlise.

Figura 13. Sala 3 de hemodialise.
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Figura 14. Croquis A representativo do espaco fisico do CTRS.
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4. METODO

4.1 Consideracdes metodologicas

Para o desenvolvimento do presente estudo e para uma melhor
compreensao das analises dos dados da presente pesquisa, optou-se pela
pesquisa qualitativa, modalidade mais apropriada quando se pretende
compreender aspectos psicossociais da vivéncia de pessoas com insuficiéncia
renal crbnica em tratamento hemodialitico em um Centro de Terapia Renal
Substitutiva.

Ezzy (2002, p. 80) avalia que os métodos de analise qualitativos s&o os
mais apropriados quando se pretende “gastar o tempo com pessoas ouvindo
suas vozes, entendendo suas perspectivas e compartilhando seus problemas”.
Seriam métodos mais apropriados e também mais dificeis para serem
devidamente conduzidos pelo pesquisador.

A pesquisa se desenvolveu no ambiente do hospital, com a presenca da
pesquisadora nos locais frequentados pelos pacientes durante a fase inicial de
observacdo na sala de hemodidlise ou em salas de atendimento, para a
realizagdo das entrevistas. Buscou-se observar o contexto real onde cada
participante vivenciava grande parte do seu cotidiano na realizagdo do
tratamento, bem como apreender caracteristicas particulares de cada
participante entrevistado, 0s aspectos psicossociais envolvidos nos seus
cotidianos alterados pelo adoecimento e pelo tratamento instaurado apés o
diagndstico.

Adotou-se como estratégia analitica dos dados colhidos nas entrevistas
a “Analise Tematica” tal como descrita por Ezzy (2002). A base de tal estratégia
seria a codificagdo, um processo de identificagdo de temas ou conceitos
revelados pelos dados, sem a utilizacdo de uma teoria pré-estabelecida.
Comparando a analise tematica com a analise de conteudo, outra possivel
estratégia analitica, Ezzy (2002, p. 88) ressalta que “a andlise tematica é mais
indutiva que a analise de conteudo, porque as categorias nas quais 0s temas
serdo separados nao sao decididas antes de se codificar os dados; essas

categorias sao induzidas dos dados”.
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Foram feitas sucessivas leituras das entrevistas, transcritas pela pesquisadora,
em busca de eleger temas significativos para atender aos objetivos da
pesquisa. A experiéncia profissional da pesquisadora na area e a observacéo
do cotidiano dos pacientes tiveram sua influéncia sobre a selegcdo de temas
prioritarios, bem como sobre a emergéncia de temas significativos em
afirmacdes ou relatos aparentemente superficiais.

A pesquisadora pOde construir e desconstruir temas a partir do
procedimento de ler, reler, comparar, retomar cada entrevista, comparar

entrevistas, constatando-se, como bem disse Ezzy (2002, p. 94):

codificacdo é o processo de desmanchar e remontar os dados; os
dados sdo desmembrados em frases, paragrafos ou sessoes. Esses
fragmentos sdo entdo rearranjados através da codificagdo de modo a
produzir um novo entendimento que explica similaridades e
diferencas através de um namero de diferentes casos.

Vale ressaltar que, durante a transcrigdo das entrevistas, assim como
durante a fase de analise dos dados coletados, muitos foram os momentos em
que emergiram lembrancas da entrevistadora sobre situacdes vivenciadas
durante o tempo passado no servico de hemodidlise, durante o periodo de
observacéo, anterior a realizacdo das entrevistas. De certa forma essas
lembrancas espontaneas possibilitaram uma melhor elaboracdo do material da
analise, bem como a selecao das unidades de analise em temas.

O contato direto com os participantes foi realizado pela pesquisadora
nas entrevistas de uma maneira simples e cordial, com respeito humano em
sua totalidade, acolheram-se relatos e as reagdes advindas, estabelecendo-se
uma relacdo de confianca e um nivel de entendimento adequado as

caracteristicas proprias da linguagem de cada um.
4.2 Participantes
A selecdo dos participantes inicialmente foi feita por consulta direta em

prontudrios, de acordo com 0s seguintes critérios:

1°. Apresentar o quadro de Insuficiéncia Renal Croénica;
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2°. Estar em tratamento hemodialitico de trés até cinco anos, submetidos
a sessfes de hemodialise trés dias por semana, durante trés a quatro
horas;

3°. Ter idade entre 30 e 60 anos;

4°, Condicbes de residéncia: serem moradores da cidade sede e das

cidades do alcance de atendimento do CTRS, de modo que o0 grupo
de participantes fosse composto por membros de ambas as
condicgdes.

Participaram desta pesquisa dez pacientes renais cronicos, sendo quatro
homens e seis mulheres.

Dentre os participantes do sexo masculino, trés residiam em cidades
vizinhas ao CTRS e um no municipio onde se realizou a pesquisa. Quanto as
participantes do sexo feminino, trés residiam em municipios vizinhos ao CTRS
e trés no municipio onde se realizou a pesquisa. As distancias entre o
municipio onde se localiza o CRTS e 0s municipios vizinhos variam de 32 a 60
km.

Dentre os participantes homens, trés séo divorciados e um casado. Com
excecdo de um, todos os outros tém filhos. Dentre as participantes mulheres,
duas séo divorciadas, uma viuva e trés casadas. Todas com filhos.

A segquir, informacdes sintetizadas em Quadro 1 sobre cada participante,
que recebe um nome ficticio para facilitar sua identificacdo ao longo do relato

da pesquisa e para garantir os cuidados éticos necessarios.



Quadro 1 — Caracterizacdo dos participantes a partir de informac¢des obtidas nos prontuarios médicos.
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Participantes

Caracteristicas Valéria Méarcia Edna Erika Vanessa lolanda Antbnio José Pedro Wander
Idade (anos) 57 48 56 32 48 60 51 56 58 50
o . — . . Servigos
Profissao Professora Do lar Professora Do lar Contadora Costureira | Metalurgico | Comerciante | Comerciante gerais
Estado civil Divorciada Viava Casada Casada Divorciada Casada Casado Divorciado Divorciado Divorciado
Mora com
. . Mora com Mora com
Mora so. marido e ido. doi id ) Mora com . . Mora com a
Situacao familiar Dois filhos Mora com filha. Tras | M'arido, dois Mora com | marido. Dois esposa. Sem Mora 0. Mora so. irma. Duas
cinco filhas o filhos e dois filhos filhos S Doais filhos. Uma filha. o
casados filhos filhos. filhas.
sogra. casados.
casados
. . Ensino . Ensino . Ensino Ensino Superior . Ensino
Escolaridade Superior Médio Superior Médio Superior Médio Médio Incompleto Superior Médio
. e Rim Pielonefrite Rim NeAfrqana NeAerpatla Nefro Glomerite Nefropatia Nejrqpana NeAfrc.>pat|a
Diagnostico e P e Crbnicade | Crbnica de esclerose o . Crbnicade | Crdnica de
Policistico Crbnica Policistico ) . Crbnica Diabética
Enxerto Enxerto Hipertensiva Enxerto Enxerto
Tempo de Trés anos Quatro anos Trés anos Quatro anos | Trés anos e | Trés anos e . Quatro anos Quatro anos | Trés anos e
e quatro o e quatro N N Cinco anos e quatro . <
tratamento e trés meses e um més trés meses | nove meses e oito meses um més
meses meses meses
. A . = Acidente . ~ Melonefrite . ~ . ~ Diabgtes . ~ . ~
Doencas preé- Cancer de | Hipertensao Vascular Hipertensao Hipertensio Hipertensdo | Hipertensao Mellitus, Hipertensédo | Hipertenséo
existentes mama arterial arterial perter arterial arterial Hipertenséo arterial arterial
Cerebral Arterial .
Arterial
Trans_plante N&o Néo N&o Sim Sim Nao N&o N&o Sim Sim
anterior
Municipio Municipio Municipio- Municipio a
Deslocamento Municipio a P Municipio a | Municipio a P Municipio Municipio a | Municipio a P 15 Km -
. sede - sede - sede - -
moradia-CTRS 60 km - van A 60 km - van | 60 km - van S sede - carro | 40 km -van | 30 km - van . Onibus + 3
ambulancia Onibus Onibus

km a pé
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4.3 Cuidados Eticos

O projeto da presente pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica em
Pesquisa da Pontificia Universidade Catolica de Sado Paulo (PUC-SP) e obteve
a aprovacao, com protocolo 282/2010.

Apls aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisa da PUC-SP, a
proposta da pesquisa foi apresentada e discutida na instituicdo para a
permissao da realizagdo no Centro de Terapia Renal Substitutiva - CTRS.

Nesse sentido, os procedimentos propostos neste estudo foram
desenvolvidos de acordo com as exigéncias da Resolucdo n° 196/96 do
Conselho Nacional de Saude, assegurando o respeito e a dignidade para com
0s participantes e que versam sobre o desenvolvimento de pesquisas em
psicologia com seres humanos.

Inicialmente a pesquisadora fez contato com a instituicdo explicando
sobre 0s objetivos e método de realizagdo e coleta de dados da pesquisa. O
primeiro contato foi feito com o provedor da Santa Casa formalizando-se junto
a ele o pedido de autorizacdo para a realizacdo da pesquisa. Destacou-se no
documento a relevancia do estudo a ser realizado, bem como o objetivo
proposto, uma vez que o Centro de Terapia Renal Substitutiva-CTRS no
municipio é referéncia na regido para atendimentos ao pacientes portadores de
Insuficiéncia Renal Cronica com necessidade do tratamento em hemodialise.
Assim, o pedido foi prontamente aceito pelo provedor do hospital, assinando-se
em seguida o termo de autorizacao desta pesquisa.

Apés a autorizacdo, a pesquisadora entrou em contato com os médicos
nefrologistas, apresentando a mesma proposta e especificando o objetivo do
estudo, os quais, de imediato disponibilizaram o CTRS, para o contato direto
com 0s pacientes e prontudrios.

Obtida a autorizacdo dos médicos responsaveis pelo CTRS, realizou-se
a consulta aos prontuarios dos pacientes nos dias que se seguiram,
obedecendo aos critérios de inclusdo para a participacdo nesta pesquisa.
Depois de selecionados os prontuarios e identificados os dias e os horérios de
realizacdo da hemodidlise de cada paciente, houve o contato com cada um no
CTRS, esclarecendo-os sobre o ambito e o respectivo objetivo da pesquisa,

sobre o0 anonimato e confidencialidade das informacdes, devolutiva e quais os
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possiveis beneficios. Foi lido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido -
TCLE sanando suas duvidas e perguntado a eles o interesse de participar
desta pesquisa. Todos os selecionados consentiram em participar e assinaram

o TCLE, em duas vias.

4.4 Procedimentos e instrumentos de coleta de dados

4.4.1 Primeira fase — Observacado do ambiente de tratamento

Em uma primeira fase de pesquisa, foram realizados periodos de
observacdo do cotidiano dos pacientes que frequentavam o CTRS pela
pesquisadora durante seis dias, periodo esse em que foi possivel conviver com
0s pacientes, com o olhar voltado as questdes do estudo. Foram feitas
anotacdes que permitiram descrever o espaco fisico, conhecer a sequéncia de
atividades dos pacientes e da equipe técnica, além de permitir uma
aproximacdo da pesquisadora com cada grupo de pacientes e com
profissionais da equipe de saude. Peculiaridades do funcionamento das
maquinas de hemodialise e incidentes também puderam ser identificadas.

As observacgdes foram realizadas durante o més de outubro de 2010 em
diferentes dias e periodos, manhas ou tardes, de segunda a sdbado quando
havia a presenca dos participantes.

Durante os periodos de observacdo a pesquisadora buscou anotar
informacBes sobre a rotina dos pacientes e obter informacdes técnicas junto
aos profissionais que elucidaram aspectos da rotina do CTRS e dos
procedimentos realizados.

Os registros fotograficos neste trabalho foram realizados ap6s o término
das sessbes de hemodialise, ou seja, no periodo em gque ndao havia nenhum
paciente presente para evitar qualquer imagem que identificasse o0s

participantes.

4.4.2 Segunda fase — Realizacao de entrevistas
Apbs os periodos de observacédo foram realizadas, no decorrer de vinte
dias, as entrevistas semiestruturadas conduzidas pela pesquisadora e

gravadas com a permissao dos entrevistados.
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Como instrumento para a coleta de dados por meio das entrevistas foi
adotado um roteiro de entrevista semiestruturada. (Apéndice A).

Para a gravacdo das entrevistas utilizou-se um gravador de fita VAC-
micro cassete modelo nor. Neptune — NPT 210G. Fornecimento energia Dc 3V
— RGP. SUP.3. “AA” x 2 ou equivalente.

Segundo Campos (2002, p. 68) “a entrevista semiestruturada se
configura como uma das técnicas que melhor se adequa a coleta de dados
qualitativos. Tem muito da conducao livre da entrevista aberta e requer as
mesmas habilidades”.

Assim, embora a formulacdo e a ordem das questdes estivessem preé-
estabelecidas num roteiro, conforme definido por Campos (2002, p. 68) “uma
lista de tépicos e perguntas” a pesquisadora permitia que o0s participantes
respondessem livremente, sem marcacao de tempo ou limitacdo ao conteudo.

A entrevista semiestruturada permitiu a exposicdo da histéria de vida,
contada a partir da evolucao da doenga, das mudancas, limitagdes e restricoes
das atividades impostas ap6s o diagnéstico da Insuficiéncia Renal Crbnica e
com o inicio do tratamento hemodialitico. Também favoreceu aos participantes
discorrerem sobre o que pensavam e como viviam o seu cotidiano.

Além disso, tal instrumento possibilitou uma ampla liberdade por parte
do entrevistado de responder as perguntas, contribuindo dessa maneira para
que se estabelecesse uma interacdo natural, espontadnea entre ambos —
participante e pesquisadora.

A escolha do local para a realizagdo das entrevistas ficou a cargo dos
participantes. Os participantes Valéria, Antdnio, Jos€, Edna, Vanessa, Pedro, e
lolanda optaram por serem entrevistados enquanto estavam na maquina, ou
seja, durante a realizacdo da hemodialise. Marcia optou pela sala da psicologa
e da assistente social. Erika e Wander optaram por realizar a entrevista na sala
de espera, durante o periodo que antecede a entrada na sala de hemodiélise.

A pesquisadora procurava sentar-se 0 mais proximo possivel do
participante, de modo a evitar que o barulho do local interferisse na gravacao,
facilitando a entrevista e contribuindo para que houvesse maior privacidade e
liberdade de expresséao.

As entrevistas transcorreram com atencdo a qualquer intervencdo ou

intercorréncia clinica e, quando necessario, a pesquisadora se afastava para o
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acesso da equipe de saude e realizacdo dos procedimentos junto ao
participante, como afericdo de pressdo e verificacdo da maquina de
hemodidlise.

Durante as entrevistas, alguns participantes solicitaram que se
explicitassem melhor as perguntas, de modo a tornar mais claro o seu
entendimento a respeito de alguma questéao.

O tempo de cada entrevista ndo foi previamente estabelecido. As
entrevistas dos participantes Valéria, Antdnio, Vanessa e José duraram cerca
de uma hora e cinquenta minutos. As entrevistas de Marcia, Edna, Erika, Pedro
e Wander duraram cerca de uma hora e meia. A entrevista de lolanda durou

cerca de quarenta minutos.
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5. RESULTADOS

5.1 Observacéo sobre a rotina dos pacientes em tratamento hemodialitico

Na fase inicial da pesquisa a pesquisadora observou o cotidiano dos
pacientes que realizam a hemodialise no Centro de Terapia Renal Substitutiva
até a maquina de hemodialise. As anotacdes feitas ao longo observacdes

realizadas estao apresentadas sob a forma descritiva a seguir.

5.1.1 A rotina inicial de chegada dos pacientes ao CTRS

Alguns pacientes que residiam no municipio onde se localiza o CTRS
chegavam para o tratamento de ambulancia, servico fornecido para os que
conseguiam ir de 6nibus ou carro préprio. Os pacientes das cidades vizinhas
também eram transportados por ambulancias ou vans providas pelas
prefeituras dos municipios onde residem. Esses transportes ficavam
aguardando os pacientes para o retorno a suas casas por cerca de trés a
quatro horas diarias.

Especificamente em relacdo aos quatro participantes da pesquisa que
moravam no municipio sede o deslocamento da moradia ao CRTS ocorria por
meio de: ambulancia para Marcia, 6nibus coletivo para Vanessa e Pedro e
carro particular para lolanda, a Unica que vinha acompanhada pelo marido.

O deslocamento dos demais seis participantes que moravam em outros
municipios variava: Valeria, Edna, Erika vinham de van de um mesmo
municipio a 60 Km do CTRS, sem acompanhantes; José e Antdnio, moradores
de municipios localizados a 30 e 40 Km do CTRS também vinham de van, sem
acompanhantes; Wander andava trés km a pé até o ponto de Onibus e
percorria cerca de 15 km de 6nibus até o CTRS.

A rotina diaria dos participantes na chegada ao CTRS era semelhante
aos demais. Chegavam mais cedo, ficavam aguardando na sala de espera,
onde conversavam com outros e, se necessario, assinavam alguns papeis

referentes a solicitacées do servico de hemodidlise. Caso, ao chegar ao CTRS,
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algum paciente passasse mal, era encaminhado diretamente para sala de
emergéncia, sendo atendido imediatamente pelo médico ou enfermeira.

O comportamento dos participantes em relacdo ao convivio social pré-
sessdo de hemodialise variava. José e Antdnio, geralmente chegavam ao
CTRS mais quietos, cumprimentavam todos, mas em geral iam direto a sala de
hemodidlise, assim como Pedro que realizava a hemodialise no periodo da
manha. lolanda, Marcia, Edna e Erika cumprimentavam a todos e almogavam
junto com os demais no refeitério.

Wander, Valéria e Vanessa se destacavam em relacdo ao convivio
social. Wander em geral conversava com profissionais da equipe, pacientes e
demais participantes. Parecia gostar de brincar com todos. Valéria, sempre
elegante, aparentando ser muito vaidosa, conversava com todos e parecia
sempre disposta a ajudar um e outro. Vanessa também conversava com todos,
sempre muito confiante em sua recuperacao.

O almogo era fornecido no proprio Centro de Terapia Renal. Nesse
momento todos se reuniam no refeitério, cada qual com sua dieta especifica.

Almocavam e se dirigiam para o saldo da hemodialise.

5.1.2 A rotina na sala de hemodialise

A entrada na sala do CTRS para o inicio do tratamento em hemodialise,
tanto dos pacientes quanto aos participantes dessa pesquisa, seguem um
protocolo utilizado pelo servico de hemodialise, considerando-se a necessidade
das maquinas em trés turnos e também o tempo de trés a quatro horas de cada
participante. Ou seja, os participantes comecam em horérios e dias diferentes
0s seus tratamentos: alguns s&o “ligados” * & maquina mais cedo que outros.
Em média, da chegada ao CTRS até a finalizacdo da sesséo transcorre cerca
de seis horas.

Alguns pacientes sdo acompanhados pelos familiares que ficam na
recepcdo aguardando o término da sessdao de hemodialise, outros saem e
depois voltam. Somente em alguma situacdo de maior gravidade ou por
escolha do familiar o acompanhante permanece junto ao paciente durante as

sessdes. Apos o término da realizacdo da hemodidlise, alguns pacientes sao

* “Ligar & maquina” é a express&o corriqueiramente adotada para o procedimento de inicio da
hemodialise.
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conduzidos para o elevador de saida pelos familiares, pelos técnicos de
enfermagem ou pelos motoristas da ambulancia ou da van dos municipios.
Especificamente no que se refere aos participantes dessa pesquisa, como ja
ressaltado, vao e voltam sem acompanhantes para a realizacdo das sessbes
de hemodialise.

O deslocamento dos pacientes dentro do CTRS ocorria de modos
diversos. Alguns familiares iam até a sala de hemodialise para acompanhar os
pacientes que ndo tinham condic¢des clinicas para se locomover e os ajudam a
subir na balanca. Outros que nao estavam acompanhados pesavam-se
sozinhos e ja falavam o peso para os técnicos de enfermagem anotar no
caderno.

O peso determina quanto o paciente poderd perder de liquidos na
maquina de hemodialise. Quem avalia o0 peso a perder na sessao de
hemodidlise € a enfermeira que faz o célculo de perdas/horas.

Apos as transcrigcbes do peso, cada paciente se dirigia para a maquina
de hemodialise, ja organizadas com lenc¢oéis e cobertores. Alguns pacientes
levavam lencdis para seu uso exclusivo e dispensavam os ja disponibilizados
pela equipe de saude. Nao existia maquina pré-determinada para cada
paciente usar.

As cadeiras sao colocadas lado a lado, o que permitia a cada paciente
assistir as eventuais alteracdes clinicas dos colegas mais préximos. Diante de
qualquer alteracdo identificada pela maquina de hemodialise, ocorria o disparo
de um alarme, um som de apito, que chamava a atencéo do préprio paciente e
dos profissionais ali presentes.

Ha televisores fixados nas salas, mas poucos conseguiam escutar
devido ao barulho das maquinas, da equipe de saude, sendo gque 0s pacientes
muitas vezes sO enxergavam as imagens.

Para a realizacdo da hemodialise os técnicos (as) de enfermagem
puncionam a fistula do paciente introduzindo uma agulha de calibre maior
(16G); esta agulha possui uma extensdo para que ndo sejam tracionadas as
linhas que estdo conectadas a elas e ao capilar. O cateter € introduzido na
fistula através da artéria-venosa, o que causa dor e incbmodo a cada paciente.
Apo6s a introducdo da agulha o processo de hemodialise ocorre normalmente

na maioria das vezes. Ocorria que algum paciente passasse mal ha maquina,
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com caimbras, dores, alteracdo da pressdo arterial, sendo atendido
imediatamente, e parando por alguns momentos o processo de hemodialise se
necessario.

Durante o periodo em que o0s participantes estavam na maquina de
hemodidlise, em torno de trés a quatro horas, o auxiliar e o técnico de
enfermagem aferiam a pressdo arterial de uma em uma hora devido a
instabilidade hemodinamica dos pacientes durante o procedimento. Alguns
necessitavam de medicacbes concomitantes a sessao de hemodialise,
administradas pelos enfermeiros ou técnicos de enfermagem. Os meédicos,
cada um em seu turno, manha, tarde e noite realizavam “visitas” individuais a
todos os pacientes, verificando os dados vitais, queixas, dores e permanecem
no CTRS, durante o periodo da realizagdo da hemodidlise de acordo com seu
turno.

Havia também o movimento de auxiliares e técnicos de enfermagem,
enfermeiras e médicos, em troca de plantes. Cabe ressaltar ainda que as
trocas de plantdo eram somente realizadas pelos médicos nefrologistas e pelas
enfermeiras, que cumpriam o horario de oito horas. Os técnicos e auxiliares de
enfermagem faziam o esquema de plantbes de doze por trinta e seis horas A
psicologa e a assistente social cumpriam o horario de seis horas diarias,
intercaladas entre manha e tarde. No periodo de cerca de 40 a 50 minutos de
troca de turnos dos pacientes e participantes, 0 movimento de pessoas que
circulam dentro do CTRS era intenso.

Depois de “ligados as maquinas”, os pacientes inicialmente procuravam
dormir um pouco, ouvir musica ou simplesmente fechar os olhos.

Algum tempo depois chegavam o0s médicos, conversavam pouco,
aferiam novamente a pressao arterial e forneciam alguma orientacdo se
necessario, mas nao chegavam a se demorar com cada um. Permaneciam os
enfermeiros e técnicos sempre por perto, observando e atentos a qualquer
sinal dos usuarios do servico e dos participantes, sempre dispostos a atendé-
los, no que tange a parte técnica.

No transcorrer das sessfes de hemodialise ocorriam interacdes entre os
participantes da pesquisa e demais pacientes em geral, que passavam por

relatos de cenas e acontecimentos do cotidiano, por indagacdes sobre
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continuidade de histérias de familia, de tratamentos e assuntos corriqueiros
gue surgiam no momento.

O cotidiano do tratamento também os confrontava por vezes com a
morte. A auséncia de um paciente na maquina os levava ao siléncio e a
constatacdo de que o paciente podia ter morrido. O siléncio se fazia, as
perguntas se calavam, o olhar dizia tudo. Alids, ndo se fazia necessario falar e
também perguntar, ja que o olhar fala por si s6 e, eloquente, dizia muito mais
do que a palavra.

Momentos “especiais” de convivio alegre e de tristeza ocorreram ao
longo do periodo de observacao, revelando um cotidiano marcado por uma
rotina de comportamentos pré-determinados pelo tratamento ou pelos
profissionais de saude ali presentes, mas também com espaco para atitudes
espontaneas e naturais, com risos faceis que minimizavam a dor e atuavam no
ambiente, contribuindo para que o tempo passe mais rapido. E todos se
integravam numa cumplicidade Unica. Mesmo com os mais timidos, e até no
rosto daqueles que pareciam se constranger, 0 riso surgia, assim também
como surgia também o choro em alguns momentos. Sofrimentos sempre
minimizados pelos profissionais da equipe de salude que estavam ali, préximos

o tempo todo.

5.2 Anédlise das entrevistas

5.2.1 Contexto de realizacdo das entrevistas

As entrevistas foram encontros permeados por emoc¢do. Contar suas
histérias evocou aos entrevistados lembrancas, boas e ruins, fez com que
retomassem aspectos de suas histérias de vida e de adoecimento.

O ir e vir da equipe de enfermagem, quando a entrevista foi realizada na
sala de hemodialise ou na sala de espera, ndo impediu que os participantes
continuassem as suas histérias. Na sala da psicéloga o isolamento era maior.
Mas o local ndo pareceu importar para que a entrevista se desenvolvesse no
ritmo e com a extensao decidida pelos proprios entrevistados. A presenca do

gravador ndo pareceu intimidar o relato das historias. Um dos entrevistados a
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perceber o término da fita comentou com humor: “eu falei muito, acabei com
sua fita” (Antonio).

Alguns pacientes até mesmo perguntavam por que nao eu, por que eu
nao vou participar? A esses a pesquisadora esclarecia havia critérios de
inclusdo na pesquisa a serem respeitados e disponibilizava um tempo para
uma conversa informal.

Durante as entrevistas ocorreram diferentes posturas fisicas e diferentes
énfases de conteudo. O jeito de cada um sentar, uns com as pernas esticadas,
outros mais timidamente puxando o cobertor aos seus pés, uns falando mais
baixo, outros mais efusivos. Alguns participantes mantinham a expectativa da
realizacdo do transplante. Outros participantes, como Vanessa, Wander, Erika
que ja haviam passado por toda a trajetoria necesséria para o enxerto do rim,
nao expressavam tanta expectativa pelo transplante. Mas todos revelavam uma
expectativa de um tratamento que lhes proporcionasse qualidade de vida e
bem estar. Outros, como Anténio, Wander e Erika atribuiam a realizagéo do
tratamento a vontade de Deus, acreditando em milagres. Surgiu para todos 0s
participantes a esperanca por dias melhores. Alguns com risos faceis, como
Vanessa e Wander, outros com choro facil, como Anténio e Valéria.

Para os participantes, tanto para os homens como para as mulheres, a
vida continuava, paralela ao tratamento hemodialitico. Poucos conseguiram
manter o0 emprego, sendo aposentados por invalidez, exceto Vanessa, que
mantinha seu emprego. Os outros participantes dedicam-se a fazer pequenos
trabalhos mesmo que informalmente, para passar o tempo, estratégias de
resiliéncia. Outros, no entanto, ajudam um ou outro e falam: “eu vou sair daqui,
se Deus quiser e Ele quer”.

A vida familiar foi tematizada nas entrevistas. Valéria morava sozinha e
tinha dois filhos casados, assim como José que também morava sozinho e
tinha dois filhos. Antbnio morava com a esposa, mas esta ndo o0 acompanhava
nas sessbes de hemodialise e ndo tinham filhos. Marcia morava com cinco
filhas que iam ao CTRS para acompanhar o tratamento, aparentando certa
preocupac¢do com seu estado de saude. Edna morava com o marido e uma
filha doente, tinham trés filhos casados. Erika morava com o marido e dois

filhos na casa da sogra. Vanessa morava com dois filhos. Pedro morava
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sozinho e tinha uma filha. lolanda morava com o marido e tinha dois filhos

casados. Wander morava na zona rural na casa da irm&; tinha duas filhas.
Todo esse cenario, esse contexto afetivo, com as emocgdes presentes,

permearam o contexto de realizacdo de cada entrevista e renovaram a cada

dia a motivacdo para realizar esta pesquisa.

5.2.2 Categorizagao dos temas que emergiram das entrevistas

ApoOs a transcricdo de todo material foram realizadas varias leituras dos
textos produzidos com o intuito de verificar pequenas falhas, reparadas com
novas “escutas” do material coletado, o que possibilitou também melhor
assimilagcao do material.

Apbs o aperfeicoamento dos textos, realizou-se a exploracdo do material
seguindo as regras da analise tematica proposta por Ezzy (2002) norteada pela
busca de compreensao das vivéncias no cotidiano dos participantes.

Houve a identificacdo de vivéncias, comuns aos participantes,
relacionadas aos atributos essenciais de uma grave condicdo cronica de
saude, denominadas por Moreno (2008) como permanéncia, irreversibilidade,
incapacidade funcional, incurabilidade, degeneracdo e longa duracdo. Esses
atributos de uma mesma doenca foram revelados em relatos de diversas
vivéncias, nas diferentes etapas do curso do adoecimento e tratamento. Cada
paciente entrevistado descreveu singulares percalcos encontrados nos seus
cotidianos e modos préprios de adaptacao/reestruturacao.

Percebeu-se também que os relatos dos participantes revelavam
sentimentos e emogdes associadas aos acontecimentos e fatos que marcaram
seus cotidianos. Aspectos praticos de suas vivéncias como, por exemplo, o
afastamento do trabalho e suas consequéncias para a dinamica familiar, se
entrelacam com significados atribuidos a essa mudanca de papel na sociedade
e na familia, afetam autoestima, favorecem sintomas depressivos. Esta
indissociavel fusdo de aspectos psicologicos/ psiquicos e sociais das vivéncias
relatadas também foi considerada para a selecdo dos temas de maior
relevancia.

Leituras e releituras dos relatos de cada entrevistado conduziram a

categorizacdo das vivéncias relatadas, focalizando momentos do passado, do
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presente e do futuro da vida e aspectos psicossociais do processo de
adoecimento dos participantes.

Das sucessivas leituras das transcricdes emergiram cinco temas:

Tema 1. O processo inicial do adoecimento: vivéncias marcantes.

Tema 2. O processo de tratamento: vivéncias ambivalentes.

Tema 3. O cotidiano: mudancas, dificuldades e possibilidades.

Tema 4. A rede de cuidados: equipe de saude, pacientes e familiares.

Tema 5. O futuro: Transplante Renal e Religiosidade.

A seguir, serdo apresentados, excertos® da transcricdo das entrevistas,
mantidas as caracteristicas das expressdes verbais dos participantes
organizados por temas. Foram extraidas partes significativas e comuns as
entrevistas dos participantes de acordo com os temas, ndo seguindo assim
uma ordem exata da fala dos participantes, no intuito de melhor representar os
conteudos referentes a cada tema e também favorecer uma melhor
compreensao do leitor. Nos excertos estdo destacadas em negrito pela
pesquisadora expressdes e conteudos que melhor revelam aspectos

relacionados ao tema.

5.2.3 O processo inicial do adoecimento: vivéncias marcantes

Os entrevistados ja haviam percorrido o processo pré-diagndéstico e ja
haviam se distanciado do impacto da decisdo médica de fazé-los iniciar a
hemodialise. Todos j& estavam em tratamento ha pelo menos trés anos. Os
relatos dos histéricos apresentam aspectos semelhantes, mas também se

diferenciam em aspectos significativos.

Eu ha uns quinze anos atrds eu sentia muitas dores na barriga. Ela pediu um raio x, eu fiz e
Nisso que eu entreguei o raio x pra ela, ela viu e descobriu que eu tinha duas pedras grandes
no rim, que eu nao lembro o nome e que ocupam o rim inteiro e dilata totalmente o meu rim.
Mesmo assim eu fui para Belo Horizonte, fazer uma cirurgia no outro rim. Fiquei uns oito anos
sem ter que fazer hemodialise. [...] Depois de uns oito anos, eu comecei a sentir muita

canseira, me deu um amarelao muito forte, eu ndo conseguia comer. Qualquer passo que eu

® Excertos das entrevistas: tratam-se trechos selecionados pela pesquisadora de acordo com o contexto
das entrevistas/temas para andlise. Os excertos serdo precedidos de colchetes [...] quando, em um
mesmo paragrafo, forem aglutinados trechos da entrevista sobre um mesmo assunto; ou de parénteses
(...) utilizados quando houver mudanca de assunto, indicando separagéo de paragrafos.
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dava eu sentia muita falta de ar, ndo conseguia mais nem estar andando direito. Ai fui
internada aqui na Santa Casa e foi solicitado pra fazer varios tipos de exame, mas o caso que
a Dra. E. ja trabalhava na policlinica, ela ja fez o exame pra ver como tava meu rim, ai foi
descoberto que eu teria que fazer hemodialise. Ai eu fiz uma fistula na época, uma parou,
depois tive que fazer uma outra fistula, ai quando eu comecei a fazer dia quatro de julho,

comecei a fazer hemodialise. (Marcia)

A sucessédo de sintomas e de comorbidades, em tempos prolongados,
muitas vezes sem um diagnéstico ou com diagnésticos que afastavam o
paciente do tratamento correto, aparece como aspecto frequente no relato de
Marcia e de outros participantes.

O marco do inicio do tratamento é a fistula, procedimento que antecede
o inicio do tratamento e que, no caso de Marcia assim como de outros, por
vezes nado “da certo”, configura-se como uma etapa a superar para, entao, ter
possibilidade de passar a uma nova fase, a da hemodialise, esta mais definida,
ja com um diagnastico.

A data especifica do inicio do tratamento, relembrada ainda tanto tempo
depois por Marcia que ja esta em tratamento revela que deve ter sido muito

significativo o inicio do tratamento.

Olha comecei com pressao alta e fiquei dois anos tratando no cardiologista e ndo descobriu 0
que era. Ficava fazendo exame de coracéo, coracdo e mudando o medicamento. Depois o meu
marido achou assim, que tava demorando, ndo tava evoluindo, né? Eu cada vez pior. Ele falou
assim, vamos mudar de médico. [...] Ai nessas alturas a minha creatinina ja tava quatro,
como é que fala? Tava alta. Ai ele falou comigo. Olha eu sinto muito, mas a senhora ja esta as
portas da hemodidlise. Ele pediu um exame de sangue, dai me passou para a doutora. Ela
ainda tentou segurar mais dois anos. De repente de quatro pulou pra nove creatinina. E ai eu

tive que internar as pressas e fazer hemodidlise. (lolanda)

A busca por um diagnostico, desvios do caminho que poderia levar ao
correto diagnostico que, no caso de lolanda retardou em muito seu tratamento,
e 0 encontro por fim de um profissional capaz de definir qual doenca estd em
curso sao situacdes que fazem parte do que 0s pacientes revelam como mais

significativo desse periodo.

Uai, eu descobri assim, dentro da escola passando mal, eu achei que era labirintite,

entendeu? Porque assim, eu tinha um horario por volta de umas nove horas da manhé eu
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dava ansia de vémito, entendeu? E com ansia e tudo. Até que fui ao médico de ouvido
achando que era labirinto né? E nada, acusava nada. Ai depois fui ver que a creatinina e
minha uréia que tava alta. [...] Ai que deu pra diagnosticar que era isso. Porque ate entéo eu
achava eu que tava com labirintite, porque eu tava tonta, sabe assim tontinha mesmo, foi de
repente. Antes nao tinha nada ndo. Ja tive um A.V.C. [...] Com 36 anos eu tive uma trombose
aqui, entendeu? Entédo, é trombose aqui. Pois é trombose, ndo AVC, tive sequelas por um
tempo, depois voltei ao normal. E o braco e a perna com dificuldades, mas depois voltou ao
normal. Mas acho que isso tudo assim, talvez eu descuidei, porque era uma presséo alta, ne?
(Edna)

Relatos como os de lolanda e Edna revelam o quanto os pacientes
dominam o linguajar técnico para se referirem ao se passou com eles. Elas
repetem, aprenderam a explicar o0 que se passou antes da indicacdo da
hemodialise, como Ihes foi transmitidos pelos profissionais.

A possibilidade de ter “descuidado” e ser “culpada” pelo agravamento da

doenca também aparece na fala de Edna e de outros entrevistados.

A minha doenca é hereditaria, € a mesma que V. tem. NO6s temos um parentesco longe, mas
temos, e, ja nasci com este problema renal, mas tive dois filhos sem saber que eu tinha a
doenca. Nao fazia exames porque eu ndo sentia nada. Um belo dia tive uma célica, fui fazer
certos exames e descobri que eu tinha a doenca, mas na minha familia j& foram cinco que
morreram com este problema. [...] O que me trouxe para ca rapidamente, foi que eu tirei um
nédulo na mama, ele que me fez a cirurgia, deu um avanc¢o brusco no meu rim e eu cai
aqui. [...] Pra eu te falar a verdade, eu tive muito medo, quando o médico, Dr. A., fez uma
fistula, quer ver? Tem o sinal dela aqui 6. Bem eu tirei o cancer de mama que eu tive, o Dr.
A. mandou que eu fizesse uma fistula, ficasse com ela no braco, de repente eu poderia
entrar aqui, € eu acho cateter uma coisa muito desagradavel, entdo eu fiz esta fistula e viria
com ela no braco, aquilo j& me incomodava aqui. Eu ndo vou pra hemodialise. Eu tenho fé
em Deus que eu néo vou cair na hemodidlise, eu tenho essa fistula, mas eu ndo vou. Mas
infelizmente aconteceu que eu estou aqui. A primeira semana que eu cheguei aqui, eu chorava
muito, entendeu?(...) A Unica coisa € o problema da agulha que eu tenho até hoje. Mas a
guestdo de eu estar sentada ali fazendo hemodialise € como se estivesse conversando com

vocé, pra mim. (Valéria).

Valéria comecou a hemodialise ha trés anos e meio. A doencga no caso
de Valéria € hereditaria e foi agravada pelo processo de cancer de mama. Ela,

mais proxima do impacto inicial e talvez mais fragilizada pelo adoecimento
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anterior, revela seus sentimentos na entrevista: muito medo e tristeza, “mais

Ay

pela agulha e menos pelo estar na maquina, conversando com vocé”.

Antes de fazer hemodidlise, tinha vida normal. Nunca fui a médico. Nunca, nunca tinha ido,
pra nada, nada. Pra nada. Quando eu cheguei a ir, fui de uma vez s6, com esse problema ai.
Nunca tinha ido, que eu me lembre ndo. Tenho saude de burro. O problema foi problema de
pressédo alta. Pressdo alta que causou esse problema ai. Ai comecou a inchar os pés, o
rosto, ai a pressdo ndo abaixava, muito alta e eu comecei a fazer em F., eu morava la. Ai
depois eu arrumei vaga aqui, eu vim pra aqui. [...] Ai eu fiz transplante, né? Fiquei trés anos e
meio fora, ai depois deu rejei¢cdo, tive que ir pra Belo Horizonte tirar o rim e voltei para
hemodialise de novo. [...] E, é de familia, né? Até minha mae também faleceu tem uns dois
anos, atras, ai com esse problema também, entendeu? E eu nao tinha problema nenhum. Isso
ai apareceu da noite para o dia, entendeu? Foi rapido. Eu pesava 140 quilos entendeu? Ai a
doutora aqui falou que pode ter sido isso também, pressédo alta, eu muito acima do peso, do
peso normal, ai causa isso ai mesmo. Minha mde morreu de problema de coracdo e

insuficiéncia renal. (Wander)

Eu comecei a ter insuficiéncia renal aos 16 anos. Era uma mielonefrite que foi atrofiando os
rins. Com muita primeira gravidez ele atrofiou um pouquinho mais rapido. Ai quando meu
menino tinha mais ou menos, uns cinco anos, ele atrofiou de uma vez. Ele paralisou. Ai eu cai
aqui, cai na maquina. Foi um periodo dificil, porque foi a primeira vez que eu cai aqui. Eu nédo
tinha conhecimento, entdo era assim. Matar um ledo por dia pra sobreviver. Eu tinha muitas
dificuldades. Eu néo tinha veia pra fistula, o cateter ficava um tempo até ele soltar sozinho, e
ai foi o periodo dificil. O médico chamou, chamava a minha familia e pediram que se eu tivesse
algum doador que fizesse o transplante urgente, porque a minha situacao era bem critica
aqui. Fiz um transplante que durou oito anos e trés meses e deu rejeicdo. Ai eu voltei pra
maquina. [...] A primeira vez, que eu tive o diagnoéstico que eu faria hemodidlise, eu achei que
eu ia morrer dai um ou dois anos. Ai eu imaginei que ndo teria muito tempo porque, como é
que uma pessoa vive sem a funcdo renal? Ai eu tive rejeicdo, eu fiquei muito revoltada,
porque voltar é pior do que cair aqui a primeira vez. E infinitivamente pior. Ndo tem
discricdo. E uma dor que ndo tem e ndo consegue descrever. E é uma revolta que vocé so
se revolta contra Deus. Vocé quer um culpado, mas ndo existe entdo vocé culpa Deus. Eu
briguei com Ele, falei que ndo queira mais conversar com Ele, falei com Ele, que Ele me caiu,
me jogou no chéo, que Ele me deu as coisas depois me tomou. Ficou isso um bom tempo.
Entdo, tava naquela situacdo e era uma coisa que magoa muito e vocé comega a se
questionar, serd que Deus ta castigando mesmo? Ai, eu falei ndo, ndo é castigo ndo. Ai eu
comecei a trabalhar dentro de mim a minha volta. Ai como diz, fiz as pazes com Deus e
falei com Ele, se era pra mim ficar aqui, que Ele me desse forca, enquanto Ele me desse
forga eu ficaria.[...]Eu tenho pavor de agulha C. para, se eu ficar em casa pensando nas

agulhadas que vou levar aqui, eu ndo venho, mas nem morta, entendeu? (Vanessa)
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Eu morava na roca e a agente de salde todo més ia l1& e eu medi a pressao no dia
gue ela foi la e a pressao tava alta — 18x12. Ai me pediu pra mim marcar, uma consulta € no
dia seguinte eu ia pra Campo Belo ai eu tava no ponto de 6nibus esperando, ai o doutor
passou e verificou a pressdo de novo e ela tava 18x12. Ai ele marcou pra mim ir no outro dia
no consultério dele e me pediu uma bateria de exames e constatou que eu tava com problema
de rins. [...] Ai o doutor no caso foi o Dr. G., ai ele olhou também meus exames e falou que no
caso eu tinha que fazer um transplante de imediato ou entdo entrar na hemodialise. Ai eu
peguei segurei durante um ano e quatro meses fazendo os exames, regime, tudo. Pra mim
fazer o transplante direto. Ai eu fiz o transplante. Fiz o transplante direto e fiquei transplantada
quase trés anos. Ai depois a creatinina subiu ai eu fiquei internada. Internei varias vezes,
umas oito vezes mais ou menos em Belo Horizonte pra ela abaixar. Ai eu tive que entrar na
hemodialise e no comeco néo foi facil ndo, a pressdo subia muito, passava muito mal.

Depois fui me acostumando e assim até hoje, quatro anos. (Erika)

As histérias de Vanessa, Wander, Erika e Pedro tém em comum a
passagem por um transplante e o retorno a maquina de hemodialise. Wander
refere-se a uma vida pré-adoecimento de “saude de burro”. J& Vanessa
conviveu com a insuficiéncia renal desde adolescente. Erika ndo passou por
hemodidlise antes do transplante. Conseguiu permanecer trés anos bem apés
o procedimento. Mas, nas histérias dos trés, um transplante mal sucedido.
Wander mais conformado com o retorno a hemodialise. Vanessa num primeiro
momento viveu o retorno como “castigo de Deus”. Erika no comeco nao foi
facil, depois foi se “acostumando”. Pedro no comeco fica apavorado. A

aceitacao dos fatos se revela em seus depoimentos:

No comeco a gente fica um pouco apavorado né? A gente ndo tem, no comeco a gente ndo
tem nogdo nenhuma do que, que é hemodidlise, dai a pouco, pedido de sangue. Tem muita
gente que ignora, como mesmo voceé tira 0 sangue do corpo tudo e pde outro, né? Tem muita
gente leiga. [...] Eu trabalhava, eu era funcionario na rede, tinha carteira assinada e tudo e com
esse problema a gente fica totalmente incapacitado de néo trabalhar, assim de fazer
gualquer outra coisa s6 que vocé nado tem condi¢des de ser um funcionério com carteira, né?
[...] Tinham que inventar um cateter pra ser fixo no brago e que ndo houvesse rejei¢éo, porque
0 que é muito dolorido, principalmente no inicio quando a gente comeca na hemodialise é
vocé suportar a agulha, porque é uma agulha bem grossa, entdo vocé fica em dois lugares
no braco, uma na parte da veia que sai 0 sangue pra por na maquina e um outro que depois
gue o sangue esta filtrado ele volta. Entdo € uma arterial e outra venosa. Entdo, no comeco a

gente sente muito porque o brago acostumar, pra poder, né? Entdo essa parte é dolorosa, mas
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depois com o tempo a gente vai acostumando, né? Porque a pele ja vai dando uma calejada,

né? (Pedro)

A dor inicial do tratamento se concentra no cateter para Pedro. A
compreensao do que é a hemodialise, ver a troca do sangue, saber que todo o
sangue esta sendo filtrado parece incomodar muito também. O “calejar” da pele
gue atenua a dor do cateter parece acompanhar um calejar de sentimentos,

parece ir levando a aceitacdo do tratamento, inevitavel.

Trabalhava na M. Caixa, e o governo comeg¢ou a ameacar fechar a M. Caixa [...] Na familia tem
muitas pessoas com diabetes. Estava ileso, até que o governo fechou a M. Caixa, a producao
do dinheiro caiu a 10%. Um amigo, que trabalhava na Secretaria de Obras me convidou para
trabalhar na COHAB e |4 comecei a ter muita sede, apesar do acompanhamento médico. Fui
procurar a médica, ela pediu exames. O resultado causou uma surpresa em mim, nela néo.
Falou que ja tinha percebido que a minha glicose era alta. Errou na profissédo dela. Esta com
diabetes. Eu era muito forte, consegui continuar no trabalho, ndo importando com o
tratamento, isso em 1992. Iniciei o tratamento em 1999, diabetes avancada, presséo alta.
Trabalhava vinte horas por dia. Consequéncias, foi quando procurou a solucdo para a diabete,
nao era so diabete. De 1999 a 2005, foi controlando mais ou menos a diabetes, quando dava
usava a insulina ou cha. Vim para L., fechei o restaurante, consultei com o J.M.de P., ele
encaminhou para o nefrologista, G.. Ele pediu exames e eu comecei a fazer parte desta

bagunca organizada em 15/05/2006. (José€)

A associacao do adoecimento com o estresse do trabalho aparece no
relato de José. A importancia do trabalho se mostra na tentativa inicial de
continuar trabalhando mesmo ja adoecido. O que marca o inicio do tratamento
é o fechamento do seu restaurante. Chama a hemodidlise de “bagunca
organizada”, um modo talvez irdnico de definir sua insatisfacdo com o rumo dos

acontecimentos de sua vida.

Na verdade é o seguinte foi descoberta a minha doenca porque eu estava na lista de corte da
empresa e tinha um convénio bom e eu fui acreditei que Deus podia fazer milagre e eu
continuar na empresa naquele ano, Deus fez. Porque o Unico que escapou daquele corte fui
eu, mas como eu tinha um convénio ndo pagava nada, eu fui no médico para fazer alguns
exames, ver como estava a salde. Deus quiser fazer Ele pode, mas sendo quiser pelo menos
eu vejo como estd a salde. Minha pressdo estava 20x10, fazia quatro meses
aproximadamente que eu tinha feito exames periddicos e tava normal. Depois de um ano, eu

estava na lista de corte outra vez, s6 que como a doenca agravou ai o0 médico afastou. Eu
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fiquei afastado uns trés meses aproximadamente, ai ao teve jeito, eu vim fazer hemodialise
[...] Entdo a hemodialise tem um preco de aproximadamente de seis a oito meses e agora
estou em Lavras aproximadamente uns cinco anos. Hoje eu sei que possivelmente foi nefrite,

guando era crianc¢a foi mal tratada ou passou despercebida. (Antdnio)

A busca de uma explicacdo para o surgimento da doenca esta presente
nos relatos, como o de Antdnio. A doenca por vezes chega sem sinais
anteriores percebidos pelo paciente como para Antdnio, mas o mais comum é
que a descoberta da insuficiéncia renal cronica e a necessidade da realizagc&o
do tratamento de hemodidlise sejam antecedidas por varias outras patologias e
ou sintomas iniciais.

Os sintomas e a percepcao de que algo vai mal variam. As explicacdes
“importadas” do linguajar médico estdo presentes e misturadas as formas mais
simples de denominar as manifestacbes que pré-anunciam a fase de
hemodidlise. Referem-se ao inicio com forte dor na barriga, pedra nos rins,
canseira, falta de ar, hipertensdo e aumento da creatinina, vémitos acrescidos
de tonteira, ureia alta, pressao alta, hereditariedade muito forte pressao alta,
miolenefrite quando crianca, diabetes, com incidéncia maior devido a
hipertenséao arterial.

Algumas doencas como Acidente Vascular Cerebral, Trombose, Cancer
de Mama, Diabetes e a rejeicdo ao transplante marcaram o inicio ao tratamento
de hemodidlise para outros.

Falam de um inicio, que de uma forma ou de outra, marcou
profundamente a vida de cada um. Nos relatos da fase inicial as emoc¢des
parecem contidas ou ja distantes pelo longo periodo que estdo na maquina.
Mas, a realizacdo da fistula, a dor da insercéo da agulha ou do cateter ainda é

vivamente lembrada por alguns.

5.2.4 O processo de tratamento: vivéncias ambivalentes

O processo de tratamento em hemodialise € acompanhado de

sentimentos ambivalentes de aceitacdo e ndo aceitacao.

A gente acaba entrando em depresséo, na minha casa meus filhos também comegaram a ter

muitos problemas de depressdo. Porque havia pouco tempo, haviam perdido o pai, entdo
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ficou esse problema de ndo aceitagcdo. S6 que como eu sempre procurei, sou religiosa, entdo
sempre ia na igreja, ia buscar a palavra e Deus falava que era uma coisa pra me ajudar, uma
coisa que eu teria que enfrentar. Ai, eu mesma fui me escutando, ficando mais forte e
aceitando a doenca. Como a gente costuma dizer, existem coisas bem piores, ai fui
conversando com meus filhos, explicando, se eu fizesse o tratamento correto eu teria mais
chance, de ta bem aqui, até mesmo com eles. Pra mim, é uma coisa boa. Tem uma higiene
aqui dentro, os médicos excelentes, estdo sempre conversando com a gente, explicando
direitinho. [...]. As maquinas s@o novas, sdo coisas boas, agua muito bem tratada entdo, vocé
quase nem escuta falar de problemas deste tipo mais, gracas a Deus. Porque antigamente era
terrivel. Na época que eu comecei com problema renal, eu vinha aqui na Santa Casa, era
noutros andares, era bem complicado, eu via, era dificil ver as outras pessoas fazendo. Hoje
em dia ndo, as maquinas sdo modernas, a gente procura conversar com eles, se a cadeira
ndo ta boa, eles procuram trocar, fazer uma coisa pra gente, para dar um conforto melhor
para os pacientes. (...) Eu to ficando trés horas e meia, meu horario sdo quatro horas, que

eu teria que fazer s6 que eu ndo aguento ficar esse periodo todo na maquina. (Marcia)

Reacgles psicolégicas como depressdo, acompanhada pela néo
aceitacdo, envolvem Marcia e seus filhos que h& pouco tempo haviam
vivenciado a perda do marido e pai. A busca pela religido a manteve confiante e
aos poucos, como ela diz, foi aceitando o tratamento, buscando mais chances
de sobrevivéncia e a manteve mais proxima de seus filhos. “Existem coisas
bem piores”, relata Marcia.

O tratamento € considerado por Marcia como bom e essencial. Ha a
valorizacdo da higiene, da agua “muito bem tratada”, das “maquinas novas”,
comparando com um passado conhecido por ela, a disposicdo em oferecer
maior conforto, sédo apresentados como provas de que o tratamento foi aceito,
foi aprovado por ela.

O conforto das cadeiras também é tematizado por lolanda. O tempo de
permanéncia nas cadeiras as torna figura central do cenario e foco da atencéo
dos pacientes. Mas sao muitos os sintomas associados ao tratamento que ela

aponta como desconfortaveis:

As cadeiras sao boas. Eu sé ndo gosto daquelas cadeiras compridas. Eu ja falei com a
doutora, ela ja deu ordem I4, pra ndo colocar pra mim, sabe? Eu tenho muito tontura, tenho
labirintite também, ai eu tenho medo de cair. Ndo gracas a Deus, ndo, meus exames estéo
todos bons. Nao tem nada fora do normal. Eu passo bem. [...] Quando eu saio daqui sinto

muita dor de cabeca. Mas o que eu passei em relagdo aos outros ai, que eu passei, né? E so.
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Quando eu estive com a pressao boa, quando eu entro na maquina ela sobe, depois no final
da dialise ela cai de novo. Eu tomo muito cuidado com a minha alimentacédo, eu ndo uso sal
de espécie alguma. Tanto é que aqui meus colegas tudo queixa sede e eu ndo tenho. E por
isso, né? Sal pouco. Eu ndo incho nem nada, olha l& os meus pés, mas foi devido o sal, né? O

sal promove e elimina. Nada que fala que ndo pode, eu abuso. (lolanda)

Os varios sintomas de lolanda relacionados ao tratamento e ao préprio
adoecimento — tontura, dor de cabeca, labirintite, medo de cair — sé&o
contrapostos aos exames “que estdo todos bons”. Enfatiza que faz o que Ihe
cabe. A “obediéncia” de lolanda a dieta é essencial “nada que fala que néo
pode eu abuso”, mas néo a impede de ter a pressao alterada pelo tratamento.

Vocé passa por problemas dentro de casa, vocé passa por problemas de ndo aceitar a
doencga aqui. No fundo, no fundo, no fundo eu nédo tenho como aceitar, ndo. A gente quer
descontar em alguém. Mas eu levar assim numa boa sabe? Tento, tento, eu tento. Mas isso é
por que, além disso, eu tenho problemas na minha casa de doenca também e é incuravel (...)
A maquina, como diz a minha filha fala pra mim assim, eu sei que ela quer me ver por, pra
cima, ela fala mae, se vocé ndo tivesse na maquina a senhora ja tinha morrido
imediatamente a senhora ja tinha morrido. Ai o dia que eu estou com depressao ela ndo
passa a mao na minha cabeca, ela ndo passa a méo, néo, fica brava comigo, ai eu acho que
ela fala até ela é dura comigo Agora ja ndo penso assim, ja penso assim, ela é um paliativo,
entendeu? Mas ela, ela da consequéncias, entendeu? Consequéncias ao longo do tempo.
Por isso que eu falo assim, Dr. G., ele é, ele gosta de falar assim, se correr 0 bicho pega, se
fica o bicho come, mas ela pode me dar cinco anos sem esse sofrimento aqui. [...] Porque
antigamente ndo era muito bom. Antigamente é que dizem as maquinas eram perigosas, e as
coisas s6 vai tendem a melhorar, né? (...) Ela fala assim, se a senhora néo tivesse, a

senhora nao estaria aqui, ainda bem que tem né, entendeu? (Edna)

Edna enfatiza a ndo aceitacdo da doenca e do tratamento de
hemodialise, diz “no fundo, no fundo, no fundo eu ndo tenho como aceitar, ndo”
que tem necessidade de descontar em alguém o que esta passando. Mas
expressa sua luta por uma maior aceitagcado do tratamento. Apoia-se nas falas
de médico, da filha, repete essas falas como forma de se convencer de que
esse € um caminho sem volta a ser aceito. Valoriza as mudancas das
maquinas que antes eram “perigosas” e agora Sa0 mais seguras, mais
eficientes e acredita (ou ndo) que “as coisas s6 tendem a melhorar”.

Edna se refere ao tratamento e a maquina, como solucdo paliativa e
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admite consequéncias ao longo do tempo. Ao se reportar a fala do médico “se
correr o bicho pega, se fica o bicho come”, o faz de modo irbnico como |he
restando outra op¢ao a ndo ser o tratamento.

Ja Valéria parece entender o tratamento de outra forma:

SO sei que ha primeira semana para mim, foi muito dificil, sabe que, eu, entre “aspas,” ja
estava consciente de que eu precisava, entendeu? Nao entrei aqui mal e crua ndo. Ja sabia o
que era hemodialise. O dr. A. me levou na Clinica dele, me mostrou, me explicou, entendeu?
Entdo eu ja entrei aqui sabendo o que era hemodialise, € um tratamento, isso aqui ndo é
uma doenca, é um tratamento pelo resto de nossa vida. Tantas pessoas ndo tomam
remédios para o coragéo, pra isso e aquilo? E um tratamento, s6 que 0 nosso tratamento, € um
tratamento mais sacrificado, mais dificil realmente. Mas é um tratamento, eu cheguei a
concluséo. (...) Mas eu mudaria a estrutura da hemodialise, pra coisas mais modernas Mas
eu mudaria o sistema como eu ja fiz fora, entendeu? L. esta um pouquinho atrasado, ta
entendendo? Mas t4 bom. E uma coisa que me desagrada também é assim, a estrada. Isso
ai incomoda. Muito dificil, mas eu chego aqui, € como se eu tivesse chegado num hotel.
Nunca passei mal na maquina, tem trés e meio, eu ndo sei o que é passar mal na
hemodialise. Um dia tive queda de pressdo, mas ja tinha saido da maquina, mas foi o
medicamento que o médico suspendeu, mas voltei a tomar. (...) mamae a senhora esta
chorando? To meu filho, eu vou te falar a verdade, eu ndo vou aguentar fazer hemodialise,
ta? Ele falou assim: vai mde, mas uma coisa eu vou falar pra senhora, hoje eu to ligando
para a senhora, mas amanhéa eu vou ligar, depois de amanh& eu vou ligar, ndo quero ver a
senhora chorando mais, a senhora vai me prometer uma coisa mée, a senhora a partir de hoje
vai rezar para a pessoa que inventou, descobriu esta maquina e agradecer a Deus, porque
se ndo fosse esta maquina mée, n6s ndo teriamos a senhora aqui, pelo amor de Deus, ndo
chore mais mée. Eu ndo chorei mais. (...) Mas com Deus na frente e a forca psicolégica que
vocé tem que ter, porque se vocé ndo tiver, a gente ndo consegue nada nesta vida. [...]
Conscientizar que isso aqui ndo € um final de vida, isso aqui € uma vida, € uma vida para nos

entendeu? (Valéria)

O seu “preparo inicial”, conduzido pelo médico, parece ter sido de valia
para que comecasse a entender a hemodialise como semelhante ao “remédio
para o coracdo”, mas “sacrificado e dificil” e para o resto da vida.

Ressalta o incomodo do “sistema” e da viagem. Mas valoriza o fato de
nunca ter passado mal na maquina.

Valéria relata com vivacidade o dialogo com o filho em um momento de
fragilidade, de depressédo. A reacdo do filho, suas palavras, coladas em sua

memoria como se fossem dela mesma, ddo a medida da importancia da
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presenca e incentivo dos familiares para ela. Entrelaca a fala do filho com a fé
em Deus e sua forga psicolégica. E se refere ao tratamento como “isto aqui é
uma vida para nos...”

Wander também parece conformado, apesar de se estender em sua

esperanca de realizar um transplante:

Eu cheguei aqui um dia, tinha uns dois ou trés meses que eu fazia em Formiga. Ai eu
conversei com a doutora, esse pessoal que ta ai? Quanto tempo esse pessoal ta ai? Ah tem
pessoal aqui de dez anos, doze anos. Eu falei o qué? Eu entrei agora ndo vou sair disso
nunca, ai, até no comeco eu andei fazendo umas extravagancias. Nao tava ligando mais
ndo. Morrer ou viver pra mim. Tava esquentando ndo. A pessoa ta assim doze anos, nédo
sai transplante. Nao sai eu to entrando agora. SO que ela falou o seguinte, sentou comigo,
explicou, pode que essa pessoa que ta ai do doze anos néo saiu, mas pra vocé pode sair
daqui um més, dois, trés, um ano, ndo desespera por causa disso. E foi que aconteceu,
passado pouco tempo sai. Entdo é o que eu falo a pessoa ndo pode perder a esperanca,
porque é o que eu te falei, pra umas pessoas da certo, pra outras ndo da, é isso mesmo. E um
jogo, uns ganham outros perdem, assim. Mas eu to feliz, to beleza, ja acostumei, ndo tem
nada. Pra mim é normal, sabe por qué? Se vocé for esquentar a cabeca, o gente to mexendo
com isso, ndo posso sair, ndo posso fazer aquilo. A doenca fica pior, vocé fica estressado,
fica nervoso, comecga a brigar com 0s outros, passa a ndo vir mais a dialise, entendeu?
Mata dia de dialise, dia de didlise, ndo vem ndo esta nem ai, passa mal, interna, aquela
coiseira. Entao é bobagem demais, isso ndo vai levar a nada, nois ta aqui de passagem. Entdo
seja 0 que Deus quiser. O que Deus quiser fazer pra mim ta bom. Ndo esquento ndo. Sou
tranquilo. Por aquilo na cabecga, nossa eu to com isso, to com aquilo, eu vou morrer daqui
um més, dois, eu to desesperado. Isso é besteira, Deus é que sabe ta entendendo? Por que
Deus é que sabe o que pode fazer por nés. O tratamento da hemodialise é o seguinte, a
pessoa seguindo certinho, ndo tem outros problemas. Porque vamos supor, pessoa fica
mais problema na diélise se a pessoa for diabética, tiver um problema de coragéo, outros
problemas, além do problema renal, entendeu? Pra vocé ver, tem muitos que faz a dialise
bebe, fuma normal, come mal é ai que causa mais problema. Mas seguindo direitinho é
beleza, ndo tem problema, entendeu? Que a médica, e o0 médico, passa pra gente, vocé
seguindo ndo tem nada, ndo. Tenho vida normal, normal. Eu chego aqui, eu saio de |4 uma
hora da tarde, chego aqui, quinze pras duas, vinte pra duas horas. Tem um horario de 6énibus
I4, se eu perder esse de uma hora, ai eu tenho que arrumar um carro |la pra mim trazer
porque ndo tem outro. E a noite a hora que saio daqui eu pego ele ali do outro lado da rua, ali
as sete, sete e dez, mais ou menos e paro la e de |4 vou embora, até la pra roca. Chego la

oito e trinta, nove horas (vinte e uma hora) a noite, onde eu moro, caminho trés km. (Wander)
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Acostumar-se, “seguir certinho” o tratamento é o caminho enfim
escolhido por Wander depois de ter sido transferido para esse Centro. Aceita a
palavra da médica de que fazendo tudo certinho “a vida é normal”, ainda que,
em seguida, relate seus percalgcos com o transporte que por vezes o fazem
voltar para casa s6 a noite, tendo que caminhar por trés quildmetros.

A forca de vida de Wander também esta presente na fala de Vanessa:

(...) eu tenho pra mim uma frase que a doutora falou, o dia que eu cai aqui. Eu nunca mais
esqueci a frase que ela me falou. A. 50% da cura esta na sua cabeca e os outros 50% vocé
deixa comigo. E eu nunca mais esqueci isso. E sempre que eu estou pra baquiar eu lembro o
gue ela falou, entendeu? Os 50% C. é a minha fé, minha forca de vontade, as minhas
motivacdes. E eu procuro igualzinho os 50% dela milagre. Nao tenho revolta, acho que se
ndo fosse estd maquina estaria morta. Eu té aqui, vou fazer, tem que fazer? E o tratamento
que tenho que fazer? E o que eu vou fazer. Eu sou dessa opinido. E essa a op¢do que me
resta? E essa que eu vou fazer. Entdo essa maquina pra mim hoje ela é meu rim, gracas a
ela eu trabalho, eu crio meus filhos, eu vivo. Entdo eu aproveito meu tempo 0 maximo que
eu posso. Desde a primeira vez, vocé passa a ver a vida com outros olhos, vocé passa a
ter outros valores, entendeu? Espaco é legal, a higiene é legal, tirando as cadeiras, né? A

cadeira é de lascar. S0, de resto tudo é bem. (Vanessa)

O tratamento vivenciado por Wander e Vanessa, atualmente possui um
significado essencial, a maquina da continuidade a suas vidas. Juntos
vivenciam o retorno ao tratamento e a maquina de hemodidlise. Wander ja
“acostumado” refere que ndo pode perder a esperanca, ndo esquentar a
cabeca, pois a “doenca fica pior”, “fica nervoso e passa a nao fazer dialise”. Se
seguir o tratamento certo, relata Wander, ndo tem problema, mesmo que tenha
gue caminhar trés km até o ponto de 6nibus para realizar a hemodialise.

A méquina hoje é seu rim, e dessa forma passa a valorizar a vida de
outra forma, com outros olhos e outros valores. Vanessa atribui a sua forca de
vontade e a fé para dar continuidade ao tratamento. Mas reclama do
desconforto da cadeira. Os olhos brilham o medo se esvanece um pouco e a
certeza que fica, “é esse o tratamento que eu preciso”. Os sentimentos se
misturam, entre a aceitacdo e a necessidade do tratamento.

Mas héa reparos em questdes praticas, como o desconforto da cadeira, e

outros ainda, como diz Erika:
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A eu acho que ela poderia melhorar mais. Um tratamento melhor, um conforto melhor,
porque tem muita sabe? [...] Muita coisa que eles poderiam melhorar muito com isso, porque a
verba que vem do governo, aqui era pra estar 100% de melhoria. Aqui, entdo, eu acho que
o horério porque tinha que cumprir um horario, porque assim eu fago quatro horas, ja tinha que
encontrar a maquina pronta. [...] O atraso, muito atraso dos enfermeiros pra ligar, as
vezes com todos nds. Mas t4 bom, a gente vai levando, por enquanto, né? N&o assim, eu
acho que uma melhora, né? A gente podia falar, mas a hemodialise ndo é uma cura, né?
Porque assim se nao fosse a hemodialise a gente ndo estaria aqui agora, mesmo pra falar,
né? Dos acontecimentos. Entdo abaixo de Deus eu acho que ela é o tudo. [...] Entéo, eu falo
assim, a pessoa nunca deve desistir, nunca deve apavorar porque Deus nado da o fardo
maior que a gente pode carregar e nunca desistir ndo, ir em frente e pegar firme com Deus.
Porque s6 Deus, né? Entregar a minha vida mesmo nas méaos de Deus e no mais Ele fara. (...)
Entdo a gente vem de conducéo, eles pegam a gente e tras, ai ndo é facil ndo, porque a

estrada € muito perigosa, muito ruim, muito ruim a estrada. (Erika)

Erika acredita que o tratamento poderia ser melhor, principalmente com
relacdo ao horério para se “ligar” a maquina, sem atrasos. Acredita que a
hemodialise ndo é “uma cura”, mas ndo fosse a hemodialise ndo estaria ali
agora. A fé em Deus a mantém em tratamento a “pessoa nunca deve desistir”.
Atribui a maquina abaixo de Deus, como tudo, ela a mantém viva.

Assim como Edna, Valéria e Wander, Erika se desloca de sua cidade
para a realizacdo do tratamento, e refere que “a estrada é muito perigosa,
muito ruim”.

Os pacientes conseguem fazer um “balan¢o” do que houve de melhora
em todo o processo de tratamento, especialmente aqueles que, como Pedro e
José conheceram tempos de maquinas e ambientes piores. Ainda apontam

melhorias necessarias:

Tem que ter uma cabec¢a muito boa pra suportar (...) A eles tinham que modernizar um
pouco apesar de que € bem modernizado as maquinas e tudo e o sistema de cateter, né?
Mas o importante seria se eles descobrissem um material que colocassem um cateter no
braco que ficava alternativa de por sem precisar furar a pele. (...) Aqui t& melhorando, foi
pior, as méaguinas eram assim no comec¢o, um pouco ultrapassadas, era. Depois com 0
tempo eles foram comprando maquinas novas, cadeiras mais confortaveis. Arrumaram o
espaco fisico aqui da hemodidlise, € a higiene melhorou muito né? [...] o servico de
hemodialise, quando eu comecei era bem, bem acanhado, porque ndo tinha maquina
moderna. Os médicos ainda ndo eram muitos especialistas, na hemodidlise. Eles sabiam

diagnosticar o problema, mas ndo tinham muitos recursos pra poder, pra poder tratar. Mas
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agora ndo, melhorou muito, entdo a impressao que a gente tem, o espaco fisico melhorou
muito, ta muito bem asseado. A gente tem cobertura de médico, né? Entdo muito. O espacgo
gue a gente fica é o seguinte, ndo € determinado que vocé fique sé naquela cadeira,
naquela maquina. A gente pode até fazer rodizio, as vezes um dia vocé vai numa maquina,

outro dia, um dia vocé vai em outra. (Pedro)

No comeco, na realidade era um presidio, né? Era um lugar que ndo era muito agradavel,
mas devagarinho nés comegamos a travar conhecimento com pessoas que fazem junto
com a gente e acabamos descobrindo é muita afinidade nas pessoas, de amizade, de
brincadeira, essa coisa toda. (...) A gente que faz hemodidlise nelas sai pior do que entrou,
nao tem conforto, ndo tem como eu chamo, é acabam com o fisico da gente, e sdo cadeiras.
[...] Eu viajo muito, eu faco hemodialise em varios lugares, quando eu preciso. Prd melhorar
o conforto dos pacientes. [...] Outra coisa, que eu ndo sei se seria também aqui que teria ou
nao teria que fornecer, um médico, clinico geral, com quem a gente pudesse conversar, de
preferéncia alguém com um, um leque maior de conhecimento que o clinico geral teria que
ser isso ou encaminhar pra alguma coisa, ou ele mesmo resolver coisas pequenas. Seria um
alivio muito grande nas pessoas. Nos que frequentamos aqui e estamos todos os dias com as
pessoas, observando a necessidade de cada um, a gente assenta aqui por trés horas,

conversa muito, escuta muito, seria necessario ter. (José)

A ndo aceitacdo no inicio permeia os relatos de Pedro e José, assim
como os dos outros participantes. E necessario “ter uma cabeca muito boa
para suportar”, o tratamento € dificil, e 0 acesso do cateter € doloroso, relata
Pedro. Seria necessario descobrir uma alternativa para néo furar a pele e ndo
sentir a dor da insergéo do cateter. A busca de alternativas para ndo sofrer com
a dor e com o tratamento. As maquinas eram ultrapassadas, quando fez
hemodialise pela primeira vez, diz Pedro. Atualmente as maquinas sao novas,
as cadeiras sdo confortaveis e o espaco ficou melhor.

José se refere ao tratamento como um “presidio”, estar preso a todo tipo
de restricdo e a vida. Além de se referir as cadeiras de forma critica, sem
conforto para os pacientes que ficam sentados de trés a quatro horas. Associa
a cadeira, como se fizesse parte do tratamento, assim a culpa, como culpa ao
médico pela falta de conforto das cadeiras, “acabam com o fisico da gente”.
Reclama pela falta de um médico com quem pudesse conversar um clinico
geral. Que lhe respondesse de forma clara os motivos que o levaram a estar

ali, ou simplesmente que tirassem as suas duvidas, e a de outros que estdo em



118

tratamento. Para aliviar um pouco, a sua angustia, associada a dependéncia da
maquina e a prisdo imposta pelo tratamento.

A referéncia ao convivio com os demais pacientes, obrigatério, mas
também agradavel € feita por José. Fala da afinidade, da brincadeira, da
amizade. Fatores que também compdem o cenario e a vivéncia do tratamento.

Antonio se estende em sua aceitacdo da doenca e do tratamento.

Olhe na verdade é o seguinte eu aceitei bem a doenca, aceito o tratamento, me fez bem,
nao sinto dor, a presséao é alta, mas os remédios, a pressao é importante, tem época que ela é
muito alta, tem época até que eu tenho que diminuir os remédios (...)To cansado de fazer
hemodialise, eu queria parar. E claro que eu também gostaria ou que meu rim voltasse a
funcionar ou fazer um transplante. Mas se precisar fazer hemodialise o resto da vida pra
mim. Se eu parar e fazer seria bom que teria tempo livre, seria interessante mas aceito bem o
tratamento, o lugar, os colegas, as enfermeiras, para mim o normal [...] pra mim, lugar néo
tem problema, tem paciente que fala aqui o lugar € muito quente ou aqui to de frente ao ar
condicionado ou aqui eu ndo gosto dessa cadeira, pra mim, ndo tem problema, onde for pra
mim (...) Eu ja vi pacientes na hemodialise que tinha vontade de jogar debaixo de um
carro. Agora a gente precisa ter em n6s na verdade aceitagdo. A outra que a gente aceita a
doenca ou o problema seja com qual for fica mais facil. E que na verdade é o seguinte, cada
um teve que pegar sua cruz e seguir. Esses é de um jeito, outros € de outro. As vezes eu
até falo bom se eu vou ter que passar alguma coisa, porque nos temos que ser participantes
das questdes de Cristo e as vezes eu falo se acabar essa, tem que vir outra, essa eu ja
conheco. Outra eu ndo sei qual vai ser, e essa ja estou acostumado. Entdo é melhor deixar
essa mesmo. (...) Eu ja vi paciente aqui que fala eu ndo peguei peso, nao preciso fazer
hemodialise. Eu acho que é um absurdo. Que vé pensa que tira sé o liquido, mas nédo é. Eu
néo sei por que filha, eu gostaria de ser diferente, diferente. Choro, lagrimas da pra perder
um pouco de liquido. (Antdnio)

De todos os participantes Antdnio parece ter chegado a aceitacdo com
mais facilidade, relata ser praticante ativo das questdes de Cristo “cada um
deve pegar sua cruz e seguir’. Mas ndo deixa de dizer que esta cansado de
fazer hemodialise, da pressado alta e que gostaria de ser diferente. Critica 0s
que criticam os desconfortos. Critica 0s que se revoltam. Emociona-se depois
de dizer que gostaria que fosse diferente e associa as lagrimas ao tratamento,

que também fazem “perder um pouco de liquido”.
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5.2.5 O cotidiano: mudancas, dificuldades e possibilidades.

As limitagbes e os efeitos colaterais do tratamento sdo relatados por
todos os participantes. Mudam as énfases, mas ha o reconhecimento de que
muitas sdo as mudancas, relatadas com emocéao e angustia diante da realidade

a enfrentar.

(...) ultimamente, assim eu ndo saio de casa. As coisas que eu costumava fazer é ir nos
postos de saude, carregar meus filhos, levar, ajudar no tratamento deles. Essas coisas hoje
em dia, eu ndo aguento mais fazer essas coisas, e 0 servico de casa também a gente nao
pode ficar fazendo por causa dos bracos, que a gente faz essa fistula, entdo ndo pode ta
fazendo muita coisa. A vida da gente acaba ficando mais restrita, a gente acaba ficando mais
parada dentro de casa, ndo tenho muita forca e com o tempo comecou a me dar, ficar
ansiosa. As minhas pernas doem muito, ai 0 médico, passei pelo médico ortopedista e no caso
teria que por uma protese, fazer uma cirurgia, ja tdo muito desgastados 0s 0ss0s. SO que eu
nao quis fazer. Falei ndo, entdo vou continuar com o tratamento aqui, mas nado vou fazer essa
cirurgia. Excesso de hemodidlise, porque ele disse com o tempo vai mesmo dando este
desgaste. Quase todos que fazem hemodialise, acabam tendo esse problema no osso. Pra
mim, minha limitacdo sao essas, quase ndo saio mais andando, é bem mais complicado pra

mim. (Mércia)

Ah muda tudo, né? Muda tudo, o comportamento da gente, o jeito de viver. Tudo. Muda
tudo. Eu fazia ginastica, frequentava academia, parei Hoje tenho problemas nas articulagGes
porque tenho dificuldade até pra andar, eu assento assim, pra levantar, seu eu nao tiver uma
ajuda. Eu vivo mais na cama em casa. Gostava muito de andar na cidade, era muito
independente, hoje dependo do meu marido pré tudo. Pra atravessar uma rua tem que ter

ajuda do meu marido ou do meu filho. Eu ndo saio na rua sozinha. (lolanda)

Para Mércia e lolanda, as mudancas do cotidiano se expressam em
relacdo ao que elas deixam de fazer, sdo “paralisacbes”, dependéncias do
outro, o ficar em casa. E essas restricdes sao atribuidas a fraqueza fisica, a
falta de forca dos bracos, a debilidade dos ossos e das articulacdes,
consequéncias do tratamento que comprometem o vigor fisico. A descricdo das
limitagBes fisicas fica em primeiro plano. Ndo expdem seus sentimentos, mas

lamentam a dependéncia dos filhos e do marido.
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Ha uma mudang¢a muito grande, primeiro eu ndo imaginava isso pra mim, né? Igual eu, fiz
estudei igual vocé, depois de velha, que eu completei, velha que eu falo assim, né? Vocé
entendeu? E eu fiz faculdade, entdo eu ndo imaginava que eu, que eu fosse ter uma vida
assim, ter férias. Porque tenho quatro filhos, todos estudam fora, moram fora, que eu ia, por
exemplo, com essa menina curtir entendeu? A hora que ela tivesse crianca, que eu pra la.
Agora é fica bem dificil, ndo é tado facil assim, ela complicou bastante entendeu? E meu
marido, por exemplo, ele é viajante, quando igual feriado que emenda na escola podia ta com
ele. Entdo, mudou demais a minha vida. Entdo hoje eu sou um pouco estressada, um
pouco nao, sou muito estressada, né? (...) Jogar garfo, jogar isso, jogar aquilo na parede,
mesma coisa é eu, por exemplo, eu nao sou uma pessoa Sou uma pessoa esclarecida, entdo
to vendo as consequéncias, entendeu? (...) ndo tenho liberdade, entendeu? N&o tenho, por
exemplo, de ir a praia, passear de ir a casa de meus filhos, entendeu? Nao tenho. Ha aqui
tem a pessoa agenda, mas ndo é tao facil assim. N&o é do jeito que eles falam. Nao € do jeito.
Na préatica é outra. Entdo eu pago um preco alto por isso. Por exemplo, eu, eu aposentei
cedo, to amarrada ne? E como se diz igual eu falei, se eu soubesse eu néo tinha feito. Igual,
por exemplo, igual eu nesse sacrificio de estudar , a gente ja ndo tem a cabeca tdo boa, né,
quer dizer, eu ia pra faculdade, e se eu soubesse néo tinha feito faculdade, entendeu? A
minha independéncia veio na hora errada, porque estou doente, onde eu falo assim, se eu
tivesse independente pra poder viajar passear, ndo a minha independéncia como se diz, eu
paguei um preco pra mim aposentar por invalidez. Entdo tem hora que eu to |a em casa e
penso assim. Se eu tivesse, se eu tivesse trabalhando, eu tava trabalhando, porque nao
tenho idade pra aposentar porque comecei velha, né? Também trabalhar velha, mas é eu

paguei um preco alto por invalidez porque eu estou amarrada. (Edna)

Edna parece ter muito a lamentar. E ndo esconde seus sentimentos de
revolta. Admite que esteja muito ndo pouco, estressada. A doenca Ihe roubou
muitos projetos, muitos planos. Refere-se ao sacrifico de fazer faculdade que
agora nao lhe serve para nada, pois teve que se aposentar por invalidez. Diz
“que se soubesse nao tinha feito faculdade”. Sonhava com outra vida, uma vida
ao longo da qual pudesse curtir os filhos, desfrutar de férias e viagens com o
marido. A doenca e o tratamento modificaram o futuro planejado, tornando-a
estressada e sem liberdade de ir a praia. A idealizada independéncia tardia,
que seria conquistada apOs a faculdade foi substituida por uma doenca
limitante e pela aposentadoria por invalidez. Sente-se “amarrada”.

O trabalho “perdido” também é foco do depoimento de Valéria.
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Para mim mudou totalmente no momento. No inicio fiquei muito chateada principalmente
em questao de emprego. Eu gostava muito de trabalhar, né, eu tinha meu emprego, era uma
das coisas que eu mais gostava de fazer. Isso me podava, o que eu mais senti. Depois foi a
questdo de que eu fiquei limitada, trés dias na semana vindo pra ca, porque a gente perde
o dia, mas com o passar dos tempos, eu fui acostumando, porque eu tinha que aceitar esta
situacdo e aceitei numa boa e to aqui. Gracas a Deus venho, venho satisfeita, ao médico.
Acho que foi o trabalho, porque as vezes, assim, no meu ambiente, que eu trabalhava, eu ia
chateada, porque a gente tem problema com marido, né? Vocé ndo tem uma vida
maravilhosa. Eu tive problemas com meu marido. Tinha minhas filhas adolescentes. As
vezes eu saia de casa muito chateada. Até chorando. Chegava no meu ambiente de trabalho
eu era outra pessoa, porque eu trabalhava com criangas, jamais eu poderia transmitir aquilo
para uma crianca, né? Entdo ali era como se eu estivesse me transformando em outra pessoa.
Passava o dia feliz com as criancas, entdo uma das coisas que eu senti muito, muito

mesmo. (Valéria)

Valéria lamenta a perda do trabalho, atividade diaria que a afastava dos
problemas da casa, dos problemas com o marido, que “era uma das coisas que
mais gostava de fazer”. No trabalho se sentia bem, trabalhava com criancas. O
trabalho tinha a propriedade de mudar seu estado emocional, chegava
chateada e se transformava.

O tratamento mudou seu cotidiano. A limitacdo € atribuida aos trés dias
da semana dedicados ao tratamento, ela que, morando distante do CTRS, diz
perder o dia todo.

Edna e Valéria mudaram a vida e a rotina do dia a dia, passando a viver
outra vida, voltadas para um tratamento que ndo desejam, mas de que
precisam. Edna se revolta. Nao esta conformada com a situacdo. Valéria diz
que aceita a situacdo, esta numa boa. Diferentes reacdes, diferentes
momentos, diferentes vidas.

O tempo “roubado” pelo tratamento, citado por Valéria, também é tema
da fala de Wander. Mas no caso dele, ha ainda a distancia e as dificuldades de

transporte publico.

Muitas coisas, né? Que a gente fazia, eu viajava muito, eu bebia de vez em quando, bebia
uns goles, hoje ndo bebo mais, fumo, ndo bebo e ndo fumo mais entendeu? E da assim,
praticamente mais s por isso mesmo, entendeu? SO pra isso mesmo. Pra dialise vai pra casa,

de casa aqui, daqui em casa sO. Atualmente moro em Itirapud, venho de dnibus, ando trés
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quildbmetros a pé, de onde eu moro até no ponto de 6nibus, trés de manha e trés de
tarde, hora que eu vou embora. Saio, j4 acostumei, tem que andar esse pedaco, ai é trés km
certinho ... tem uns cinco meses mais ou menos que estou l4. Mas eu vou voltar porque la ta
muito dificil, muito dificil, nossa. Mas eu vou voltar porque la ta muito dificil, muito dificil,
nossa. Numa hora tem &nibus, outra hora ndo tem, tem que depender dos outros pra trazer

aqui, tem que pagar, é complicado. (Wander)

O municipio onde Wander mora fica a dez km do CRTS. Ha o trajeto que
ele faz a pé. Antes e depois do tratamento. A distancia, por vezes percorrida a
pé, é longa, trés km, e, como ele diz, “tem hora que tem 6nibus e outras nao”,
Wander é um paciente que ja havia passado por outros tratamentos de
hemodialise, conhece e parece aceitar as limitacbes impostas pelo tratamento,
mas a condi¢cao de deslocamento se imp&e como uma carga a mais.

Vanessa, assim como Wander também é “veterana” de hemodialise. Ja
havia feito o tratamento antes de tentar o transplante. Sua aceitacdo e

adaptacdo merecem destaque especial.

S6 eu sinto falta de liquido, porque eu nunca fui de comer. Vocé pode ver pela minha
estrutura, que eu ndo sou de comer muito. Eu gostava de um copo de vitamina, um copo de
suco, um copo de leite. Refrigerante eu bebia muito. Eu sempre fui de beber e ndo de comer.
Entdo me limitou. Outras? Nao, trabalho, viajo, fui pra Guarapari, fiz hemodidlise 14, ja
programei outras viagens, ai adoeci, ndo deu pra ir. De resto ndo tem nada. Vivo normalmente
como qualquer pessoa normal. Fago excursdes daqui para Aparecida do Norte, agora a
pouco tem pouco ia para a igreja do Pai Eterno, ndo fui porque tava operada. Ndo, ndo me
obstrui em nada. Amanha se eu quiser pegar meu carro e ir la na beira da rodovia almocar eu
vou.[...] Ai meu filho, eu tenho um filho de dezenove anos, vocé nao faz a dieta direito, vocé
tem que fazer sendo vocé nao vai melhorar nunca. R., eu vou viver, eu bebendo este tanto
de liquido que vou me matar pra tirar dois quilos, do mesmo jeito que vou pastar pra tirar
trés. Tem gente que esta tirando um e meio que esta morrendo e passa uma sede do céo,
passa uma vontade de comer tudo. Ah, ndo abuso porque eu ndo aguento perder mais do
que trés quilos, ndo abuso. Mas deixar de viver por causa desse tratamento, jamais (...)
Ninguém gosta de hemodiélise, hemodidlise ndo é um fim da vida, pode ser o principio de
uma nova vida. Vocé tem que se adaptar a ela. Entdo, as pessoas que fazem hemodialise,
ndo se entregam néo. Entdo cada um tem que encontrar o seu objetivo pra poder ir em
frente. Ndo pensa que hemodialise é o fim da vida, porque ndo é ndo. Entdo, comeca
uma nova vida com adaptacdes, vocé tem que adaptar a ela, entendeu? A cruz com amor
é leve, sem amor ela é pesada. Sem amor no coracdo, ela € mais pesada. Cada um pegue

a sua e tente levar da melhor forma possivel (Vanessa).
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Apesar de o tratamento ser dificil, Vanessa leva uma vida normal, diz
gue ndo se priva de nada. Trabalha, mas ndo abusa da ingestdo de liquidos,
pois ndo aguenta perder mais de trés quilos na maquina. A falta de liquido é o
que mais faz falta a Vanessa, Para ela a hemodidlise ndo é o fim da vida, pode
ser o principio de uma nova vida, com adaptacfes. A fé € marcante em seu
relato. Sua “filosofia de vida” recorre ao amor como balsamo para tornar a
carga mais leve e ndo deixar de viver por causa do tratamento.

Ja para Erika o tratamento € um pesadelo que mudou totalmente seu

cotidiano.

Nosso Deus €é igual a um pesadelo. A gente ndo quer aceitar. No comego, nossa nao é
facil. Porque muda a rotina totalmente da gente. Nao é facil ndo, mas como se diz, Deus da
forca, né? Deus d& forca. Tive, eu morava na ro¢a, ficava mais na roga agora néo tem jeito
mais. Agora tenho que ficar na cidade por, causa que eu venho pra L., se eu morar na roca ai
fica mais dificil ainda. Ai eu tive que morar na cidade. Mudou tudo, né? Mudou a alimentacéo,
tudo, ndo pode beber muita agua mais. Ndo pode comer muita coisa com potassio ndo pode.
Normal, gracas a Deus. Trabalhava na rog¢a. Limitou bastante, porque eu venho segunda,
quarta e sexta feira, a gente ndo pode ter nenhum compromisso nesses dias, ndo adianta
querer e é obrigado, né? Tem que vir de todo jeito, rindo ou chorando tem que estar aqui,
querendo ou ndo tem que estar aqui. Entdo, limita muito, vocé ndo pode marcar nenhum
compromisso, ndo tem jeito. E acumula muito pros outros dias, né? Eu tenho a terca e
quinta feira e o pedaco do sabado pra resolver as coisas, ndo é facil. Tem as criancas minha
que eu ajudo na escola, ndo €? Tem as provas deles, entdo ndo é facil ndo. Quer dizer
ainda bem que tem minha sogra que ajuda também. N&o, ndo saio muito ndo. Quando que
morava na roga ficava muito 4. Aqui na cidade ndo. Ndo sou muito de sair ndo, sou mais

caseira mesmo. (Erika)

Da roca para a cidade. Mudanca de cenario, de alimentacéo, de habitos
variados. Uma vida nova, indesejada, ndo escolhida. Afinal, Erika diz “tem que
vir de todo o jeito, rindo ou chorando...”. Suas tarefas tém que ser transferidas
para os dias sem hemodidlise. A dualidade dos dias com e sem hemodidlise, é
repetida por muitos pacientes. Nem sempre é possivel viver uma vida “normal”

nos dias em que nao se faz hemodialise:

Eu trabalhava, eu era funcionario na rede, tinha carteira assinada e tudo e com esse
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problema a gente fica totalmente incapacitado de néo trabalhar, assim de fazer qualquer
outra coisa sO que vocé nao tem condi¢cdes de ser um funcionario com carteira, né? Quase
gue automaticamente vocé fica a disposicao do INSS pra se aposentar. Porque ninguém
vai aceitar vocé trabalhando, né? Num periodo que além de tomar muito medicamento,
vocé tem, por exemplo, como no meu caso, segunda, quarta e sexta sentar na
hemodialise das seis horas da manha as dez horas. Entdo a gente fica sem e com

dificuldade pra trabalhar. (Pedro)

As vidas de Erika e de Pedro mudaram completamente. Uma passa a
viver na cidade. Outro deixa o trabalho, assim como tantos outros pacientes.
Os dias com hemodialise comprometem os dias sem hemodialise. Alteram a
vida a ponto de aceitar que a Unica saida € a aposentadoria.

Aceitar o indesejado novo cotidiano transforma-lo numa rotina suportavel

€ possivel para alguns pacientes, como para José e Antonio.

Para mim ... estar aqui hoje, ja que eu fui a duras penas fazendo a cabeca de que era
necessario eu entender as mudancas que eu tive que ter na minha vida, pra mim melhorar.
[...] Entdo isso tudo vai sendo resultado da alimentacdo, da aceitagdo, € muito bom. Eu nao
consigo, nunca faltei um dia, nunca faltei. E com isso o organismo ja fica sabe? Esperando

pra vim pra ca fazer e tudo. Ja ta um reloginho, né? (José)

Olha, eu ndo imaginava que quando eu aposentasse, porque agora eu sou aposentado, que
eu ia ficar em casa sem ter o que fazer, mas foi, mas foi engano meu, porque tenho
atividades na igreja, tenho minhas coisas que eu fago, tenho a disposi¢do. N&o trabalho porque
a gente ndo precisa, né? Sempre uma ajuda a mais seria bom, né? Na verdade é eu as
vezes as pessoas perguntam como estou, eu brinco falo que estou bom. Que é sé o ruim
gue esta ruim. Eu faco umas coisas absurdas, as pessoas acham absurdas, mas pra mim

eu acho normal. Porque eu me sinto bem. (Anténio)

José se refere a um tempo de reflexdo “a duras penas fazendo a
cabeca” para entender as mudangas que tiveram que acontecer em sua vida.
Nao foi facil, assim como néo foi facil para o Anténio que sonhava com uma
aposentadoria diferente, ficar em casa sem ter o que fazer.

Ambos vivenciam situacfes diferentes, mas as restricbes e a aceitacao
sdo as mesmas. José ndo falta, o organismo tornou-se um reldgio. E para

Antbnio, h4 as brincadeiras ... “s6 é ruim o que esta ruim” e as atividades na
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igreja que realiza e o faz sentir bem. A aceitacdo dos dois se faz por diferentes

estratégias de adaptacao.

5.2.6 Rede de cuidados: equipe de saude, pacientes e familiares.
O ambiente do tratamento, a equipe, a convivéncia com 0s outros
pacientes com o passar do tempo se transformam em extensao da familia para

alguns pacientes.

Eu acho assim, tem, tem pessoas que entendem menos o0 processo em si da hemodidlise,
ta? Mas eu acho tem enfermeiras que acabam ficando mais ranzinza mais severas. Porque a
gente aqui dentro, acho que a gente acaba ficando uma familia, entdo acaba tendo
brincadeiras, eles trazem CD, DVD, essas coisas, escutando musica, a gente ta brincando, ta
rindo e uns enfermeiros chefes que acabam implicando com essas coisas [...] entdo as
enfermeiras que cuidam da gente brincam, riem, dan¢cam. Existe até mesmo festas aqui,
dia das médes vem pessoas aqui dentro, tudo ajuda a gente, porque vocé esta num
ambiente alegre, vocé esta num ambiente contente[...] Acho que essas coisas ai, hoje
mesmo nos tivemos bingo aqui dentro, entdo quer dizer vocé ganha um presentinho, ndo tanto
pela questdo do presente que € uma lembranca, passa o tempo, quando vocé vai ver ta
desligando a maquina, vocé ja estd indo embora. Vocé se divertiu. Entdo essas coisas sdo
boas. Tem uma higiene aqui dentro, os médicos excelentes, t& sempre conversando com a
gente, explicando direitinho. As meninas da limpeza séo pessoas alegres. Eu acho o mais
importante da gente, é essa parte da alegria e muito importante também, que se vé morreu
muita gente fazendo hemodialise [...] O resto aqui a gente € muito bem tratada, as pessoas
cuidam da gente. As enfermeiras que ficam na maquina sdo pessoas boas, sempre ta
conversando com a gente. Entdo pra mim esta excelente (...) S6 que como eu sempre procurei,
sou religiosa, entdo sempre ia na igreja, ia buscar a palavra e Deus falava que era uma coisa
pra me ajudar, uma coisa que eu teria que enfrentar. Ai, eu mesma fui me escutando, ficando
mais forte e aceitando a doenga. Como a gente costuma dizer, existe coisas bem piores, ai fui
conversando com meus filhos, explicando, se eu fizesse o tratamento correto eu teria mais
chance, de ta bem aqui, até mesmo com eles. S6 que ultimamente, assim eu néo saio de casa.

(Marcia)

Ah, ndo tenho nada que reclamar, ndo. Nao tenho ndo (...)Tenho dois filhos mas sao
casados. Em casa s6 eu e o marido. Mas ele me d& muito apoio, sabe? Eu falo que eu quero ir
na cidade, alias eu moro aqui na cidade, moro aqui pertinho, sabe? Eu quero ir no centro, ele
larga tudo e me leva, sabe? Nunca trabalhei fora, s6 em casa mesmo. Hoje ndo fago quase
nada, mas hoje ele ta construindo uma quitinete pra me tirar da casa grande. Minha casa é

muito grande e empregada nédo d4, hoje ndo é qualquer um que pode manter uma empregada
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doméstica, né? A gente tem os filhos, os netos t4 sempre precisando de ajuda entdo,
quitinete pra eu ficar mais a vontade, sabe? Pequenininho pra néo ficar nervosa de ver as
coisas fora do lugar e ndo dar conta. Tenho sé uma faxineira, mas néo ta dando conta. A

casa é muito grande entdo eu vou morar na quitinete, pra ficar mais sossegado. (lolanda)

Marcia se refere ao ambiente como agradavel, assim como lolanda. As
atividades realizadas coletivamente agradam, proporcionam alegria, “faz o
tempo passar’. As atividades ndo sdo assumidas como parte do tratamento
instituido, tanto que ha profissionais que delas discordam, ou como ela diz “sao
mais severas”, implicam com as risadas e o barulho ndo entende o processo de
hemodialise. Relata a fé em Deus e a procura da palavra Dele faz com que
consiga passar aos filhos a necessidade da realizacdo do tratamento tendo
assim mais chances de ficar com eles (os filhos).

Para lolanda ndo tem o que reclamar da equipe, mas ndo apresenta
exemplos do que lhe agrada. Talvez apenas o convivio seja 0 aspecto mais
importante ja que em casa “é s6 o marido”. Valoriza a disponibilidade do marido
para acompanha-la quando quer sair de casa. Um apoio fundamental para
guem nao consegue se deslocar sozinha. Tem dois filhos, casados, tem netos,
aos quais também l|he oferece ajuda. A casa grande da muito trabalho e a
construcdo de uma quitinete pelo marido fara com que fique menos
preocupada e mais sossegada. A familia de Edna, seus filhos aparecem como
justificativa para nao “desistir”.

Eu tenho cinquenta e quatro anos, tenho quatro filhos, todos trés, igual to te falando muito
fortes, o que formou em farmacia faz mestrado na Unicamp, entendeu? Mas eu tenho uma
menina que ela a vida inteira, ela foi um pouco imatura, talvez por isso que Deus me deu
ate esse emprego na APAE, para compreender um pouco melhor. Mas é dificil que ela tem
trinta e dois anos estudou, fez é turismo, estudou fora igualzinho os outros, mas é eu noto,
sempre notei que ela teve uma dificuldade. (...) Ela ficou esquizofrénica, entendeu? Entdo é
tem diabete, diabete ja do lado da familia do meu marido, porque aqui cai muito por problema
de diabetes, e eu ndo sou diabética. Entao ainda tem essa, essa que eu tenho que segurar.
Porque homem nao, ndo cuida muito ndo, mais € mulher mesmo. Entdo tem dia que eu estou
estressadissima porque todos os dias, trabalha na area azul, mas todos os dias ela num, ela
quer carteira assinada. (...) Essa forca aqui eu tenho, igual eu falo, se eu ndo tivesse na
maquina, como disse a minha menina, ja teria ido. Porque as vezes eu fico, tenho uma
regressdo, entendeu? Vejo assim, eu brinco que quando eu entrei a familia inteira levou

sopa, era sopa de tudo quanto é jeito, sopa, a gente ate ndo podia tomar porque é
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liquido. Mas eles faziam a noite. Eu tinha sopa de tudo quanto € jeito. Vinha um e fazia,
vinha outro e fazia, primeira semana, segunda semana, terceira semana, dai eu brinco,
porque eles ndo vem mais, porgue eu levo tudo na brincadeira, ai o pessoal, acho que eles
acharam que eu ia morrer naquela semana, sogra, nao tenho mée nao. Ai vai. Ai o Carlinho
me deu a sopa de tudo quanto é jeito. Hoje ninguém faz sopa pra mim, porgue mesma coisa é
meu marido briga, mas igual to te falando.(...) Eu acho assim, eles até fazem o papel deles,
mas muitos as vezes ndo tém, como vou te falar, o jogo de cintura, o jogo de cintura de
lidar com a gente. Porque ndo sabe que é o nosso problema e as vezes bate até boca. O
gue nao deveria as vezes acontecer, passar por cima, por saber que vocé passa por
problemas (...) Eles falam até pra mim, mée que eles falam, porque eles também nao
podem falar a verdade pra mim, aproveita mae, porque hoje é hoje, amanha é amanhg,
ne? Eles falam pra mim. Muitas das vezes eu deixo de comprar as coisas pra mim, pra
guardar pra eles. Entao eles falam, pra eu néo fazer isso, ndo faca isso mae, vai aproveitar
a vida, mas eu continuo, o que eu quero é assim, lutar pra eles a vida inteira. Ndo
entrego nem dentro da minha casa, ndo tenho empregada entendeu? Minha casa € muito
grande eu faco tudo sozinha, meu marido € uma pessoa muito boa, me ajuda, mas agora ele ta

viajando. (Edna).

Edna tem quatro filhos, sendo uma dependente totalmente dela tanto
fisica como emocionalmente, além de ter diabetes. Sente-se estressada por
lidar com essa situacdo da filha e também com a hemodiélise. Mas, por outro
lado, conta com o apoio da filha que o tempo todo a faz lembrar a utilidade da
maquina. Refere-se ao apoio familiar no inicio do tratamento associado ao
medo de morrer e atualmente brinca com isso.

Edna se refere a equipe como fazendo o papel deles, mas acredita que
deveriam ter “jogo de cintura para lidar com a gente”, por ndo saber qual € o
“problema” deles.

O sentido de continuar o tratamento esta em “lutar pelos filhos a vida
inteira”. Ainda que com dificuldade, fazer o servico de casa € mencionado
como um mérito especial. A mae ainda protege os filhos “eles ndo podem falar
a verdade pra mim...”. Ha o siléncio sobre a gravidade da doenga pairando no
ambiente familiar de Edna.

As dificuldades dos familiares também sdo compreendidas por Valéria.

Questéo de funcionario ndo mudaria nenhum Desde a faxineira até o médico. Sdo todos
muito bons, me tratam muito bem. Sou muito bem tratada, em tudo, nunca tive problema
aqui dentro. Gosto de todos o0s colegas converso com todos ali do meu lado,

entendeu?[...] Quando eu entrei, a minha cunhada, eu lembro veio comigo a primeira vez,
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porgue minha méde nunca entrou aqui. A minha mde ndo gosta de me ver na maquina.
Nunca quis me ver. Porque foi na mesma época em que meus meninos foram embora,
trabalhar muito longe, e minha intencédo era essa, aposentar e ficar com meus filhos, né?
[...] Entdo eu ja passei por varios problemas, dois filhos pra estudar, familia para pensar, e eu

trabalhando.(...) Sabendo que um dia eu ia cair aqui e superei tudo (...). (Valéria)

Gosta de todos e conversa com todos no ambiente de tratamento. S&o
as pessoas com quem convive. Da familia cita a cunhada, primeira a
acompanha-la. A mae “que ndo gosta de vé-la na maquina” parece estar
desculpada. Os filhos foram embora e seu “desejo era se aposentar e ficar com
os filhos”. N&do reclama da auséncia dos familiares e, ao mesmo tempo, refere-
se a problemas familiares pelos quais j4 passou e conseguiu superar.

Aspectos do ambiente séo citados por Wander como condicoes
importantes para o conforto do tratamento, mas a “irmandade” que se

desenvolve entre todos é fundamental.

Pra mim t& tudo beleza tudo b&o, tudo normal. Os enfermeiros é tudo gente boa, trata a
gente bem, os médicos também, entendeu? Nao tenho nada a dizer sobre isso ndo, tudo
beleza. Local é bom, tem ar condicionado, tem ventilador. No tem nada a dizer ndo.(...) ? E
aqui todo mundo. Todo mundo gosta de mim, me conhece, brinco com todo mundo, todo
mundo brinca comigo. Aqui é, aqui somos irméos, tudo irmaos, entendeu? E paciente,
enfermeiro, médico, eu dependo deles, eles dependem de mim entendeu? Isso € bom demais.
Entdo é uma irmandade e nos todos somos irmaos. Todos respeita um outro, respeita o outro.
Tranquilo. E bom demais porque tem gente que ndo tem muito amizade, as vezes néo gosta,
do tipo da enfermeira de tratar eles, vocé ta entendendo? Eu ndo, pra mim tanto faz, todas
elas sdo boas Nossa Senhora, beleza, excelente. Eu brinco com todo mundo. Comigo néo
tem esse negocio. As vezes elas ta nervosa, eu ndo, para com isso, néo fica nervosa nio, a
vida é assim mesmo. Amanha é outro dia, calma, entendeu? Elas comegam até rir, vocé ja
passou coisas boas pra nés. As pessoas tém que ser alegres, ndo podem maltratar as

pessoas. E normal, pra mim tudo que fizer t& bom. (Wander)

Wander tem um bom relacionamento com todos e todos gostam dele,
médicos e enfermeiros (as), o0 respeito, a amizade e as brincadeiras séo
constantes, mesmo quando ele percebe que as enfermeiras estdo nervosas.

Ele recebe e d& apoio afetivo, tanto aos colegas como aos profissionais. Afirma
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estar completamente satisfeito. Alguns, diz ele, “ndo gostam do tipo da
enfermeira tratar eles”, mas isso ndo acontece com ele.
A valorizacéo da equipe também é tema do depoimento de Vanessa. Em

especial da “doutora”.

Hoje sair, sentar no banquinho, tomar cerveja com namorado, pra mim ndo tem o mesmo valor
do que sair e pegar um cinema coma minha filha, levar minha filha para almocar fora,
levar minha filha na praca. Hoje pra mim eu ndao quero um namorado. Eu quero a minha filha,
entendeu? Hoje em dia, a se eu chegar sabado a tarde e ndo tiver uma cervejinha, ndo sei ndo
0 que, eu falo ndo, eu sdbado a tarde estou na hemodialise, eu saio, saio cansada, eu quero
deitar e descansar. No domingo eu levanto, vou a minha missa, pego a minha filha, levo se eu
tenho dinheiro extra sobrando, eu vou levar ela pra almocgar fora, se ndo tenho a gente faz
gualquer coisa. Vamos vivendo e € assim que eu vivo a minha vida.(...)os enfermeiros sao
atenciosos, eu tive a sorte, tive a sorte. Eu sou muito apegada a Deus, talvez isso pra
vocé possa parecer muito estranho, mas eu néo sei se tive a sorte ou se Deus colocou a
pessoa exata no meu caminho. Porque eu tive o prazer de conhecer uma mulher
excepcional que é a doutora. Tem esse pessoal que vocé vé esses enfermeiros que séo
maravilhosos. Aonde vocé vai receber esses enfermeiros carinhosos? As outras
enfermeiras da Santa Casa, ndo tem o carinho que elas tém com o paciente. Entdo com isso, o
que vocé faz? Vocé faz um tratamento melhor, se vocé sente uma dorzinha elas vem ver o
gue é. Quer dizer, eu ja fiz hemodidlise, em varios lugares fora daqui, ai eu acabo voltando pra
céa porgue aqui, a gente sente falta.(...) Trabalhar. Pagar uma universidade para um caboclo
de dezenove anos, agora que quer fazer uma universidade e ele vai fazer. Espero que Deus
me dé, mais bastante tempo pra mim trabalhar e me dé salde pra mim poder olhar a irma dele.
Esses sdo meus projetos. Se chegar a hora da irmé dele e eu néo tiver condicfes, ai ele
vai cuidar dela. Trabalho com contabilidade. Minha filha eu faco doze horas por dia, s6 nao
faco doze no dia da hemodialise, ai eu fago oito horas normais. E desco correndo pra ca.
Tenho dois filhos um de dezenove anos e outra de oito (...) minha irmé era da renovacao
carismatica e ela me ajudou muito. (...)Vocé nunca vai chegar aqui e me ver mal humorada.
Pode ser o dia que for vocé ndo vai me ver mal humorada. Eu chego, beijo os enfermeiros
tudo, eu converso com todo mundo. Vocé nunca vai me pegar mal humorada. N&o vale a

pena. A fila anda. (Vanessa)

Vanessa passa a visualizar e aproveitar a vida o0 maximo que pode,
assim como “ver a vida com outros olhos” diz e ter outros valores. O prazer é
atribuido a saida com a filha e a liberdade de fazer as coisas que gosta e assim

vai vivendo.
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Atribui a Deus a sorte de encontrar uma doutora, “uma mulher
excepcional” e enfermeiros tdo “carinhosos” e sente falta quando faz
hemodidlise fora dali. Fazer o tratamento ali, naquele CTRS, também a faz
permanecer junto aos filhos, apesar de longe da irmé, que a ajudou muito na
época em que fez o tratamento em outro local.

No futuro salde para trabalhar € o que deseja. Pagar a universidade do
filho e na sua auséncia o filho cuidar da irma. “Sao seus projetos”, diz ela. O
seu humor estd associado a sua vontade de viver e a possibilita viver em
funcdo da esperanca em dias melhores junto aos filhos. Mesmo que seja na
maquina.

Mas nem todos fazem sé elogios a equipe.

(...) Enfermagem, nesse caso mudaria, mudaria mesmo. E eu sei que eu acho que na area de
salde, eles ndo poderiam ta trabalhando. A pessoa quando escolhe uma profisséo, ela
tem assim o minimo de saber tratar as pessoas, né? Porque tem muita gente que é
assim, ela escolhe uma profissdo sé pra trabalhar né? N&do tem aquela vocacdo. Ai eles
s6 querem saber no final do més de ganhar o salario, mas ndo tem aquela vocacao para tratar
as pessoas bem. (...) eu to falando, igualzinho uma segunda familia porque a gente
convive mais com a turma daqui na hemodialise do que a propria familia em casa. E aqui

nossa eles me acolheram super bem, ent&o nossa é uma bencéo de Deus aqui. (Erika)

Erika, diferentemente dos outros pacientes, acredita que muitos da
enfermagem nédo poderiam trabalhar na hemodialise, teriam que ter “voca¢ao”
pra tratar as pessoas bem. N&o cita nomes. Nao diz a quem se refere. Mas
comunica um desagrado, ndo com todos, mas com “alguns”.

E mais uma paciente, que se une aos demais, e se refere a “turma” de
pacientes como sendo uma familia, ressaltando a acolhida que teve como uma

“bencdo de Deus”. Pedro, José e Antdnio concordam.

O relacionamento é bom com os enfermeiros, os médicos [...] A gente tem cobertura de

médico, né? (Pedro)

Eu estranho muito quando eu vou pra outro lugar aqui dentro, mas nas outras cidades que
a gente vai ndo tem problema nenhum. Nés estamos aprendendo a ter espaco, a gente
brinca, conta caso, conta histéria e com isso as pessoas e 0 tempo passa mais rapido,

né? O tempo passa bem mais rapido. E acaba que hoje isso aqui € uma extenséo da casa
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da gente, mesmo sabe? Como seu eu tivesse num lugar pra dividir, essa coisa toda. Entdo
hoje é muito bom, embora aquelas coisas que eu falei que precisa de mudar, mas estar aqui
um perto do outro sempre brincando muito e fazendo rir.(...) Quem tem amigos, néo fica

solteiro, nem pagao. (...) Eu tenho liberdade. Sua mente hoje, seu corpo amanha. (José)

Olha eu me sinto bem aqui, sou bem tratado, embora eu também trate bem as pessoas,
0s pacientes, médicos. Respeito a eles, eles também me respeitam. Nao tenho nenhum
problema em vir aqui. Sou casado tenho um filho, formou na ESA e esta servindo em Porto
Velho- Ronddnia. Eu conheco la leva 3.500 km. Hoje vivo eu e minha esposa, sO até agora.
Nds escolhemos isso ndo. O que nds temos hoje foi o primeiro filho, depois dele, ela perdeu
seis e o Ultimo era uma menina, faltava uma semana para nascer. O médico errou e a
menina morreu. E agora minha esposa ja tem 53 anos e tem medo agora. Mas também depois
de seis perdas a pessoa tem que ficar com medo mesmo, ndo tem jeito. E a idade ndo ajuda.

Para adotar a gente tem receio. (Anténio)

José sente falta do grupo quando realiza a hemodialise em outro lugar e
considera que as brincadeiras, as histérias compartilhadas fazem “passar mais
rapido”, tornando esse espaco de tratamento uma “extensdo de sua casa’.
Refere-se aos amigos que conquistou e a sua liberdade mesmo em tratamento
e faz analogia “sua mente hoje, seu corpo amanh@’. A presenca do médico
citado por Pedro e o respeito mutuo citado por Antbnio sdo aspectos que se
somam a essas valorizagdes do CTRS.

Antonio fala da esposa e dos filhos. Perderam seis e o0 outro esta longe

demais a 3.500 km de distancia e “foi o primeiro filho”.

5.2.7 O futuro: Transplante Renal e Religiosidade

A expectativa do transplante gera ansiedade e medo do que esta por vir.
De um lado, a “salvacao” ou “milagre” para alguns, a esperanca de dias fora da

maquina; de outro, o medo de ndo dar certo, da rejeicao.

Olha eu sou bem sincera, até o transplante eu queria sair fora do transplante. E, eu
gueria sair fora da fila, ndo queria continuar. Porque pra mim, aqui ta bom. Eu tenho medo
de fazer o transplante e ndo dar certo. Como acontece em alguns casos, sdo raros de
acontecer, mas existem pessoas que seguem o tratamento certinho, mas acabam tendo
rejeicdo. Entdo pra mim o tratamento aqui € 6timo, eu prefiro continuar aqui, o tratamento aqui,
até mesmo que fazer o transplante. (...) Olha, o meu futuro vai ser esse mesmo. Continuar

aqui fazendo hemodialise. Eu me sinto bem, ndo tenho nada, ndo passo mal, raramente eu
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passo mal, aqui na hemodidlise. Entdo meu futuro € esse mesmo. Nao tem assim planos néao.
Curtir meus netos agora curtir minha familia, como ja tem tudo isso. Nao sei, ainda vou pensar
na hora, se vou ou nao fazer o transplante. Sé isso mesmo. (...) Entdo pra mim eu prefiro. A
minha qualidade de vida assim, pra mim esta bom. Bom, espero continuar aqui fazendo
meu tratamento e ndo passando em muitas coisas em cirurgias, essas coisas que eu nao

gosto. (Méarcia).

Nenhuma. Eu acho que sair a gente néo sai, né? Diz sé se fazer o transplante caso
contréario, transplante ndo faz particular. Meu marido j& procurou saber. S6 faz em Séo Paulo,
mas ndo é aconselhavel, porque ndo é seguro e eles passam por cima de muitas coisas. Aqui
em Belo Horizonte onde a gente trata a gente ja conhece os médicos. Faz os exames, vai la
de dois ou trés vezes por ano fazer avaliagdo, aqui ndo faz. Futuro? Tenho ndo. Tem hora
gue eu penso em desistir. A idade ja estd avancada, os remédios caros. Pressao alta. Tem
hora que eu penso que n&o vale a pena. As vezes a gente vai sacrificar pra fazer o transplante,
depois morre ai. Nao aproveita nada, né? Minha familia me da muito apoio, fica empurrando,

sabe? Mas se deixar por minha conta. (lolanda)

(...) a minha esperanca ndo e o transplante, € com as células tronco, entendeu? Por
exemplo, o meu rim mesmo com células tronco, entendeu? Como no centro onde tem dia que
me d& coisa, eu falo ndo, vai existir uma célula tronco, o préprio rim da gente vai
funcionar, ndo vai chegar nem acontecer. Entdo ha alguma coisa. E aqui eu acho assim a
tendéncia e s6 melhorar mesmo, né? Expectativa € o que eu te falei, é to ganhando tempo, to
ganhando tempo, normal, entendeu? E eu dando forcas, por exemplo, me dando forcas e mais
salide, nesse tempo que eu estou ganhando, entdo ndo me da problema cardiaco porque a
maquina puxa, puxa as toxinas da gente. Entdo a expectativa que tenho € essa. Do futuro, eu
ndo tenho muito ndo, né? Queria ter mais é, tem dia que vocé esta assim animada tem dia
gue ndo. Tem dia que eu falo que minha expectativa também, eu tenho 54 anos entao nao sei
ate onde que eu vou, mas acredito que eu ndo vou muito além néo, uns 60 anos por ai.
Queria ver netos, e eu tor¢o para isso. Porque eu to vendo que isso € termina. [..] Eu queria a
Unica coisa ver um neto. Porque eu, minha vida foi sacrificada pro meus filhos, entendeu? Eu

sacrifiquei minha vida pra eles. (Edna).

Mércia, lolanda e Edna se veem resignadas quanto a ndo realizacao do
transplante. Nao faz parte de seus planos e sonhos de futuro. A rejeicéo, 0s
exames sdo dificeis e a possibilidade de rejeicdo assusta e gera medo, assim
como as idas e vindas aos grandes centros para a realizacdo do transplante.

Mércia é clara com relacdo a essa posi¢ao: “a minha qualidade de vida

assim, pra mim estd bom”. J4& lolanda pensa em desistir devido as
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complicacfes que a insuficiéncia renal causa diz “penso que néo vale a pena;
as vezes se sacrifica pra fazer o transplante, depois morre”. Ganhar tempo,
saude e até mesmo a cura pela técnica de implante de célula tronco faz parte
do relato de Edna, “a Unica coisa seria ver um neto”, € o que ela espera do
futuro. O medo da morte e do inesperado surge o tempo todo, assim como o
futuro que parece ser inatingivel.

Valéria ja pensa de forma diferente. Quer ver netos, mas conta com um

novo rim para tanto.

Eu espero ganhar um rim. N&o estou na fila porque tirei um nédulo na mama, e, em margo
(2011) término de tomar o medicamento, entdo eu ja posso entrar na fila. Nao fiz quimio, sé fiz
radio quando tirei, e fago oral. A oral é facil e eu vou terminar em marco, dai eu posso entrar na
fila. Durante este medicamento, eu ndo posso ficar na fila. Mas no momento em que eu
entrar na fila, eu tenho muita fé em Deus que eu vou ser chamada para fazer um
transplante. Futuro? N&o abandonar a hemodiadlise, vou continuar trabalhando para a
hemodialise, se Deus quiser. Eu ndo vou trabalhar fora mesmo, né? Entdo vou continuar com
meu servico que eu faco la ajudando. Peco a Deus que me dé bastante forca, saude para eu

ver netos. (Valéria).

Para Valéria a esperanca de ganhar um rim permanece ainda que tenha
a superar uma grande dificuldade. O fato de ndo estar na fila deve-se ao
medicamento utilizado para o combate ao cancer que a impossibilitou de entrar
na fila. A fé em Deus é essencial para ela e a mantém viva, assim como a
vontade de ver netos e viver com eles. O futuro ndo a amedronta pretende
continuar trabalhando e ajudar a todos.

A experiéncia anterior de tentativa de transplante faz parte da histéria de
Wander.

Eu vou ser sincero com vocé, a gente tem que falar a verdade, se hoje saisse um
transplante pra mim, ndo queria mais, ndo. O trem é muito complicado depois que eu
transplantei e deu rejeicdo €, complicou muito as coisas, veio complicar muitas coisas
Entdo vocé fica naquela expectativa, com medo de sair hoje ou amanh&@, um ano, dez anos,
vocé voltar e dar problema de novo, entendeu? Porque 0 negocio é complicado, é sorte, muita
gente da sorte, outros ndo da. Teve gente aqui que ja fez transplante durou dois meses, é
dois meses. Teve que voltar pra maquina, deu rejeicdo e outros tem quinze, dezesseis anos,

ai que fez transplante e t4& normal, ndo deu nada, entendeu? Entdo isso ai depende muito da
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pessoa, entendeu? Nao sei se é o0 organismo da pessoa, um é de um jeito, outro de outro,
né?[...] Uai o negdcio é o seguinte, eu a gente vai ficando, se por acaso as vezes se, se
porque eles ndo pode te dar garantia nenhuma, né? No transplante, eles falam assim, ah..
se sair o transplante e vocé quiser ir, ai tA em mim. Se eu quiser bem, se eu ndo quiser. Mas
eu ndo tenho esperanca de mexer com isso n&o. E muito complicado Nossa Senhora.
Quando da tudo certo é até bdo, né? Mas da problema, causa muito problema.[...] Deus é que
sabe ta entendendo? Porque Deus é que sabe o que pode fazer por nés. Eu to aqui hoje
fazendo, vou fazer hoje, vamos supor que la pra segunda, terca, quarta feira ou daqui um més,
ah. Seu transplante td em Belo Horizonte, vocé quer ir? Se eu falar que quero ir, né? Eles
transplantam direitinho, ta beleza. Se eu falar que néo, ai t4 entendendo? Nao é bom. Ta doido
€ bdo demais, entdo eu ndo esquento a cabeca ndo, o que Deus fizer pra mim t4 bom,

entendeu? (Wander)

A experiéncia de transplante de Wander revela uma ambiguidade. Uma
experiéncia que ele ndo quer repetir. Ou depende do que Deus quiser? Ele
discorre sobre sua experiéncia. Diz que ndo quer repeti-la. Tece consideracdes
sobre as varias possibilidades. Depende do organismo, da pessoa, mas nao
tem garantia e gera problemas variados, principalmente para Wander que ja
vivenciou momentos como esses anos atrds e teve seu rim rejeitado. A
esperanca pela realizagdo de um novo transplante ndo faz parte de sua
trajetoria de vida e nem do futuro. Transfere a Deus o fato de ser novamente
chamado ou néo, relata “o que Deus fizer pra mim ta bom”. Pode transferir a

Deus aceitar ou ndo um novo transplante.

Pra te falar a verdade hoje, eu tenho medo até de fazer um transplante porque ta tudo
encaminhado, eu to tdo encaixada diante ja da possibilidade da hemodialise. Que eu penso,
se eu fizer um transplante eu tenho que sair da minha rotina todinha de novo. Em time que esta
ganhando ndo se mexe.(...) Uma coisa eu te garanto aqui eu ndo vou morrer. Eu te garanto
t&? Aqui eu ndo vou morrer Posso até morrer durante o tratamento, mas vai ser de outra coisa.
Vocé pode ter certeza que a morte vai me pegar no laco, se ela ndo vier com o lago, minha
filha. Se eu tiver oportunidade prépria, na biblia quando Ele esta sendo martirizado. Ele diz o
seguinte: t& chegando ha minha hora, mas eu combati 0 bom combate. E eu quero ter certeza,
(...) vocé tem que ter sempre certeza que combateu o bom combate e eu quero ter certeza,
quando eu chegar pra Deus, eu falar pra Ele, Senhor eu combati o bom combate. Enquanto o
Senhor me deu forga eu lutei pela vida. E uma coisa uma acusacdo que eu ndo vou levar. Se a

morte quiser me levar, ela vai ter que me buscar a lago, porque de gra¢ca eu nao vou.
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Futuro? Trabalhar. Pagar uma universidade para um caboclo de dezenove anos, agora que
quer fazer uma universidade e ele vai fazer. Espero que Deus me dé, mais bastante tempo
pra mim trabalhar e me dé saude pra mim poder olhar a irma dele. Esses sao meus projetos.

(Vanessa)

Assim como Wander, Vanessa ja havia realizado um transplante
anteriormente. Relata que o medo de passar de novo por um transplante a
assusta principalmente por estar ja ha algum tempo em hemodialise e diz “em
time que esta ganhando ndo se mexe”. A garantia de sua vida esta alicercada
na fé e na forga interior que possui fazendo analogia quanto a morte “ela vai ter
que me buscar a laco”. Ela ndo se entrega a morte. A luta pela vida esta
presente no seu depoimento. Ha o futuro do filho. Ha trabalho pela frente. O
futuro € permeado pela fé e pelo trabalho associado ao sonho de ver os filhos

na universidade.

A expectativa. Ndo assim, eu acho que uma melhora, né? A gente podia falar, mas a
hemodialise ndo € uma cura, né? (...) Nossa espero nao ta na hemodialise ndo. Em nome
de Jesus, ndo. Nao, também né&o quero fazer transplante néo, peco a Deus a cura. Ja fiz
transplante, durou quase trés anos. Nao é a oitava maravilha do mundo, o transplante, néo,
ndo é. Entdo nossa. Assim, entre transplante e a hemodidlise, eu prefiro hemodidlise, eu acho
melhor. Ah, ndo, o transplante ele é muito rigoroso, ndo pode fazer nada, Nossa Senhora.
E igual a uma casquinha de ovo pra vocé perder um transplante, € uma casquinha de ovo,
casquinha de ovo. Entdo nossa, vocé ta louco. [...] Mas vou te falar por enquanto nao
tenho vontade né&o, de fazer o transplante ndo. Esperar, ver a vontade de Deus.(...) 0
transplante é assim uma caixinha de surpresa, né? Tem uns que duram dez quinze anos,
outros dura um dia, outros nem um dia, né? To na lista, igual eu falei. To nas maos de Deus,
na vontade Dele. Se sair é porque foi vontade Dele, sendo sair também foi vontade Dele.
Entdo entrego nas maos de Deus, a minha vida a Ele pertence. O transplante nédo faria, ndo
acho que nao. Igual eu falei se sair é porque foi vontade de Deus, entdo entreguei minha vida
nas maos Dele. Se sair é porque foi vontade Dele. Ai eu vou. Agora sendo sair. (..) Entdo, eu
falo assim, a pessoa nunca deve desistir, nunca deve apavorar porque Deus néo da o
fardo maior que a gente pode carregar e nunca desistir ndo, ir em frente e pegar firma com
Deus. Porque s6 Deus, né? Entregar a minha vida mesmo nas maos de Deus e no mais Ele

fara. Entéo desistir néo, é? (Erika).

Erika assim como Wander e Vanessa vivenciou a realizacdo de um

transplante mal sucedido anos antes. Viveu a rejeicdo. Sua analogia do
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transplante como uma casquinha de ovo e uma caixinha de surpresa revela a
fragilidade que enxerga nessa opcao de futuro. Considera, entdo que a
hemodidlise seja a melhor solucdo, mesmo estando na fila do transplante.
Remete a Deus a sua realizacdo, “se sair € vontade de Deus” relata. A fé em
Deus significa ndo desistir, esse é seu futuro.

Os pacientes que ja passaram pelo transplante ndo tém como idealizar
um futuro. Nao conseguem descartar essa possibilidade, mas transferem ao
acaso, a Deus a deciséo de voltar a viver um transplante.

A esperanca permanece para todos, ainda que tenham poucas

possibilidades, como para Pedro.

A gente sempre fica na esperanca de aparecer um doador, né? No meu caso agora tem
gue ser um doador cadaver, né? Por que intervivos agora mais, eu ja nao tenho ninguém que
possa me doar. Primeira vez foi esse irmdo dou, eu sé tenho ele como irméo, ja ndo tenho pai
e mae mais, entdo ndo tenho, e tenho filha, mas eu n&o vou tirar um rim de uma filha de
18/19 anos.(...) Entao, é a minha chance, minha esperanca e a compatibilidade de um cadaver,
né? Deles me chamarem |4, apesar que é propor¢do assim de mil para um de coincidir,
mas a gente ta na expectativa, na esperanca, né? Uma hora aparece. Igual j& aconteceu
muito aqui, com muitos aqui, esse periodo todo que eu voltei aqui, muita gente ja foi
contemplado com um rim de cadaver. Agora t4 tendo muito sucesso porque ta tudo, outras
medicacdes mais modernas. Antigamente era muito pouco medicamento e o medicamento as
vezes ndo aprovava muito. Mas agora ja tem mais condigdo. (...) A muito boa. Esperar para
aparecer um rim. Quem sabe? Eu a Unica coisa que eu desejo é que todos que estdo aqui
passando por esse periodo triste da vida, né? E que consiga também com o tempo um rim,
as vezes de intervivos ou de cadaver. E que consiga sair dessa fase, porque € um negdécio
bem. (Pedro)

Pedro mantém viva a esperanca de ganhar um novo rim, jA que nao
pretende receber um rim do seu Unico parente, a filha. Acredita no sucesso e
nas condicdes dos recursos da medicina para a realizacdo do transplante,
apesar de relatar que a “proporgéo € de mil para um conseguir transplantar”.

Wander, Vanessa, Erika e Pedro tém historias que se cruzam.
Vivenciaram a dor de um transplante mal sucedido e o retorno a maquina de
hemodidlise no mesmo servico. Vivenciam também o medo que ronda a
realizacdo de um novo transplante. Mas, eles ainda mantém viva a esperanca

de continuar a vida com o tratamento, ou, como Pedro aguardando
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ansiosamente um novo rim. Mas o futuro de todos “estd nas maos de Deus”,
conforme seus relatos.
Os impedimentos para o transplante sao conscientes para José. Mas,

apesar deles, José espera.

Eu nem sei se eu quero hoje um transplante de rim. Porque eu tenho um muito sério de
diabetes e hoje como os rins ndo funciona ela, a insulina que eu tomo permanece na
circulacdo, melhora muito. Entdo a minha diabete hoje, usando insulina consegue, permite,
essa coisa toda, melhora muito. Outra coisa, problema muito sério de presséo alta, hoje eu
ja tenho, uso quase a metade do remédio que eu usava seis meses atras, pra poder fazer a
hemodialise. [...] A expectativa minha é de durar muito ainda, né? Nao o tratamento, mas eu
durar muito tempo. Meus filhos ja tentaram me dar, jA me ofereceram rim, essas coisas, eu
peco calma, ndo t4 na hora ainda ndo. Vocés sdo muito novos. Entdo eu ndo sei como vai ser
a cirurgia por causa da diabete, essa coisa toda, entdo é vamos ver. Eu tenho uma visdo do
futuro muito boa, né? Com a usina funcionando, com a pousada pronta, eu falo que
tenho que durar para ver o resultado de tudo. Porque é o que eu falei, a hora que tiver
montado se eu morrer, eu vou reclamar muito no andar de cima. Mas, ndo, ndo quero ir para o
andar de baixo, nem de cima, quero ficar la no mesmo lugar, né? Aproveitar essa criagao tudo,
eu é que criei né? Igual filho, vocé vai criando depois na hora de aproveitar a resultado deles,
vocé perde entdo.. Mas quero viver muito tempo ainda. Muito tempo. N&o tem

importancia ser dessa maneira, ndo, € muito bom. A vida até é muito boa. (José)

José nédo se engana: sera dificil. Diabetes, pressao alta e ndo aceitar a
doacado do rim de um dos filhos sdo obstaculos concretos para o transplante.
Mas o desejo de viver mais tempo, de adiar a morte, de estar presente no
futuro, ainda que dessa maneira, em tratamento, € uma opc¢ao para Joseé. Estar
em tratamento “é o melhor”, d4 seguranca, principalmente quando associa ao
futuro os seus sonhos de ver a usina e a pousada pronta. A sua expectativa é
de durar muito tempo. “Nao tem importancia ser dessa maneira” relata, ou seja,
na maguina em hemodialise.

A esperanca também é forte para Antonio.

Olha eu to nafila, fia que eu sei a condicéo fisica é boa pra fazer o transplante. Eu, ja me
ligaram duas vezes de Belo Horizonte, para ficar em jejum, porque tinha um rim l& que
poderia ser compativel pra mim. S6 que quando faz isso tem uma por¢édo de pessoas, ndo sei
0 numero exato, parece ser umas dez pessoas. Ai eles véem o mais compativel. E nessas

duas vezes a outra pessoa foi mais compativel. Mas gera expectativa, né? Na primeira vez
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que me ligaram, eu fiquei pensando muito, fiqguei em jejum, mas tinha coisas para fazer, fiquei
fazendo minhas coisas ai ndo fiquei pensando. Na segunda vez falei bom, pode ser que seja
desta vez, mas acho que aceitei melhor, acho que a expectativa € menor. Essas duas vezes foi
logo em seguida a diferenca de trinta dias aproximadamente. Agora isso ja faz uns quatro
meses ai deu uma sossegada. Mas esta ai se aparecer a gente faz, se ndo a gente fica aqui.
Ta bom. Se Deus quiser, t4 6timo. [...] Tem pessoas que ndo acreditam em milagre. Eu
acredito em milagre. Na igreja eu ja ouvi varios testemunhos de pessoas que Deus deu rim
novo coragao novo, trocou sangue, entdo eu s6 nao sei se os planos Dele par comigo. Ele tem.
Mas, o que eu espero na verdade € isso ai. Agora se o caminho que Ele reservou pra mim
for o transplante. Faco também. Pra mim ndo tem problema. Eu acredito que a missao
nossa na terra € servir a Deus. E os mandamentos basicos ou principais € amar a Deus e amar

ao préximo. Entéo o que Deus preparar para mim ta 6timo. (Anténio).

Anténio espera pelo milagre, tem boas condi¢Bes fisicas de realizar o
transplante. Ja foi chamado duas vezes para a realizacdo dos exames, mas
infelizmente ndo foi compativel, o que de certa forma gerou expectativa.
Acredita que “se o caminho que Deus reservou para ele for o transplante ele
faz, ndo tem problema”, diz. A fé permanece nos testemunho de pessoas e dos

planos de Deus para ele, assim como o futuro.
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6 DISCUSSAO

A insuficiéncia renal cronica que requer tratamento hemodialitico esta
associada a dependéncia da maquina como manutencdo da vida e como
prolongamento de vida. Essa € a Unica certeza que acompanhou o0s
participantes desta pesquisa a partir do diagnéstico, quando passaram a
conviver com uma nova realidade, dificil e penosa para todos.

Os patrticipantes estavam em tratamento hemodialitico ha trés anos ou
mais e ja haviam vivenciado varias perdas que interferiram em suas rotinas
diarias na época das entrevistas. Retomaram nas entrevistas suas historias de
vida e de adoecimento revelando que a todos se impds um processo de
adaptacéao.

Os relatos dos pacientes mostraram diferentes vivéncias nas diferentes
etapas do curso do adoecimento e tratamento. Recordaram vivéncias do
passado, no periodo pré-diagnostico, diante do diagndstico e no periodo inicial
de adaptacéo ao tratamento, incluindo para alguns a tentativa mal sucedida de
transplante. Relataram vivéncias do presente com um cotidiano marcado pelas
sessfes de hemodialise. E projetaram a vivéncia de um futuro que se
configurou para a maioria, com maior ou menor énfase, pela esperanca de um
transplante.

A partir do olhar de cada participante entrevistado para suas vivéncias no
passado, no presente e no futuro foi possivel identificar significados singulares
atribuidos aos percalgos encontrados no cotidiano e o0os modos de
adaptacao/reestruturacao adotados.

O inicio do tratamento foi marcado pela realizacdo da fistula, tema de
alguns depoimentos colhidos. Pdde-se constatar o valor simbdlico atribuido a
realizacdo da fistula como momento de dor fisica e de sofrimento psicoldgico,
marca de uma doenca sem volta, marca fisica que todos podem ver que 0s
participantes revelam ser uma iniciagdo de uma nova e indesejada vida. Marca
do primeiro passo para a realizacdo da hemodialise.

Ainda que seja realizada no bloco cirdrgico, sob anestesia, € nessa
condicdo que os participantes se perceberam “anestesiados” pela submisséo
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ao que viria a frente. Cada um a seu modo, todos vivenciaram a angustia de
ver seu corpo cortado.

Da realizacéo da fistula até a primeira sessédo de hemodialise transcorre
cerca de quinze dias, tempo necessario para a cicatrizacdo. E, novamente a
dor, desta vez por meio da inser¢éo da agulha, na fistula. E doloroso o meio de
acesso, recordado a cada sessdo de hemodialise, do reinicio do processo de
retirada de todo o sangue do corpo, de horas de dependéncia da maquina.

Sentimentos de dor e sofrimento pela realizacdo desse procedimento
sdo acompanhados de vergonha, medo, raiva, tristeza, fragilidade, angustia e
constrangimento. Acresce-se ainda a vivéncia da mudanca da imagem
corporal, afetada desde o inicio do tratamento pela fistula, pois € através dela
que se liga a maquina, e a ela se associam a fragueza e o emagrecimento
rapido, sequelas de um tratamento sem fim.

E nessa fase que os relatos dos participantes se voltam para a
constatacdo da gravidade da doenca, muitas vezes associadas a descoberta
de outras patologias crénicas como o cancer, presséo alta, diabetes e que, de
uma forma ou de outra, contribuiram para o acometimento da insuficiéncia
renal cronica.

Os participantes revelam uma intensidade emocional no relato dessa fase
inicial, ainda que esta tenha concluido, por vezes, anos de peregrinacdo em
servicos e consultas permeadas de indefinicdo e angustias. As idas e vindas
aos médicos em busca de novos exames podem ser consideradas como uma
necessidade de comprovacdo, de aceitacdo desse diagndstico que soa tédo
povoado de sentimentos ambiguos.

E ainda nesta fase inicial que pacientes e familiares adotam as explicacdes
técnicas para o adoecimento e para o tratamento, repetem o linguajar técnico
como forma de se apropriarem do processo gue lhes esta sendo imposto pela
realidade.

N&o ocorreram relatos de um periodo de “lua de mel’, mesmo com a
doenca descoberta em estado avancado. Os relatos revelam terem ocorrido,
como propde Rudnicki (2006) “padrdes de ajustamento”, a partir dos quais os
participantes passaram a aceitar e até mesmo a se adaptar a dependéncia da

maquina de hemodialise como manutencdo e prolongamento de vida. Mas,
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permanece o receio por falha técnica da maquina, assim como permanece a
confianga em dias melhores.

O enfrentamento inicial do tratamento hemodialitico pelos participantes
revelou-se marcado por uma revisdo das suas trajetorias de vida, além de
exigir adaptacfes a novos habitos e comportamentos, sacrificios e renuncias
constantes, desgaste fisico, psiquico e social, e varias perdas nas atividades
de suas vidas diarias.

Assim sendo, a hemodialise é percebida por alguns dos participantes
como um “presidio” decorrente de seus proprios descuidos com a saude. Para
outros, como decorréncia da nao realizacdo de tratamento anterior. Ou ainda,
como resultado de alguma condicdo externa como o estresse do trabalho,
problemas com a familia. Sentimentos de culpa acompanham essa reflexdo
sobre as causas do adoecimento.

Reacdes psicologicas como a depressao, revolta e autoculpabilizacdo séo
comuns e fizeram parte dos relatos dos participantes. Apareceram também
angustia e o medo do desconhecido no tratamento hemodialitico, além do
medo da morte, as incertezas e insegurancas quanto ao futuro, conforme
constatado nos estudos de Rudnick (2010), Thomas e Alchieri (2005) e
Zimmermann, Carvalho e Mari (2004).

A aceitacdo do que “ndo tem outro jeito” e a constatacdo de que é preciso
adaptar-se a esse mundo e se inteirar a respeito do processo que envolve o
estar em hemodialise fazem-se presente o tempo todo nos relatos dos
participantes.

Muitas vezes tal aceitacdo ndo € plena, e esta relacionada a um
acomodar-se com o que € “ruim”, provocando alteracdes significativas na vida
cotidiana e na revolta de alguns participantes como Edna que enfatiza a néo
aceitacdo da doenca e do tratamento hemodialitico, diz “no fundo, no fundo, no
fundo eu ndo tenho como aceitar, nao”.

Dessa forma, percebe-se que o0s participantes mobilizaram estratégias
diversas para sua adaptacdo a doenca e ao tratamento, pois passaram a
conviver diariamente com uma doencga incuravel que os obrigava a uma forma
de tratamento dolorosa, monétona e de longa duracao.

As mudancas no cotidiano foram muitas, relataram os participantes, e de

diferentes tipos. Tiveram que abdicar de seus trabalhos, em casa ou fora de
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casa, atividades que os mantinham produtivos, Uteis para a familia, para a
sociedade. Nao trabalhar significou ser doente e estar doente, ndo produzir
como anteriormente. E atribuida a hemodialise a perda da autonomia, do
emprego e do mundo la fora. Assim como, ha um peso adicional ao tratamento
que € o tempo de vida roubado (mesmo que também doado) pelo tratamento.

Quanto ao ambiente da hemodidlise, os participantes evidenciaram ter
notado uma melhora geral de conforto das cadeiras, do espaco e
equipamentos. As cadeiras, inicialmente sem conforto, no decorrer da trajetéria
de tratamento foram melhorando, principalmente para lolanda e José.

A influéncia do espaco fisico e do ambiente da sala de hemodidlise &
significativa para o cotidiano desses pacientes. E houve, realmente, uma
melhoria da infraestrutura fisica e das condicbes de atendimento no CRTS,
com uma equipe de saude especificamente constituida o que a diferencia de
outros espacos dentro do hospital. Alguns participantes citam a renovacdo dos
equipamentos, “mais modernos”, especificos para atender a alta complexidade
do tratamento.

Com uma érea fisica ampliada possibilitou-se maior interacdo dos
participantes, equipe de saude, pois podem se conhecer e podem se
comunicar, podem se observar, podem tentar atender as necessidades uns de
outros, seja por meio do cuidado no trato dos usuarios, de um sorriso, de um
bom dia. Trata-se de um local projetado para favorecer conforto, facilitar fluxos
de pessoas, materiais e equipamentos e atendimentos adequados, constituido
por regras de funcionamento que permita atengdo a todos que precisam do
tratamento hemodialitico.

Entretanto, percebe-se nos relatos que os participantes atribuem né&o
somente um valor real as “novas maquinas”, ao conforto, mas também um
valor simbdlico & méaquina, que de certa maneira representa a vida. E nesse
espaco, sentado numa cadeira junto a maquina que eles sentem a vida e a
possibilidade da morte, é a maquina que da a vida, e também pode tirar a vida.
E ela quem também tira o liquido do corpo que estd em excesso, e Ihes impde
limitagbes e restricbes. E ela quem “tira” 0 que seus corpos ingerem em
eXCesso OuU 0 que seus corpos nao conseguem filtrar.

Por outro lado, o preparo inicial para o tratamento feito pelo médico e a

compreensao do que se passa enquanto se esta ligado a maquina parecem ser
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de grande valia para uma percepcdo mais favoravel do tratamento em
hemodialise, como comparado ao “remédio para o coragdo”, mesmo sendo
mais “sacrificado e dificil” para o resto da vida, conforme relato de Valéria.

Aparecem sentimentos de raiva e de revolta em alguns relatos. E
emblemético o choro emocionado de Antdnio na entrevista: “liquido que sai em
forma de lagrimas”. E ndo é s6 o liquido que sai ndo, é o corpo, a angustia, 0
cansaco da maquina, o estresse acumulado que d& vontade de jogar “as
coisas” pra cima, a revolta e a insatisfacdo com “alguns” técnicos de
enfermagem e enfermeiras que sédo ranzinzas, que nao sabem “o que € estar
naquele lugar”, conforme relatos de Marcia e Edna.

Porém também se percebe nos relatos de alguns participantes certo
“conformismo” pode-se dizer, uma aceitagcdo do tratamento como vontade de
Deus. Principalmente para Antonio, Marcia, Vanessa, Patricia e Wander que
parecem mais “conformados” depois de tantos anos em tratamento.
Aprenderam ao longo do tempo, a lidar com suas dificuldades, e ao mesmo
tempo foram se adaptando e/ou realizando outras atividades uma vez que o
tratamento é necessario e inadiavel.

Por outro lado, percebe-se também que a maioria dos participantes
parece ter superado a revolta da fase inicial, sdo “veteranos” do tratamento
hemodialitico, j& se adaptaram se acomodaram mesmo que a “duras penas”.
Houve um calejar da pele e um calejar dos sentimentos.

O tempo decorrido do diagnéstico até a fase em que se encontravam
guando das entrevistas parece ter sido um lenitivo, uma oportunidade para
amadurecer, para aceitar paulatinamente, para reorganizar a vida, para a pele
e a mente aceitarem o inevitavel. Parece que ja criaram defesas proprias para
lidar com toda essa parafernalia de maquinas, tubos, cateteres, agulhas, que
fazem parte de suas vidas ha alguns anos.

No entanto, o tratamento hemodialitico imp&e também a percepcédo de
que estdo constantemente “internados”, ainda que ndo permanecam 0 tempo
todo no hospital, referem-se ao “presidio” do tratamento. Sado doentes cronicos,
mas também “semi-internados”. H4, pois, uma questao hibrida ai — ser paciente
de ambulatério, mas também hospitalar, e tudo se repete como na rotina
hospitalar, a equipe, os demais pacientes e os familiares. La passam parte da

vida, trés dias por semana durante trés a quatro horas, o que se pode
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comparar a uma internacao hospitalar, pois 0 CTRS se localiza numa das alas
dentro de um hospital, e |14 estdo para que, numa intercorréncia, sejam
rapidamente transferidos para uma UTI.

As entrevistas revelaram aspectos sombrios da vivéncia do adoecimento
dos participantes renais cronicos, revelaram como suas vidas se alteraram e
modificaram em fungcdo de uma doenca incuravel e sem possibilidades
minimas que seja de cura. Mas também revelaram que cada participante
vivencia o adoecimento “a seu modo”, e que uma escuta psicolégica
diferenciada teria potencial para amenizar o sofrimento desses participantes,
para facilitar sua adaptacédo e sua adesdo ao tratamento hemodialitico. E, por
gue nao, defesas frente a prépria iminéncia da morte que os ronda o tempo
todo. Pois vida e morte s&o vivenciados por todos que ali estdo — inclusive pela
equipe de saude.

Apoios diversos da equipe, orientacdes médicas e de enfermagem, a
presenca dos familiares, “atividades passatempo” foram citados como parte da
rede de cuidados que contribuem para amenizar os sofrimentos. Num ambiente
em que as emocdes sdo intensas, chama a atencdo que ndo tenha havido
relato de situacGes de atencao psicologica. Os participantes ndo se referem a
atuacao do profissional psicologo.

Neste contexto é a cada dia que novos sentimentos emergem e, assim
sendo, fazem-se necessarias constantes reorganiza¢cfes para encontrar novos
objetivos, mesmo alheios a préopria vontade, estabelecendo uma vida com
gualidade dentro dos parametros de suas possibilidades. Dessa maneira, 0s
participantes passam também a construir um novo modo de pensar seu
cotidiano, mesmo com as perdas e limitacdes.

Nesta situacdo dificil e delicada, os profissionais necessitam lidar com
uma série de emogdes que remetem ao vinculo estabelecido com o
participante e também com questdes relativas a sua propria morte. No entanto
no dia a dia e no cumprimento dos procedimentos acabam minimizando a
vivéncia dos sentimentos ligados a perda de um paciente (OLIVEIRA, 2013).

Ha de se considerar também o papel da equipe de salude junto aos
participantes. Tem que ser muito mais presente, mais completa, uma rede feita
de uma malha mais “fechada”, que supere a fragilidade da maquina. Todos séo

importantes. Mas cada area tem suas especificidades. A equipe de
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enfermagem, com seus procedimentos técnicos. Os médicos com suas funcdes
de diagnostico, avaliacdo, prescricdo de condutas, orientacdes. O psicoélogo,
com uma escuta diferenciada, a assistente social, 0 conhecimento necessario
para ajuda-los em suas necessidades basicas, o faxineiro, a copeira. Todos se
complementam e até podem se sobrepor, mas nunca se substituirem. Soma-se
a isso o fato dos participantes colocarem as suas vidas nas maos nao s6 do
médico, mas de toda a equipe de saude. Um contexto de cuidados em que
seria necessario aplicar o principio da transdisciplinaridade, quando uns
adquirem conhecimentos e olhares dos outros, mas nao suprem os fazeres e
as decisbes dos outros, ou seja, “implica numa constante troca de
conhecimentos e discussdo conjunta sobre o melhor atendimento ao paciente”
(VIEIRA, 2010, p. 514).

Nessa rede de cuidados encontram-se também meédicos, os ditos
sabedores das patologias, os conhecedores dos remédios, da parte clinica dos
nossos participantes, mas indagamos: e o fator humano, e a saude mental
desses médicos? Cabe-lhes cuidar do corpo fisico, como facilitador nesse
processo tdo dificil de ser vivenciado por todos. Mas também deve estar
sempre presente, disposto a ouvir elogios e queixas. Seu apoio e sua escuta
clinica sdo imprescindiveis a todos participantes, equipe de saude e familiares.
Sem a presenga constante do médico a inseguranca aumenta e muito se
perde, a vida se perde.

Percebe-se pelo relato dos participantes pouco investimento na
formacdo de uma rede de cuidados entre os préprios participantes, permitindo-
lhes ganharem autonomia por sua propria forca coletiva, por meio de
associacfes de pacientes, por exemplo, que pudessem Ihes oferecer este tipo
de interacdo entre pacientes e familiares ou até mesmo um grupo terapéutico
com esses familiares, seja de artesanato e/ou de orientacdes. Seria preciso
considerar a realizacdo de atividades prazerosas, mas, a0 mesmo tempo,
apropriadas a condicao fisica dos pacientes, sem comprometer a realizacdo da
hemodidlise e com cuidado necessario com a fistula. Ha pouca incorporacao
institucional dos familiares como facilitadores na rotina do processo de
hemodialise ou como cuidadores que deveriam ter também oportunidade de
apoio e orientacdo. E as atividades festivas propostas do CTRS séo realizadas

por voluntarios, contam com a participacao de alguns membros da equipe que
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ali estdo e/ou estagiarios que ficam um periodo somente e depois ndo voltam
mais.

A falta de uma associacdo que dé suporte as diversas demandas da
nova condicdo socioecondmica de vida dos pacientes que possa promover a
troca de impressdes sobre o tratamento, esclarecimentos, oportunidades para
confirmarem se o que estdo sentindo € real, € tematizada claramente por um
dos participantes, José. Muito poderia ser feito para que o tempo gue se esta
“ligado” na maquina passasse rapido, ndo a vida.

Nesse sentido, vivenciam e atribuem um significado mais individual que
coletivo ao tratamento hemodialitico. S&o vivéncias marcadas pelo confronto
consigo mesmos, enfrentando a complexidade do tratamento.

Sao resilientes, foram se adaptando e criando novas estratégias para
enfrentar o seu cotidiano. Assim como, foram evoluindo o0s processos
dindmicos que podem vir a facilitar a integracdo de suas experiéncias
vivenciadas ao longo de todo o tratamento de forma adaptativa (SLOMKA,
2011). Slomka (2011, p. 25) enfatiza ainda que “a resiliéncia ndo nasce com o
sujeito, ela é adquirida ao longo do desenvolvimento” de situa¢cées como essas
dos participantes.

Vivenciaram e aprenderam ao longo dos anos a lidar com a doenga, com o
tratamento e com a maquina. J4 sao partes integrantes de todo contexto que
Ihes confirma constantemente: ndo se vive sem a maquina e sem o tratamento.
Por isso aceitam, sentem-se seguros e ao mesmo tempo valorizam a vida da
forma como conseguem manté-la e de acordo com os valores de cada um,
particularmente.

Compartilham de um mesmo local de tratamento, que alguns comparam a
prépria familia, como Patricia e José, como extensdo de sua casa, pois ali
vivenciam grande parte de seus dias, de suas vidas. Assim também
compartilham conversas e piadas que ajudam a passar 0 tempo, interacdes
citadas por Marcia, José, Antdnio e Wander como momentos alegres e
espontaneos. Pode ser esta grupalizacdo a busca de se sentirem Uteis e
integrados a uma nova vivéncia paralela a condicdo de doentes crbnicos, a
busca de se sentirem acolhidos, compreendidos, assistidos como um todo, em

meio a seus pares, que melhor entenderiam enfermidade.
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A necessidade de um acolhimento grupal ndo contraria a premissa de
gue, dependendo da maneira pela qual cada participante interprete os aspectos
de sua realidade atual, ocorram reacdes emocionais diferenciadas indutoras de
diferentes acbes e decisfes, de sentimentos negativos ou positivos no
enfrentamento do tratamento. Assim como também a falta do conhecimento
sobre a insuficiéncia renal cronica e sobre o tratamento hemodialitico pode
influenciar na intensidade de reagbes emocionais, gerando pensamentos
fantasiosos que perpassam por meio do excesso de informacdes
concomitantes.

E necessario, portanto, afirmam Queiroz et al. (2008) que a qualidade do
esclarecimento no repasse de informagfes aos pacientes sobre o tratamento
hemodialitico seja realizada de maneira clara e direta, abarcando suas
possiveis consequéncias e, ao mesmo tempo, estabelecendo medidas que
contribuam para o bom andamento de todo processo saude-doenca
principalmente, no que tange a relacdo terapéutica com a equipe
transdisciplinar e o participante. A sensibilidade e as percep¢des subjetivas na
abordagem de tais assuntos sdo aspectos relevantes a serem considerados.
Tais informacdes refletem-se consideravelmente no seu cotidiano e na sua
visdo de mundo.

Desse modo, sdo as crencas pessoais de cada um e a fé em Deus que
Ihes dao forca, de acordo com os relatos de Marcia, Patricia, Vanessa, Valéria,
Wander, Pedro, José e Antbnio. As referéncias religiosas lhes permitem
visualizar dias melhores e vivenciar dias melhores em seus sonhos e, nesses
momentos, ndo falam em morte e sim em vida. Delas extraem a esperanca,
que ndo morre nunca. Mesmo que para alguns o fim da vida seja citado de
maneira aceitavel, como para lolanda, diante da debilidade de seu organismo.
Ou como para Edna que relata pagar um pre¢o muito alto por sua invalidez,
referindo-se a falta de liberdade para as atividades que antes era capaz de
realizar.

O transplante é visto como solucdo para “sair da maquina”, ou ainda a
prépria possibilidade de “cura”. Nao para todos, para alguns participantes.
Outros, no entanto, ndo se atém a esta expectativa, buscam novos sentidos

para suas vidas futuras. Ja vivenciaram a perda de um rim transplantado.
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Para Valéria o fato de ndo estar na fila, por motivos alheios a sua
vontade, causa angustia, mas ainda assim a esperanca permanece, com a
expectativa de ver os netos e estar com os filhos que a amparam. Assim
sendo, ajuda a todos que precisam dela na hemodialise ou no proprio
municipio onde mora.

Para Antonio a espera pelo transplante e o fato de ficar na fila causam
ansiedade e frustracdo por ja ser sido chamado depois de aguardar muito
tempo e, no fim do processo, ndo existir a necessaria compatibilidade. Por
outro lado o “trabalho” na igreja surge como alternativa para a utilizacdo do
tempo em que “ndo esta na maquina”.

Para José a incerteza quanto a aceitagdo de um novo rim vem de
encontro a sua impossibilidade de transplantar, devido a outras doencas
cronicas, referindo também o medo da cirurgia e do que possa acontecer com
o doador familiar impossibilitando também a realizacdo do transplante. E este
participante que adota artesanato para que o tempo passe mais depressa e
ocupe seus pensamentos e amenize os sentimentos de soliddo que vivencia. E
a estratégia utilizada por ele, que permite que tenha uma vida fora da sala de
hemodidlise e da maquina.

Pedro vivencia o0 mesmo drama de José. S6 tem uma filha e ndo quer
“atrapalhar” a sua vida, além de ser muito nova. Espera sim por um doador
cadaver e permanece na fila, apesar de ja haver passado por todo o processo
do transplante anteriormente.

Méarcia, lolanda, Wander, Vanessa e Erika relatam a ndo perspectiva da
realizacdo do transplante com énfase no futuro na maquina. Por j& terem se
adaptado ao tratamento hemodialitico e/ou por ja terem realizado e vivenciaram
a ‘rejeicdo” do orgao transplantado e até pelas complicacbes a ele
relacionadas.

Méarcia mantém a religiosidade sempre presente e as poucas atividades
que pode fazer em casa. Relata ndo ter “planos para o futuro”, a ndo ser
continuar fazendo a hemodialise. Refere-se que sua qualidade de vida esta
bem, “assim estd bom para ela”, principalmente por estar perto dos filhos e

netos.
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lolanda mais resignada mantém o cuidado com a alimentacdo, mas
relata que tem hora que pensa em “desistir’, mas se apoia no conforto da
familia.

Wander ja passou pela rejeicdo do rim anos antes e agora, mesmo com
a distancia, mantém suas atividades de trocas/vendas de “tudo” diz ele. Relata
nao ter mais “esperanca de mexer” com isso nao, ou seja, com o transplante.

Vanessa mantém o trabalho e agradece a Deus por conseguir conserva-
lo mesmo na dependéncia da maquina, o que possibilita que ela sustente os
filhos. Também ja passou pela rejeicdo do rim e relata ter medo de realizar um
transplante e dar tudo errado, pois ja esta “encaixada” na hemodialise.

Erica se divide entre o tratamento e a venda dos bombons e tortas na
feira, o cuidado com a casa, os filhos e o marido. Tem uma vivéncia da rejeicao
do rim e o compara como uma “casquinha de ovo”, dai ndo fazer novo
transplante. Entrega sua vida nas maos de Deus.

JA Edna tem a expectativa das células-tronco e mantém viva a
esperanca de passar a viver desta forma e ver os netos.

Dentre os participantes somente Antdnio e Pedro mantém viva a
esperanca de transplante e Valéria num futuro longinquo devido ao tratamento
para cancer realizado em paralelo. Para eles, o transplante é tematizado como
alternativa de melhor qualidade de vida e a possibilidade de um modo de vida
sadia, de eliminacédo da angustia e da dor o tempo todo presente na vida ligada
a maguina e em geral associado a crenca em Deus “de quem depende o que
pode lhes ocorrer no futuro”, assim como para Wander, Patricia, Antonio e
Pedro. Mas, por outro lado, ha um reconhecimento de que a realizacao do
transplante é uma das decis6es mais dificeis a serem tomadas juntamente com
o médico assistente, pois estd permeada pelo medo da cirurgia, duvidas,
ansiedades e incertezas diante do que estar por vir.

Sobretudo porque o processo até a realizacdo do transplante €
demorado, assim como o receio da ndo compatibilidade e a preocupacdo com
uma série de restricbes a que devem se submeter tanto antes como apos a
realizacdo do transplante, conforme constatado pelo estudo de Quintana,
Weissheimer e Hermann (2011), além de vivenciarem experiéncias que geram
grande ansiedade, perdas de habitos e momentos de lazer. Ha também a

incerteza quanto a real possibilidade de cura, como relata Wander, ndo ha
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como “garantir” a permanéncia ou ndo do 6rgao transplantado. Além de todos
os sacrificios impostos a realizacdo do transplante, como exames interminaveis
e desgastantes, ainda ha, depois, a ampliacdo do rol de cuidados de salude e a
dependéncia continua de medicamentos imunossupressores. Pois, mesmo
apos o transplante, para aqueles que esperam tal realizacdo, o tratamento
continua, mesmo que de uma forma diferente, uma vez que a doenca renal
cronica instalada ndo tem cura. Além disso, apdés o transplante, as visitas
periddicas dos pacientes ao médico e ao CTRS sdo necessérias e essenciais,
nao deixando assim de comprometer novamente a sua saude, pois convivem
também com a possibilidade da rejeicdo do oOrgdo transplantado, com
intercorréncias clinicas importantes, conforme constatado no estudo de Rudniki
(2006). Diferentemente de outras patologias, a insuficiéncia renal crénica ndo
“liberta” o paciente de um rigoroso tratamento e restritivo cotidiano.

Contudo os participantes mantém a busca de um sentido em suas vidas,
seja pelo transplante libertador, ou por outros motivos familiares, ou ainda por
valores religiosos, continuam a luta pela sobrevivéncia. A esperanca de dias
melhores permanece mesmo que seja através de “um fio”. Assim como ressalta
Cabral (2009, p. 119) “a esperanca por menor que seja, é a forca interior que
faz com que o paciente com insuficiéncia renal cronica em tratamento
hemodialitico, ndo desista de viver”.

Os relatos de alguns participantes confirmam a importancia da
participacdo dos familiares como fonte de apoio e motivagdo, assim como de
toda a equipe de saude, embora em alguns relatos como de Wander, Pedro,
José e Antdnio ndo estejam destacados os aspectos familiares. Lembrando-se
que, dos quatros homens participantes, somente Antonio € casado, mas esta
sempre sozinho no CTRS. Wander, Pedro e José tém filhos, mas sé&o
separados das esposas ja ha algum tempo.

Os relatos das participantes mulheres sdo mais enfaticos quanto a
importancia do papel da familia no processo de tratamento e de adoecimento e
de sua significacao.

Valeria e Edna relatam com vivacidade o dialogo com os filhos (as) nhum
momento de fragilidade, de depressdo. A reacdo do filho de Valéria suas
palavras, permanecem em sua memoéria como se fossem dela mesma, dao

medida da importancia da presenca e incentivo dos familiares para ela.
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Também Edna refere que a filha “ndo passa a mdo na sua cabeca’, mas
algumas vezes sentem que ndo devem falar sobre o tratamento e a doenga, e
ela percebe isso. Como percebe a ajuda do marido, dos filhos, da sogra e
cunhados com medo que ela fosse morrer no inicio do tratamento. Erica se
refere a familia como o0 apoio necessario, assim como a sogra que a ajuda no
acompanhamento dos filhos.

Méarcia demonstra aos filhos o amor de mée e foi por meio da oragéo
gue 0s convenceu assim como ela a iniciar o tratamento.

Vanessa relata a fé carismatica da irma e do amor incondicional de méae
no trabalho para o sustento da familia. lolanda se “ampara” no marido, filhos e
netos, mesmo que tenha vontade de desistir.

A familia tem influéncia no conceito individual de salude e doenca, dado
que € a primeira instancia do processo de socializacdo e € dentro da mesma
gue se processam as primeiras nocdes de saude, doenca e seus cuidados.
“Ela @ uma instituicdo universal e ancestral, e tem mostrado, ao longo dos
tempos, com uma dupla capacidade de resisténcia e de adaptacao”
(OLIVEIRA, 2008, p. 43).

Assim a participacdo da familia surge como uma necessidade
emergente, e por que ndo dizer imperiosa, pois a familia € o sustentaculo das
angustias e dos sofrimentos que sao vivenciados no cotidiano do paciente
(CENTENARO, 2010). E a familia que convive diariamente com o paciente e
sua doenca, compartilhando suas perdas dando-lhe apoio e conforto.

Outro ponto a ser considerado nesta ampla gama de manifestacdes dos
participantes sobre suas dificuldades no cotidiano diz respeito ao deslocamento
necessario para a realizacdo do tratamento hemodialitico. Seis dos dez
participantes moram em municipios de 20 a 60 Km distantes do municipio-sede
do CRTS, o que amplia em pelo menos oito horas o tempo dispendido fora da
moradia nos dias de tratamento.

As dificuldades do deslocamento fazem parte dos relatos de Wander,
que vem de 6nibus até o CTRS. Para isso anda trés quildbmetros a pé de
manha de casa até o ponto de 6nibus e na volta quando termina a sesséo de
hemodialise faz 0 mesmo percurso, ou seja, sdo mais trés quildmetros do ponto
de 6nibus até a casa de seu cunhado na rogca quando chega por volta de oito e

trinta/ vinte e uma hora.
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Valeria refere-se a estrada como algo que a “desagrada’ e “incomoda”
além de perder o dia. Erica refere que a estrada € muito perigosa e muito ruim,
nao é “facil ndo”. Edna também faz 0 mesmo deslocamento. José e Antdnio
também se deslocam, mas nao queixam.

Os deslocamentos sdo dificeis, alongam o tempo dedicado ao
tratamento e, além disso, implicam em exposi¢do a um perigo — o0 de ocorrerem
acidentes ou incidentes de percurso. Pode-se dizer que os participantes
vivenciam uma dupla situacdo de perigo: na estrada e na maquina. A baixa
qualidade das rodovias e dos veiculos, as paradas para pegar cada paciente
no trajeto, o tempo ampliado sdo incbmodos que se somam aos incémodos
inerentes ao pré e, principalmente ao pés-sessdo de hemodialise. Mas, por
outro lado, se ndo se deslocarem, ndo fazem o tratamento tdo necessario.

O deslocamento “é um importante aspecto a ser avaliado para pacientes
em tratamento dialitico, uma vez que estdo sujeitos a um tratamento crénico,
gue absorve grande parte de seu tempo” (SILVA et al., 2011, p. 589).

E importante destacar que os participantes ndo referem a ideia de
suicidio e nem “burlam” o proprio tratamento. Todos parecem convencidos da
real necessidade do tratamento.

A esperanca e a desesperanca parecem caminhar juntas no imaginério
de cada participante, como também revelam Cabral (2009) e Rudnicki (2006)
em seu artigo com um especial titulo “Sol no Inverno”, ou seja, mesmo nos dias
frios do inverno o sol ndo deixa de aquecé-los, assim como ndo deixam de
esperar por dias melhores, mesmo que seja por meio da dependéncia de uma
maquina de hemodiélise.

Os participantes desta pesquisa agarram-se a vida e se entregam “nas
maos de Deus”. Percebe-se a forma intensa e frequente como se referem ao
“Ser Superior”, poderoso e capaz de realizar os milagres da vida, o que vem de
encontro aos estudos de Valcanti (2012, p. 839), que “ao0 empregar recursos
religiosos como alternativa de enfrentamento as condi¢cdes adversas de saude,
o paciente faz uso do coping religioso”, ou seja, faz uso das crencas religiosas
para tentar enfrentar e aceitar situacées como essas da insuficiéncia renal
crénica acrescidas do tratamento hemodialitico.

Sao aspectos significativos a presenca marcante de Deus em suas

vidas e da religido, como sustentaculo, bem como de seus familiares. A tudo
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suportam, com resignacdo e com a esperanca em dias melhores, ainda que o
corpo se encontre debilitado diante do tratamento dificil e restritivo, depois de
alguns anos em tratamento.

Ha necessidade de respeito as crencas e a fé expressas pelos
participantes, bem como o0 respeito a singularidade de cada um dos
participantes, pois s6 a eles cabe avaliar o que sentem e almejam para suas
vidas e para seu futuro. A nds profissionais da saude caberia, sim, o
acolhimento de cada um deles com suas fragilidades e com as forcas que
forem capazes de mobilizar em si. Cada um com seu inverno e com seus sOis

no inverno.
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CONSIDERACOES FINAIS

As pessoas que participaram desta pesquisa tiveram suas vidas
transformadas por uma grave condi¢cao cronica e por um tratamento complexo
gue invadiram seus cotidianos.

Relataram vivéncias marcantes da fase inicial do adoecimento e do
tratamento, que ja ficaram no passado. Mas, pareceram conscientes da
necessidade de se adaptarem para prolongarem suas vidas, e para terem
melhor qualidade de vida. Desenvolveram estratégias para minimizacdo dos
sofrimentos fisico e psiquico diante das mudancas a serem enfrentadas em
seus cotidianos. Mudancas essas dificeis e imprevisiveis, acrescidas de
dificuldades singulares e diferenciadas para cada um deles. Foram vivéncias
marcantes diante do inevitavel.

Nem todos os participantes dessa pesquisa almejam um transplante. O
que almejam e que os mantém vivos € a esperanca de dias melhores sim,
mesmo que na maquina de hemodialise que, de uma forma ou de outra, lhes
prolonga seus dias. Percebe-se certa “aceitacao” dessa vida que perpassa pela
confianga na vontade de Deus, mesmo para aqueles que “sonham” ou nutrem
a expectativa do transplante.

Estive diante de vidas e pessoas diferentes, unidas pela condicdo de
adoecimento e pelo compartilhar de um mesmo tipo de tratamento. Pude me
aproximar de cada um individualmente, dotado de toda sua capacidade e
potencialidade, mas que muitas vezes se perdem nesse confronto consigo
mesmo, perante seus sentimentos e suas dificuldades.

Avaliar o seu sofrimento ou a sua “qualidade de vida’ excede as
possibilidades desta pesquisa. Ha muito a se conhecer sobre o receio, 0 medo
a cada novo dia “ligado” a maquina. O cotidiano do tratamento e da nova vida
geram incertezas, ansiedades, debilidade fisica, estresses.

Muito se perde na vida: na rotina diaria, no trabalho, na vida familiar, na
imagem corporal, na forca, na autonomia, e tudo isso além da necessidade
constante de ir a maquina trés vezes por semana, durante quatro horas. Ha
ainda o deslocamento, o tempo roubado, a rodovia, o0 perigo.

Dificil dimensionar os sentimentos que acompanham todas essas

vivéncias. Sdo pessoais e diferem para cada um dos participantes. Unicos por



155

assim dizer, e a eles pertencem. Apés anos de tratamento em hemodidlise, ja
se “conformaram” com essa rotina; alguns, nem todos.

Séo resilientes sim, aprenderam cada um a seu modo a enfrentar as
dificuldades e frustracdes. Utilizaram e ainda utilizam de sua capacidade de
superar os seus conflitos internos, principalmente aqueles que, depois de uma
tentativa de transplante, ja vivenciaram a vida fora da maquina de hemodiélise
por alguns anos, e j4 passaram pela rejeicdo do 6rgdo transplantado. Estes
parecem “mais adaptados”. Foram superando cada dia, se adaptando,
fortalecendo, tornaram-se mais proativos, descobrindo e desenvolvendo
habilidades e atividades préprias como forma de preencher o vazio, como
forma de sentirem Uteis, nos dias que ndo estdo em hemodialise.

Aprenderam a viver, e porque nao dizer, poderiam ser exemplos para 0s
outros que estédo iniciando o tratamento hemodialitico, poderiam se expressar e
até mesmo “ensinar” aos outros por meio de depoimentos, caso houvesse um
investimento em atividades em grupo planejadas, em associacoes de
pacientes, grupos de terapia ocupacional, cursos profissionalizantes dentro e
fora do CTRS. O “saber dos pacientes” poderia se aliar ao “saber técnico” e
assim promover um processo de ensino-aprendizagem das diferentes formas
de resiliéncia adotadas através dos anos de tratamento.

Dessa forma poderiam, como muitos dos entrevistados, dar novos
sentidos a vida, adquirir novos valores, encontrando um novo propdsito para
viver e ndo somente para ndo se resignar. Um sentido pessoal para a nova
vida possibilitaria novas escolhas, estratégias proprias de acdo, buscando
resgatar o que cada ser humano tem de essencial: a vida. Pois, o sofrimento e
a falta de sentido para a vida configura o “vazio existencial” (FRANKL, 2003).

Os participantes, mesmo sem uma atencdo que favorecesse essas
ampliacdes, foram descobrindo no dia a dia do processo de hemodialise
atividades “passatempo”, enquanto estavam na maquina e compartilhando com
todos que ali estavam as piadas, conversas e 0s “causos”, 0 modo por eles
encontrado para o tempo passasse rapido, ndo a vida.

Muito relevante destacar o papel da familia nessa constante busca da
vivéncia do paciente renal crénico. A familia como agente facilitador neste
processo de lutas “arduas” durante o tratamento hemodialitico. Ela é o

sustentaculo para restaurar a estrutura emocional e psiquica de cada um dos
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seus membros. Sobretudo se fosse envolvida na rede de cuidados necessarios
ao paciente.

E a familia que, junto com o paciente apds a supera¢do do impacto
inicial do tratamento, tem que se reorganizar e se adaptar a uma nova
realidade de dias interminaveis de tratamento. Juntos, pacientes e familiares,
compartilham os anseios, medos, angustias e sofrimento provenientes do
tratamento e ao mesmo tempo tém que somar esfor¢cos para adquirirem a forca
necessaria para a reestruturacao em face dessa nova realidade.

Na realidade é com na familia que se amparam diariamente, mesmo que
ja estejam adaptados apds os anos transcorridos a rotina da hemodialise e ja
se sintam fazendo parte do contexto do CTRS.

Por outro lado, é necessario salientar que toda equipe, médicos,
psicologos, enfermeiros, nutricionistas devem adquirir conhecimentos relativos
a integracdo do usuario a uma maquina de hemodialise e ao tratamento, além
de buscar sélidos conhecimentos técnico-cientificos para lidar com esses
desafiantes casos, pois as vidas de varias pessoas estdo indiretamente em
suas maos.

Assim como também € necessario aprender a estabelecer relacdes
fundamentadas na confianga, na compreensdo e até mesmo na construgcdo de
projetos terapéuticos singulares para cada paciente, extrapolando o tratamento
meédico, numa perspectiva transdisciplinar. Cada um com sua especialidade,
mas integrados no atendimento diferenciado, permitindo que os participantes
falem sobre seus receios, suas expectativas e também sobre seus sonhos.

As acbes colaborativas se fazem necessarias neste espaco e 0
reconhecimento das histérias de vida de cada participante deveria ser
compartilhado por todos que ali estdo (médicos, enfermeiros, psicélogos,
técnicos, pacientes e familiares), o que poderia resultar num comprometimento
de toda a equipe de saude, produzindo resultados afetivos e efetivos.

No entanto, é necessario compreender o tratamento hemodialitico e a
sua vivéncia na significacdo particular para cada um. E necessério que toda a
equipe atue objetivando a atenuacdo da ansiedade e dos sintomas clinicos
advindos desta, causada e acentuada pela noticia do inicio do tratamento e

pela sua longa duracdo. E necessario que sejam empregados esforcos
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continuos para que, além do prolongamento da sobrevida, ocorra a melhoria da
gualidade de vida.

Novas atuacBes em novos cenarios que, se produzirem resultados e
forem divulgados, conseguirdo conscientizar a todos sobre a importancia do
trabalho transdisciplinar envolvendo todos os profissionais da area da saude
em atendimento a esses pacientes.

E imprescindivel que o paciente seja considerado na sua totalidade, pois
s6 assim cada profissional poderd contribuir e favorecer para que se sinta
acolhido em suas queixas sejam elas quais forem, de forma a torna-lo capaz de
compreender a sua condicao de doente renal, bem como os seus limites. Mas,
nao sem, ao mesmo tempo, responsabiliza-lo por seu cuidado, garantindo-lhe a
possibilidade da mais ampla autonomia de decisdes e busca de alternativas.

Nesse contexto de integracdo de equipe de saude cabe salientar a
importancia do discurso médico e qual seu “efeito” para os participantes,
considerado neste ambiente com o poder e o dever de “explicar” o tratamento
hemodialitico para cada paciente. De uma forma ou de outra, eles respeitam e
incorporam as suas orientacdes. Dai a necessidade que o dialogo médico-
paciente e escuta médica sejam também diferenciadas, sejam mais frequentes,
mais criteriosas, de forma que o paciente tenha oportunidade de se manifestar
e possa realmente entender como ocorre todo o processo de hemodidlise,
assim como, quais as intercorréncias as quais estdo sujeitos seja na maquina
de hemodialise ou fora dela.

E relevante refletir sobre as possibilidades dessa atuagdo com base na
andlise de dados oferecidos pela pesquisa e pela literatura no que concerne
aos cuidados psicologicos, que prevalece em relacdo aos cuidados medicos e
de enfermagem.

Autores como Meira e Silva (2011), Oliveira, Crepaldi e Leiguez (2011),
Santos e Vieira (2012) e Vieira (2010) afirmam que a inser¢cdo do psicélogo
nesse cenario pode ajudar a esclarecer os mdaltiplos papéis que lhe cabem. E
preciso ir além do cuidado clinico, atuar de forma humanizada, integral, ampliar
o olhar da equipe para aspectos desses seres humanos em sua totalidade,
naquilo que eles (os pacientes) tém de mais comum com outros seres: a vida, a

sobrevivéncia.
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Nesse contexto a atuacao do psicologo € multifacetada, mas ndo pode
perder a assisténcia direta a cada paciente. Deve ser uma escuta diferenciada,
que ndo pode apenas focalizar o tratamento em si, mas também as percepcdes
e sentimentos e conflitos de cada paciente, estendendo-se aos familiares.
Amplia-se mais a participacdo do psicélogo, se pensarmos no necessario
suporte efetivo a equipe de saude, pois esta vivencia dias e dias interminaveis
de luta dos participantes e de varios outros.

Nessa perspectiva, cabe ao psicologo inserido na sala de hemodidlise o
atendimento individual ou em grupo aos participantes possibilitando a
identificacdo dos seus conflitos emocionais e, ao mesmo tempo, dando-lhes
oportunidade para discutir estratégias de enfrentamento que atendam as suas
necessidades individuais. Favorecer o surgimento de possiveis atividades de
lazer ou que tragam a satisfacdo necessaria para dar continuidade a vida.

E importante também que o psicélogo possa estabelecer novas
modalidades de intervencgdo psicoldgicas junto a pacientes, familiares e equipe
de saude por meio de grupos terapéuticos, arteterapia, e terapia familiar,
favorecendo o diadlogo aberto entre todos. Condicdo para que cada um
experiencie de forma genuina seu sofrimento, num contexto de escuta sensivel
e respeitosa, possibilitando refletir e problematizar o sofrimento vivido, bem
como o alivio e o enfrentamento das dificuldades (MEIRA; SILVA, 2011). Esse
€ compromisso real, necessario e diferenciado a ser garantido pelo psicélogo,
gue permita o acolhimento a demanda de todos que fazem parte do grupo.

Assim sendo é necessario que o psicologo tenha muito claro que sua
atuacao no contexto hospitalar € ir de encontro ao paciente, seja na maquina
de hemodialise durante o tratamento ou dentro do CTRS, ou por meio de
grupos terapéuticos junto a equipe de saude. Indo de encontro a demanda de
cada paciente e a partir dai, cada um com sua histéria de vida, paciente e
psicélogo, histérias que se cruzam, sera possivel que construam juntos, uma
nova historia.

Cabe ao psicologo também compreender junto a cada paciente a
guestdo que esta no “pano de fundo” emocional - a finitude da vida - a Unica
certeza que permeia a vida de todos. A morte tem uma representacdo do fim

da vida, do fim da esperanca.
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Constata-se finalmente a poderosa confianca dos participantes em
entregar suas vidas “nas maos de Deus”. A crenca no 'Ser Superior' é
mencionada o tempo todo pelos participantes e é vista como uma forma de
apoio para enfrentar todas as mudancas, limitacoes e restricdes decorrentes da
insuficiéncia renal cronica e do tratamento hemodialitico, e porque néo dizer da
maquina.

Alicercam em sua fé e na vontade de Deus a construcdo de estratégias
de adaptagao e a solidificam em seus relatos, assim como a esperanga em
dias melhores. Atribuem a Deus como Unico responsavel pela sua vida e sua

histéria, por isso acreditam nos milagres que a vida pode realizar.
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ANEXO A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Pontificia Universidade Catdlica de Sao Paulo
Comité de Etica em Pesquisa
Sede Campus Monte Alegre

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Esta pesquisa sera realizada pela psicdloga Ms. Claudia Cassia de Oliveira CRP
04/7847, aluna de Doutorado do Programa de Estudos P6s Graduados em Psicologia
Clinica, Ndcleo de Configuracdes Contemporaneas da Clinica Psicoldgica, da Pontificia
Universidade Catdlica de Sao Paulo, sob a orientacdo da Prof® Dra. Marlise A. Bassani.
O objetivo deste trabalho é compreender aspectos psicossociais da vivéncia de pessoas
com Insuficiéncia Renal Crénica em tratamento hemodialitico.

A pesquisa consistira de entrevistas a serem desenvolvidas durante cerca de 20
dias, realizadas com cada participante separadamente, durante o periodo que estdo em
hemodidlise, ou seja, 03 (trés) sessdes de hemodialise. Serdo gravadas e transcritas pela
propria pesquisadora, garantindo a privacidade dos participantes quanto as informacdes
confidenciais. Fica assegurado o sigilo dos registros, de forma que 0s nomes e outros
dados de identificacdo ndo serdo utilizados. Serdo tiradas fotos dos espacos ocupados
por cada participante, contudo ndo havera foto de nenhum participante, somente do
espaco utilizado para o procedimento de hemodialise. Portanto sdo baixos os riscos de
ocorrerem danos a condicéo fisica, psiquica, moral, intelectual, entre outros aspectos.

A pesquisa é voluntaria, os participantes podem se recusar a participar e/ou
retirar seu consentimento em qualquer fase do trabalho. Os resultados dessa pesquisa
serdo publicados em meios académico-cientificos.

A pesquisadora se compromete em fornecer devolutiva dos resultados aos

participantes, em dia e horério estipulados pelos usuarios.
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Dados da pesquisadora responsavel:

Telefone: (35) 9147 4459 e-mail: claudiacaspsic@yahoo.com.br

Comité de Etica de Pesquisa na PUC-SP

Fone (Fax): (11) 3670-8466 - e-mail: cometica@pucsp.br - site:
http://www.pucsp.br/cometica
Lavras, de de 2010.

Ciente das informacdes descritas neste Termo de Consentimento, eu

, RG.:
CPF: , concordo em participar da pesquisa e autorizo a
utilizacdo dos dados por mim fornecidos.
Assinatura:
Claudia Céssia de Oliveira Testemunha:
RG: RG:
CPF: CPF:
Testemunha:
RG:
CPF:
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