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RESUMO

O aumento da ocorréncia de portadores de doencas renais crbnicas e a
consequente demanda para as terapias renais substitutivas, principalmente no grupo
populacional de idosos, requer a intervencdo de profissionais de saude, quer no
campo assistencial ou da investigacao cientifica, como forma de contribuir para a
manutencgao da vida. O presente estudo objetivou avaliar os processos adaptativos
elaborados pelos idosos em face das repercussdes do tratamento por hemodialise,
bem como, analisar o comportamento de insercédo desses idosos nNo processo, 0S
eventos significativos para a adaptacdo e compreender os processos adaptativos
elaborados pelos idosos. O método utilizado foi o clinico-qualitativo, que teve como
instrumentos para a coleta de dados a entrevista semi-estruturada para historia oral
tematica, a observacao participante/registros de campo e de prontuarios. O cenario
do estudo foi composto por duas clinicas de hemodialise de Fortaleza. A populacao
foi constituida por 80 idosos e a amostra por 40. A organizacdo dos dados
quantitativos foi procedida pelo Programa Statiscal Package for Science, versao
13.0, e a dos dados qualitativos pelas Linhas Narrativas, de Spink, enquanto a
analise dos dados foi realizada a luz do modelo tedrico, Trajetoria da Doenca
Crbnica, que se fundamenta em trés processos: ruptura biografica, impacto do
tratamento, adaptacdo e manejo da doenca. Foram observados os procedimentos
éticos exigidos para a realizagdo da pesquisa. Os resultados mostraram que, entre
os idosos ha prevaléncia do sexo masculino e baixa escolaridade. Mais da metade
do grupo possui renda familiar de um salario minimo; a maioria tem sentimento de
religiosidade, mantém um vinculo afetivo matrimonial e reconhece a dependéncia a
maquina de hemodialise e aos profissionais de salde como fatores preponderantes
e essenciais a sua sobrevivéncia. Foram também confirmadas as trés dimensdes do
modelo tedrico como caracterizacdo das fases vivenciadas pelos idosos quanto a
doenca renal crbnica, no entanto, € possivel concluir que ha pouca utilizacdo de
estratégias de coping porgue nao denotam recursos internos saudaveis para
encontrar novos objetivos de vida. Sem esses recursos, tentam uma adaptacéo, mas
a maioria ndo consegue, denotando apenas tolerancia e resignagao.

Palavras-chave: Didlise Renal, Idoso, Estratégia de Adaptacao, Enfermagem.



ABSTRACT

The increase in the occurrence of chronic kidney disease patients and the
consequent need of substitutive renal therapies, mainly in the group of elderly,
requires the intervention of health professionals, either in the assisting field or in
scientific investigation, as a way to contribute for life maintenance. The present study
objectified to evaluate the adaptive processes elaborated by the elderly in face of the
repercussions of the treatment with hemodyalisis, as well as to analyze the behavior
of insertion of these elderly in the process, the meaningful events for adaption and to
understand the adaptive processes elaborated by the elderly. The method used was
the clinical-qualitative, which had as instruments for data collection the semi-
structured interview for oral thematic history, participant observation/ field and
handbook registers. The study setting was composed of two clinics of hemodyalisis
of Fortaleza. The population comprised 80 elderly and the sample for 40. The
organization of the quantitative data was done by the Program Statistical Package for
Science, version 13.0, and the qualitative data were organized according to the
Narrative Lines, by Spink, while the data analysis was carried out in the light of the
theoretical model, Chronic disease trajectory, which is based on three processes:
biographical rupture, treatment impact, disease adaption and management. The
ethical procedures required for the research execution were observed. The results
showed that, among the elderly, the masculine sex and low school level prevail. More
than 50% of the group has an income of a minimum wage; most of them have a
feeling of religiosity, maintain an affective matrimonial link and recognize the
dependence to the hemodyalisis machine and to the health professionals as
preponderant factors to their survival. The three dimensions of the theoretical model
were confirmed as the characterization of the phases lived by the elderly as regards
the chronic kidney disease. However, it is possible to conclude that there is little use
of coping strategies, because they do not indicate healthy internal resources to find
new objectives of life. Without these resources, they try an adaption, but most of
them are not successful, showing only tolerance and resignation.

Key words: Kidney Dyalisis, Eldery, Adaption Strategy, Nursing.
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1 CONCEPCAO DA PESQUISA

Olha, uma coisa eu vou lhe dizer: eu sé pisava no
chao porque néo podia voar, ai Deus me deu esse
pezinho [a doenca renal] para eu ndo poder usar o
sapato alto. Eu era vaidosa, hoje fico até nua sem
roupa. (E-26).

1.1 Introducéo

O processo de saude-doenca ultrapassa o aspecto biolégico e se insere
no contexto sociopolitico e cultural do individuo. Em se tratando de pacientes
portadores de insuficiéncia renal cronica (IRC) o universo do problema se amplia.

Fatores multidimensionais envolvem uma pessoa com diagndéstico de IRC
que, em decorréncia das alteragbes em suas fungcbes organicas consideradas
nobres, passa por um desequilibrio em seu estado de saude.

Um conceito ampliado de saude, entendendo como uma abordagem onde
se vé o0 homem em sua totalidade, por parte de um investigador cientifico ou de um
profissional de salde que cuida de um ser considerado doente, € importante para a
compreensao de que cuidar envolve ndo apenas aspectos técnicos normatizados
pelas politicas de saude vigentes e/ou pelas diretrizes oriundas de protocolos
clinicos pre-estabelecidos, mas um cuidado humano, que embora pareca uma
expressdo redundante, é internacionalmente utilizado em especial, pela
Enfermagem, a partir de tedricas que o consagraram, dentre elas, Jean Watson
(1999), Madeleine Leininger (1991) e Waldow (2006).

Noés profissionais de saude, via de regra, temos uma Vvisdo objetiva e
externa da situacdo que cerca agqueles que se encontram sob nossa
responsabilidade profissional no ambiente terapéutico. Poucas vezes, nos damos
conta dos diferentes significados para a mesma ocorréncia entre nos, promotores do
cuidar, e os que sao rotulados de pacientes, clientes, usuarios.

Outra diferenca para a mesma ocorréncia pode ser constatada entre
pacientes que, em um mesmo momento, passam por situacdes similares mas que
poderao apresentar significados de conotacdes diversas.

Esses significados vao desde os clinicos, aos psicossociais; desde o0s
significados objetivos, aos inter e intra-subjetivos, e esta especificidade precisa ser
considerada no cuidado de pacientes em hemodialise porque € uma modalidade de
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tratamento que envolve questbes polissémicas, ou seja, significados de aspectos
objetivos e subjetivos.

A hemodidlise, ancorada em alta tecnologia, exige pessoal qualificado
para 0 seu manejo mas a preocupacdo com o seu funcionamento pode levar o
profissional a supervalorizar as questdes mecanicas, deixando em segundo plano a
subjetividade dos pacientes.

Para tratar de aspectos do campo da hemodialise, necessario se faz
percorrer 0os caminhos que levam a esse tratamento destinado aos portadores de
insuficiéncia renal cronica. Por definicdo a doenca renal crénica (DRC) assim se

caracteriza:

[...] lesdo renal é perda progressiva e irreversivel da funcdo dos rins
(glomerular, tubular e endécrina). Em sua fase mais avancada (chamada de
fase terminal de insuficiéncia renal crénica-IRC), os rins ndo conseguem
mais manter a normalidade do meio interno do paciente. (ROMAO JUNIOR,
2004, p.11).

A doenca renal crénica constitui importante problema de saude publica. A
prevaléncia de pacientes mantidos nas diversas modalidades de dialise no Brasil
vem aumentando consideravelmente. De 24.000 pacientes que dialisavam em 1994,
essa cifra saltou para 59.153 pacientes em 2004. A incidéncia cresce cerca de 8%
ao ano (ROMAO JUNIOR, 2004).

Podemos atribuir para este quadro, entre outros fatores, o aumento da
longevidade porque as pessoas tém mais tempo para o aparecimento de doencas
cujo quadro demanda longo prazo; as mudancas no estilo de vida, especialmente
nas condutas alimentares e praticas de atividades fisicas, e pela incapacidade, ou
melhor, descaso em relacdo a atencdo basica em detectar problemas de saude e
complicagBes de doencas pre-existentes que possam levar a faléncia renal.

Segundo Romao Junior (2004), os gastos até entdo, com o programa de
didlise e transplante renal no Brasil, situava-se ao redor de 1,4 bilhdo de reais ao
ano. Dados da Secretaria da Saude do Estado do Ceara — Ceara (2006a) indicam
gue foi gasto neste Estado, s6 com sessfes de hemodialise em 2006, 0 montante de
R$ 43.979.632,02 (quarenta e trés milhdes, novecentos e setenta e nove mil,
seiscentos e trinta e dois reais e dois centavos), isto sem computar outras
modalidades de TRS, e os dispéndios com o0s procedimentos de acesso para a

dialise, como a instalacé@o de cateteres e a confec¢do de FAV.
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Com a realizacdo de exames necessarios para o controle dos pacientes
em didlise, a Secretaria da Saude do Estado do Ceard gastou, em 2006- Ceara
(2006b), o valor de R$ 1.342.917,46 (hum milhdo, trezentos e quarenta e dois mil,
novecentos e dezessete reais e quarenta e seis centavos). Somando-se as
despesas com sessfes de hemodidlise e exames resulta um montante de R$
45.322.549,48 (quarenta e cinco milhdes, trezentos e vinte e dois mil, quinhentos e
guarenta e nove reais e quarenta e oito centavos).

Considerando que os recursos para a saude séo escassos e as demandas
cada vez mais ampliadas, estes valores poderiam ser aplicados na atencédo basica
com um ganho de salde para uma populacao consideravelmente maior do que esta
beneficiada. Parece faltar apenas uma visdo mais voltada para a complexidade das
doencas que podem levar a complicacdo renal e que séo cotidianamente atendidas
na rede basica de saude.

Como é possivel observar, 0 aumento da ocorréncia de portadores de
doencas renais e a conseqiente demanda para as TRS representam consideravel
parcela dos recursos publicos gastos com essa modalidade de assisténcia.

Para oferecer melhor idéia de quais exames esses pacientes realizam,
acrescentamos que, por normatizacdo da Resolucdo - RDC n° 154 (2004), os
pacientes em hemodidlise devem realizar periodicamente 0s seguintes exames:

- mensais — hematdcrito, hemoglobina, uréia pré e pos a sessdo de
didlise, potassio, calcio, fésforo, transaminase glutamica piravica(TGP),
glicemia para os diabéticos e creatinina durante o primeiro ano de
tratamento;

- Trimestrais — hemograma completo, saturagéo de transferina, dosagem
de ferritina, ferro sérico, proteinas totais e fracdes, fosfatase alcalina;

- semestrais — parato-hormonio, antiHBs e, para pacientes susceptiveis,
HbsAG e antiHCV. Dosagem de creatinina apos o primeiro ano e

- anuais — colesterol total e fracdes, triglicérides, dosagem de anticorpos
para HIV, nivel sérico de aluminio, Rx de torax e perfil.

Uma avaliagdo, ainda que superficial, destas despesas, e a rotina de
exames a que sao submetidos esses pacientes nos remetem a uma pergunta: quais
sdo as causas da IRC? No Brasil, dentre as principais causas, estdo a hipertenséo
arterial e o diabetes mellitus (BRASIL, 2004c).
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Durante o periodo de acompanhamento dessas patologias, 0s pacientes
sao atendidos por clinicos gerais nas unidades béasicas de saude. Por ser a IRC uma
patologia quase sempre de evolucdo insidiosa, progressiva e assintoméatica, nao
costuma acontecer um diagnéstico precoce e muito menos um encaminhamento
também precoce ao nefrologista, a quem cabe estabelecer o tratamento mais
apropriado para cada caso.

Os riscos para a DRC, segundo Romao Juanior (2004), podem ser
considerados elevados para pacientes portadores de hipertenséo arterial, diabetes
mellitus e historia de antecedentes familiares. Riscos de meédio porte sdo as
enfermidades sistémicas, infec¢bes urinarias de repeticao, litiase urinaria repetida,
uropatias, criangas menores de cinco anos, adultos maiores de 60 anos e gravidas
que apresentam um desses quadros.

Diretrizes emanadas da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN)
estabelecem as linhas de condutas a serem adotadas na conducdo de DRC,
partindo do estadiamento da doenca (ROMAO JUNIOR, 2004).

Quando um portador de DRC chega ao nefrologista, é realizada uma
avaliacao clinico-laboratorial para a escolha do método terapéutico mais adequado.
No caso de haver indicacdo para TRS, tanto pacientes como componentes
familiares devem receber esclarecimentos sobre os riscos e beneficios associados a
cada tipo de tratamento. N&o havendo contra-indicacéo, a escolha do método pode
ser feita pelo proprio paciente quando este reunir condi¢cdes cognitivas e emocionais
gue o permitam.

Conforme Barreti (2004, p.45), sdo indicagBes para o inicio da terapia

dialitica:

[...] pericardite, hipervolemia refrataria a diuréticos, hipertensdo arterial
refrataria as drogas hipotensoras, sinais e sintomas de encefalopatia,
sangramentos atribuiveis a uremia, nauseas e vOmitos persistentes,
hiperpotassemia ndo controlada e acidose metabdlica ndo controlada.

A terapia dialise renal inclui a hemodialise e a didlise peritoneal, sendo
que esta ultima possui as seguintes modalidades: dialise peritoneal ambulatorial
continua (DPAC), didlise peritoneal ambulatorial automatizada (DPA) e dialise

peritoneal intermitente (DPI).
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Nosso modo de aproximagdo com essa probleméatica ocorreu por via da
auditoria, atividade que desenvolvemos ha mais de uma década, na Equipe de
Auditoria Avaliacé@o e Controle da Secretaria de Saude de Fortaleza.

Quando designada para iniciar treinamento de auditoria em hemodialise,
recebemos a incumbéncia com temor e, ao mesmo tempo, como um desafio. Temor
por ndo sermos especialista de Enfermagem em Nefrologia, e desafio, porque
ampliar nosso universo de conhecimentos € algo que sempre nos move e nos deixa
motivada.

Apesar de toda a motivacdo para as novas atividades e de um sempre
buscado controle emocional ao longo de toda a nossa trajetéria profissional, quer na
area hospitalar, quer no campo da saude publica, ou na area de administracdo da
saude, a realidade que encontramos foi muito mais impactante do que pudéssemos
esperar.

As clinicas de hemodialise nos surpreenderam, primeiramente, pela alta
tecnologia e recursos humanos especializados a servigo, majoritariamente, dos
pacientes do SUS, porém, o impacto maior nos veio da imagem dos pacientes.

Os pacientes que encontramos, em sua maioria, nos pareciam mutilados
em seu aspecto biopsiquico. Seus antebracos apresentavam saliéncias tortuosas,
sua comunicacdo ndo fluia com facilidade, alguns denotavam distlarbios de
comportamento, outros utilizavam o lengol para cobrir suas faces ou fechavam os
olhos como para ndo ver o mundo ao seu redor.

Ao observar essas reag¢des sentimos que precisavamos desvelar aquele
mundo e que ndo seriamos uma auditora apenas para autorizar procedimentos, ou
glosar outros. Era preciso conhecer as nuancgas, sintonizar o sofrimento daqueles
pacientes, aprender com eles e com o0s profissionais da area, e isso temos feito
sistematicamente.

Durante nossa dissertacdo de mestrado, continuamos amadurecendo
essas idéias e ao trabalharmos com qualidade de vida do enfermeiro, nos vinha
sempre a cabeca como seria para aqgueles pacientes vincular sua sobrevivéncia a
uma maqguina de hemodialise e que tipo de influéncia teria aquele tratamento em sua
gualidade de vida.

Por outro lado, pensdvamos o que significaria para as enfermeiras
trabalhar com pacientes no limite da vida. Guardamos esse embrido para

desenvolver na tese de doutorado. Esperamos ser sensivel a problematica
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motivadora do trabalho de pesquisa sem perder de vista a racionalidade, adentrado
a subjetividade dos sujeitos, porém, fazendo uma leitura objetiva dos fatos.

Ao exercermos atividades de auditoria em hemodidlise, nos chamou a
atencdo o consideravel contingente de idosos que realiza essa modalidade
terapéutica. Assim, decidimos estudar idosos em hemodialise por compreendermos
gue, embora esse processo seja um recurso de grande valia para a sobrevivéncia do
grupo assistido, produz possivelmente, maiores dificuldades para aqueles que
enfrentam os desgastes comuns ao envelhecimento.

A tematica em foco é relevante porque, diante da constatacdo de que uma
das maiores conquistas sociais do século XX foi o0 aumento da longevidade, o que
também caracteriza o atual momento brasileiro de transicdo demografica, em que a
composicdo da piramide etaria se mostra modificada pelo elevado crescimento da
populacado idosa em relacdo a populagcéo jovem, torna prioritario investir em estudos
gue tenham como foco o idoso.

Para reforcar esta assercdo, saude do idoso faz parte do elenco de
prioridades da Agenda Nacional de Pesquisa em Saude do Ministério da Saude
(MARZIALE, 2004), mas, apesar de a tematica fazer parte do elenco oficial de
prioridades de pesquisa em saude no Pais, e até mesmo de organismos
internacionais como a Organizacdo das Nac¢bes Unidas (ONU), os levantamentos
bibliograficos comprovam que ainda é pouco explorada. O estudo também se
reveste como uma forma de contribuicdo a melhoria das ac6es de saude no campo
da hemodialise.

Outros aspectos a considerar como relevantes séo, primeiro, o fato de que
a transicdo demogréfica, fendbmeno nacional e mundial, é uma realidade para a qual
nao so a sociedade, e também os profissionais de salde em sua maioria, hdo estao
preparados, sendo, entdo, uma iniciativa que vem somar esforcos para o
envolvimento de maior contingente de profissionais. Além do mais, o estudo parte de
nossa experiéncia como auditora e representa a tentativa de conectar o processo de
auditoria a investigacao cientifica.

Por compreendermos que a Enfermagem tem o compromisso com a
melhoria das condicbes de saude e de vida da populacdo, e deve buscar
intervencdes capazes de oferecer uma modalidade de assisténcia integral e
humana, decidimos realizar este estudo também pela importancia epidemiologica

que tem a IRC, principalmente quando o portador € um idoso, porque o processo de
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envelhecimento, comumente é associado as diversas outras doencas proprias dessa
faixa etaria, ou seja, a IRC é um fator complicador para o idoso. Por estas razfes, e
tantas mais que outras visdoes poderiam elencar, se justifica a realizagdo deste
estudo.

Nesta perspectiva, ao tratar da complexidade que envolve a hemodialise,
sentimos como se importantes aspectos sociopsicolégicos sejam por muitos
considerados triviais para a assisténcia. Assim, buscamos instigar consciéncias para
que sejam dadas respostas a quem anonimamente, no dia-a-dia, da exemplos de

coragem e enfrentamento e de como conviver com situagcdes adversas.

1.2 Pressupostos da pesquisa

Na elaboracdo de teses, dependendo do tipo de pesquisa, € ordinaria a
formulacdo de uma hipétese. Haber (2001, p.42) conceitua hipétese como “a
formulacdo de uma suposicdo sobre a relagdo entre duas ou mais variaveis que
sugere uma resposta para a questédo da pesquisa”.

Por sua vez Eco (2000) ensina que, para fazer uma tese cientifica, ndo é
necessario utilizar logaritimos e provetas. Por aproximacdo a essa idéia, a hipotese
nao precisa vir necessariamente explicitada e, nas abordagens qualitativas, ela pode
ser substituida por “[...] uma formulacdo de pressupostos ou de questbes. Enfim,
como um didlogo que se estabelece entre o olhar do pesquisador e a realidade a ser
investigada”. (DESLANDES, 2002, p.40).

Nas abordagens qualitativas, por exemplo, quando é utilizado o método
clinico-qualitativo, a substituicdo de hipdtese por pressupostos € uma pratica
rotineira, como pode ser comprovado na tese de Campos (2002). Assim,
fundamentada em estudos validados, também utilizamos a terminologia retrocitada
e, para esta pesquisa, foram elaborados 0s seguintes pressupostos:

- 0s idosos submetidos a hemodialise apresentam fragilidades inerentes
ao envelhecimento que se potencializam diante da IRC associada as co-
morbidades; e

- a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenga Renal ndo prevé
tratamento voltado para as necessidades especiais do idoso, conforme

seria 0 recomendavel. Conseqlientemente, as instituicdbes prestadoras
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de servicos de saude e seus recursos humanos néo se direcionam para
essa especificidade.

Com suporte nesses dois pressupostos, foi elaborado o terceiro, que é o

foco do trabalho.

- Diante da falta de opc¢bes para o atendimento as suas necessidades
especiais 0 idoso constréi a propria adaptacdo e manejo da doenca
utilizando recursos de que dispde sendo assim, um processo individual.

Tracadas estas consideracdes, emergem 0s seguintes objetivos a seguir

delineados.

1.3 Objetivos

Geral:
- Avaliar os processos adaptativos elaborados pelos idosos em face das

repercussdes do tratamento em hemodidlise.

Especificos:
- Analisar 0 comportamento de insercdo dos idosos em hemodialise,
caracterizando os eventos considerados significativos para o0 processo
de adaptacéo; e
- compreender os processos adaptativos elaborados pelos idosos em face

das repercussodes do tratamento em hemodialise.



2 CONHECIMENTO CIENTIFICO SOBRE O IDOSO

Tudo tem a sua ocasido prépria, e ha tempo para
todo o propésito debaixo do céu: ha tempo de
nascer, e tempo de morrer|...] tempo de chorar, e
tempo de rir[...] tempo de abracar, e tempo de
abster-se de abracar; tempo de buscar, e tempo de
perder; tempo de guardar, e tempo de deixar ir[...]
(ECLESIASTES).

2.1 O idoso na literatura cientifica

O envelhecimento humano passou a ser, sO recentemente, foco de estudo
no Brasil ndo obstante o alerta da Organizacdo Mundial da Saude (OMS) de que, até
2025, o Pais sera o sexto do mundo em populacao de idosos e que, nesse mesmo
ano, pela primeira vez na histoéria, teremos mais idosos do que criancas no Planeta
(BRASIL, 2005).

De acordo com Hoffmann (2006), a analise do crescimento populacional
por faixa etéria no Brasil indica que os idosos formam o grupo que mais cresce no
Pais. Entre 1980 e 2000, enquanto a faixa de 0-14 anos teve aumento de 14%, o
grupo de idosos cresceu 107%.

Esses dados sdo o bastante para que sejam desenvolvidas politicas
sociais voltadas para o atendimento as necessidades do grupo em tela, e que a
sociedade, como um dos elementos desse contexto fique preparada para vivenciar
essa nova realidade. Afinal, deixaremos de ser “um pais de jovens” para,
gradativamente, sermos uma nac¢ao de cidadaos idosos.

A elevacdo da expectativa média de vida decorre de dois fatores: o
avanco da Medicina e a melhoria da qualidade de vida (BRASIL, 2005). O avanco de
Medicina € notdrio e se cristaliza no desenvolvimento de pesquisas e implantacédo de
sempre mais tecnologias.

A qualidade de vida €, hoje, um dos temas mais discutidos na midia e
pouco compreendido pela sociedade que, pressionada pela avalanche de
informacbes, pode, ocasionalmente, elaborar conceitos equivocados sobre o
significado de qualidade de vida, embora se saiba que esse significado varia de

pessoa para pessoa, e para a mesma pessoa, em cada fase de vida.
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Conforme Costa (2004), qualidade de vida € um parametro vital,
multifatorial, dependente das politicas publicas, da cultura organizacional, da
efetivacdo da cidadania, da inter-relacdo com o ecossistema fisico, sociocultural,
ambiental e mental mas, especialmente, das crencgas pessoais.

Em entrevista concedida a Wandscheer (2006), a psicogerontdloga
brasileira Mariana Kranich, que vive na Alemanha, assinala que, la, a expectativa
média de vida € de 78 anos, e a do Brasil, esta perto de 72 anos. Na entrevista, ela
traca alguns paralelos sobre os idosos nesses dois paises, 0s quais passamos a
descrever. Lembra a entrevistada que os alemaes sdo mais independentes, moram
sozinhos em suas casas e essa individualidade traduz, em muitos casos, a solidao.

Outro ponto destacado é que, enquanto no Brasil os asilos sao
constituidos basicamente por pessoas de baixa renda, na Alemanha, abrigam idosos
de todas as classes sociais que nao podem morar sozinhos, 0S quais sao
financiados pelo seguro de atendimento a velhice, pago pelas pessoas
economicamente ativas.

Apesar de os idosos de |a disporem de oportunidades para compras, lazer
e atendimento médico, o Pais busca outras formas de protecdo ao idoso, com a
implantacdo de projetos inovadores, como o0s de condominios em que idosos
coexistem com familias constituidas por casais jovens e criangas.

A comunidade alema denota preocupacdes com as recomendacgdes dos
peritos sobre o planejamento, ndo sé para as acdes voltadas para o atendimento a
terceira idade, expressdo cunhada pelo gerontologista francés Huet (GOLDMAN,
2007), mas, agora também, para a quarta idade, que a classificagdo teorica situa a
partir de 80 anos, ou 85 anos, dependendo do aumento da expectativa de vida de
cada Pais. Essas preocupacfes vao da formacédo de profissionais, que possam
atender as necessidades basicas e especiais desses grupos, ao preparo dos idosos
para o enfrentamento do fenémeno do envelhecimento.

Interessante é observar que os gerontélogos distinguem multiplas idades
na velhice e chegam a classifica-la como ‘velhice normal, patologica, bem-sucedida
e oOtima’. Também encontram diferencas entre o envelhecimento populacional nos
paises desenvolvidos e em desenvolvimento, pela presenca das contingéncias
histérico-culturais (BALTES; SMITH, 2006).

Quanto maiores forem as caréncias sociais, menores sdo as chances de

alguém envelhecer vivendo e morrendo com dignidade. Ai entra o apoio das
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politicas sociais no atendimento as necessidades da velhice. Existem, contudo,
criticos ao crescimento da alocacao de recursos em beneficio das populacdes mais

velhas, como é o caso de Baltes e Smith (2006, p.10), porque consideram que

[...] podera ocasionar prejuizos a salude econbdmica, fisica, social e
psicolégica das sociedades|...] se essa politica limitar os recursos
necessarios|...] nas fases iniciais da vida, da infancia e da adolescéncia [...]
talvez seja hora de pensar nas idades iniciais, como forma de favorecer a
velhice.

Obviamente, nem todos pensam assim, a comecar pelos idosos que, na
maioria das vezes, chegaram aos 80 anos ou mais, a custa do respeito ao préprio
corpo e da utilizacdo de sua forca de trabalho em prol ndo s6 de seu sustento e de
sua familia, mas também da construcdo da mesma sociedade, que acha “natural,
justo e necessario” negar-lhe o sustento as suas necessidades, porque, ao se
tornarem improdutivos constituem “um peso” para essa sociedade.

Aqui cabe fundamentar, contudo, o que é envelhecimento. A literatura em
geral acentua que, nas sociedades ocidentais, € comum a associacdo entre
envelhecimento e a saida da vida produtiva, tendo a aposentadoria como principal
elemento. Para muitos, o envelhecimento é traduzido pelo nimero de anos vividos,
porém, o que hoje se considera € que ndo se pode estipular apenas critério Unico
para o envelhecimento, qual seja, o da idade.

Os estudiosos do assunto, hoje, levam em consideracdo outros fatores
associados a evolucao cronoldgica: sdo fendmenos de natureza biopsiquica e social
que formam o diferencial e que também se apdiam em fatores demograficos e
epidemiologicos.

As bases bioldgicas do envelhecimento sao “[...] as alteracdes moleculares
e celulares que resultam em perdas funcionais progressivas dos 06rgaos e do
organismo como um todo”. (HOFFMANN, 2006, p.2).

O crescimento da populacéo de idosos, tanto em nameros absolutos como
relativos, € um fendbmeno universal e esta foi um das razdes que levaram a
Organizacao das Nacdes Unidas (ONU) a consagrar 1999, como o Ano Internacional
do Idoso, visando a assegurar-lhes uma atencdo prioritaria, sendo um de seus
principios o seguinte: "Adicionar qualidade de vida aos anos de vida que ja foram
adicionados”. (CAMARANO et al., 1999, p.1).
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A histéria mostra que, desde a década de 1980, a ONU vem promovendo
eventos sobre teméticas relacionadas ao idoso. Foi assim em 1982, com o Plano de
Acgéo Internacional sobre o Envelhecimento e, em 1991, quando em Assembléia
Geral, aprovou principios em favor dos idosos, com orientacdes sobre as questdes
da independéncia, participacdo, cuidados, auto-realizacdo e dignidade
(ASSEMBLEIA MUNDIAL DE ENVELHECIMENTO, 2002).

As recomendacdes da ONU encontraram eco no Brasil e o passo inicial foi
dado com a promulgacédo da Politica Nacional do Idoso, Lei n°® 8.842, de 4 de janeiro
de 1994 e, posteriormente, do Estatuto Nacional do Idoso, Lei N° 10.741, de 1° de
outubro de 2003 (TAPAI, 2004). Ambos consideram Idoso a pessoa com idade igual
ou superior a 60 anos e, obviamente, € este o conceito que utilizamos nesta
pesquisa.

Devemos ressaltar que a ONU divide os idosos em “[...] trés categorias: 0s
pré-idosos (entre 55 e 64 anos); os idosos jovens (entre 65 e 79 anos - ou entre 60 e
69 anos para quem vive na Asia e na regido do Pacifico); e os idosos de idade
avancada (com mais de 75 ou 80 anos)”. (BRASIL, 2005, p.2). A mesma fonte revela
gque a maioria dos idosos de mais de 80 anos é constituida por mulheres.

Necessario também é verificar se as producbes académicas vém
contemplando as recomendacdes da ONU no tocante ao idoso. Um trabalho de
Prado e Sayd (2004) oferece ampla visdo, porque as autoras pesquisaram a
producdo do conhecimento sobre envelhecimento e saude no Brasil no periodo de
1980 a 2002, que é o tempo de investimento da ONU na temética em foco.

Para a andlise da producdo brasileira, as autoras utilizaram registros
bibliogréficos das bases Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), desenvolvida pelo Centro Latino Americano e do Caribe de
Informacdo em Ciéncias da Saude (BIREME), Biblioteca Virtual em Saulde-
Envelhecimento (BVSE) e Scientific Eletronic Library Online (SciELO). Os principais
resultados encontrados foram os seguintes:

- predominam as publicacbes em forma de artigos em periddicos

provenientes das diversas especialidades médicas e das areas de
Saude Publica e Enfermagem;
- a producdo é recente e se concentra na regido sudeste do Brasil;

- s80 1627 artigos, publicados em 197 revistas;
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-ndo ha no Brasil periddicos indexados nas bases estudadas,
especializados em Geriatria ou Gerontologia;

- no sitio SciELO, foram encontrados 20 perioddicos publicados no Brasil,
com 86 artigos referentes ao envelhecimento e saude, no periodo de
1996 a 2002;

- dentre esses artigos, predominam o0s estudos de natureza
epidemiologica e biomédica, oriundos, principalmente, da USP,
UNIFESP, UERJ, PUCRS e FIOCRUZ. No Quadro 1, indicamos os
registros, por tipo de publicacdo, que foram organizados por Prado e
Sayd (2004, p. 6).

Quadro 1 — Registros bibliograficos sobre envelhecimento e saude por tipo de
publicacéo. Brasil, 1980-2002

Tipo de publicagéo NUumero %
Artigos 1624 77,3
Dissertacdes de mestrado 116 5,5
Teses de doutorado (inclui duas Teses livre docéncia) 66 3,1
Capitulo de Livro 108 51
Livro 46 2,2
Outros 142 6,8
Total de registros 2102 100,0

Fonte: (PRADO; SAYD, 2004).

Com relacdo as dissertacbes e teses, as autoras consideram que 0sS
dados estdo subestimados, inclusive na area de saude, levando em conta o fato de
que, ao consultarem os dados bibliograficos sobre envelhecimento no Brasil (Projeto
Teses 2002), do Centro de Referéncia e Documentacdo sobre Envelhecimento
(CRDE) da Universidade Aberta da Terceira ldade (UnATI 2002), da Universidade
do Estado do Rio de Janeiro (UERJ) encontraram um numero maior do que cinco

vezes, em comparacao aos registros da Base BSVE.

As mesmas autoras procuraram identificar quais as especialidades que
publicam artigos cientificos sobre envelhecimento e saude. Encontraram 39 itens,
dos quais, no Quadro 2, transcrevemos apenas 0S cinco primeiros, entre 0s quais,

se inclui a Enfermagem.
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Quadro 2 — Artigos cientificos sobre envelhecimento e saude por especialidades.
Brasil, 1980-2002

Especialidades Numero de artigos
Medicina em geral 334
Cardiologia 268
Psiquiatria 168
Neurologia 108
Enfermagem 100

Fonte: (PRADO; SAYD, 2004).

Em seus comentarios sobre esses resultados exprimem as autoras da
pesquisa que, como “Medicina”, esta a especialidade predominante. Encontram
coeréncia dos dados sobre Cardiologia, Psiquiatria e Neurologia, por serem
especialidades que atendem muitos idosos em suas sindromes geriatricas. Vemos
como promissora a colocacdo da enfermagem em 5° lugar na tabela, despontando,
assim, no cenario nacional entre os cinco maiores produtores do conhecimento

sobre a tematica.

2.2 Teorias sobre o envelhecimento

Figura 1 - Vivendo o envelhecimento

Desde muito tempo, os estudiosos procuram compreender e explicar o
envelhecimento. Existem inUmeras teorias, aceitas por uns, rejeitadas por outros.

Como esta pesquisa envolve o ser idoso, fizemos uma revisdo para também
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conhecer melhor as possiveis causas do envelhecimento em suas diversas
abordagens.

Conforme Mailloux-Poirier (1995), ha inimeras hipoteses sobre esse
fendmeno, o que ensejou a formulacdo de teorias. As teorias podem ser
classificadas como: teorias gerais do envelhecimento biolégico e teorias do
envelhecimento psicossocial.

A Teoria Geral do Envelhecimento Bioldgico, defendida pelos bidlogos,
julga que o envelhecimento € um fendmeno multifatorial, resultante de vérias
disfuncbes nos diversos sistemas e alteracdes moleculares que comprometeriam a
sobrevivéncia do individuo. Nesta corrente de pensamento, podem ser incluidas seis
teorias: Imunitaria, Genética, Do Erro na Sintese Protéica, Do Desgaste, Dos
Radicais livres e a Neuro-endécrina (MAILLOUX-POIRIER, 1995).

De maneira sucinta, descrevemos cada uma, conforme, Mailloux-Pourier
(1995):

- Teoria Imunitaria — para seus defensores, o0 sistema imunitario tem papel
etiolégico no envelhecimento, o qual resulta da formacdo de anticorpos
gue atacam as células sas do organismo. Essa teoria ndo consegue
explicar todos os aspectos do envelhecimento, mas, segundo consta, é
compativel com a idéia de uma espécie de “relégios internos” que
acionam o envelhecimento.

- Teoria Genética — o envelhecimento nos seres humanos é fruto de um
processo genético definido e orientado. Por meio de experiéncias
realizadas em laboratério, foram cultivadas células humanas que se
dividiram, em média, 50 vezes, e a partir dai, cessaram sua divisdo e
morreram. O envelhecimento € entdo, no ambito desta teoria,
consequéncia de alteracbes no codigo de informagcdo genética na
molécula do DNA, o que resulta em um erro na sintese protéica.

- Teoria Do Erro na Sintese Protéica — o envelhecimento resulta da morte
celular por erros em etapas da sintese protéica, o que acarreta a
formacdo de proteinas “incompetentes e incapazes” de desempenhar
suas fungoes.

- Teoria Do Desgaste — compara o ser humano com uma maquina que se
desgasta pelo uso. Seus criticos consideram que esta analogia ndo se

adequa porque 0s organismos Vvivos sdo capazes de desenvolver alguns
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mecanismos de auto-reparacdo e citam os tecidos epiteliais, a mucosa
do trato gastrintestinal e os globulos vermelhos que, continuamente,
produzem células de substitui¢&o.

- Teoria Dos Radicais Livres — seu propositor foi Harman, para quem o
envelhecimento € provocado pelos radicais livres que constituem
obstaculo a difusdo das substancias nutritivas, o que diminui a vitalidade
do individuo. Seu autor foi mais além, identificando o fato de que os
radicais livres levam a formacdo de substancias toxicas para as células,
as quais ele chamou de “pigmentos de envelhecimento ou lipofuscina”.
Para alguns criticos, essa teoria pode ser considerada como
catastrofica, por defender a idéia de que os fendmenos surgem por
acaso e causam um impacto imprevisivel no organismo.

Atualmente, a questdo dos radicais livres é muito presente nos meios
cientificos, sendo que um segmento da area meédica utiliza tal conhecimento para
uso terapéutico. Por tal razdo, buscamos captar outras informac¢des e encontramos
em Hoffmann (2006) a informacdo de que esta teoria foi proposta em 1954, pelo
médico Denham Harman, pesquisador da Universidade de Nebraska/EUA, e s0 a
partir da década de 1970, adquiriu aceitacdo nos meios cientificos. Seus
pressupostos indicam que os radicais livres se encontram presentes em todas as
doencas tipicas da idade avancada, como, arterioesclerose, catarata, cancer,
hipertenséo, doencas coronarias e neurodegenerativas.

- Teoria Neuro-enddcrina — conforme essa teoria, a longevidade é
regulada por uma espécie de “relégio bioldégico” que atua especialmente
na hipofise, provocando falhas nos sistemas imunitario e circulatorio,
mas esses reldgios celulares sdo também responsaveis por todas as
etapas do desenvolvimento humano, como crescimento, puberdade, até
chegar ao envelhecimento.

Teorias do Envelhecimento Psicossocial — a Gerontologia Social abriu
caminhos para estudos que procuram explicar a influéncia de outros fatores, que
ndo os bioldgicos, sobre o envelhecimento. Estes fatores sdo os sociais e culturais.
Surgiram também varias teorias, das quais se destacam trés: a Da Atividade, a Da
Desinsercao e a Da Continuidade (MAILLOUX-POIRIER, 1995).

Referida autora discorre sobre estas trés teorias das quais fazemos uma

sintese:
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- Teoria Da Atividade — procura relacionar as atividades sociais e a
satisfacdo na vida. Proclama a atividade como meio de obter mais
satisfacdo na vida, a manutencdo da auto-estima e a conservacéo da
saude. Pressupde a descoberta de papéis, a reorganizacdo dos
anteriores como forma de alcangar o sucesso.

Os pilares desta teoria ancoram os saberes e praticas de saude atuais,
porque estimulados pelos organismos publicos de saude, os profissionais absorvem
a ideologia da atividade como fator preponderante para um estilo de vida saudavel, e
reproduzem este discurso ainda quando ndo conseguem eles proprios agregar
novos papeéis ao seu plano pessoal e reorganizarem qualitativamente suas vidas.

- Teoria Da Desinsercdo — defende a idéia de que o individuo vai
gradativamente, junto com a sociedade, diminuindo sua participacéo
nela até retirar-se fisica e socialmente do foco de atuacdo. Esse
afastamento caracteriza o envelhecimento que tem por assim dizer, o
aval da sociedade. Foi uma teoria muito contestada e cedeu lugar a
elaboracao de outras.

- Teoria Da Continuidade — vé o envelhecimento como algo constituinte do
ciclo de vida, ndo separado de outras fases como um ponto final. A
conduta do individuo é calcada em sua experiéncia de vida, embora seja
reconhecida certa descontinuidade social, o que determina a
necessidade de adaptacao ao novo estilo de vida.

Todo esse suporte tedrico é util ao conhecimento dos profissionais de

saude, contudo, nos parece, deve ser evitada a unilateralidade, considerando que o
envelhecimento € algo ainda ndo totalmente desvendado pela Ciéncia e, por ser
constituido pela complexidade da vida, merece ser avaliado sob diversos angulos-
biolégico, psicologico, cultural e social. Também ndo devemos esquecer da
importancia da individualidade do ser humano, que |he confere diversidades em

todas as dimensoes.

2.3 A Doencga Cronica na vida do idoso

Do ponto de vista biolégico, o envelhecimento produz alteracdes e perdas

funcionais em todos os 6rgéaos e sistemas do individuo. Conforme Berger (1995), as
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maiores transformacdes ocorrem no sistema nervoso central, no aparelho locomotor
e nos sistemas cardiovascular e respiratorio.

Parece ser dificil precisar o momento em que ocorrem essas mudancas
porque difere de pessoa para pessoa, porém, via de regra, o idoso apresenta
alguma doenca cronica que lhe causa limitacdes. Estas limitacbes acontecem no
plano fisico, com restricAo da capacidade funcional, ocasionada por afeccdes
osteoarticulares, mas podem surgir também limitagées no plano psicoldgico.

As conseqliéncias de problemas cronicos de saude, quaisquer que sejam
as suas causas, levam o individuo a modificar seu ritmo de vida. As respostas
individuais a estas incapacidades dependem do significado que cada um Ihes atribui
e das estratégias adotadas para seu enfrentamento. Apesar da constatacdo de que
o envelhecimento estd sempre associado as perdas funcionais, alguns idosos
apresentam apenas limitacbes parciais 0 que leva os estudiosos do assunto a
buscar a compreensdo para o fendbmeno. Por sua vez, algumas doencas sao
prevalentes em relacéo a determinado sexo. O Quadro 3 apresenta a relacao entre

sexo e as doencgas cronicas.

Quadro 3 - Influéncia do fator sexo no aparecimento de doencas crénicas

Problemas observados

Problemas mais frequentes
nos homens

Problemas mais frequientes
nas mulheres

tanto nos homens como
nas mulheres

Problemas auditivos

Hipertenséo, diabetes

Problemas cardiacos

Problemas pulmonares:
asma,enfisema, bronquite
cronica

Artrite e doencas
reumaticas

Problemas dentarios

Problemas digestivos

Problemas digestivos

Problemas urinarios

Problemas visuais

Problemas mentais

Anemia e problemas da
tiredide

Fonte: Adaptado do Quadro apresentado por Berger (1995, p. 144).

Envelhecer com doenca cronica é algo que comumente leva o idoso a
perder o interesse pela vida ou a assumir comportamentos derrotistas. Compete aos

profissionais de saude e aos cuidadores direciona-lo para uma nova percepc¢ao de si
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mesmo, fazendo-o entender a importancia da aderéncia ao tratamento indicado e da

manutencao de seu nivel de energia.

2.4 A literatura sobre o idoso em hemodialise

Figura 2 — Idoso em hemodialise

Para verificar a importancia de realizar uma pesquisa nessa area tematica,
procuramos conhecer as publicacbes da producdo cientifica. Para tanto, inicialmente
tomamos para analise os registros bibliograficos apresentados pelo Centro Latino-
Americano e do Caribe de Informacédo em Ciéncias da Saude (BIREME), direcionado
para as bases de dados Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da
Saude (LILACS), e literatura internacional produzida pela National Library of
Medicine (MEDLINE).

Conforme Prado e Sayd (2004, p.2), a Base LILACS “é reconhecidamente,
a mais abrangente fonte de informacdes bibliograficas acerca de temas na area da
saude nessa Regido”. Para a busca nesta base, utilizamos como descritor a palavra
hemodialise e como limite o vocabulo ldoso. Pelo formulario avancado e formato
detalhado, encontramos 183 referéncias, das quais selecionamos 11, por maior
aproximag&o com 0 nosso objeto de estudo.

Das 11 referéncias selecionadas, duas eram dissertacdes de enfermagem
para obtencdo do titulo de mestre. As outras referéncias eram oito artigos, sendo
seis de lingua espanhola e dois artigos brasileiros, do Jornal Brasileiro de Nefrologia
e da Associacdo Médica Brasileira. Dois dos de lingua espanhola, eram originérios
da Argentina, dois do Chile, um do Peru e o outro da Espanha. A ultima referéncia
selecionada foi uma conferéncia apresentada nas “Jornadas Bolivianas de Medicina

Interna 4 y Curso Internacional de Medicina Interna American College of Physicians”.
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Para a busca na Base MEDLINE usamos como palavras de titulo
Hemodialysis and Eldery. Pelo formulario avancado, foram encontradas 44
referéncias e, pelo mesmo critério anterior, qual seja, maior aproxima¢cdo com o
nosso objeto de estudo, selecionamos seis referéncias de artigos publicados nos
Estados Unidos da América, na Irlanda, na Italia e no Japao.

Para conhecer as publicacdes especificas de Enfermagem, consultamos a
Base de Dados de Enfermagem (BDENF), utilizando como descritor a palavra
Hemodialise e como limite, ldoso. Pelo formulario avancado e o formato detalhado,
encontramos sete referéncias, mas uma era repetida. Restaram seis, das quais
cinco eram dissertacfes de mestrado, sendo que uma delas estava também incluida
na nossa selecdo da Base LILACS. A outra era um artigo publicado no Jornal
Brasileiro de Nefrologia.

Na base de dados Scientific Eletronic Library Online (SciELO), embora néo
seja especifica da area da saude, direcionamos a busca para a Revista Latino-
Americana de Enfermagem que, a época, era o Unico periddico brasileiro de
Enfermagem de classificacdo QUALIS B INTERNACIONAL. No periodo de 2001 a
2005, estavam disponiveis 29 numeros e ndo encontramos nenhum artigo que
contemplasse os descritores Hemodialise e Idoso, no entanto, encontramos dois
artigos de tema correlato: insuficiéncia renal cronica.

Ainda por meio da SciELO, buscamos uma publicacdo especifica da
especialidade de Enfermagem Nefroldgica, internacional, no caso, a Revista de la
Sociedad Esparfiola de Enfermeria Nefrolégica. Encontramos disponiveis cinco
nameros entre 2004 e 2005. Todos os artigos de interesse para a hemodidlise, é
Obvio, desde protocolos clinicos, correcdo de anemia, fistula artério-venosa,
monitoracdo de pressdo arterial, manual de autocuidado, diagndstico de
Enfermagem, bases de comunicacdo, mas nenhum artigo voltado especialmente
para o idoso em hemodialise.

Pelo sitio dos periddicos CAPES realizamos buscas no Jornal Brasileiro de
Nefrologia, 6rgao oficial da especialidade, no periodo de 2001 a 2005. Procuramos
artigos sobre hemodialise e idoso. Nenhum artigo que fizesse essa correlacédo foi
encontrado nos 18 nameros disponiveis on-line.

Por fim, consultei um exemplar do Jornal Brasileiro de Nefrologia (2005),
que € um suplemento de publicacdo do X Encontro Paulista de Nefrologia e X

Encontro Paulista de Enfermagem em Nefrologia. Os trabalhos de Enfermagem de
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Temas Livres foram apresentados sob a forma de comunicacdo oral (12) e poster
(36). Além dessas modalidades, foram classificados 11 trabalhos apenas para
publicacdo, perfazendo um total de 59 resumos. Nenhum desses trabalhos versou
sobre o idoso em hemodialise.

Sem ter a ingenuidade de querer abarcar o universo de publicacdes, este
levantamento efetuado em fontes de reconhecida probidade nos permite inferir que o
idoso em hemodidlise ainda ndo é suficientemente estudado em sua singularidade,
porém, nos perguntamos se, em caso de haver maior oferta de trabalhos cientificos
sobre a tematica, o profissional de Enfermagem estaria disposto a incorporar esses
conhecimentos a pratica do cotidiano, ou se esses trabalhos continuariam a ser
relevantes apenas para quem os produziu.

Esta questdo é suscitada porque, aparentemente, ndo sé muitos
enfermeiros, mas varios outros profissionais de saude ndo estédo sensibilizados para
a necessidade de aprofundar seus conhecimentos em relacdo ao processo do
envelhecimento e, tendo em vista a transicdo demografica com énfase no acelerado
crescimento da populagdo idosa fendmeno, esse tido como universal, se torna
necessario direcionar o conhecimento para essa tematica.

Outro ponto a ser destacado é o fato de que as politicas publicas de
salude sdo pouco expressivas no tocante a assisténcia integral ao idoso, malgrado a
vigéncia do Estatuto do Idoso e que, sem davidas, é um passo importante.

Por outro lado, consideramos que existe um espaco a ser ocupado pelas
pesquisas na area do conhecimento relativo ao idoso e, nesse caso em patrticular, o
idoso em hemodialise € um campo a ser explorado.

As pesquisas tém como propésito fornecer subsidios para o planejamento
da qualidade da assisténcia prestada e para a melhoria da qualidade de vida desse
segmento, além de estimular a habilitacdo de recursos humanos nessa area e trazer
novos elementos para a consolidagdo de politicas de saude mais eficazes e
eficientes.



3 INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Do6i a cabeca, déi o corpo... O doenca horrivel! (E-9)

3.1 Os rins: visao geral

Veia Cava

\eia Renal Rim

Figura 3 — Aparelho urinario

Os rins, em namero de dois, em seus aspectos macroscopicos, tém forma
de gréao de feijao, possuem uma coloracdo marrom-avermelhada, situam-se um, de
cada lado, da coluna vertebral, localizando-se entre as vértebras L1 e L4. O rim
direito, via de regra, € um centimetro menor do que o esquerdo. No individuo adulto
o rim mede de “[...] 11 a 13 cm. de comprimento, 5 a 7,5 cm. de largura e 2,5 a 3 cm.
de espessura, pesando entre 125 e 170 gramas no homem, e 115 e 155 gramas na
mulher. Com o envelhecimento ha uma diminuicdo do peso renal’. (RIELLA;
MOURA; RIELLA, 2003, p.1).

Conforme os mesmos autores, a unidade funcional do rim € o néfron que é
composto pelo corpusculo renal (constituido pelo glomérulo e pela capsula de
Bowman), o tubo proximal, a alca de Henle, o tubulo distal e ducto coletor.

Para maior compreensédo do que ocorre na IRC, € necessaria uma revisdo

sobre as fungbes essenciais dos rins:
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Os rins séo orgaos excretores e reguladores. Ao excretar 4gua e solutos,
os rins eliminam do corpo o excesso de agua e produtos dispensaveis. Eles
também regulam o volume e a composi¢do dos fluidos corporais dentro de
um limite bastante estreito, eliminando o efeito de grandes variacdes na
absorcao dos alimentos e agua. (STANTON; KOEPPEN, 2004, p. 663).

Dentre as funcdes de regulacdo, ainda existem as de regulacdo do
balanco eletrolitico e do balanco acido-base. Como funcédo excretora, a de excre¢ao
dos produtos metabdlicos e de substancias exdgenas (drogas, pesticidas e produtos
quimicos ingeridos com os alimentos). Como produto final do metabolismo, os rins
eliminam produtos considerados descartaveis: uréia, oriunda dos aminoacidos, acido
arico, proveniente dos acidos nucléicos, e a creatinina, procedente da creatinina
muscular. Desempenham, também, a func¢édo de producédo e secre¢do de hormdnios
(STANTON; KOEPPEN, 2004).

Como 6érgaos enddcrinos, produzem e secretam renina, calcitriol e

eritropoetina. De acordo com Stanton e Koeppen (2004, p. 663),

A renina ativa o sistema renina-angiotensina-aldosterona, o qual ajuda a
regular a pressao sanguinea e o balanco de sédio e potassio. Calcitriol, um
metabdlito da vitamina Ds, é necessario para reabsorcdo normal de Ca**
pelo trato gastrintestinal e para sua deposi¢cdo nos 0ssos. [...] Eritropoetina
estimula a formagédo das células vermelhas do sangue na medula 6ssea.

No doente renal crbnico, a capacidade dos rins de produzir e secretar
renina, calcitriol e eritropoetina se encontra reduzida, o que traz como
consequéncias alteracdes da pressdo sanglinea, osteodistrofia, diminuicdo na
producdo de eritrocitos, sendo esta Ultima uma das causas da anemia da
insuficiéncia renal crbnica. Este quadro é o responsavel para que o individuo em
hemodidlise necessite, em alguns casos, fazer uso de anti-hipertensivos, receber
doses suplementares de célcio, de ferro, de eritropoetina humana recombinante e
ainda receber transfusdes sangliineas. Na verdade, o elenco de medicamentos é

bem mais amplo e varia de acordo com as necessidades individuais.

3.2 Historia da hemodiélise

Ainda que, ndo seja o foco desta pesquisa proceder ao resgate historico

da hemodialise, entendemos pertinente a inclusdo de alguns informes sobre como
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surgiu e evolui essa modalidade de tratamento, para que se torne mais
compreensivel sua pratica.

No século XIX, foram desenvolvidos muitos estudos sobre aspectos
anatomofuncionais do rim, ap6s Richard Bright demonstrar em 1845 que 0s rins
eram fundamentais para a manutencéao da vida (ROCHE, 2006).

O conceito de didlise foi empregado pela primeira vez em 1861, por
Thomas Graham, que viveu entre 1805 e 1869, e era graduado em Quimica pela
Universidade de Andersonian, Glasgow-Escocia. Ele observou que cristaldides
poderiam se difundir através de uma membrana semipermeavel e utilizou esse
método para extrair uréia da urina. O chamado método de Graham € ainda hoje,
utilizado para purificagdo do sangue de pacientes com faléncia renal, embasando o
procedimento do chamado rim artificial (GRAHAM, 2007).

Os experimentos de Graham foram bastante significativos para a feitura do
primeiro rim artificial que “foi construido por Abel, Rowntree e Turner em 1913, e 0
alemao George Hass realizou a primeira dialise durante 15 minutos em humano no
ano de 1924”. (ROCHE, 2006).

Durante a Il Guerra Mundial, surgiram muitos casos de feridos graves que
apresentavam necessidade de transfusbes sanglineas, muitas das quais
incompativeis, levando-os ao desenvolvimento de insuficiéncia renal aguda. Na
época, nao havia diuréticos nem hipotensores e foi, entdo, que o médico holandés
naturalizado norte-americano, Willem Johan Kolff, percorreu varias empresas
européias na busca de subvencdes para construir uma maquina de hemodiélise.
(KOLFF, 20086).

A maquina de hemodialise idealizada por Kolff tinha as seguintes

caracteristicas:

[...] utilizava cerca de quarenta metros de tubos de membrana de acetato
de celulose enrolada num tambor rotatorio, o qual mantinha-se mergulhado
em uma bacia contendo a solucdo de dialise. Uma bureta coletava o
sangue do paciente (ndo havia bomba de sangue), e pela agcdo da
gravidade o impulsionava através da membrana dialisadora. O sangue
depois de purificado retornava ao corpo do paciente. (KOLFF, 2006, p.1).

Os registros da historia acusam que foram tratados 15 pacientes pelo rim
artificial antes que alguém viesse a sobreviver. Kolff obteve a primeira vitoria em

1945, quando conseguiu que Sophia Schafstadt uma paciente em coma e andrica,
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recuperasse a consciéncia, apos realizar hemodidlise, e ainda sobreviveu por sete
anos (KOLFF, 2006).

Nas Figuras 4 e 5, podem ser observadas, respectivamente, a maquina de
Kolff e seu idealizador:

Figura 4 — 12 maquina de hemodiélise Figura 5 — Willem Kolff

Pouco a pouco, foram aperfeicoando a maquina, mas existia outro desafio:
0 acesso vascular. Esse problema foi solucionado de forma parcial em 1960, com o
shunt arteriovenoso de Quinton, Dillard e Scribner, e finalmente, em 1966, foi criada,
por Cimino e Brescia, a FAV (ROCHE, 2006).

A insercdo do Brasil na histéria da hemodialise veio em 1949, quando o
médico Tito Ribeiro de Almeida construiu, de forma criativa, mas improvisada, o
primeiro rim artificial brasileiro e o colocou em funcionamento no Hospital das
Clinicas da FMUSP. Esse modelo de maquina foi utilizado até 1954, quando o Brasil
importou o primeiro rim artificial. Em 1956, o mesmo hospital importou uma maquina
considerada a época, como revolucionaria, em termos de qualidade de dialise: era a
“maquina de tanque” (CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE
SAO PAULO, 2000).

Em entrevista concedida aos médicos Roméo Junior e Mion Juanior, o
também médico, Tito Almeida relembra que a primeira sessdo de hemodialise no
Brasil foi realizada em 19 de maio de 1949, em uma paciente de 27 anos. Diz o
renomado facultativo, que “no Brasil ndo cuidamos da histéria”, e nao foram
guardadas as primeiras maquinas de hemodidlise (ROMAO JUNIOR; MION
JUNIOR, 2004).

No Ceara, segundo registros em forma de banner, do Centro de

Pesquisas de Doencas Hepatorenais — CPDH, inserido no Hospital Universitario
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Walter Cantidio (HUWC), da Universidade Federal do Ceara—UFC, a evolucdo da
hemodidlise pode ser assim resumida:
- a primeira dialise peritoneal aconteceu em 1964, sob a responsabilidade
dos médicos Elias Boutala Salomao, Paulo Marcelo Martins Rodrigues,
Edisio Tavares;
- a primeira hemodialise foi realizada pelo médico Emir Limaverde, em
1966.
Um fato marcante na histéria da hemodialise no Brasil foi a chamada
“tragédia de Caruaru”, ocorrida em 1996. Em uma clinica de hemodialise daquele
municipio pernambucano, havia 138 pacientes em hemodialise, dos quais 80%
apresentaram sintomas de forte intoxicacdo e, em cinco meses, 54 pacientes
faleceram de insuficiéncia hepatica. Apds varios debates sobre as diversas
hipoteses levantadas, as autoridades sanitarias chegaram a conclusdo de que o
problema estava na agua utilizada pela clinica, que provinha de um acude, a qual
agua estava contaminada por cianobactérias (que podem causar hemorragias intra-
hepéticas que levam a morte), dali era bombeada para os caminhdes-pipa, onde os
motoristas cloravam a agua (MELO; RIOS; GUTIERREZ, 2007).
Tamanho descaso com a vida da clientela s6 poderia mesmo culminar em
uma tragédia. Desde entdo, a legislacao brasileira especifica vem sendo aprimorada
por meio de sucessivas regulamentagdes que visam ao controle de qualidade da

dialise.

3.3 A Hemodiélise como opc¢éo de tratamento

No Brasil, a atencdo com a DRC da énfase quase que exclusiva ao
estadio mais avancado da doenca, quando ja existe indicacdo para a TRS,
(BASTOS et al., 2004).

Conforme Goes Junior et al., (2006, p.424),

A prevaléncia é mais elevada no sexo masculino e aumenta com a idade,
passando de 12 pacientes por 100.000 habitantes, naqueles com menos de
30 anos para 144 naqueles com 60 anos ou mais (em 2002). Em 2004,
cerca de 59.000 pacientes estavam em terapia dialitica. [...] Os fatores de
risco que mais influenciam a mortalidade sdo a idade avancada e a
presenca de diabetes.
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Segundo Bastos et al. (2004), relatam, a comunidade cientifica mundial
admite que para cada paciente em TRS existam de 20 a 30 outros, nos diferentes
estadios da DRC. A TRS é, portanto, indicada quando se estabelece a faléncia
funcional dos rins, caracterizada pela perda de suas funcdes regulatorias,
excretorias e endocrinas.

O Ministério da Saude (MS) percebendo a forte sobrecarga
socioecon6mica advinda dessa problemética instituiu a Politica Nacional de Atencéo
ao Portador de Doenca Renal, pela Portaria N° 1168/GM (BRASIL, 2004c), numa
tentativa de organizacdo de estratégias que promovam a inversdao do modelo de
atencdo a saude.

Apesar de, a legislacao vigente definir que a implantagdo dessa politica
deve acontecer nos niveis de atengcdo bésica, média complexidade e alta
complexidade, na atencéo basica, as acdes de promoc¢ao da saude e prevencédo de
danos séo incipientes, até porque ainda persiste na area da saude uma cultura de
acOes curativas e ndo de promocéo, protecdo, prevencdo e também porque muitos
profissionais ndo atentam para a probleméatica da IRC.

No nivel de média complexidade, onde se realizam as ac¢des diagnosticas
e terapéuticas especializadas, o fluxo nem sempre segue o trajeto esperado em
razdo do nao funcionamento do processo de referéncia e contra-referéncia. Um
portador de DRC que tenha sido encaminhado pela rede basica de saude a uma
unidade de média complexidade, muitas vezes, ndo recebe o encaminhamento
subsequente e “se perde” no emaranhado burocratico, agravando seu estado de
saude.

Concordamos com Bastos et al. (2004), quando dizem que a atencao a
DRC acontece quase que exclusivamente no estadio mais avancado da doenca,
quando o paciente, por fim tem acesso ao tratamento, mas ja no nivel de alta
complexidade e a doenca em seu estadio terminal. A hemodidlise situada na esfera
da alta complexidade, por sua vez, € uma modalidade de assisténcia paliativa
importante para a manutencao da vida daqueles que se submetem ao tratamento.

E visivel, contudo, o alto custo n&o so financeiro — o que é inegavel, mas o
elevado dispéndio social e humano. A irreversibilidade da doenca, aliada a
obrigatoriedade presencial a clinica, trés vezes por semana, durante quatro horas —

isto quando ndo ocorre a necessidade de sessdes extras, altera o curso normal de
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vida do individuo e limita fortemente suas atividades. Na Figura 6 é apresentado um

paciente durante uma sessao de hemodialise.

Figura 6 — Sessao de hemodialise

O contexto social destes pacientes € comprometido pela dependéncia a
previdéncia social, por ndo ser possivel exercer regularmente as atividades de labor,
o isolamento do ciclo de amizades se torna visivel, as dificuldades para o lazer sdo
imperiosas e, em muitos casos, ha limitacdes até para a locomocao.

As consequéncias das perdas sociais, fisicas e afetivas produzem o que
consideramos o alto custo humano. O individuo, ao ser comunicado de que sera
submetido a hemodialise, comeca a vivenciar uma ruptura com seu cotidiano. As
relacbes familiares sdo afetadas, os que antes eram independentes passam a ser
dependentes e, via de regra, ha uma queda na renda familiar.

Surgem, entdo, outros tipos de dependéncia — a da maquina de
hemodidlise e a equipe de profissionais de saude. Nova rotina se estabelece: a
obediéncia a restricdo dietética, o controle do peso, os exames laboratoriais
mensais, trimestrais, semestrais e anuais.

Segundo alguns relatos de pacientes, o inicio do tratamento é
desalentador. A sensacdo de perdas e o medo constituem ameaca constante. Sua
imagem corporal € modificada pela implantacdo provisoria de cateteres e,
posteriormente, a confeccdo da FAV, que € o chamado acesso definitivo. Portanto, a
identidade do individuo também passa por um processo de mutacdo. Nas Figuras 7

e 8, sdo apresentados os dois tipos de acesso vascular.
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Figura 7 — Acesso vascular por cateter Figura 8 — Acesso vascular por FAV

Os que, porém, se submetem ao tratamento, quer sejam criancas,
adolescentes, adultos ou idosos, tém um ganho: a possibilidade de sobrevivéncia.
Todos esses aspectos levantados sdo importantes para o planejamento de uma
assisténcia que ndo so utilize o avanco da tecnologia, os equipamentos de Ultima
geracdo e o conhecimento cientifico no processo terapéutico em uso, mas,

sobretudo, que também avance na compreensao do SER.

3.4 A méquina de hemodialise e correlatos

As maquinas para hemodialise que hoje sdo usadas no Brasil sdo as
chamadas maquinas de propor¢cdo que substituem as antigas maquinas-tanque e
séo constituidas por uma bomba de sangue, um sistema de liberagdo de solucdo de
didlise e monitores de seguranca. A bomba de sangue leva-o ao local de acesso,
passando pelo dialisador e o conduz de volta para o paciente, sendo que o fluxo
habitual para pacientes adultos € de 350-500ml/min. (DAUGIRDAS; STONE; BOAG,
2003).

Destacamos, por oportuno, a grande importancia dos dispositivos de
monitoracdo para a seguranca do paciente. No circuito sangiineo, estes sao 0s
monitores de pressdo e os detectores de ar e cata-bolha venosos; no circuito da
solugdo da dialise, sdo os sensores de condutividade da solugdo de dialise, da
temperatura da solucdo de dialise, a valvula de bypass, o detector de perda
sanglinea, e o monitor de pressdo de drenagem do dialisato, além de outros
dispositivos que as maquinas modernas dispdem (DAUGIRDAS; STONE; BOAG,
2003).
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O alarme que tanto irrita, e amedronta alguns pacientes €é algo
indispensavel a sua seguranca e, por assim dizer, é também um aliado dos
profissionais nas salas de hemodialise pelo alerta que representa na necessidade de
algum tipo de intervencéo. A seguir, mostramos exemplo da disposicao de fluxo do

circuito sanguineo e dos monitores de pressao.

Dialisador

Monitor de
pressao venosa

Monitor de pressao de
fluxo do diafisador

Detector de bolha

Bomba de heparina e cata-bolha

@ Monitolr de gresiéc
arterial pré-bomba

| g

Bomba de sangue ‘/

Figura 9 — Dispositivos de monitoracao. Circuito sanguineo mostrando a localizagéo
habitual dos monitores de presséo

Fonte: (DAUGIRDAS; STONE; BOAG, 2003, p.63).

Conforme a RDC N° 154 (BRASIL, 2004b, p.10), item 7.1, “[...] as
maquinas de hemodialise devem apresentar um desempenho que resulte na
eficiéncia e eficicia do tratamento e na minimizacao dos riscos para 0s pacientes e
operadores”. Para tanto, sado exigidos dispositivos de controle para o monitoramento
do processo e todos os equipamentos devem estar limpos, todas as funcdes e
alarmes operando. Além do mais, cada servico de dialise deve possuir uma maquina

de reserva em condic¢des de uso.

Na Figura 10 € possivel observamos um desses modelos.
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Figura 10 — M&quina de proporcao para hemodidlise

Outro ponto essencial ao processo de dialise é a qualidade da agua, que
deve ser garantida em todas as etapas de tratamento, armazenagem e distribuicao,
mediante o0 monitoramento dos parametros microbiolégicos e fisico-quimicos e deve
ser inspecionada por um técnico responsavel pela operacdo do sistema de
tratamento de agua do servico, RDC, n°® 154 (BRASIL, 2004b).

Toda atencdo é exigida com os equipamentos para tratamento da agua

para a hemodialise:

O equipamento para tratamento de agua para a hemodialise merece
atencdo especial, uma vez que os pacientes em hemodialise expdem seu
sangue, através da membrana do dialisador, a cerca de 120 litros de agua
por sessdo. A possibilidade de absor¢cdo de substancias toxicas em
solugéo € muito maior que a de pessoas normais, por ingestdo, ao longo da
vida. (MORSCH; PROENCA, 2006, p.503).

O sistema de escolha de purificagdo da adgua é a osmose reversa, que
retétm de 90 a 99% dos elementos minerais e 95 a 99% dos elementos organicos.
Por esse sistema, a agua é transferida por diferenca de pressdo hidrostatica e
osmotica através de uma membrana semipermeavel (MORSCH; PROENCA, 2006).

Para a manutencdo do sistema de armazenamento de agua, alguns
procedimentos devem ser avaliados com a frequéncia que a RDC n° 154 também

determina. A limpeza do reservatério de agua potavel deve ser realizada
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semestralmente. O seu controle bacteriolégico e a desinfec¢cdo sdo mensais, bem
como, a da rede de distribuicdo de agua tratada para dialise (BRASIL, 2004b).
Convém ressaltar que o0s resultados das andlises laboratoriais da
qualidade da &gua devem ser enviados mensalmente, no nosso caso, a Vigilancia
Sanitaria do Estado e ao Controle Avaliacdo e Auditoria da Secretaria de Saude
Municipal, onde o auditor responsavel pela auditoria da clinica faz a revisdo dos
dados enviados e, em caso de alteracbes dos padrbes recomendados, aciona a
clinica para as providéncias que, comumente, foram antecipadas por essa unidade.
Ainda merece comentario a composicdo da solucdo de dialise, formada
por Sodio, Cloro, Magnésio, Célcio, Bicarbonato/acetato, glicose e Potassio, sendo

gue este Ultimo pode ser excluido para o uso de pacientes hipercalémicos.

3.5 Indicadores em Terapia Renal Substitutiva no Ceara

O Estado do Ceara possui 184 municipios dos quais, apenas 11 dispdem
de unidades de terapia renal substitutiva, assim distribuidas: Barbalha, Canindé,
Caucaia, Crato, Eusébio, Fortaleza, Juazeiro do Norte, Maracanau, Quixad4, Russas
e Sobral (CEARA, 2007).

Tomando por base o ano de 2006, estiveram em hemodidlise 2328 (dois
mil, trezentos e vinte e oito) pacientes, que realizaram 33891 (trinta e trés mil,
oitocentos e noventa e uma) sessdoes de hemodialise de rotina (trés vezes por
semana), 4728 (quatro mil setecentos e vinte e 0ito) sessbes extras (por necessidade
de ajustes ao tratamento), perfazendo um total de 38619 (trinta e oito mil, seiscentos
e dezenove) sessBes de hemodidlise, segundo os valores aprovados em TRS
(CEARA, 2006a).

No mesmo ano, 2006, ingressaram no Programa de Hemodialise 889
pacientes, foram confeccionadas 1115 (hum mil cento e quinze) FAV e 288 pacientes
vieram a Obito. Apenas 115 pacientes conseguiram realizar transplante renal, houve
977 internacdes hospitalares por intercorréncias e foram realizadas 1777 (hum mil
setecentos e setenta e sete) transfusdes sangiiineas (CEARA, 2006b).

Estes dados confirmam que a modalidade de hemodidlise envolve
consideravel montante de recursos pela multiplicidade de procedimentos exigidos. Na

opinido de alguns autores,
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Existem evidéncias que a elevacao dos gastos com hemodidlise deve-se
ao aumento da sobrevida dos pacientes e nao especificamente ao
crescimento da demanda pela terapia. A implementagdo, por parte dos
servicos de TRS, das normativas ministeriais relativas a reorganizacao e
funcionamento dos servicos pode estar contribuindo para a qualidade dos
servicos ofertados e, por conseqiéncia, elevando a sobrevivéncia dos
pacientes. (CHAVES, et al., 2002, p.199).



4 REFERENCIAL TEORICO

N&do busco discipulos para comunicar-lhes
saberes. Os saberes estdo soltos por ai, para
guem quiser. Busco discipulos para neles plantar
minhas esperancas (RUBEM ALVES).

4.1 O conhecimento cientifico na historia

O entendimento sobre o conhecimento cientifico e seus desdobramentos
ndo deve se restringir a0 mundo académico ou aos campos de pesquisas
tecnoldgicas. O saber ndo pode ser monopolizado por minorias intelectualizadas que
caminham em mao Unica de direcdo, mas precisa ser redirecionado para o fazer e
para o consumo da sociedade porque a ciéncia existe pelo homem e para o homem.

Entdo, torna-se necessario se partir de um conceito sobre ciéncia. Para
Leopardi (2002, p.45) ciéncia “é uma formulacéo epistemoldgica e metddica sobre a
realidade, tendo como principio a objetividade (embora ndo se excluam aspectos
subjetivos) e a sistematica observacado dos dados”.

Antes da existéncia do conhecimento cientifico, a humanidade ja utilizava
outro tipo de conhecimento chamado vulgar, popular, empirico. Sua transmissao da-
se de geracao para geracao, pela educacéao informal. Por sua vez, o conhecimento
cientifico se transmite por meio de capacitacdo, onde sao utilizados procedimentos
cientificos e se procura explicar “por que” e “como” acontecem os fenbmenos. Ha,
ainda, os conhecimentos filoséfico e o teoldgico (LAKATOS; MARCONI, 2005).

O conhecimento popular, embora se fundamente na subjetividade,
sensibilidade e assistematizacéo, diferentemente do saber cientifico, que se assenta
na objetividade, na experimentacdo e sistematizacdo de idéias, em associacdo com
o segundo, pode ser fonte de um estudo cientifico.

De acordo com Santos (1999), os primeiros cientistas modernos nasceram
no século XVI e mapearam o campo teorico que ainda hoje se desenvolve, porém,
uma das principais caracteristicas da Ciéncia no tempo presente, além da
ambiguidade e da complexidade jA mencionadas, é a transitoriedade.

A ordem cientifica hegemonica classificou e dividiu a prépria Ciéncia numa

tentativa de organizar seu conteudo, complexidade e metodologias distintas.
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Para demonstrar essa divisdo utilizamos o diagrama elaborado por
Lakatos e Marconi (2005, p.81).

Logica
FORMAI/
\ o
/ Matematica

CIENCIAS Fisica
Nat s imi
__» Naturais— Quimica
FACTUAIS ™ Biologia e outras

Antropologia Cultural
Sociais Direito

Economia

Politica

Psicologia Social

Sociologia

Diagrama 1 — Classificacao das Ciéncias

A fim de ser evitado o isolacionismo de cada area, que, como
departamentos estanques perderiam a macrovisao multifatorial, a ciéncia enseja as
diversas disciplinas integrarem seus conhecimentos por meio da utilizacdo de

referenciais tedricos que possam enriquecer as varias investigacoes cientificas.
4.2 Trajetoria da Doenca Crbnica: o Modelo Tedrico

Para a analise das entrevistas buscamos uma fundamentacéo teorica que
pudesse evidenciar as especificidades do curso de uma doencga cronica do ponto de
vista de quem a vivencia. Encontramos na dissertacdo de Lima (2000) a
aplicabilidade de um modelo tedrico denominado Trajetoria da Doencga Cronica, cujo

autor € Michael Bury, que até 2003 foi professor de Sociologia da Universidade
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Royal Holloway, de Londres, e hoje € professor emérito da mesma Universidade,
além de Doutor Honorario da Universidade de Linkoping, na Suécia.

Na concepcdo de Bury (1997), as pessoas em geral tém sobre si uma
expectativa de longevidade com qualidade e a eclosdo de uma doenca cronica
atinge a estrutura cultural e social do individuo fragmentando sua auto-identidade. A
experiéncia de vivenciar uma doenca cronica produz respostas que podem ser
identificadas como:

- ruptura biografica que tem como causa ndo s6é a doenca, mas as

incertezas dai derivadas e com as quais o individuo passa a conviver,

-impacto do tratamento no dia-a-dia, ocasionado pelas intervencdes e

cuidados com a saude;

- adaptacdo e manejo da doenca como tentativa de reconstrucao de

uma vida normal.

Este referencial tedrico, certamente, se coaduna com o0 que observamos
amiude, no cotidiano dos pacientes em hemodidlise. No inicio do tratamento, parece
existir realmente uma verdadeira ruptura biogréfica, quando o paciente recebe
multiplas informacdes sobre sua situacdo de doente crénico e acerca das possiveis
modalidades invasivas de tratamento. Tudo esta, pois, gravitando ao redor de
incertezas e das perspectivas de perdas.

A seguir vem o impacto do tratamento na vida diaria. No caso da
hemodialise, 0 paciente passa a conviver com as maquinas e seus sons de alarme,
também com a confeccdo de FAV, ou o implante de cateter, enquanto aguarda o
amadurecimento da fistula, os quais podem causar esse impacto.

Também causa impacto a metamorfose de seus membros superiores que
passam a apresentar alteracbes anatdomicas causadas pela fistula, somada, por
vezes, as alteracdes gerais do proprio corpo, tais como modificacdo na coloracéo e
textura da pele e até amputagdo de membros, como em alguns casos de diabéticos.
Acrescente-se a isso a rotina de ter que se submeter aos diversos exames,
modificacdes de habitos alimentares, familiares e sociais.

Ao nosso sentir, com o decurso do tratamento e por questbes de
sobrevivéncia, 0 paciente, via de regra, procura “adaptar-se” a nova realidade, tenta
manejar a doenca, encarando-a como um processo passivel de enfrentamento, por
vezes, utilizando como estratégia mecanismos de defesa que, segundo Bock,

Furtado e Teixeira (2005), sdo processos inconscientes realizados pelo ego, o que,
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na concepcado freudiana é uma maneira de excluir da consciéncia conteludos

indesejaveis ou que causem desprazer.

Embora o modelo proposto tenha sido desenvolvido por um professor de
Sociologia, este tem sua validade no campo da saude, pela experiéncia do autor em
Sociologia da Saude, direcionada para o estudo das doencas cronicas. E, se ndo
bastasse, foi inspirado em um modelo cognominado Estrutura da Trajetéria, de
autoria de Corbin e Strauss (1992), de consideravel aceitacdo no mundo das
pesquisas da area de saude.

Para a elaboracdo do modelo Estrutura da Trajetoria, foram realizadas
pesquisas sobre 0 manejo da doenca cronica junto a pacientes hospitalizados e em
seus domicilios. Em seus estudos Corbin e Strauss (1992) abordaram questdes
sobre o uso da tecnologia médica, a dor e o cuidado domiciliar, hoje difundido como
home care.

Esses estudos eram baseados em histérias narradas pelos doentes e
seus componentes familiares, com base nas quais, foi identificado o fato de que os
doentes crénicos passavam por varias fases no decorrer do processo e que surgiam
problemas diferenciados em cada uma dessas fases para os quais utilizavam um
manejo diferente. Corbin lecionava em um curso sobre doenca crbnica para
graduandos de enfermagem, tendo, entdo, desenvolvido varios projetos de pesquisa
sobre doenca crbnica, nos quais enfatizava a importancia da préatica de enfermagem
e do envolvimento das enfermeiras no acompanhamento desses pacientes.

O mais louvavel é o fato de que Corbin percebeu que precisaria converter
a Estrutura da Trajetéria de uma teoria geral para um modelo que pudesse ser
utilizado pelas enfermeiras em sua prética profissional. Para tanto, associou-se a
Strauss e construiram esse modelo, utiizando como método a Teoria
Fundamentada em Dados.

O método utilizado parte de dados qualitativos decorrentes de
observacdes, entrevistas, documentos capazes de originar conceitos e inter-
relaciona-los. Ao criarem o novo modelo para a enfermagem, estabeleceram uma
visdo de doenca crbnica em oito fases influenciadas pelas caracteristicas pessoais,
condicdes culturais, sociopoliticas e econémicas.

O modelo de Cobin e Strauss (1992), Estrutura da Trajetoria, € bastante

utilizado em pesquisas sobre as doencas cronicas e tem sido aplicado aos diversos
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grupos de pacientes, entre 0os quais aqueles com doencas cardiacas, cancer,
esclerose mudltipla, diabetes, idosos com doenca cronica, e podendo ser
acrescentado o estudo sobre reabilitagdo de pacientes com acidente vascular
cerebral (BURTON, 2000).

O foco central desse modelo € a Trajetéria, considerada como o curso da
doenca ou condi¢do cronica. Seus resultados ndo podem ser predeterminados,
apesar de que toda doenca crbnica possui um curso certo, mas as trajetérias se
diferenciam pelas ac¢des dos individuos assistidos e dos que 0s assistem.

A trajetoria € dividida em oito fases: pré-trajetdria, inicio da trajetoria, crise,
aguda, estabilizacdo, instabilidade, declinio e terminal. Cada fase, consiste em
periodos, varidveis de semana a meses, e estes se caracterizam como reversao,
platd, movimento ascendente, descendente ou declive.

Outro ponto de destaque nesse modelo € a Projecédo da Trajetoria, na qual
cada pessoa de alguma maneira envolvida em um processo de doenca cronica — e
aqui se incluem o paciente, a familia, médicos e enfermeiros, dentre outros —, tem
idéias proprias de como deve ser o manejo dessa doenca e essas idéias sao
geradas pelo conhecimento, crencas e experiéncias de vida.

Com a finalidade de definir o curso da doenca, controlar sintomas e lidar
com as incapacidades, foi estabelecido um plano intitulado Esquema da Trajetoria.
Aqui estdo compreendidos ndo sO a tecnologia utilizada nos tratamentos médicos,
mas também, outras formas de tratamentos alternativos buscados por muitos
doentes cronicos.

O esquema da trajetoria pode ser objeto de alteracdes pela presenca de
certas condi¢cbes que influenciam o manejo, as quais o podem facilitar, retardar ou
complicar. Dentre essas condi¢cdes, esta a tecnologia utilizada, que pode produzir
efeitos colaterais indesejaveis, a falta de recursos para suporte social, financeiro e
geracado de informacgdes e conhecimento.

Outras condi¢cbes também podem influenciar o manejo, como experiéncias
anteriores com tratamento médico, motivacdo, ou nao, para submeter-se as
recomendacdes, crencas pessoais, estilo de vida, legislacdo da saude, acesso ao
tratamento.

Do esquema da trajetéria € derivado do Manejo da Trajetéria, que inclui o
manuseio das crises, o0 controle de sintomas, o tratamento dos efeitos colaterais, a

prevencdo de complicacées e o manuseio de incapacidades.
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O modelo retrocitado descreve também o impacto da doenca crbnica na
biografia e na vida diaria. Considerado biografia € o curso de vida, que pode ser
impactado pelas alteracdes ocasionadas pela doencga cronica, cujo desenvolvimento,
ao afetar o curso de vida, leva o individuo a processar continuas adaptacdes em sua
identidade, a fim de conviver com as condicfes cronicas.

O Jdltimo conceito na estrutura da trajetéria € o chamado impacto
reciproco, consequéncia da interacdo da doenca, com a biografia e as atividades
diarias, as quais estimulam as varias formas de manejo no enfrentamento dos
problemas advindos nas diversas fases da doenca.

Portanto, o modelo proposto por Bury (1997), denominado de Trajetéria
da Doenca Crbnica é um refinamento da Estrutura da Trajetéria de Corbin e
Strauss (1992), e malgrado sua simplificacéo, preserva seus principais fundamentos
e permite maior fluidez as investigagbes cientificas. Por conta desta fluidez e
refinamento, optamos por adotar o modelo conhecido como Trajetéria da Doenca
Crobnica (BURY, 1997).



5 DELINEAMENTO METODOLOGICO

A forma mais adequada para tratar-se com o0s
significados € procurar descobrir a realidade
investigada tal como experienciada pelo sujeito, a
qual é exposta nas suas descrigbes (MARTINS;
BICUDO, 2003).

Para a escolha do método a ser utilizado nesta pesquisa, iniciamos do
ponto elementar: o que é método? Durozoi e Roussel (1996, p.324) o definem como
“um encaminhamento pelo qual se obtém um certo resultado, ndo necessariamente
previsto de antema&o, ou [...] um conjunto de procedimentos ou de regras utilizadas
para chegar a meta desejada”; ou como referem Alves-Mazzotti e Gewandsznajder
(2001, p.3), “Um método pode ser definido como uma série de regras para tentar
resolver um problema”.

Problemas diversos s&o encontrados no nosso dia-a-dia e constituem
motivacdes para estudos cientificos. A atividade cientifica se desenvolve entdo, com
base em problemas tratados pela Ciéncia sob diferentes abordagens, mas a
variedade de modelos de investigacdo estd sempre atrelada ao rigor dos
procedimentos e a confiabilidade de seus resultados.

Para Polit, Beck e Hungler (2004, p.27), a pesquisa cientifica “conduzida
em um formato sistematico € o método mais sofisticado de aquisicdo de
conhecimento desenvolvido pelo homem”. Reconhece Minayo et al. (2002),
entretanto, que, no campo cientifico, se entrelacam conflitos e contradi¢cdes.

Os discursos cientificos refletem esses conflitos e contradi¢des:

Os debates se arrastam ao longo dos séculos com alguns tedricos
defendendo a tese de que so é cognoscivel, o que se oferece a observacao
como fato, ao passo que outros, sdo de opinido que o conhecimento se
estende a tudo que é passivel de explicacdo por meio da razdo. (OLIVA,
2003, p.12).

Santos (1999), também, alerta para a ambigtidade e complexidade do
atual momento cientifico, quando estamos vivenciando uma fase de transicao
paradigmatica. Necessitamos dar respostas a perguntas simples como foram as
perguntas de Rousseau. Nesta tese procuramos encontrar respostas para perguntas

simples.
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Compreendemos que nao existe uma ciéncia unificada, mas acreditamos
que a infinitude de problemas de pesquisa permite a insercdo e a
complementaridade de varios métodos igualmente cientificos, até porque, como diz
Morin (2001, p.21), “nenhuma teoria cientifica esta imune para sempre contra o

erro”. O autor acrescenta:

Poder-se-ia crer na possibilidade de eliminar o risco de erro recalcando toda
afetividade. De fato, o sentimento, a raiva, 0 amor e a amizade podem-nos
cegar. Mas é preciso dizer que ja no mundo mamifero e, sobretudo, no
mundo humano, o desenvolvimento da inteligéncia é inseparavel do mundo
da afetividade, isto &, da curiosidade, da paixao, que, por sua vez, sao a
mola da pesquisa filosofica ou cientifica. (MORIN, 2001, p. 20).

Ao abordar a fragmentacdo da ciéncia pos-moderna, Santos (1999, p.48)
ressalta que o conhecimento deve se constituir “a partir de uma pluralidade
metodoldgica. Cada método € uma linguagem e a realidade responde na lingua em
que € perguntada. S6 uma constelacdo de métodos pode captar o siléncio que
persiste entre cada lingua que pergunta”.

Continuando sua analise sobre a ciéncia pds-moderna, 0 mesmo autor
acentua que ndo existe um estilo calcado em uUnica dimensao e sim a configuracao
de vaérios estilos elaborados conforme os critérios e imaginacdo pessoais do
pesquisador.

As diversas maneiras de olhar a realidade levaram as diferencas de
posicdes cientificas e a formacdo de correntes de pensamento que a Ciéncia
incorporou ao seu objetivo de explicar o universo de possibilidades que nos rodeiam,
estabelecendo a relacdo sujeito/objeto. A escolha dos métodos e técnicas de
pesquisa esta vinculada a natureza do problema a ser pesquisado ou ao objeto do
estudo.

Sem querermos entrar no mérito dos problemas metodoldgicos no campo
da saude, que nos exigiriam profundos conhecimentos acerca de Filosofia, Ciéncia e
Sociedade, apenas teceremos alguns comentarios sobre a existéncia das
metodologias quantitativas e qualitativas.

A metodologia quantitativa existe ha aproximadamente 400 anos, quando
Galileu separou a Ciéncia da Filosofia e da Religido. Foram, desde entdo, realizados
estudos voltados para a natureza e foi criado o rétulo de ciéncias naturais cuja base

€ a Matematica e o objetivo é o estudo dos fenbmenos em suas relacdes causais.
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Nas ciéncias naturais, e em suas ramificacdes, foi sempre notéria a
guantidade de estudos que empregam a metodologia quantitativa ou explicativa. No
campo da Saude, a producdo do conhecimento produz embates sobre qual a melhor
metodologia e se existe uma que é mais cientifica do que a outra. Collet e Rozendo
(2001), alvitram a nocdo de que nenhum método é superior ao outro.

A literatura especializada situa muitas vezes, as metodologias
guantitativas e qualitativas como oponentes, porém Haguette (2003) considera que
ressaltar as vantagens de um modelo, e os defeitos de outro, € uma visédo
maniqueista, uma concepcao determinista. As diversas estruturas e processos
devem ser investigados por meio de uma metodologia que melhor se adequar ao
objeto de estudo.

A pesquisa na area da saude recebe influéncia de varias correntes de
pensamento e apresenta bastante flexibilidade metodolégica, embora nédo haja
consenso sobre o fato. Um marco que consideramos importante para a pesquisa
nessa area foi a elaboragdo do pensamento social em saude que data da segunda
metade do século XIX no Continente europeu, quando aconteceram 0s movimentos
pelas reformas sanitaria e meédica, e os profissionais desse campo passaram a
conceber idéias sobre a influéncia dos fatores sociais nos problemas de saude.
(COLLET; ROZENDO, 2001).

Nasciam as atitudes preventivistas, de cunho biolégico que, até a década
del950, — acrescentamos até tempos recentes —, se baseavam nas relacbes
médico/paciente, risco/dano. Nas décadas de 1970 e 1980, a énfase foi a Medicina
comunitaria ou social que passou a utilizar um conceito mais amplo do processo
saude-doenca transpondo o biolégico, agora visto sob diversas oticas: politica, das
ciéncias sociais e da epidemiologia social (COLLET; ROZENDO, 2001).

A comunidade cientifica da saude, no entanto, continua com grande
volume de sua producédo baseado na objetividade dos fatos, na mensuracdo, na
comparacao de dados estatisticos e na generalizacdo, preservando, desse modo, o
paradigma das ciéncias naturais. A pluralidade de nossos tempos, contudo, permite
a abertura de mais espacos para as investigacoes cientificas, bem como para outro
tipo de metodologia — a qualitativa —, e até para a complementaridade de
metodologias.

Apoiada no conhecimento de que a metodologia se deve adequar ao

objeto de estudo e na nossa conviccdo da importancia também dos aspectos
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subjetivos em todas as instancias humanas optamos pela realizacdo desta pesquisa
tendo como substrato a metodologia qualitativa, a qual passamos sucintamente a

descrever nas principais interfaces.

5.1 Investigacédo qualitativa

Algumas pessoas depreciam os trabalhos qualitativos na area da saude,
mas Turato assinala que a literatura internacional nesse campo exibe vasta
producdo cientifica de origem estadunidense, canadense e britanica.
Coincidentemente, a Enfermagem é um dos destaques, ao lado da Psicologia, e foi
a “[...] literatura sobre pesquisa qualitativa produzida por responsabilidade de
investigadores da area de enfermagem que significativamente incluiu debates sobre
0 uso de tais metodologias na area de saude”. (TURATO, 2003, p.169).

Os métodos qualitativos ou compreensivo-interpretativos nasceram ha
pouco mais de um século, quando surgiram as idéias de criacdo das ciéncias
humanas. Em relacdo as ciéncias humanas, muitos estudos se apdiam em Marx e
Freud porque esses autores permitiram uma compreensao mais aprofundada do ser
humano. Na area da saude, o ser humano € o foco central das investigacdes
cientificas e do fazer e por isso, alguns estudiosos utilizam suas concep¢des em
trabalhos cientificos (TURATO, 2005).

O autor retrocitado comenta que, na década de 1920, a disciplina
Antropologia contribuiu com a metodologia cientifica por meio da Etnografia
desenvolvida por Malinowski, considerado o pioneiro da metodologia cientifica
qualitativa, o qual publicou suas observacdes participativas na convivéncia com
nativos da Oceania.

Portanto, as pesquisas qualitativas tiveram inicialmente a contribuicdo das
disciplinas Antropologia e Sociologia, por intermédio de seus estudos de campo.
Posteriormente, a propria necessidade de disciplinas como Psicologia, Enfermagem,
dentre outras, de ampliar suas abordagens referentes aos estudos dos seres
humanos, levaram a utilizacdo dessa metodologia (CAMPOS, 2002).

Em relagdo aos paradigmas e métodos de pesquisa em Enfermagem,
Polit, Back e Hungler (2004, p.27) ensinam que “[...] a investigacdo cientifica no
campo da Enfermagem, esta sendo conduzida principalmente dentro de dois amplos

paradigmas, ambos com legitimidade para a pesquisa em Enfermagem” e
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desenvolvem algumas consideracdes sobre o paradigma positivista e 0 naturalista,
além de mencionarem outros paradigmas denominados teoria critica (feminismo e
neomarxismo).

Conforme Leopardi (2002), diferentemente do que pretendia Augusto
Comte, — que defendia a unidade metodoldgica no positivismo e que serve de base
para a investigacdo quantitativa —, os multimétodos dao sustentacdo a investigacao

qualitativa, que assim séo vistos e explicados também por Leopardi (2002, p.195):

Porém, a diversidade do método, segundo os adeptos da Investigacao
Qualitativa, baseia-se no fato de que o agir humano visa um sentido, tem
um valor, que ndo pode ser captado por uma explicagdo nomoldgica, ou
seja, por relacbes simples de causa e efeito ou uso de instrumental
estatistico.

Ora, se 0 “agir humano visa um sentido, tem um valor, que ndo pode ser
captado por uma explicacdo nomoldgica”, € o caso de perguntar-se: 0 que Sao
sentido e significancia do agir humano? Encontramos resposta em Berger e
Luckmann (2004, p.14):

O sentido se constitui na consciéncia humana: na consciéncia do individuo,
gue se individualizou num corpo e se tornou pessoa através de processos
sociais. Consciéncia, individualidade, corporalidade especifica, sociabilidade
e formacdo histérico-social da identidade pessoal sdo caracteristicas
essenciais de nossa espécie [...]

Acerca da significancia do agir, referidos autores relatam que ela € fruto
das operacBes gerais da consciéncia que, mediante tais operacdes, produzem as
acOes impregnadas de sentidos, formando as vivéncias individuais e sociais.

Portanto, os aspectos subjetivos devem também ser investigados nos
varios processos de saude-doenca. Afinal, ndo se pode ignorar o sentido atribuido
pelos sujeitos aos eventos desse campo. Assim, dados estatisticos sao relevantes
para a visualizacdo das ocorréncias, mas, para maior significancia, necessitam da
moldura da subjetividade, intrinseca aos atos humanos.

A importancia da adequada escolha do método na pesquisa qualitativa diz
respeito, principalmente, ao caminho para chegar a validade do conhecimento, mas,
esse conhecimento pode ser considerado verdadeiro. E o que diz Leopardi (2002,
p.196):
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[...] no caso da Pesquisa Qualitativa, tal conhecimento é originario de
informacdes de pessoas diretamente vinculadas com a experiéncia
estudada, portanto ndo podem ser controladas e generalizadas. No entanto,
por serem experiéncias verdadeiras de pessoas, ndo podem ser suspeitas e
tidas como ndo verdades.

A utilizacdo do método qualitativo pelos profissionais de saude é
estimulada por Turato (2005), por entender que suas experiéncias assistenciais
servem como credenciamento para levantar dados e interpreta-los. A idéia-chave
para o pesquisador da linha qualitativa é o significado das experiéncias de vida dos

sujeitos por meio de suas representacgoes.

5.2 Método clinico-qualitativo

Na tentativa de utilizar nesta pesquisa um método que pudesse abrigar
nossa ansiedade de valorizar a escuta das representa¢cdes dos sujeitos do estudo, a
relacdo afetiva entre nos e eles, bem como, entre os profissionais de saude e esses
agentes, fomos ao encontro do método clinico-qualitativo.

A configuracdo do meétodo corresponde a nossa visdo das diversas
realidades em seus aspectos objetivos e subjetivos observaveis, sem perder a
nocéao de cientificidade. Sua flexibilidade permite que possamos ir além, e quantificar
0S aspectos passiveis de mensuracao.

O método clinico-qualitativo foi desenvolvido por Turato. Como o proprio

autor sugere, o método é um refinamento da pesquisa qualitativa e assim o define:

[...] € o estudo tedrico - e 0 correspondente emprego em investigacado - de
um conjunto de métodos cientificos, técnicas e procedimentos, adequados
para descrever e interpretar os sentidos e significados dados aos
fenbmenos e relacionados a vida do individuo, sejam de um paciente ou de
gualquer outra pessoa participante do setting dos cuidados com a salde
(equipe de profissionais, familiares e comunidade) [...]. (TURATO, 2005,

p.4).

O conceito do método encaixou-se nas nossas pretensées de empregar
nesta investigagdo métodos, técnicas e procedimentos que pudessem atender
nossos objetivos. Outro ponto em comum € que a pesquisa foi realizada no setting
natural onde acontecem as sessfes de hemodialise. As peculiaridades do método
clinico-qualitativo nos seduzem, principalmente sua base de sustentacdo formada

por trés pilares:
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[...] a atitude existencialista da valorizacdo dos elementos “angustia” e
“ansiedade”, presentes na existencialidade do sujeito a ser estudado;a
atitude clinica da acolhida dos sofrimentos emocionais da pessoa,
inclinando-lhe a escuta e o olhar, movido pelo desejo e habito de
proporcionar ajuda e atitude psicanalitica do uso de concep¢des vindas da
dindmica do inconsciente do individuo, tanto para a construcdo e aplicacao
dos instrumentos auxiliares, assim como para referencial teérico para
discusséo dos resultados (TURATO, 2003, p.230).

Confessamos o fato de que, enquanto experimentdvamos o0
amadurecimento dessas idéias, passamos pelas fases de encanto e desencanto,
mas, ndo nos demos por vencidos simplesmente por observar as aparéncias.

Assim, decidimos verificar se havia algum trabalho cientifico produzido por
enfermeira/o que fosse fundamentado nesse método e encontramos a tese de
Campos (2002), que consolidou a nossa conviccdo de empregar o método, por dois
motivos: a tese foi orientada pelo autor do método, Turato, e a tematica € similar ao
estudo que realizamos na &rea de hemodialise. Outra certeza de que o método é
adequado a este tipo de estudo nos veio da leitura e interpretacdo do Quadro 4,
organizado por Turato (2003, p.234):

Quadro 4 - Pilares distinguidores do método clinico-qualitativo em relacdo a outros
modelos qualitativos de pesquisa nas ciéncias humanas.

ATITUDES NO QUE CONSISTE P/O PESQUISADOR
EXISTENCIALISTA | Valorizacdo de angustias e ansiedades como forcas motrizes do
pesquisador na busca do conhecimento sobre o humano; aspectos
fundamentais da vida e da fala; motivos p/ maior compreensao no
ambito existencial/pessoal/individual.

CLINICA Acolhida de sofrimentos existenciais e emocionais do individuo alvo
do estudo, inclinando-lhe a escuta, o olhar e as mudltiplas
sensibilidades, primariamente movido pelo desejo e habito de dar
ajuda terapéutica.

PSICANALITICA |Incorporagdo no trabalho: fendmenos da interacdo afetiva
entrevistador — entrevistado (transferéncia e contratransferéncia);
teorias psicodindmicas na interpretacdo dos significados trazidos
(prezando o inconsciente).

Fonte: Turato (2003, p. 234).

Na é&rea das ciéncias da saude, ha excelente campo para desenvolver
atitudes existencialistas, clinicas e psicanaliticas, pois ao pesquisador cabe nao
apenas captar os aspectos objetivos dos fatos mas, também, desvelar o que existe

nas entrelinhas da fala, se ha angustias e ansiedades subjacentes ao processo de
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comunicacdo; e essa é uma atitude existencialista, recomendavel a quem realiza
pesquisas que envolvem seres humanos.

O olhar empatico e a escuta fazem parte da ajuda terapéutica,
filosoficamente atributos indispensaveis aos profissionais de salde e pesquisadores
desse campo; e essa € uma atitude clinica.

Interacdo afetiva de entrevistado com entrevistador e apoio em teorias que
possam ajudar a compreender o0s significados emanados de processos
inconscientes, sao ferramentas componentes de uma atitude psicanalitica que podem
perfeitamente fazer parte de uma aprendizagem do pesquisador, utilizando-se, para
tanto, de concepcdes de teor psicanalitico.

Portanto, os pilares do método, ainda que pare¢cam, ndo constituem
instrumentos exclusivos de psicanalistas, e sim uma op¢ao a mais, para atitudes
inovadoras em pesquisas na area da saude.

Na verdade, conforme Turato (2003), o método clinico-qualitativo
apresenta como ferramentas basicas a valorizacdo de elementos psicanaliticos,
desde a escolha do tema/problema (experiéncias e vivéncias pessoais, angustias) a
opcao por marcos teodricos capazes de privilegiar a compreensdo da existéncia
humana e acdes do inconsciente, a elaboracdo de instrumentos de coleta de dados
com guestdes relativas aos sentimentos transferenciais e contratransferenciais.

Por outro lado, a discussdo dos resultados enfatiza os significados
relatados pelos sujeitos, e o pesquisador é tido como bricoleur, ou seja, na
construcdo de seu novo objeto, utiliza fragmentos de outros objetos, numa acao de
bricolagem.

Hoje, ao olharmos esta producdo sentimos que a escolha do método foi
correta porque, como dizem Nazario e Turato (2007, p.5-6).

[...] € bem apropriado que os profissionais de salde - eles mesmos -
adotem os métodos qualitativos. Enfermeiros, por exemplo, trazem a
grande vantagem de terem, devido a sua pratica profissional, uma inerente

atitude clinica e existencial que Ihes levarad a coletar dados ricamente e a
derivar novos conhecimentos com elevada competéncia.

5.3 Setting do estudo

O Municipio de Fortaleza, que tem uma populacdo estimada em

2.416.920 (dois milhdes, quatrocentos e dezesseis mil, novecentos e vinte)
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habitantes, (IBGE, 2007), € administrativamente dividido em seis Secretarias
Executivas Regionais-SER (FORTALEZA, 1997).

Atualmente existem 10 clinicas de hemodialise, assim distribuidas: SER I:
(duas); SER II: (seis); SER IlIl: (uma); SER IV: (uma) e as Regionais V e VI nédo
dispdem desses servicos, sendo que a Regional Il compreende os bairros com
populacdo de melhor poder aquisitivo e concentra o maior nimero de clinicas de
hemodialise. Ha uma discrepéancia entre a localizacdo geogréfica dessas clinicas, e
o domicilio dos usuérios desse sistema que, via de regra, procedem de classes
sociais de baixo poder aquisitivo e, com raras excecdes, residem na periferia da
Cidade.

Das 10 clinicas, escolhemos duas para a realiza¢do da pesquisa, as quais,
serviram de cenario para a producdo dos dados. Situam-se nas Regionais | (ANEXO
A) e IV (ANEXO B). A escolha dessas clinicas teve como base nossa area de
atuacdo como auditora, 0 que nos permitiu maior aproximacado com 0s sujeitos da
pesquisa. Além disso, 0s idosos vistos como grupo de hemodidlise sdo similares aos
outros grupos das demais clinicas e, pelo que temos observado, o que os diferencia
sdo seus atributos individuais, quer fisicos, ou psicossociais, seus valores, suas

crencas.

5.4 Conceito de sujeito na pesquisa

Na leitura de trabalhos que empregam a metodologia qualitativa
observamos freqiientemente o emprego de varios termos como sindnimos de
sujeito, dentre os quais, destaco: informante, colaborador, ator social, entrevistado.
Sem duvidas, essas multiplas acepc¢des de sujeito formam um “jogo de palavras”
utilizadas pela comunidade cientifica. Procuramos verificar qual é o termo usual no
método clinico-qualitativo e sdo de Turato (2003, p. 356), as seguintes
consideragoes:

No vocabulario da metodologia da pesquisa clinico-qualitativa, definimos
sujeito como qualquer pessoa que, no campo das questdes de saude, pode
ser ouvido quanto aos sentidos e significacdes que atribui a eventos ligados
a questdo da saude-doenca, observado pelo pesquisador, podendo esta
pessoa (sujeito da pesquisa) ser um individuo que “porta” o problema, ou o
profissional de saude que trata do problema, ou finalmente familiares ou
outros que convivem de alguma forma com o problema.
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Tal concepcdo de sujeito afasta de nds a resisténcia pela idéia de
passividade e subordinacdo e nos conduz ao entendimento do ser consciente e
também responsavel pelo seu proprio destino e filosoficamente um ser pensante; ou,
como diz Gonsalves (2003, p. 70), “Nessa perspectiva, descobre-se 0 sujeito

investigado como sujeito produtor de realidade e de conhecimento”.

5.5 Populagédo do estudo

No més de janeiro de 2006, havia em Fortaleza, segundo o Demonstrativo
de Indicadores em Monitoramento na Terapia Renal Substitutiva—TRS, da Secretaria
de Saude, Fortaleza (2006), 1265 pacientes em hemodialise. Ndo ha, porém, no
Banco de Dados da Secretaria o quantitativo de idosos.

A populacdo do estudo foi constituida por 80 idosos. Identificamos as
clinicas pelos nimeros 1 e 2. A Clinica n° 1 foi aquela onde iniciamos os trabalhos
de campo e, nesta havia, em maio de 2006, 140 pacientes, dos quais 34 idosos,
sendo 21 do sexo masculino e 13 do outro género. Em julho de 2006, quando
comecamos a investigacdo na Clinica n° 2, havia 168 pacientes, sendo 46 idosos, 26

do sexo masculino e 20 do sexo feminino.

5.6 Selecdo da amostra

O termo amostra € comum as pesquisas quantitativas e qualitativas e quer
dizer uma porcao, um fragmento que demonstre a natureza ou a qualidade de
alguma coisa, constituindo um subconjunto do universo (TURATO, 2003).

Por ser esta pesquisa de abordagem qualitativa, a amostra foi intencional,
ou proposital, ou, ainda, deliberada, como usam alguns pesquisadores. A amostra
intencional nos permitiu escolher entre os idosos aqueles que possivelmente
poderiam nos trazer informacdes valiosas para o atendimento aos objetivos da
pesquisa. Esse tipo de amostragem se diferencia da amostra estatistica utilizada nos

estudos randomizados, que nao permitem opg¢des pessoais do pesquisador.
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5.6.1 Critérios de inclusao

Os critérios para a inclusao no grupo estudado foram os seguintes:

-ser idoso, de um sexo ou de outro, vinculado a modalidade de
hemodialise em uma das duas clinicas escolhidas para o estudo;

- apresentar condi¢cGes cognitivas, emocionais e fisicas para se expressar
sobre os itens da entrevista;

- fazer hemodidlise ha, no minimo, um ano, por ser o tempo que

consideramos razoavel para vivenciar as varias nuangas do tratamento.

5.6.2 Tamanho da amostra

Quanto ao tamanho da amostra, em pesquisa qualitativa ndo € algo
pacificado, porque, como assinalam Martins e Bicudo (2003, p.27), “Tal pesquisa
procura introduzir um rigor, que ndo o da precisdo numérica, aos fenbmenos que
ndo sdo passiveis de serem estudados quantitativamente, tais como, angustia,
ansiedade, medo, alegria, colera, amor, tristeza, solidao etc.”

O certo € que em tal modalidade de pesquisa ndo existe a preocupacao
com as generalizacdes. Conforme, ainda, Martins e Bicudo (2003, p.23) “A
generalizagdo € abandonada e o foco de sua atencdo é centralizado no especifico,
no peculiar, no individual, almejando sempre a compreensao e nao a explicacdo dos
fendbmenos estudados”. Deslandes (2002, p.43), também, assegura que “A pesquisa
qualitativa ndo se baseia no critério numérico para garantir sua representatividade”.
Outros autores poderiam ainda ser enumerados como defensores dessa mesma
opinido, dentre eles, Minayo (2006).

Com suporte nessas opinides € possivel inferir que o critério numérico nao
€ essencial para uma amostragem ideal, que devera expressar a realidade estudada
do ponto de vista de maior profundidade e relevancia.

Portanto, a priori, ndo foi definido o nudmero de sujeitos. Com o
desenvolvimento da pesquisa, nas narrativas que registramos, percebemos que a
seguinte amostra nos permitia melhor compreensado do fendmeno estudado: 40
sujeitos, que corresponderam a 50% da populacdo de idosos das duas clinicas-

cenario. Esta amostra podera parecer acima dos nameros ordinarios em pesquisas
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qualitativas, porém, nossa pesquisa gravitou na Orbita de dados que nos
assegurassem um aprofundamento da realidade estudada.

Na Clinica no 1, foram entrevistados 17 dos 34 idosos, sendo 13 do sexo
masculino e 4 do sexo feminino. Na de n° 2, 23 dos 46 idosos, sendo 10 do sexo
masculino e 13 do sexo feminino. Nao houve preferéncia por sexo e sim foram
entrevistados 0s que reuniam, principalmente, melhores condi¢des fisico-emocionais
para a entrevista e preenchiam os outros critérios de incluséo.

Conquanto as entrevistas tenham sido pré-agendadas, algumas néo foram
realizadas por conta da falta de condi¢des fisicas ou emocionais dos idosos, faltas
consecutivas as sessbes, ou ainda por conta de internamento hospitalar.
Ressaltamos que, especialmente entre os idosos, ha muita instabilidade em seu
quadro de saude, alternando dias de aparente adaptacdo ao tratamento e outros de

intercorréncias clinicas, de instabilidade fisica e emocional.

5.7 Instrumentos para a coleta de dados

Como técnica para a apreensdo dos indicadores, usamos a entrevista
semi-estruturada para historia oral tematica, cujo roteiro se encontra no Apéndice A,
a observacdo participante/registros de campo (APENDICE C). Ainda empregamos
como recurso 0s registros dos prontuarios dos pacientes apenas para
preenchimento dos dados de identificacdo do roteiro da entrevista.

A respeito da entrevista semi-estruturada, assim se manifestam Pope e
Mays (2005, p.22):

As entrevistas semi-estruturadas sdo conduzidas com base numa estrutura
solta, a qual consiste em questdes abertas que definem a area a ser
explorada, pelo menos inicialmente, e a partir da qual o entrevistador ou o
entrevistado podem divergir a fim de prosseguir com uma idéia ou uma
resposta em maiores detalhes.

As autoras discutem, ainda, a importancia da interacédo do entrevistador
com entrevistado e a sensibilidade a linguagem e conceitos do ultimo. Outro aspecto
€ explorar detalhadamente o que as pessoas dizem, podendo ser reveladas idéias
nao previstas no inicio da pesquisa.

Opinido semelhante a respeito da entrevista semi-estruturada tém Martins
e Bicudo (2003, p.56), para quem,
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Embora seja um aspecto muito discutido e, as vezes, controvertido nos
manuais de pesquisa, geralmente é aceita a idéia de que a melhor forma de
elaborar questdes é a nao restritiva, deixando perguntas abertas com o
propdsito de elicitar respostas amplas e de orientar o pensamento do
respondente.

Ao explicitar a utilizagdo da entrevista semi-estruturada para histéria oral

tematica, expressamos que as entrevistas foram assim elaboradas:

Dado seu carater especifico, a histéria oral tematica tem caracteristicas
bem diferentes da histéria oral de vida. Detalhes da histéria pessoal do
narrador interessam apenas na medida em que revelem aspectos Uteis a
informacéo temética central (MEIHY, 2005, p.163).

Portanto, ndo nos referimos ao emprego do estatuto da Historia Oral e
seus principais pressupostos — transcri¢ao, textualizacéo e transcriacdo —, adotados
para a formulacéo do texto final (MEIHY, 2005).

Os depoimentos coletados por meio de entrevista semi-estruturada foram
gravados em fita de audio com o consentimento verbal dos sujeitos, antes de iniciar
cada entrevista. Acerca da observacao participante Haguette (2003) ensina que
essa estratégia ndo tem uma clara definicdo, existindo concepc¢des diversas entre
renomados autores, mas destaca que o observador esta em relagéo face a face com
0s observados e produz dados em seu ambiente natural de vida, porém ndo exige
nenhum instrumento especifico para seu direcionamento. Os registros de campo,
por sua vez, foram frutos da observacdo participante e acompanharam toda a
producao dos indicadores.

Portanto, este estudo teve como base as fontes secundarias de pesquisa
constituidas pelas fontes bibliograficas consultadas e pertinentes ao objeto, que nos
permitiram, ndo so informacdes, mas também, atitude reflexiva. Além dessas bases,

o estudo foi desenvolvido, especialmente, por meio de fontes primarias, isto €,

[...] sdo aquelas fornecidas diretamente pelo objeto pesquisado, ou por
alguém ou alguma coisa que direta ou indiretamente transmita informacdes
sobre o objeto. [...] inUmeras sdo as possiveis fontes primarias, cuja
classificagdo pode ser dividida em duas grandes vertentes: fontes orais e
fontes de papel. (RODRIGUES, 2007, p.72).

As fontes orais utilizadas foram os depoimentos orais dos entrevistados,

recolhidos das entrevistas, as quais ensejaram manifestagcbes de pensamento
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desses entrevistados, a interatividade deles conosco e facilitaram a compreensao

sobre as atitudes e comportamentos desses clientes, a utilizar na analise dos dados.

5.8 Organizacao e analise dos dados

A organizacdo dos dados quantitativos foi procedida com a utilizacdo da
Planilha Excel e, posteriormente, por meio do Programa Statistical Package for
Social Science (SPSS), verséao 13.0, e a dos dados qualitativos por meio das Linhas
Narrativas, de Spink (1999), (APENDICE D), enquanto sua analise foi realizada a luz
do modelo tedrico escolhido, qual seja, Trajetéria da Doenca Cronica (BURY, 1997).

Sobre a organizagdo dos dados, tendo como formatagdo as Linhas
Narrativas, Spink (1999, p.117) ressalta:

[...] as narrativas estdo presentes até mesmo em contextos que ndo sao
explicitamente narrativos. Por exemplo, as respostas as perguntas de um
guestionario fechado podem ser entendidas como encadeamentos
resultantes de posicionamentos identitarios que decorrem de uma narrativa
subjacente sobre “guem sou eu” na situagdo de pesquisa.

As linhas de expressédo dos discursos que consideramos fundamentais
para a compreensdo da montagem desta pesquisa foram retiradas de cada

entrevista, sendo, portanto, pensamentos parciais dos sujeitos.

5.9 Procedimentos éticos

O trabalho de campo foi desenvolvido nos meses de maio a agosto de
2006, e todo o desenvolvimento da pesquisa atendeu aos critérios éticos
recomendados pela Resolugdo n° 196/96 MS (BRASIL, 1996), sobre pesquisa
envolvendo seres humanos. O passo inicial foi submeter o projeto a apreciacdo do
Comité de Etica em Pesquisa do Complexo Hospitalar da Universidade Federal do
Ceard, tendo sido aprovado, conforme Protocolo COMEPE n° 80/06, de 28 de abril
de 2006 (ANEXO C).

Os participantes do estudo foram devidamente esclarecidos sobre a
natureza e os objetivos da pesquisa e, sO entdo, apos a espontanea concordancia
de participacdo, assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(APENDICE B).
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As entrevistas foram realizadas nas salas de hemodialise, durante as
sessfes e, em raros casos, em outros ambientes das clinicas, sendo gravadas com
a aquiescéncia de todos os participantes e por nés transcritas. Ressaltamos que 0s
momentos das entrevistas se constituiram como um evento de salutar integracéo
entre pacientes, pesquisadora e profissionais, todos se dispondo a contribuir para o
sucesso da investigacdo. O envolvimento foi marcante, pois, até pacientes de outras
faixas etarias ndo contempladas pela pesquisa nos perguntavam se nao iriam ser
entrevistados.

Destacamos ainda, o fato de que, para a apresentacdo dos resultados, os
entrevistados foram identificados com a letra E, seguida de um numero, que variou

de 1 a 40, como forma de preservar o carater confidencial de suas identidades.



6 PRODUGCAO DOS DADOS E OS RESULTADOS

Gosto porque ela me serve [a maquina de HD]
mas, a0 mesmo tempo, tenho raiva. Venho porque
€ o jeito (E-34).

Para Gonsalves (2003), a expressao coletar dados tem uma conotacao de
gue os indicadores estariam prontos e ao pesquisador s6 restaria o trabalho de
busca-los. Como ndo é esse o propésito a ser buscado, a autora adverte que a
Ciéncia tem regras, mas € constituida de criacdo. E da autora a expressdo que
empregamos: producdo dos dados, por considera-la, dentro dessa linha de
raciocinio, uma terminologia apropriada e criativa.

Outro ponto que ressalvamos é que, embora, seja ordinario em estudos
qualitativos, os resultados virem acompanhados das respectivas discussoes,
optamos por trabalha-los em separado porque os desenhos das pesquisas
qualitativas sao diversos e permitem que suas elaboracdes adotem padrbes
arquitetdnicos distintos. Entao, no préximo capitulo, encontram-se as discussdes dos

resultados.

6.1 Caracterizacdo sociodemografica dos idosos

O processamento e a analise dos dados sociodemograficos dos idosos
ocorreram tendo por origem o levantamento das variaveis: sexo, idade, estado civil,
renda familiar, religido, escolaridade, profissdo/ocupacdo (que exerciam antes do
tratamento).

Houve dificuldades na obtencdo destes dados, uma vez que as
instituicbes do estudo adotam o prontuario Unico para registros por diversos
profissionais, o que é louvavel, pelo aspecto do respeito a interdisciplinaridade mas,
em alguns casos, leva a inconsisténcia e a contradicao nos registros. Alguns dados
estavam incompletos e foram por ndés complementados, apenas para efeito de
pesquisa e, como € 6bvio, ndo foram colocados nos prontuarios.

A inexisténcia de alguns dados nos registros dos prontuarios vinha sendo
observada por nés durante as inspecdes de auditoria. Embora, os auditores alertem
os profissionais para a necessidade do cumprimento da legislacédo vigente prevista

especificamente no Regulamento Técnico para os Servicos de Hemodialise, RDC N°
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154 (BRASIL, 2004b), e que, ao determinar a obrigatoriedade do monitoramento da
evolucéo das condicdes clinicas do paciente, € citado o prontuario como instrumento
essencial dentre os demais procedimentos. Alguns profissionais, quando abordados,
justificam que na pratica existem dificuldades para o seu preenchimento conforme o
recomendado.

A RDC n° 154 (BRASIL, 2004b) recomenda, no entanto, que o0s
prontuarios devem conter todas as informacdes sobre o tratamento dialitico, com
evolucdo e intercorréncias, devendo ser preenchidos de forma clara e precisa, e
atualizados.

Alguns profissionais alegam que, em virtude do monitoramento de cada
paciente durante todo o decorrer das sessoes, torna-se dificil efetuar os registros
recomendados em todos os prontuarios em razao do tempo que esta atividade
requer, conquanto o monitoramento nao seja impeditivo para a conversacao entre o
profissional e o paciente para registro das informacdes necessarias no prontuario.
Os dados sociodemograficos parecem ser considerados, por muitos profissionais, de
menor importancia para a efetividade do tratamento.

Dentre as variaveis, a renda familiar foi a de maior resisténcia para nos ser
revelada por parte dos entrevistados, ndo me cabendo o direito de julgar seus
motivos. Ressaltamos que 0s entrevistados, ao serem por ndés abordados para
complementar os dados, tinham conhecimento de nosso duplo papel de
pesquisadora e auditora, embora naquele momento representassemos apenas o
papel de pesquisadora. Quem sabe, esta separacdo de papéis possa por eles nao
ter sido processada, mas, ainda que verdadeiras estas suposi¢cbes, ndo vieram a
modificar o perfil desses idosos e, assim sendo, ndo comprometeram os resultados
da pesquisa.

Para efeito de elaboracédo do perfil dos idosos, os valores descritivos de

suas caracteristicas sociodemograficas se encontram na Tabela 1.
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Tabela 1 — Caracteristicas sociodemograficas dos idosos dialisados nas clinicas
pesquisadas. Fortaleza, dezembro, 2007

Variaveis N (80) % Média
1. Idade 69, 4
60 — 69 49 61,2 -
70-79 23 28,8 -
80 — 88 8 10,0 -
2. Sexo
Masculino 47 41,2 -
Feminino 33 58,8 -
3. Estado Civil
Casado / Unido estavel 47 58,8 -
Desquitado/divorciado/separado 7 8,8 -
Solteiro 6 7,5 -
Viavo 20 25,0 -
4. Escolaridade
Nao alfabetizado 25 31,3 -
EF-1 40 50,0 -
EF-II 4 5,0 -
EM 6 7,5 -
Superior 5 6,2 -
5. Religido
Catolica 63 78,7 -
Evangélica 14 17,5 -
Sem religido 3 3,8 -
7. Renda Familiar em SM 2,3
0 1 1,3 -
1 43 53,8 -
2 14 17,5 -
>3 15 18,9 -

Fonte: dados da pesquisa.

Os dados contidos na Tabela 1 se referem a populacdo estudada, isto €,
100% dos idosos (80), das duas clinicas. Posteriormente, para obedecer os critérios
de incluséo, foram selecionados 50% (40), que constituiram a amostra do estudo. A
opcao por verificar os dados de todos os idosos se deu por conta de que, assim,
seria possivel visualizar em sua totalidade quais as caracteristicas socioecondmicas

dos idosos que dialisam nas duas clinicas.
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A idade média dos pacientes € 69,4 anos, com idade minima igual a 60
anos e maxima 88 anos, sendo que a maioria dos pacientes, 61,2% (49/80), possui
idade variando entre 60 e 69 anos.

E possivel observar que predominam os idosos do sexo masculino, 58,8%
(47/80), enquanto os do sexo feminino séo 41,2% (33/80).

Sobre o estado civil desses idosos, 58,8% (47/80) sdo casados/unido
estavel, 25,0% (20/80) sao viavos, 7,5% (6/80) sdo solteiros e 8,8% estdo na
categoria desquitado/divorciado/separado.

Quanto a escolaridade, 50% (40/80) possuem nivel de instrucdo que
corresponde no maximo ao Ensino Fundamental 1 (EF-I), 31,3% (25/80) ndo sdo
sequer alfabetizados, 7,5% (6/80) cursaram o Ensino Médio (EM), 5,0% (4/80) tem
um nivel correspondente ao Ensino Fundamental Il (EF-Il) e apenas 6,2% (5/80)
possuem diploma de curso superior.

A maioria dos pacientes, 78,7% (63/80), € constituida por catdlicos, 17,5%
(14/80) s&o evangélicos de varias confissbes e 3,8% (3/80) declararam néo
professar nenhuma religido.

A renda familiar variou entre zero salario minimo (SM) a 10 SM, sendo, em
média, igual a 2,3 SM. Ainda em relacédo a renda familiar, 53,8% (43/80) tém renda
méxima igual a um SM, sendo que um paciente declara néo ter renda (renda familiar
= zero SM).

Em relacdo a variavel profissdo/ocupacdo, ainda que ndo conste em
tabela, foram identificadas 30 categorias, sendo que as trés maiores incidéncias
foram: doméstica, 22,5% (18/80), agricultor, 20,0% (16/80) e motorista, 6,3% (5/80).
As categorias identificadas como de nivel superior foram: advogado, 3,8% (3/80),
professor universitario, 1,3% (1/80) e supervisora pedagdgica, 1,3% (1/80).

Além das varidveis sociodemograficas, levantamos outras, ligadas a
caracterizacao clinica dos participantes, ou seja, tempo de hemodidlise, doenca de
base e co-morbidades, que podem ser vistas na Tabela 2, embora estas Ultimas

estejam representadas pelo nimero de co-morbidades que cada idoso apresenta.
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Tabela 2 — Tempo de Hemodidlise/doenca de base/nimero de co-morbidades por
pacientes dialisados nas clinicas pesquisadas. Fortaleza, dezembro, 2007

Variaveis N % Média
1.Tempo de hemodialise 3,03
<1 ano 17 21,3 -
1-2 28 35,0 -
3-5 25 31,2 -
6-14 10 12,5 -

2. Doenca de base

Hipertenséo Arterial Sistémica 42 52,5 -
Diabetes Mellitus 20 25,0 -
Nefroesclerose hipertensiva 2 2,5 -
Uropatia obstrutiva 2 2,5 -
Célculo renal 2 2,5 -
Cancer de prostata 1 13 -
Estenose uretral bilateral 1 1,3 -
Glomérulo-nefrite membrano- 1 1,3 -
proliferativa
Insuficiéncia Renal Congénita 1 1.3 -
Mieloma multiplo 1 1,3 -
Nefropatia analgésica 1 1,3 -
Rins policisticos hereditarios 1 1,3 -
Indefinida 5 6,3 -
3. N° de comorbidades por
paientes
Sem registro 28 35,0 -
1 33 41,3 -
2 19 23,7 -

Fonte: dados da pesquisa.

O tempo de hemodialise dos pacientes variou entre < 1 ano a 14 anos,
sendo que 56,3% (45/80) dos pacientes fazem hemodialise ha no maximo 2 anos.
De 6 a 14 anos encontram-se 12,5%(10/80) dos pacientes.

Quanto a doenca de base, notam-se as maiores incidéncias para a
hipertenséo arterial sistémica (HAS), 52,5% (42/80) e diabetes mellitus (DM), 25,0%
(20/80). As causas indefinidas foram 6,3 (5/80).

Sobre as co-morbidades, notam-se 35,0% (28/80), sem registros, o que
Nao assegura que esse grupo ndo apresente co-morbidades; 23,7% (19/80) dos
pacientes com duas co-morbidades, enquanto 41,3% (33/80) apresentam pelo

menos uma co-morbidade.
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Dentre as varias co-morbidades registradas, ainda que ndo constem em
tabela, as maiores incidéncias sdao HAS (23,1%), doenca cardiaca (11,5%), AVC

(9,6%) e surdez (7,7%), que em dois pacientes € parcial.

6.2 A trajetéria da doenca na perspectiva dos idosos dialisados

Para contemplar o modelo tedrico pelo qual optamos —, Trajetéria da
Doenca Crénica, Bury (1997) —, apoiamo-nos nos trés principios que sedimentam o
modelo: Ruptura Biografica, Impacto do Tratamento, Adaptacdo e Manejo da

Doenca.

6.2.1 Ruptura biogréfica

A ruptura biogréfica acontece quando o individuo toma consciéncia da
cronicidade de sua doenca, passa a conviver com um novo mundo constituido de
incertezas, de medos e de perdas de sua histéria de vida, substituindo-a por outras
formas de convivéncia com a patologia que as circunstancias lhe reservaram.
Comecamos relatando o inicio da doenc¢a, como percebido por esses idosos porque
tem influéncia nos processos de ruptura biografica. Também pelo mesmo motivo,
consideramos as causas da doenca como atribuidas por eles.

O inicio da doenca foi percebido pelos idosos de acordo com as falas que

Se seguem.

E-6 Comecou inchando os pés e foi inchando, foi inchando,
guando chegou aqui no joelho, ai eu fui ao médico e depois
com a continuacéo eu fiquei todo inchado

E-11 Comecou provocando [vomitando] e urinando demais,
pernas inchadas, palidez e um pouco de cansaco.

E-19 Comecou urinando escuro, eu urinava bem, mas era
€SCUro e eu pensava que estava com hepatite, ai eu vim para
Itapipoca fazer exame.

E-20 Eu inchei muito, o corpo todo, dor nos rins, a urina cor de
sangue, faz 18 anos, foi depois que eu tive ela [aponta para a
filha], eu ndo era para ter familia ndo, mas se ndo fosse minha
filha, hoje o que seria de mim?
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E-21 Eu sentia dor nas costas, meus pés inchavam, fiquei
palida, urinava pouco. Ainda hoje urino pouco e a urina € bem
alvinha.

E-22 Quando eu fui dar fé que eu estava doente foi agora no
ano de 2004, foi que eu vim saber qual era a doenga, eu nao
sabia, sentindo algo, mas ndo sabia o que era, 0s pés
inchados até os joelhos e eu cansado e pensando que era
verme, quando foi para o fim eu me ‘aperreei’ tanto, que nao
podia mais andar.

E-25 Comecgou sem eu saber, deu fastio passei mais de dois
meses para descobrir a doencga, quando eu descobri 0s rins
estavam parados, deu tontura, quando eu via a alimentacao eu
ja estava vomitando.

E-28 Eu comecei com dor de cabeca, tonta e vontade de
provocar. A minha menina pensava que era verme, ela me
levou ao hospital e a doutora passou remédio para verme, ai
desse remédio eu quase morro, subiu a pressao.

As causas que os idosos atribuem ao surgimento da doenca foram assim

relatadas:

E-12 Sei nédo, eu sei que eu bebia cachaca, agora eu néo sei
se foi da cachaca. Sei que eu adoeci. Eu bebia mesmo, nao
vou mentir.

E-13 O médico nunca me disse. Agora quando eu trabalhava
no interior, em Bom Principio, eu levava muita pancada dentro
dos matos. Trabalhava de vaqueiro desde menino.

E-17 Nao sei, eu trabalhava com gado passava naqueles
lagozinhos do mato, eu ‘agarrava’ e bebia 4gua, vamos ver
gue até tinha morrido algum cururu e eu bebia [risos],
aguazinha tdo azulzinha...

E-20 Eu ndo gravo essas coisas ndo, mas eu acho que eu era
uma pessoa que néo tinha cautela com nada. Meu marido era
muito nervoso, as vezes, eu comia uma coisa que ele ndo
gueria. Ele disse para mim que eu fiquei doente porque eu
quis, porque eu comi um peixe que nNao era para comer.

E-22 Sei mais ou menos, o doutor me disse que comecou da
diabetes. Sou também hipertenso, sou completo.
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Deste ponto, em diante, inicia-se para os idosos 0 processo de ruptura,
isto é, deixar um tipo de vida para ingressar em outro que nao € promissor nem

conhecido.

E-5 Quando me dei conta eu ja estava fazendo hemodialise.
Levaram-me para la, ninguém me dizia nada. Eu chorei muito,
ndo me conformava, ainda hoje ndo me conformo. Eu
trabalhava na CIONE cortando castanha. Chegava da fabrica
ia vender milho cozido na pracinha. Minha vida piorou porque
eu ndo posso mais trabalhar em nada, eu faco as coisas em
casa e venho sozinha para ca porque minhas filhas séo todas
ocupadas.

E-9 Era uma vida de rosas, comprando e vendendo, comprava
30 gados de uma vez. Tinha bodega, comprava algodao, tinha
agricultura. Passeava um bocado, dancava, brincava, mas
sabendo brincar. O homem precisa saber brincar. Eu tinha
vida, hoje eu nado tenho vida. Eu era querido. Nao tenho futuro,
perdi foi tudo. Perdi o meio de vida. Déi a cabeca, déi o corpo,
0, doenca horrivel!

E-10 Trabalhava, tinha uma pequena industria de castanha,
sempre bebia nos finais de semana, fumava muito, comia tudo
no mundo, comia doce, bebia, gostava de passear. Perdi muita
coisa na parte de lazer porque sempre gostava de viajar, ia
para o sertdo, para serra, praia e hoje eu ndo tenho condicéo.
Outra coisa foi a parte financeira porque eu trabalhava, depois
disso ai, fiquei sem condicao de trabalhar.

E-15 Eu né&o vivo muito bem néo, eu ja tenho tido até vontade
de me suicidar, mas Aquele Pai ndo quer, Jesus € nosso Pai.
Perdi meu trabalho. Ndo me adapto a esse tratamento de jeito
nenhum.

E-23 Era mais facil porque eu ndo vivia aqui todo dia, ndo
vinha para ca era mais livre, eu fazia as coisas, costurava e
hoje ndo posso mais. E complicado, essa viagem me maltrata
muito eu ter que vir um dia, e outro ndo, para ca cansa
demais.

E-25 Eu vivia bem, trabalhava, toda a vida eu trabalhei com a
agricultura. Eu sou de Castelo no Piaui. Eu trabalhava, me
divertia, bebia umas cachacinhas, dancava, gostava de forro,
vigjava muito. Tenho uma depressdo muito grande, tomo
remedio. Tive medo, a pior coisa da minha vida que eu senti
foi abandonar o que era meu para vir morar aqui.

E-26 Eu era alegre, eu era feliz, eu trabalhava, eu costurava,
la para as lojas comprava as minhas coisas, meus filhos
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andavam muito alinhados, ndo era com o dinheiro de meu
marido era meu. Ele estd jA me deixando, mas ainda ndo me
deixou. E mais novo do que eu, tem 62 anos e eu 65. Eu ndo
tenho motivo para estar rindo, eu vejo muita humilhacdo
comigo, eu passo o dia todinho trancada no quarto, durmo e
acordo, choro bem muito, ai me dizem venha tomar banho,
venha comer alguma coisa, mas eu hao vou.

E-27 Eu era mecéanico diesel. Trabalhei 40 e tantos anos numa
firma sé. Divertia-me brincando. Nos fins de semana ia para 0s
bares tomava cerveja nas noitadas. A vida era boa demais.
Dangava demais, viajava muito pela firma a trabalho e nas
horas de folga eu brincava la. Hoje, até a oficina eu passei
para minha mulher, ndo faco nada s6 administrar, s6 ensinar
meus filhos que trabalham la.

E-28 Eu trabalhava em uma fabrica de tecidos durante 30
anos, quando eu me aposentei eu adoeci. Eu era fiandeira. Eu
ia para piquenique, sou catodlica, gostava muito de ir para as
festinhas da Igreja. Quando me informaram que eu deveria
fazer hemodialise eu fiquei muito revoltada, tive medo. Perdi
tudo na vida porgue é a saude da gente.

E-29 Eu tinha alegria porque eu trabalhava e dava conta do
recado. Quando me disseram que eu ia fazer hemodialise eu
figuei com medo e preocupado. Eu perguntei ao doutor: eu
gueria saber se eu ficava bom, ele disse ndo, nem eu nem
doutor nenhum d4 jeito!

E-30 Eu fazia de tudo na minha casa, gracas a Deus, até para
fora eu lavava roupa, engomava, passeava, fui para Sao
Paulo, passei um més por |4, ia para Teresina, Juazeiro. Minha
vida era muito boa. Quando me disseram que eu deveria fazer
hemodidlise, eu tive medo e disse doutora, eu ndo quero fazer
e ela disse, ndo, mas vocé tem que fazer.

E-31 Eu gostava de ir para a praia, lagoa, toda semana eu
vigjava para o meu sitiozinho em Paraipaba., mas parece que
acabou minha vida, ndo tenho mais alegria. E mais dificil, sem
graca. Perdi a minha alegria e hoje estou todo dia triste, com
depressao.

E-34 Eu perdi meu trabalho, a minha liberdade, porque aqui é
uma prisédo. Eu era acostumado no meio do mundo, todo més
dava duas ou trés viagens a Sao Paulo e hoje vivo sem poder
sair. Isso € uma prisdo, para mim é.

E-35 Sou advogado, eu trabalhava em um Banco, mas ja
estava aposentado. A vida ndo era ruim, eu era mais livre
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porque havia uma série de coisas que eu podia fazer e hoje
tem uma série de coisas que eu nao posso mais fazer.

E-36 Nao posso ir para onde eu quero porque tenho que vir
fazer hemodialise. Isso € o que é mais dificil de aceitar. Perdi a
vida porque eu era mais liberta, agora eu ndo estou liberta
porque tenho que estar aqui.

E-39 Vivo uma vida muito disciplinada com muita cautela na
alimentagao, no discurso, no cuidado para ndo me estressar
no trabalho. Houve perdas significantes na area do trabalho,
porque antes, eu podia trabalhar livremente. Na area afetiva,
nao, porque eu tenho um apoio soberano da minha mulher.
Minha mulher € 50% de ajuda solidaria, soberana, amada,
para eu resistir a esse problema, porque qualquer homem que
nao tenha um bom casamento, uma boa esposa, ela nao
tolera porque ela também sofre muito com o problema. Mexe
com a familia, mas a minha, Deus é testemunha!

6.2.2 Impacto do tratamento

O impacto do tratamento configura-se de certa forma, como um
constrangimento pelas dificuldades advindas das restricbes impostas quanto a
alimentacédo e as atividades de vida em geral. Esse impacto, porém, é muito mais
abrangente, diz respeito aos sintomas muito presentes, aos efeitos colaterais, a
constatacdo de que, apesar de todo o sacrificio, ndo existe a possibilidade de cura, a
dependéncia continua dos servigos e profissionais de saude, da tecnologia e de um
rigoroso esquema terapéutico.

As manifestacdes transcritas neste subtopico servem para patentear este
enunciado, pois, ao tomarem conhecimento do diagndstico e do tipo de tratamento a

gue deveriam se submeter, as reacoes se diversificaram:

E-1 Eu recebi a coisa com uma restricdo, porque eu achava
gue a hemodialise ia me dar muito trabalho, que eu iria sofrer
muito.

E-2 Quando me disseram que eu deveria fazer hemodidlise eu
disse: ‘esta certo’, eu pensava que era uma coisinha simples.
Ndo me explicaram. Eu pensei que eu ia até melhorar da
trombose, mas pelo contrario, fiz foi piorar. Eu quase nao
ando, para eu ir daqui para ali, s6 se for em uma cadeira.
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E-4 Olha, eu disse somente uma coisa: seja o que Deus
quiser.

E-6 N&o senti nada, também eu ndo sabia que era assim. Eu
pensava gue era para eu vir trés vezes por semana, mas nao
era para eu passar quatro horas, pensei que era s6 para vir
aqui.

E-7 Quando me informaram que deveria fazer o tratamento de
hemodialise senti muito medo. Avé Maria, chorei.

E-12 Nao tive medo néo, eu queria era ndo mofrrer.

E-26 Nossa, eu morri. Morri naquele instante, pode crer. Eu
disse: eu ndo vou fazer. Vai, sendo vocé morre, deixe morrer!
Tive muita raiva. Eu ndo tenho medo de nada. Agora € que eu
nao queria que alguém me obrigasse a fazer o que eu néo
quero.

E-28 Eu fiquei muito revoltada, tive medo.

E-33 Eu nado sabia nem o que era hemodialise. Ai botaram um
cateter na minha virilha, depois botaram no pescoc¢o. Ninguém
me explicou nada.

E-36 N&o aceitei, ndo. Tinha receio, preocupacdo. Eu sabia o
gue era, eu ja tinha visto. O meu médico me explicou tudo
como era, mas eu nao queria aceitar, mas foi o jeito aceitar.

E-39 Na verdade, eu senti medo e preocupacgéo porque eu
nunca tinha tido uma dor de dente, uma dor de cabeca.

O cotidiano do tratamento traz repercussdes que sao muito fortes para os

entrevistados como pode ser observado nas seguintes falas:

E-1 Eu acho uma coisa dolorosa, porque principalmente eu
gue sou meio elétrico, ficar sentado 4 horas para mim € um
castigo muito grande, sentar 4 horas! Sinto muito desconforto,
eu estou aqui com dores na coluna e também ‘tonteira’, houve
uma época no inicio, que eu sentia vémitos.

E-2 O que eu sinto ali as vezes, eu ndo sei nem dizer, a gente
sente muita coisa: caimbra, é uma das coisas que maltrata
muito a gente e as vezes, a gente sente aguele escurecimento
de vista, penso que é falta de alimento no estémago.

E-4 Olha, algumas vezes, me da queda de pressao e caimbra.
Agora caimbra violenta e queda de presséo: 4x0.
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E-5 Eu sinto gastura no meu estébmago, caimbra. Quando eu
chego em casa provoco sem ter nada, dor no estbmago. Um
dia vomitei, cortaram até meus cabelos ficou tudo melado e ai
cortaram e eu fiquei com vergonha.

E-7 Sinto as pernas tropegas, caimbras, dor nas pernas,
algumas vezes, dor de cabeca e ja senti vémitos. Nao consigo
me adaptar.

E-8 Conviver com a doenca e fazer esse tratamento €
cansativo, dbi, mas a gente tem que suportar. A gente perde
s6 o prazer da pessoa, pois o prazer da vida é a pessoa viver,
andar, brincar, eu perdi tudo, porque hoje eu ndo faco mais
nada.

E-9 Minha vida agora realizando esse tratamento... € vida?
Meu corpo em consequéncia do tratamento continua ruim.

E-10 Eu me conformei é o jeito e pronto. Inclusive até as
esperancas que eu tinha de transplante ndo consegui, nao
posso fazer. Vou ficar aqui até a hora da morte dependendo
da maquina.

E-14 Meu corpo? As vezes, eu sinto assim, me deu uma dor
nessa perna que eu passei mais de um més sem caminhar,
estava em cadeira de rodas, mas agora estou andando.

E-16 E uma vida bem mais dificil, a gente depende de muita
coisa. Tenho dificuldades, uma € sair de casa e outra € que eu
nao posso dormir por cima do braco, tenho que dormir com o
braco estirado. S6 durmo de um lado. As vezes, aparecem
caimbras e um escurecimento de vista.

E-18 Eu sinto um mal-estar, dor de cabeca, a pressao sobe,
muita caimbra, gastura. Eu acho que vou fazer até morrer
porque a gente néo fica boa.

E-20 Eu sinto tanta coisa... sinto dores nas minhas costas,
coloco duas barras de gelo, sinto muita dor de cabeca. E meio
dificil, a minha vida piorou muito. Meu corpo estd muito
dolorido. E indo e vindo e esperando a vontade de Deus.

E-22 Tudo € ruim, nada presta ndo, o sujeito passar 4 horas
numa posicao desta! O cateter incomodou demais. Eu passei
bem uns 4 meses com cateter. Hoje estou aqui com essa
fistula sofrendo ainda, mas é um sofrimento que eu estou
conformado. Estou me acostumando com a ‘ong¢a’, mas é
muito cansativo, além de passar 4 horas na maquina ainda
tem essa viagem. A gente sai aos tombos, uma pessoa de
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idade. O pessoalzinho novo é até mais forte, eu ja saio muito
fraco, o dia de amanha eu tenho uma ressaca até o meio dia.

E-23 Eu botei o cateter aqui na virilha, passei 3 meses,
ah...era um problema, nem banho eu podia tomar direito. Essa
maquina aqui no comeco eu tinha medo dela porque quando
eu chegava aqui eu passava mal. Eu fico com as costas
cansadas da poltrona, dor de cabeca aqui e acola. No comeco
eu sentia tanta caimbra que eu gritava.

E-26 Tenho ansia de vémitos, tenho agonia, saio tonta, caindo,
saio de cadeira de rodas, caimbras, é terrivel! Eu perdi muito,
foi a pior coisa que aconteceu na minha vida.

E-39 Comecei com um cateter na veia femoral que me
incomodou muito, fazia hipotensdo, muito ruim. Quando a
maquina alarmava e era a minha, eu pensava que era algo
gue ia me prejudicar.

Dos 40 entrevistados, apenas seis se declararam assintomaticos, 17
referiram dois sintomas, 10 trés sintomas, cinco um sintoma, um quatro sintomas e
um cinco sintomas.

Neste estudo, o sintoma mais referido foi caimbra, seguido por hipotenséo,
nauseas e vOmitos, cefaléia, lombalgia e outros, coincidindo quase que
integralmente com os achados de Bregman, Daugirdas e Ing (2003). Para os
referidos autores, a hipotensédo estd em primeiro plano, enquanto neste estudo foi
referenciado caimbra. Nos dois estudos, foram identificados, praticamente, 0s
mesmos sintomas, donde se pode inferir que a modalidade de hemodialise
desencadeia uma sintomatologia similar em qualquer tipo de paciente, mesmo que
em paises com contextos diversos aos do estudo.

Conforme Bregman, Daugirdas e Ing (2003, p.151),

[...] as complicacdes mais comuns durante a hemodialise sdo, em ordem
decrescente de freqliiéncia: hipotensdo (20-30%), céimbras (5-20%),
nauseas e vémitos (5-15%), cefaléia (5%), dor no peito (2-5%), dor lombar
(2-5%), prurido (5%), febre e calafrios (- 1%).

Para os entrevistados, as lembrancas do inicio do tratamento sdo muito

marcantes:

E-8 O que mais me incomodou foi esse negdcio de ‘fazer’ o
cateter.
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E-10 Eu me sentir preso, ndo poder viajar, ndo poder me afastar
daqui de Fortaleza. O cateter me incomodava muito era muito
ruim.

E-11 Foi o cateter porque eu ndo podia tomar banho, era ruim
para dormir. O barulho da méaquina também, eu nao tinha
costume, ficava irritada, impaciente.

E-14 Passei cinco meses com o cateter foi ruim demais. Eu
Imaginava que eu ia morrer logo.

E-16 Essa frieza dos aparelhos de ar refrigerado. O cateter
também era muito ruim porque ndo podia molhar.

E-20 Foi o cateter. O barulho da maquina também incomodava,
irrita. a gente. Eu era uma pessoa irritada demais.

E-21 A ‘zoada’ da maquina me irritava muito, eu tinha medo
porque eu pensava que estava com algum problema. O cateter
também, eu tive muita febre.

E-26 Eu estava tdo mal que eu ndo sei nem o que incomodou. O
cateter é ‘podre’, a gente ndo pode tomar banho, a gente nao
pode se virar. O alarme da maquina também, ainda hoje me
incomoda.

E-33 Foi o cateter, ndo podia tomar banho, ndo podia andar que
a ‘negrada mangava’ de mim, diziam que era uma antena de
televisao.

E-40 A medicina ela tem um negdcio errado. Aqui tem um tal de
cateter que nao escapa um. Sofri demais.

A relacdo com a maquina de hemodialise € uma constante em suas vidas

e ensejou os seguintes discursos:

E-7 Significa uma maquina que faz o tratamento necessario.
Por um lado é importante, por outro, eu tenho raiva. Eu sei que
ela é importante porque é necessario, mas por outro lado, eu
tenho raiva porque estou aqui no sufoco, preso.

E-27 Essa ai sdo os rins que eu tenho. Enquanto nao fizer
Transplante ela ai € quem faz a funcdo dos rins. Eu ndo a
gueria perto de mim nao, porque perde muito o0 meu tempo,
mas tem que gostar porgue sem ela eu ja estava morto.

E-31 Esta maquina é a minha salvacéo apesar de tudo.
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E-34 Se nao fosse essa maquina eu ja estava morto. Gosto
porque ela me serve, mas a0 mesmo tempo, tenho raiva.
Venho porque € o jeito.

E-36 Para mim € uma méae, € o jeito. Faco porque € o jeito.
Deveria haver outros meios melhores, acho que quando
chegar eu ndo estou mais viva.

A dependéncia tecnolégica a maquina de hemodialise assim se evidencia:

E-2 Aquela maquina se nado fosse ela eu ja teria morrido ha
muito tempo. Eu agradeco a Deus primeiramente e a Ciéncia.
Quando eu agradeco a Deus e a Ciéncia eu ja falei na
maquina.

E-4 Essas maquinas sdo sindnimos da minha vida porque se
eu ndo enfrentasse esse tratamento ha muito que eu ja tinha
morrido.

E-5 Significa a minha vida. Sem ela eu ndo sou ninguém. Tem
dia que eu chego pesada, eu choro e assim eu vou levando
até quando Deus quiser.

E-10 Significa a minha vida, ndo € como vivo hoje?

E-11 E a vida da gente, para poder a gente viver mais ou
menos, porque viver bem a gente ndo vive ndo, a gente tem
que suportar.

E-13 Acho que é minha saude, também se a gente néo fizer a
gente morre.

E-14 Significa muito porque estd me dando vida. Porque acho
se eu nao vivesse numa maquina eu ja tinha morrido. Estou
aqui porque a gente viver é muito bom. Ainda dou gragas a
Deus, a vida.

E-16 Nao sei nem lhe dizer [pausa prolongada] significa que
gracas a Deus, a gente vai levando. Se nao fosse ela o que
era de mim?

E-17 Essa maquina ai é quem estd sendo a minha vida. Se
nao fosse ela eu ja tinha ido morar com o Zé Félix [Zé Félix
para o entrevistado, é sindbnimo de Cemitério].

E-20 Ela é uma béncdo porque se nao fosse ela abaixo de
Deus primeiramente e 0os médicos, eu ndo era mais viva.
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E-25 E excelente, eu me admiro muito ter uma méaquina dessa
que faz a funcdo dos meus rins. SO que vocé tem que ter
muito cuidado, vocé ndo se alimenta do jeito que vocé gosta é
muito rigoroso.

E-27 Essa ai sao os rins que eu tenho. Enquanto nao fizer
Transplante ela ai € quem faz a funcdo dos rins. Eu ndo a
gueria perto de mim néo, porque perde muito 0 meu tempo,
mas tem que gostar porgue sem ela eu ja estava morto.

E-39 Essa maquina hoje para vida de cada ser humano que
necessita de um tratamento de hemodiélise € uma salvacao, é
um prolongamento bem extenso da vida.

Ainda como Impacto do Tratamento, pudemos identificar nas entrevistas o
mal-estar ocasionado pelas modificacbes da imagem corporal. Especialmente, no
que diz respeito as alteracdes estéticas causadas pelo implante de cateter no inicio
do tratamento e, posteriormente, pela confeccdo da FAV, cuja aparéncia externa
permanecera durante todo o decorrer da vida. Eis como alguns expressaram esse

sentimento impactante:

E-8 E ruim porque as pessoas ficam todas olhando para os
bracos da gente, mas a gente tem que suportar.

E-15 Tiraram meus quilos, minha roupa esta toda frouxa
mandei arrochar. Essa fistula o povo olha, parece que tem é
nojo.

E-18 O povo olha para o meu braco e pergunta: o que é isso?
Eu digo: é porque eu fagco hemodidlise. Muita gente ndo sabe
nem o que €.

E-19 S6 mudou esse braco (fistula). E ruim, o povo pergunta:
0 que € esse boldo? Principalmente criangas.

E-21 S6 mudou mesmo o braco que é guente, as pessoas
olhavam muito, perguntavam o que era, mas agora eu nao
estou nem ai...

E-26 Mudou muito, a primeira coisa que acaba sao as
nadegas. Vocé acaba ficando no osso doendo. Quer que eu
Ihe diga uma coisa? Nem na rua eu saio por causa da fistula.
Tenho vergonha. Olha o povo é nojento, a gente vai num
Onibus, sai todo mundo de perto. Povo ignorante pensa que
pega. Olha, uma coisa eu vou lhe dizer: eu s6 pisava no chao
porque ndo podia voar, ai Deus me deu esse pezinho para eu



86

nao poder usar o sapato alto. Eu era vaidosa, hoje fico até nua
sem roupa.

E-27 Para mim a fistula € um problema porque o pessoal
comeca a perguntar besteira, ai eu uso um sistema como se
meu brago tivesse assim, uma dor. Eu uso um tipo de meia,
tipo uma faixa, para ninguém andar perguntando. Assim, a
pessoa nem sabe que eu faco hemodialise. Gracas a Deus eu
nao sou palido, eu ando.

E-30 Ja fiz quatro fistulas, o povo pergunta o que € isso,
pergunta por que fica latejando.

E-31 Meu corpo agora tem essa fistula que o povo pergunta
muito 0 que é, e isso me incomoda.

E-36 Eu ja diminui 14 quilos. A fistula é triste. Eu uso sempre
vestido de manga para cobrir, mas o corpo é meu, tenho que
aceitar desse jeito.

E-38 A fistula, olham, perguntam, botam o dedo para ver,
acham esquisito, perguntam como €, eu digo que a gente enfia
agulhas e dizem: ‘viche’, Deus me livre!

6.2.3 Adaptacdo e manejo da doenca

Acerca da adaptacdo e manejo da doenca, nosso entendimento, com
esteio no modelo tedrico de Bury (1997), € de que sdo formas de respostas que o
individuo utiliza para enfrentar a cronicidade de sua doenca, na tentativa de
reconduzir sua vida para o mais préximo da linha de normalidade. Consideramos
normalidade um conceito plural pois varia de pessoa para pessoa, de acordo com
suas crencas, com as definicdes sociais sobre a forma ideal para alguém conduzir
sua vida. Segundo Hegenberg (1998, p.52), “uma pessoa pode mostrar-se “normal”,
de acordo com uma das normas, porém, “anormal” de acordo com outras”.

Os entrevistados expressaram como lidam com as questdes de adaptacao

ao tratamento e manejo da doenca croénica:

E-2 A vida para quem é doente eu ndo sei dizer & senhora,
porque acho que a pessoa s6 em viver doente, uma doenca
gue na tem cura nao tem prazer nenhum. Eu vou viver até
guando Deus quiser, tem dias que eu acho que a morte era
até alivio para mim. Acho que ninguém se adapta. A gente se
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adapta quando a gente tem esperancga, mas uma doenga que
a gente nao tem esperanca de cura e o préprio médico chega
dizer a vocé, o mundo ndo tem mais graca.

E-8 Eu estou tentando me adaptar, mas eu acho que uma
coisa dessas nunca da para se adaptar, ninguém pode se
adaptar, mas acaba se acomodando porque 0 comeco € mais
dificil. Ai tem que se acostumar.

E-9 Estou sofrendo igual a ‘galinha para largar o choco’. Nao
me conformo com o tratamento.

E-10 A gente nunca se adapta, a gente vem aqui a forca.

E-11 J& me adaptei ao tratamento, tem dia que eu nem me
lembro que eu estou fazendo hemodialise. O que contribuiu
para a minha adaptacdo é porque eu sentia muita coisa que
ndo sabia nem o que era e ai quando comecei a fazer
hemodidlise melhorei. Conviver com a doenca e fazer esse
tratamento, € normal.

E-13 Ja me acostumei, de primeiro eu achava ruim, mas agora
ndo. Por causa desse tratamento perdi meu trabalho eu
ganhava dinheiro folgado. Considero-me adaptado ao
tratamento, mas nao sei dizer por qué.

E-14 Ja estou assim mais acostumada porque estou vendo
gue a minha vida esta aqui. O jeito que tem é me acostumar.

E-16 Ainda n&o estou adaptado ao tratamento, talvez ainda
me adapte porque é o jeito.

E-19 Ah, vivo bem ja me acostumei...

E-25 Deus da a conformacdo, mas ndo tem quem se adapte
nao. Meus planos para o futuro sdo bons, mas com essa vida
gue nos vivemos e ho mundo de hoje, porque ninguém ganha
mais nada e se nédo trabalhar ndo ganha, € s6 pedir a Deus
para ndo adoecer mais do que ja somos porque essa doenca é
muito complicada, vocé vai enfraquecendo 0S 0Ss0S, eu vejo
aqui a situacdo qualquer ‘doencinha’ vocé vai logo para a
cadeira de rodas.

E-34 Ndo me maldigo ndo. J& me acostumei, me acostumei
nao, sei que € pra vir mesmo...

Os planos para o futuro foram assim dimensionados:
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E-1 Na minha idade eu ndo penso no futuro. Penso mais no
presente. O doutor quer que eu faca os exames para fazer o
transplante. Vou considerar o possivel risco de vida.

E-2 Nao tenho plano para o futuro. Meu plano € quando chegar
meu dia, Deus me levar e pronto. Estou conformado, ja vivi
muito e ja estou com 11 anos nisso.

E-4 Olha, Deus me abencoando e me dando uma melhora que
dé para eu me cuidar, é trabalhar por minha conta ja que
ninguém me arranja mais emprego porque eu ja tenho 61 anos.

E-7 Meus planos para o futuro € que eu ficasse bom, trabalhar.
Minha doenca tem cura com fé em Deus, fé nessa maquina,
ndo. Transplante eu tenho medo de fazer por causa da idade.

E-8 Meus planos para o futuro € fazer o transplante e viver outra
vida. E comecar de novo.

E-10 Meus planos para o futuro € caixdo. Nao tenho plano
nenhum, é daqui mesmo para o cemitério. Eu saio ainda todo
final de semana, tomo minha cervejinha, vinho, as vezes, cana.
Meus planos séo esses.

E-11 N&o posso nem pensar em transplante, o médico disse que
eu nao posso porque eu tenho problema no coracgdo, coracao
crescido e também a minha idade ndo permite, 61 anos. Que
Deus me dé mais uns anos de vida.

E-12 Ja estou velha ndo penso mais em nada. Se eu pudesse ja
tinha feito transplante. Fiz os exames, estou na fila, fui chamada
quatro vezes, mas nao deu certo.

E-14 Eu tenho vontade de voltar para a minha terra, mas soé
tenho a vontade. Transplante nunca pensei porque eu sei que
eu nao tenho idade, mas se eu pudesse eu queria podia ser de
Vivo, ou morto, qualquer um servia.

E-15 Plano nenhum, sé morrer.

E-12 Meus planos era eu me operar [fazer transplante]. Se eu
achasse quem me desse uma ajuda eu achava bom. Podia ser
até de um gato.

E-22 E ver se venco essa ‘distanciazinha’ que tem até se acabar
e ai se acaba mesmo.

E-26 Morrer. Que futuro que eu tenho?

E-30 S6 a morte mesmo, porque a gente néo fica boa.
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E- 35 Olha, eu ndo penso nesses planos ndo, porgue eu sou
uma pessoa muito racional em tudo. Eu sou uma pessoa muito
adaptavel as circunstancias. Encaro com muita naturalidade, o
que tem de ser, é.

E-36 Eu ndo tenho futuro nenhum porque eu ja estou numa
idade avancada. Por isso, eu ndo penso em transplante. Isso

aqui € um problema, mas o transplante também é, é tirar um
problema e botar outro.

E-39 Se Deus quiser, € viver 0s anos que eu tenho para cumpri-
los ainda.

As doencas cronicas associadas ao envelhecimento tornam as pessoas
dependentes de uma rede de apoio. Neste caso especifico, os entrevistados

indicaram suas fontes:

E-1 Quem me ajuda € minha mulher e minha filha de 17 anos
gue faz tudo para me apoiar.

E-2 Aqui tem as enfermeiras que cuidam. Em casa tem a
mulher.

E-3 Quem me ajuda no meu dia-a-dia s6 Deus mesmo. Minha
familia ndo vale nada. Eu tenho uma mulher, mas a mulher
nao esta ligando nada. Nao sei se € porque se acha nova e eu
velho...

E-4 O pessoal mesmo. L4 onde eu moro sdo muito bons
comigo, gracas a Deus.

E-5 Meu esposo. Ele varre a casa, faz comida, cuida de mim,
cuida de tudo.

E-6 Minhas filhas. Quando eu sinto qualquer coisa as minhas
filhas mandam logo me buscar.

E-7 Quem me ajuda € a caseira de minha casa e algumas
vezes, meus filhos.

E-9 Sou vilvo, vivo s6 com uma empregada e um neto que eu
criei. Eu me viro.

E-10 Eu tenho uma pessoa que dirige para mim; o contrato
gue eu fiz com ele é de 7 horas da manha as 9 da noite, ele
fica a minha disposicéo, para onde eu quiser ir ele vai. A noite
eu tenho o telefone dele, telefone de meus familiares, mas
nunca precisei. Um dia pode ser que eu ainda precise.



90

E-17 Primeiramente eu tenho ajuda de Deus e segundo, de
minha companheira.

E-19 Aqui as enfermeiras, e em casa minha filha que eu
adotei. Tenho um irmdo e dois sobrinhos no Parana que
também me ajudam financeiramente.

E-20 A minha filha. Tem dia que 1& em casa, tenho vergonha
de dizer, eu ndo tenho nem um ‘gole’ de café para tomar.
Quem me d& sdo os meus vizinhos que sabem que eu nao
tenho e trazem uma ‘xicrinha’ de café, um pédozinho e eu
como, e agradeco muito a Deus.

E-26 A minha familia s6 me faz muito é raiva. A Unica pessoa
gue me da apoio é meu marido, mas agora quer me deixar e
eu nao sei perdoar a ninguém. Olha, minha vida é uma tristeza
depois de 4 anos que mataram meu filho, mataram outro.

E-31 Uma nora minha, ela cuida de minha casa, me da todo o
apoio.

E-32 Minha nora, minhas filhas, minha neta.

E-34 Eu recebo ajuda de mim mesmo porque eu moro aqui
com trés companheiros renais. N6s alugamos uma casa e
minha familia mora na Paraiba. N6s moravamos em uma Casa
de Apoio, mas fechou. Nunca senti nada ndo, mas eu tenho
certeza de que se eu sentir os colegas me ajudaréo.

E-39 Minha esposa, ela € minha secretaria, minha ajudante de
ordem € tudo que eu preciso ter. SO venci esta etapa de
dificuldade de saude por causa dela, se eu ndo a tivesse
talvez que eu néo tivesse encontrado a minha forca.

E-40 Eu mesmo, ninguém me ajuda, sou viuvo. Sinto falta de
um apoio familiar.

A dependéncia aos profissionais de saude faz parte de seu dia-a-dia,

guando se estabelecem relacdes de proximidade:

E-2 As enfermeiras daqui sdo minhas irmas, todas elas s&o
boas, as auxiliares parecem umas filhas da gente, os doutores
sdo bons demais, aqui ndo tem nada ruim. Quando ha
necessidade, as enfermeiras vém, quando néo, as auxiliares é
guem cuidam.
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E-3 As enfermeiras tém o maior cuidado com a gente, tratam a
gente bem. As vezes explicam que aqui € para limpar o
sangue.

E-6 As enfermeiras, ave-maria, sdo uma capacidade, eu néo
sei 0 que seria de mim sem elas, cada qual é a melhor para
mim, as auxiliares e os médicos também sdo muito bons para
mim.

E-15 As enfermeiras me tratam muito bem, quando eu estou
sentindo alguma coisa eu chamo logo elas.

E-17 As enfermeiras me ajudam em tudo, estdo cansadas de
me dar caixa de comida para eu levar, gracas a Deus, eu
guero muito bem a elas. Um dia desses la em casa néo tinha
nada e eu ja tinha encerrado a conta la no fornecimento, ai
uma delas me deu uma caixa de mercadorias, ai na outra
semana a outra doutora me trouxe uma sacola cheinha.

E-18 As enfermeiras vém visitar a gente, colhem sangue todos
0s meses, cuidam bem da gente. Quando tem reunido elas
explicam bem.



7 PERSPECTIVAS DE INTERPRETACAO

Para efetivamente interpretar o grande papel que
Ihe foi atribuido, nem a educacéo liberal nem um
elevado grau de pericia técnica sera suficiente. O
enfermeiro tem de ser também mestre em duas
linguas. A lingua da ciéncia e a do povo (ANNIE
ARBURTON GOODRICH).

Para interpretar alguma coisa, € necessario compreender que, este mister,
exige percepcao. Procuraremos descrever a nossa percepgao com uma Visao
compreensiva acerca dos posicionamentos dos entrevistados e das observagdes
gue se somaram ao processo.

Iniciamos com a constatacdo de que a proximidade com o outro nos
concede rica perspectiva de detalhes, mas, por outro lado, o distanciamento também
€ necessario, uma vez que proporciona visdo panoramica que possibilita a
articulacdo de fatos, pensamentos e sentimentos, o que é impossivel de perceber na
proximidade. Assim, nesta aproximacao e neste afastamento que utilizamos, cremos
compreender os sentimentos desses idosos que nos confiaram um pouco de suas
subjetividades.

De acordo com Morin (2001), existem duas formas de compreensédo: a
intelectual/objetiva e a humana/intersubjetiva. A primeira fundamenta-se na
explicacdo, mas a humana vai além da explicacdo e se caracteriza por um
conhecimento de ‘sujeito a sujeito’.

Esse caminho de mao dupla pode assim ser conceituado: “[...]
compreender inclui, necessariamente, um processo de empatia, de identificacdo e
de projecdo. Sempre intersubjetiva, a compreensdo pede abertura, simpatia e
generosidade”. (MORIN, 2001, p.95).

7.1 Acerca do perfil sociodemografico dos idosos

Os idosos que dialisam na modalidade de hemodidlise nas duas clinicas

do estudo apresentam as seguintes caracteristicas:
- a maioria € do sexo masculino (58,8%), enquanto o sexo feminino
corresponde a 41,2%. A prevaléncia do sexo masculino em hemodialise

também foi detectada no estudo de Santos (2005), quando, em uma
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populacdo de 108 doentes renais cronicos, encontrou 63 do sexo
masculino e 45 do sexo feminino; e ha varios outros registros na
literatura que confirmam esta prevaléncia,

a idade minima encontrada foi de 60 anos, a maxima 88 anos e a idade
meédia foi de 69,4 anos, porém, 61,2%, situam-se entre 60 e 69 anos.
Como se sabe que os recursos tecnolégicos sao fatores preponderantes
para a sobrevivéncia dos pacientes em hemodialise, é possivel inferir a
idéia de que, investindo em sua qualidade de vida, muitos deles poderao
ter uma sobrevida condigna por tempo razoavel;

chama a atencéo nos dados encontrados o fato de que, mais da metade
desses idosos (58,8%), ainda tem um vinculo matrimonial, o que, pelo
menos teoricamente, tém companhia afetiva com quem possa
compartilhar seus sentimentos, positivos, ou negativos;

as dificuldades para a sobrevivéncia financeira desse grupo estao
evidenciadas na renda familiar, porque 53,3% deles conseguem viver
com toda sua familia apenas com um salério minimo;

entre os idosos do estudo ainda predominam os adeptos da religido
catélica pois sdo 78,7%, os evangélicos sdo 17,5%, e apenas 3,8%
disseram né&o se vincular a nenhuma religiéo;

a escolaridade € muito baixa, pois metade do grupo tem nivel de Ensino
Fundamental I, com o agravante de que nem todos passaram pelo
ensino formal, 31,3% ndo sdo alfabetizados e apenas 6,2% tém nivel
superior. Este quadro demonstra que existe relacdo direta entre a
escolaridade e a atencdo dispensada aos cuidados com a saude e, de
uma maneira geral, com o proprio corpo;

as principais profissdes/ocupacdes exercidas antes do diagnostico da
doenca renal crbnica foram doméstica, 22,5%, agricultor, 20%, e
motorista, 6,3%. Entre as de nivel superior, as encontradas foram
advogado 3,8%, professor universitario, 1,3% e supervisora pedagogica,
1,3%. Na verdade, nenhum tipo de profissdo parece ser determinante
para o acometimento da doenca renal, que € uma patologia de causa
multifatorial, mas essa variavel foi pesquisada para complementar o

perfil dos idosos ou servir de moldura para suas fotografias.
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7.2 Sobre a trajetéria da Doencga Crbonica

7.2.1 Ruptura biogréfica: a transi¢éo entre o Ser Sadio e o Ser Doente

A saude pode ser compreendida, sob a perspectiva da doxa, como uma
relacdo entre a capacidade de agir, as metas de vida e as circunstancias a que cada
uma estd submetida. Assim, € possivel afirmar que a doenca (ma-saude) “é uma
inabilidade, seja diretamente atribuivel a um fenémeno somético [...] ou
indiretamente atribuivel a dor, nausea ou outro sofrimento”. (NORDENFELT, 2000,
p.109).

Embora todos os entrevistados sejam doentes renais crbnicos, isto é, o
processo de instalacdo da doenca foi lento, insidioso, progressivo, podendo ter
demandado anos para o surgimento do quadro sintomatico, o inicio da doenca foi
percebido de maneira diversa, obedecendo a singularidade das pessoas.

Os sinais e sintomas relatados como percebidos inicialmente foram:
edemas nos membros inferiores, hipertensdo, vémitos, mal-estar subito, palidez
cutanea, fadiga, cefaléia, dores lombares, dispnéia, hematuaria, oliguria. Alguns
desses elementos foram descritos por uns, enquanto outra parte foi detectada por
outros. Varios desses sintomas iniciais foram narrados também por pacientes do
estudo de Lima (2000).

A maioria desconhece a causa de sua doencga, ou tem sobre esta uma
representacdo que lhe é bastante significativa: atribuicdo ao cloro usado na agua da
rede publica de abastecimento, consequéncia do tipo de suas atividades
profissionais, como excesso de calor produzido pelo forno de torrar farinha de
mandioca, ‘pancadas’ recebidas na atividade de vaqueiro, comer alimentos
prejudiciais a saude, beber cachaca e fumar e ferimentos lavados com &agua
imprépria para uso. Relataram esses idosos que a doenca comegou sem que
percebessem e alguns chegaram a relacionar os primeiros sintomas a verminose.

Boltanski (1989) destaca o fato de que, quanto mais elevado € o nivel
intelectual do individuo, maior é a ausculta aos sinais do corpo, a procura por ajuda
profissional, o que néo foi o caso dos idosos participantes da pesquisa, cuja maioria
tem baixa escolaridade. Neste grupo, predomina a concepc¢do vulgar de saude, que

€ a capacidade funcional do corpo. Os poucos que se aproximaram dos fatores
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consagrados na literatura como presentes no quadro de insuficiéncia renal citaram a
hipertenséo, a diabetes e o consumo em excesso de determinados medicamentos.

A relevancia do corpo como um objeto de estudo ndo apenas biolégico é
evidenciado em Bury (2005), quando assinala que a Saude se aproxima da
Sociologia para ampliar esse estudo, considerando o corpo e a sociedade como uma
interacdo dinamica e possibilitando uma visédo plural do ser humano. No caso de
hemodidlise, a focalizacdo no funcionamento da maquina produz uma Visdo
unilateral do cliente, sendo apenas uma parte do cuidado.

O desconhecimento sobre as possiveis causas da doenca pode acarretar
maiores dificuldades para a aceitacdo do tratamento e reorganizacao da vida apos o
diagnéstico. Os profissionais da equipe de salde que cuidam desses clientes, com
0S quais, temos rotineiramente conversado por conta de nossas atividades
profissionais, parece nao esclarecer os pacientes quanto as provaveis causas do
surgimento das complicacbes renais que levam a hemodialise. Quanto ao
tratamento, estes profissionais garantem que esclarecimentos sdo dados antes do
inicio, porém, nas entrevistas muitos relataram que desconheciam o que teriam que
enfrentar.

Dai vislumbramos trés possibilidades:

-a primeira € de que os clientes, ao chegarem a clinica estdo em um
estado geral comprometido, o0 que os impede de compreender as
explicacdes, ou aquele ndo € o momento oportuno para orientagoes;

- a segunda € de que as explicacbes podem ser dadas em um nivel ndo
acessivel a compreensdo do cliente e, posteriormente, ndo s&o
reforcadas;

- por ultimo, no caso especifico do idoso, € que sua memoria, pelas
condi¢cBes do processo de envelhecimento, ndo retenha as informacdes.

Qualquer que seja, porém, a causa desse desconhecimento, compete aos
profissionais um esforgo a mais, no sentido de tentar junto ao cliente uma
aprendizagem por meio de repeticdo, o0 que ainda reforcaria o vinculo
profissional/cliente. Para atingir esta meta, a saida é utilizar agcdes de Educacdo em
Saude.

Acdes de Educacado para a Saude podem ser entendidas como “qualquer

combinacdo de experiéncias de aprendizagem destinadas a facilitar adaptacdes,
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comportamentais condizentes com a saude”. (LANCASTER; ONEGA; FORNESS,

1999, p.192). Segundo, ainda, as autoras, as etapas do processo educativo sdo

[...] captando a atencéo; informando ao educando os objetivos da instrucéo;
estimulando a recordacdo de aprendizagem anterior; apresentando o
estimulo; proporcionando orientacdo de aprendizagem; estimulando o
desempenho; proporcionando o feedback; avaliando desempenho e
transferindo conhecimentos. (LANCASTER; ONEGA; FORNESS, 1999, p.
273).

Os depoimentos insinuam que as informacBes foram prestadas
rapidamente, de forma superficial, em momento inoportuno — na admissao e sem
reforgo posterior: botaram um cateter na minha virilha, depois botaram no pescoco.
Ninguém me explicou nada, assim falou um idoso. E provavel que tenham sido
prestadas informacdes julgadas necessarias, mas o momento de sofrimento era tao
grande que as informacdes se dispersaram.

O trabalho que desenvolvem os profissionais envolvidos no processo de
hemodidlise € sustentado pela alta tecnologia, por acelerada absorcdo de novos
conhecimentos e pela ansia de prolongar qualitativamente a vida de seus clientes. E,
portanto, imaginavel que, cientes da eficacia da maquina de hemodialise quanto a
melhora da sintomatologia do paciente, os profissionais acreditem que o paciente
tem esta mesma compreensdo, considerando, assim, como questbes menores 0S
aspectos que afloram da subjetividade das pessoas que necessitam ser cuidadas.

A tecnologia deveria possibilitar uma aproximacdo maior do profissional
com o cliente, uma vez que o livra de muitas atividades que demandariam tempo e
esforcos. Sobraria, entdo, tempo para esta proximidade. O que de fato acontece nos
dias atuais € que o0 homem passou a ser apéndice da maquina, sendo este o foco da
relacdo com o profissional nos diversos campos em gque se emprega tecnologia de
dltima geracao.

Morrison (2001), ao discutir a compreensdo dos doentes por parte dos
profissionais que deles cuidam, fala do poder na relacéo profissionalizada de ajuda.
Ele destaca que as consequéncias dos cuidados institucionalizados, para o doente,
conferem a sensacgdo de extrema vulnerabilidade. Assinala que os enfermeiros
também exercem este poder, e 0 “[...] desejo de que a ‘ajuda’ se torne mais ‘técnica’

s6 pode aumentar este poder” (p. 139).
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Uma das questdes para a qual nés, que trabalhamos em saude, devemos
estar sempre atentos é sobre os direitos dos clientes, os quais vao além da
possibilidade de receber o melhor que a tecnologia pode oferecer. A garantia legal
desses direitos esta contida na Carta dos Direitos dos Usuérios de Saude. Esse
Documento baseia-se em seis principios basicos de cidadania (BRASIL, 2006, p.3),

quais sejam:

| - todo cidadéo tem direito ao acesso ordenado e organizado aos sistemas
de saude; Il - todo cidaddo tem direito a tratamento adequado e efetivo
para seu problema;lll - todo cidaddo tem direito ao atendimento
humanizado, acolhedor e livre de qualquer discriminacéo;lV - todo cidadao
tem direito a atendimento que respeite a sua pessoa, seus valores e seus
direitos; V- todo cidaddo também tem responsabilidades para que seu
tratamento aconteca da forma adequada; VI - todo cidaddo tem direito ao
comprometimento dos gestores da salide para que 0s principios anteriores
sejam cumpridos.

E propicio que destaquemos o Il principio, que, ao se referir ao

“tratamento adequado”, assegura dentre outras coisas, o direito as:

Il - informagBes sobre o seu estado de salde, extensivas aos seus
familiares e/ou acompanhantes, de maneira clara, objetiva, respeitosa,
compreensivel e adaptada a condigdo cultural, respeitados os limites éticos
por parte da equipe de saude [...]. (BRASIL, 2006, p.5).

A concretizacdo desse principio torna a equipe de saude responsavel por
socializar as informacgfes sobre o diagnostico, tratamento e progndéstico do cliente,
respeitando, evidentemente, os principios éticos, mas quebrando o paradigma de
gue o poder do conhecimento confere ao profissional o direito a exclusividade dos
detalhes e ao siléncio.

O impacto da noticia de que deveria fazer hemodialise foi diversificado e
esta intimamente relacionado com o estilo de vida de que o entrevistado desfrutava
antes da instalacdo da doenca. Ficou claro que, quanto mais ativa e participativa era
a pessoa, maior o desgaste ocasionado pela noticia recebida. As pessoas que
tinham sentimentos de religiosidade demonstraram maior aceitacdo, enquanto
outras externaram a aceitacdo que veio por conta do desconhecimento da

verdadeira natureza e extensao do tratamento.
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7.2.2 Impacto do tratamento: experiéncia dolorosa

Ao iniciar o tratamento, a experiéncia foi bastante traumética e dolorosa
para a quase totalidade dos entrevistados. Passado um periodo de, no minimo, um
ano (um dos critérios de inclusdo na pesquisa), até 14 anos (maior tempo de
tratamento entre os entrevistados), relataram lembrancas desagradaveis como se as
estivessem vivenciando naquele momento.

Os que receberam com “naturalidade”, assim ocorreu por desconhecerem
0 que teriam que enfrentar. Pensavam que era uma coisinha simples; ou, ndo sabia
que tinha que passar quatro horas...; ou ainda: eu ndo sabia nem o que era...

No cotidiano do tratamento, o que marcou, dentre essas lembrancas, foi 0
desconforto das poltronas, o passar longas horas parado e ligado a maquina, a
implantacdo do cateter e a exigéncia dos cuidados para com esse equipamento,
sendo esta a mais frequiente das queixas, além da confeccéo da FAV.

Vivemos em um mundo onde n&o temos conhecimento da maioria dos
objetos que nos cercam e dos quais nos servimos. Assim é com o elevador que
utilizamos cotidianamente, sem compreendermos seus mecanismos; o telefone
celular e o forno de microondas, cujas radiacdes emitidas ndo sabemos o quanto
nos afeta. A maquina de hemodialise mais ainda — misteriosa, barulhenta, poderosa,
dona da vida de quem dela depende... e totalmente desconhecida. O medo e a
reveréncia se misturam nesta relacao.

Outros pontos destacados foram: a irritacdo causada pelo alarme das
maquinas, o0 medo de que algum perigo de vida aquele alarme estivesse a denunciar
e a intensidade do frio de climatizacdo da sala de hemodialise apesar de que, todas
as clinicas permitem o uso de lencéis para a protecdo dos pacientes. Sobre a
temperatura considerada fria por alguns dos idosos, € recomendacédo do fabricante
manter o ambiente frio entre 18°C-24°C e com pouca variagdo de temperatura
(FRESENIUS MEDICAL CARE, 2002).

Alguns se sentiram bastante incomodados por se conscientizarem de que
estavam irremediavelmente ‘presos’ a maquina, a clinica, sem liberdade para
continuar a viver como antes. Estas marcas desagradaveis do inicio de tratamento
coincidem com as que foram identificadas na pesquisa de Barbosa (1993).

Para os pacientes em geral, que fazem hemodialise, e ndo s6 para os

idosos deste estudo, o inicio do tratamento é bastante dificil, ndo s6 pela
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caracteristica do tratamento, mas, também, por uma situacdo de debilidade fisica
extrema.

Ao iniciar as sessfes ocorre uma melhora significativa no quadro geral, o
que proporciona sensacéo de bem-estar, levando a alimentar a expectativa de cura.
Ao se prolongar o tratamento, esta “euforia” inicial da lugar ao desanimo. Caso néo
haja um acompanhamento por parte da equipe de saude no sentido de orientar
exaustivamente sobre o tratamento, a melhora inicial pode se tornar uma espécie de
desencanto.

A relacdo dos pacientes com a maquina de hemodialise pode ser
considerada como ambivaléncia. Conforme Laplanche e Pontalis (1998, p.17),
ambivaléncia significa “Presenca simultanea, na relacdo com um mesmo objeto, de
tendéncias, de atitudes e de sentimentos opostos, fundamentalmente o amor e o
odio”.

A coexisténcia de ‘amor e 6dio’, pela maquina de hemodidlise, resulta de
um conflito defensivo, onde fluem motivacdes incompativeis: de um lado, a certeza
de que suas vidas dependem da méaquina; de outra parte, a raiva pelo desgaste que
ela causa, caracterizado principalmente pelo mal-estar, pela restricdo a liberdade,
pelo consumo do tempo e pela sentenca da improdutividade de suas vidas, presente
na maioria das falas, ao destacarem a limitagéo ou impossibilidade do trabalho.

Essa situacdo de ambiguidade foi encontrada por Velloso (2007), que
entrevistou participantes de um programa de hemodialise, sendo que metade desses
pacientes representou a maquina como sinénimo de vida, a0 mesmo tempo, como
algo destruidor.

A relacdo com as maquinas de hemodidlise foi também verificada por

Diniz, Romano e Canziani (2006, p.35):

[...] Os pacientes, ao mesmo tempo que possuiam sentimentos de gratidao
por reconhecerem que a maquina substituia a fungcéo renal, permitindo sua
sobrevivéncia, sentiam também raiva por se perceberem em situacdo de
objeto submetido ao sujeito. [...].

Na literatura internacional, o sentimento de ambivaléncia em relacdo a
maquina de hemodialise foi registrado por diversos autores, dentre os quais Vélez
(2006), que a considera como algo incorporado a auto-imagem do cliente, ndo como

um apéndice, mas como um 0Orgdo a mais de seu organismo, que enseja uma
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representacdo simbodlica ambivalente: fonte de vida e de renascimento, a0 mesmo
tempo, de rejeicao pela submissédo e dependéncia que ela causa.

Concordamos com Vélez (2006), porque observamos que, para os clientes
de hemodidlise, € como se a maquina fizesse parte de seu corpo, fosse um “érgao

nobre”. E o que Helman (2003) chamou de “ciborgue”.

Ciborgues sédo fusGes avancadas de seres humanos com maquinas. A
tecnologia médica moderna permitiu manter muitas pessoas vivas, ou fazé-
las funcionar melhor, anexando o corpo a uma maquina, grande ou
pequena, por longo tempo. Entre essas maquinas, atualmente, incluem-se
aparelhos de dialise (para insuficiéncia renal) [...] Ao criar corpos que séo,
em parte, maquinas, a tecnologia médica tem influenciado profundamente
a imagem corporal contemporénea [...]. (HELMAN, 2003, p.42).

No que diz respeito a auto-imagem desses clientes “ciborgues”, cabem
algumas apreciacdes. A imagem corporal é marcada pela subjetividade e
significacdo do individuo. O conceito de beleza na estética corporal € um dos valores
de nossa sociedade de consumo que instiga o individuo a buscar um corpo
produtivo e saudavel.

O que ocorre quando o corpo foge desses padrdes estéticos de beleza e o
individuo passa a sentir-se como um ser diferente, assim, “meio gente”, “meio
maquina”? Quando as marcas em seu corpo contribuem para modificar a sua
identidade? Como o idoso convive com essas transformacdes?

Modernamente, o corpo estd cada vez mais marcado. Sdo tatuagens,
piercings, marcas tribais, mas que servem para situar a pessoa em um grupo ou
estilo de vida. No caso da fistula, esta € uma deformidade que o inclui em um grupo
de excluidos dos padrfes estéticos da sociedade e sdo marcas de uma doencga, nao
de um padrédo de beleza.

Conforme Rodrigues (2006, p. 118), "O corpo significa, ao mesmo tempo,
a vida e a morte; o normal e o patoldgico, o sagrado e o profano, o puro e o impuro”.
O corpo é carregado de signos, é pouco mais do que uma massa modelada pela
sociedade segundo seus propositos. Uma marca corporal como a fistula, ou um
apéndice como o cateter, que expressa a doencga, causa sensacao de “nojo”, de
impuro. A impurificacdo, para Rodrigues (2006, p.125), aparece sempre que “[...]
uma estrutura de idéias é contrariada, quando as regras sdo transgredidas e as
coisas deslocadas de seus lugares”.
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A hemodialise exibe marcas fisicas: sdo os sinais corporais do cateter e da
FAV, que consideramos estigmatizantes e, como 0s entrevistados declararam,
constrangedores. Isso ficou expresso quando os idosos comentaram: “o cateter é
podre”; “a negrada mangava de mim, diziam que era uma antena de televisao”;
“essa fistula o povo olha, parece que tem € nojo”; nojo pela visdo da fistula —
protuberante, “latejante”, disforme — provoca nojo porque € anémalo, transgressor do
modelo de corpo limpo, liso, saudavel.

Cremos que podemos dizer que a FAV, embora possa ser vista como um
caminho para a manutencdo da vida para os que dela necessitam, constitui também
uma violacdo da imagem corporal do individuo, da auto-estima e de sua identidade.
Os entrevistados usam estratégias para esconder a ‘vergonha’ do “corpo estranho”
que € a fistula, eu uso tipo uma meia, tipo uma faixa [...] assim a pessoa nem sabe
que eu faco hemodialise.

Ficamos a imaginar se os que cuidam dos clientes de hemodialise, alguma
vez, se perguntaram como seus clientes lidam com estas questbes, ou se
consideram o bastante oferecer o que de melhor a tecnologia moderna dispoe.

A convivéncia com a doenca e o tratamento € bastante desgastante, ndo
s6 do ponto de vista fisico, como também sob o prisma emocional. Esse desgaste
ndo acontece s6 no plano individual, mas é extensivo a contextura familiar. Apds o
inicio do tratamento, quando acontece uma diminuicdo da sintomatologia, tanto o
cliente como os membros familiares denotam alimentar esperancas de cura, ou de,
pelo menos, uma grande melhora que levaria o cliente a “ndo mais necessitar da
méaquina”. Com o decorrer do tempo, a realidade fala mais alto e cala a esperanca.

Diante da frustracdo, o ser doente comeca a se entregar ao poder do
conhecimento dos profissionais de saude, a competéncia tecnolégica da maquina e,
0S que créem, aos designios de Deus. Esta condicdo se compara ao que Morrison
(2001) denomina de “desamparo aprendido”. Quando os pacientes se submetem ao
tratamento, os médicos e enfermeiros passam a gerir os cuidados e, assim, perdem
a responsabilidade e a liberdade de tomar decisGes sobre si mesmos. Eles se
sentem numa situacdo de desamparo. “Aprendem que, por mais que se esforcem
para controlar a sua vida, o pessoal continuard a ditar todas as mudancgas na sua
existéncia [...]” (MORRISON, 2001, p.47).

A familia muitas vezes, passa a deixar que o doente siga sozinho para a

clinica, ou porque cansam de acompanhar rotineiramente seu parente, ou porgque
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precisam trabalhar para a manutencéo da familia. Alids, no campo financeiro, reside
um dos principais problemas sociais enfrentados pelo doente renal cronico.

Para nossa surpresa, constatamos que, embora tenhamos trabalhado
nesta pesquisa com idosos, muitos deles néo dispdem de aposentadorias, pensdes
ou de beneficios, de outros suportes, vivendo a espera da caridade de vizinhos ou
amigos. Como se ndo bastasse o sofrimento acarretado pela doenca cronica, pelo
tratamento invasivo e pela impregnacdo da desesperanca, muitos deles ainda tém
que conviver com a caréncia de recursos para suas necessidades basicas.

O acesso ao tratamento € garantido pela legislacdo vigente, mas o
transporte entre a casa e a clinica e para o retorno é também uma dificuldade,
especialmente para o idoso. Varios idosos residem em outros municipios do Estado
e, por forca do tratamento, necessitam deslocar-se trés vezes por semana para a
Capital. Neste caso, a Secretaria de Saude do Municipio domiciliario disponibiliza o
transporte.

Aparentemente, estaria tudo resolvido, mas ha outros obstaculos: as
longas distancias percorridas, o incomodo das rotineiras viagens, o compartilhar o
transporte com pacientes de outras patologias, o tempo de espera apoés a realizacéo
da hemodidlise, haja vista que o veiculo recolhe clientes em diversas instituicoes,
tudo é motivo de mais sofrimento para o idoso.

H& também idosos provenientes de outros Estados da federagéo, que aqui
residem em companhia de outros doentes renais crénicos, em casa alugada. Estes
ficam privados do apoio familiar, ttm maiores dificuldades financeiras e s contam
com a solidariedade e estimulos de outros doentes que estdo na mesma situacgao.
Mesmo ndo tendo conhecido in loco estes “lares”, é possivel imaginar a
precariedade de suas instalagcdes!

Em Fortaleza, o sistema municipal de saude ampara os usuarios de
hemodialise por forca de Lei Municipal (FORTALEZA, 2004), quanto ao segmento
transporte, quer com a concessao da passagem de Onibus nos dias das sessdes, ou
por meio de transporte social do Servigo de Assisténcia Médica de Urgéncia -SAMU.

A concessao de transporte por parte das secretarias de salde municipais,
ou estaduais, sem duavidas, serve para minorar as dificuldades desse segmento da
populacdo, embora essa concessdo seja uma questdo polémica. De um lado, estao
os defensores de que os beneficios sociais devam sem ampliados, porque a maioria

dos doentes renais crénicos nao dispdée do minimo de recursos financeiros
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necessarios para a sua sobrevivéncia. Além dos dias das sessbes, o cliente
necessita deslocar-se para a realizacdo de alguns exames, para o atendimento de
outras necessidades pessoais. Sem recursos proprios, fica a mercé da prépria sorte.

Do outro lado, estdo alguns gestores que entendem que a inclusdo de
beneficios sociais, no caso para o dialisado, devido as mudltiplas necessidades
decorrentes do tratamento, geraria uma “bola de neve”, o que comprometeria 0S
orcamentos publicos. Uma leitura, ainda que rapida, do Estatuto do ldoso (2003),
confere subsidios aos criticos para rever suas posicdes. No Titulo I, das Disposi¢cfes

Preliminares, Art. 3°, diz:

E obrigagdo da familia, da comunidade, da sociedade e do Poder Publico
assegurar ao idoso, com absoluta prioridade, a efetivacéo do direito a vida,
a saude, a alimentacdo, a educacdo, a cultura, ao esporte, ao lazer, ao
trabalho, a cidadania, a liberdade, a dignidade, ao respeito e a convivéncia
familiar e comunitaria. (BRASIL, 2004a, p.9).

Alguns desses idosos fazem parte de familias consideradas de risco, por
possuirem baixa renda, ou, vivenciando enfrentamento de crises, vivem em
comunidades que se caracterizam pelo estado de pobreza (COSTA, et al., 2007), e
tém como juiz uma sociedade ainda muito individualista. Assim, parece restar ao
poder publico, “a obrigacdo” de assegurar ao idoso a efetivacdo de seus direitos,
quer por responsabilizacdo direta ou por implementar estratégias de parcerias com
segmentos da sociedade.

No decorrer das sessdes de hemodialise, muitos pacientes referiram
sintomas embora tenham ressaltado que foram mais intensos no inicio do
tratamento. Como auditora, testemunhamos recorrentemente, suas queixas, para as
quais, buscamos explicagcbes na literatura. No presente estudo, 0 sintoma
referenciado em um maior numero de vezes durante a dialise foi caimbra, cuja
patogénese € desconhecida, porém ha trés fatores considerados predisponentes:
hipotensdo, peso do paciente abaixo do seu peso seco e solucdo de didlise com
sédio baixo (BREGMAN; DAUGIRDAS; ING, 2003).

Para familiarizar o leitor de outras areas do conhecimento trazemos um

conceito de “peso seco”, apresentado por Alcantara (2005, p.28):
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[...] o mais baixo peso que um paciente real crbnico pode tolerar sem o
desenvolvimento de intercorréncias. Uma vez que fisiologicamente, peso
seco € aquele peso que resulta da funcé@o renal normal, permeabilidade
vascular, concentracdo de proteinas no soro e regulacdo no volume do
corpo. Na maioria dos casos 0 peso seco € calculado por estimativa e erro,
e 0 grau de imprecisdo é refletido no desenvolvimento de sintomas
interdialiticos.

O segundo sintoma mais referenciado foi hipotensdo, levando-se em
consideragao o fato de que outros, como tontura, escurecimento de vista, mal-estar
e fadiga estdo associados a hipotensdo. A principal explicacdo sobre esta é a
seguinte, embora haja outros fatores responsaveis, como incapacidade de

vasoconstriccdo, ou relacionada com fatores cardiacos:

A hipotensdo durante a didlise € um evento muito comum e ¢é
principalmente um reflexo da grande quantidade de liquido que é removida,
em relacdo ao volume de plasma, durante uma sesséo de didlise de rotina
[...].- Uma reducado do volume sanguineo resulta em enchimento ventricular
diminuido que, por sua vez, causa débito cardiaco menor e, por Ultimo,
hipotensdo. (BREGMAN; DAUGIRDAS; ING, 2003, p.151).

Os vomitos e as nauseas tém causa multifatorial, podendo estar também
relacionados com a hipotensdo, ou ser manifestacdes precoces da “sindrome do
desequilibrio”, constituida por sintomas sistémicos e neuroldgicos, inquietude,
convulsdes, obnubilacdo e outros. Por sua vez, a cefaléia € um sintoma bastante
comum, mas de causa desconhecida. E descrita a nogdo de que, em pacientes que
fazem uso frequente de café, pode ser ocasionada pela abstinéncia da cafeina, cuja
concentragdo sérica é fortemente reduzida durante a didlise. A causa da lombalgia é
desconhecida (BREGMAN; DAUGIRDAS; ING, 2003).

Dor nos MMII, dorméncia, sudorese, embora ndo tenhamos encontrado na
literatura consultada, € possivel inferir que também tenham causas multifatoriais.

A hipertensdo é causada pela retencdo de sodio e de liquidos e
normalmente acontece quando o cliente ndo adere por completo ao tratamento,
ingerindo sal e liquido em excesso, provocando aumento de peso interdialitico.
Especulam-se, ainda, outros fatores relacionados a hemodinamica, como a auséncia
de auto-regulacao fisiolégica por incapacidade de o ténus vascular compensar o
excesso de liquidos (ZOCCALI; DUNEA, 2003).

Apés estas explicacbes, logramos fazer a leitura de que a hipotenséo é

um forte sintoma entre os usuarios de hemodialise sendo responsavel pelo
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desencadeamento de outros de menor prevaléncia, o que certamente pode ser
generalizavel pelo que ficou estabelecido entre este estudo e a literatura consultada.
Ainda pudemos apreender que pacientes propensos a hipotensdo devem ser
orientados para evitar alimentos nos momentos que antecedem a dialise e durante
as sessoes porque podem causar queda acentuada da pressao arterial.

A vida das pessoas que realizam o tratamento de hemodialise €, portanto,
uma mescla de alivio pela oportunidade de sobrevivéncia, de constrangimentos
pelas diferencas vivenciadas e pelas perdas experimentadas. Esses prejuizos séo
bem retratados quando comparam a vida atual a que levavam antes do inicio do
tratamento.

As perdas sdo caracterizadas como de espécies diferentes. Antes do
inicio do tratamento, a maioria trabalhava para o auto-sustento e o de sua familia.
Divertiam-se, participavam de eventos de sua comunidade, viajavam, dancavam,
expressavam sua religiosidade: “eram felizes e ndo sabiam”.

Com o diagnéstico de doenca cronica, o tratamento continuo, a vida
desacelerou, havendo verdadeira ruptura biografica. A principal perda pode ser
avaliada como a de autonomia para o trabalho e, conseqientemente, para a
manutencdo individual e familiar. Em muitos casos, também falta autonomia para o
autocuidado e para a rotina diaria de vida. A autonomia é um dos aspectos mais
valorizados pelo idoso. E o que faz a distingdo entre “velho” — incapaz de decidir a
propria vida — e “idoso”, com autonomia.

As mudancas acontecidas por forca da doenca e do tratamento s&o
impactantes e imprimem marcas negativas. Alguns desses idosos sentem muitas
saudades de seu lugar de origem, lugares tranquilos do interior do Estado ou de
outros Estados da Federacao, da cultura de sua comunidade, do aconchego de seus
componentes familiares e amigos. De inopino, tiveram que abandonar sua
seguranca para tentar sobreviver em uma cidade grande, com dificuldades de
acesso e travando conhecimento com o sofrimento fisico e psiquico.

O rigor dietético imposto pelo tratamento € outro ponto a ser destacado,
por ser de custosa aceitacdo por parte dos entrevistados. Para orientar a clientela as
clinicas de hemodialise, por forca de normatizacdo do Ministério da Saude (BRASIL,
2004b), ttm em seu quadro de pessoal uma nutricionista.

A agua e os alimentos ndo permitidos, ou parcialmente permitidos, se

transformam em “objetos de desejo”, ao ponto de que muitos desses pacientes ao
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serem desligados da maquina o que mais gostam de fazer € comer e beber. Alias,
dizem sentir muita falta de quando podiam beber agua a vontade. Qualquer pessoa
gue tenha experimentado momentos de sede pode imaginar o que significa o
controle diario e continuo na ingestédo de agua.

Alguém pode imaginar viver sem objetivos? Sem poder fazer planos?
Muitos dos idosos entrevistados dizem nédo “ter futuro”, sdo conscientes de que o
tratamento é paliativo e que a cada dia estdo mais préoximos da morte. E o ritual de
todos os seres humanos, a cada dia mais perto da morte, mas a diferenca é que as
pessoas com saude ndo tém essa idéia fixa, enquanto os idosos que se submetem a
esse tipo de tratamento parecem sentir que a vida lhes foge das maos.

Ha visivel contradicdo, quando dizem que ndo fazem planos, mas
timidamente falam que, se pudessem, gostariam de realizar um transplante renal,
nao importando se de doador vivo, ou de cadaver, ou até de um gato: € o instinto de
conservacdo da espécie que ndo quer calar. Ou seria por medo da morte que
desejam um transplante? O transplante desejado, também, é acompanhado de
medo pela incerteza do sucesso, haja vista que, o medo é um sentimento primitivo
do homem.

O transplante é cercado de complexa problematica que envolve aspectos
bioéticos e, embora ndo haja uma restricdo absoluta ao transplante para idosos, ndo
€ natural, por conta de outras patologias associadas a doenca renal crénica e/ou
subjacentes ao processo de envelhecimento, a preferéncia é dada aos
“potencialmente mais capazes” de receberem um 6rgdo de um doador, as pessoas
jovens ou na idade produtiva.

Como relata Mercadante (2005, p.32), “[...] Essas idéias conformam uma
nocdo de idoso que s6 tem passado, lembrancas para rememorar e, no futuro, o
confronto com a morte. Sdo essas mesmas idéias que negam a possibilidade de um
futuro para o velho”.

A relacdo enfermeira/paciente foi objeto desta investigacdo e a resposta
foi positiva no sentido de que sao atenciosas, compreensivas, orientadoras,
competentes, pois ‘dominam’ a maquina.

Este tipo de competéncia tem como substrato o dominio da técnica e da
tecnologia, porém, ndo abrange a esséncia do cuidado como hoje € buscado pela
Enfermagem em sua luta para sua diferenciacdo e especificidade. A estratégia

indicada é a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem (SAE), atividade
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privativa do enfermeiro, conforme Resolucdo N° 272/2002, do Conselho Federal de
Enfermagem (COFEN, 2002). A SAE é a utilizacdo de uma metodologia de trabalho
cientifico como subsidio para as a¢fes assistenciais de Enfermagem.

Uma opinido favoravel foi estendida as auxiliares de enfermagem, com
quem eles mantém uma relacdo do tipo mais filial. Os médicos, depois de Deus,
também foram lembrados como 0s maiores responsaveis pela manutencdo de suas
vidas, juntamente com a maquina.

A vida limitante, em consequéncia da doenca cronica, do tratamento e do
envelhecimento, vai fragilizando o individuo e retirando a sua capacidade de
autonomia, levando-o a dependéncia ndo s6 da maquina, mas de profissionais e da
familia.

Entre esses idosos foi relatado que, no seu dia-a-dia, a principal fonte de
ajuda é a esposal/esposo, os filhos, netos, noras, e até os caseiros. Os vilvos
lamentaram a soliddo a que estdo expostos e apontaram os filhos e as noras como
fontes de apoio. Os vizinhos foram citados como colaboradores nos casos de
auséncia de uma rede familiar e institucional de apoio.

A familia, ainda que, na maioria das vezes, tenha sido citada como o
principal ponto de apoio, foi por outros criticada pela omissdo e rechacada. Na
pratica, observamos que ha estes dois perfis de familias: um tipo que se desdobra,
acompanha rotineiramente seu familiar a clinica e se envolve no cuidar. Outro tipo,
que deixa seu parente entregue a responsabilidade dos profissionais da clinica e as
autoridades do Sistema Publico de Saude, achando que o SUS € o unico
responsavel pelo atendimento a todas as necessidades do cidadao.

E correto inferir que esta clientela depende de uma rede de suporte formal
constituida pela ajuda de organismos governamentais e de um sistema, também
chamado de complexo natural de ajuda composto por esposos/as, filhos, netos,
noras, parentes, amigos e vizinhos. Destacamos a participacdo dos vizinhos nos
casos de emergéncias que, embora vivenciem igualmente, na maioria dos casos, um
estado de pobreza, agem motivados pelo espirito de solidariedade. Nao
identificamos pelos relatos e pela praxis a complementacdo de ajuda pelas redes
sociais de apoio estruturadas como tais, ou seja, redes institucionais.

A necessidade de suporte social dos pacientes renais cronicos, muitos dos
quais ainda apresentam co-morbidades, foi também detectada por Kusomota (2005,
p. 87):
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A ocorréncia de doencas cronicas nos pacientes, além da IRCT, como é o
caso da hipertensdao arterial e diabetes mellitus, pode aumentar a
necessidade de suporte social, devido as complica¢gbes relacionadas as
doencas e consequentes incapacidades que acometem 0s pacientes.

Além dos aspectos bioldgicos e sociais, covém que nos detenhamos
acerca dos aspectos existenciais em geral. A existencialidade dos sujeitos deste

estudo é permeada pela ansiedade, que,

Em geral € desencadeada por aborrecimentos, sofrimento ou perdas.
Outras vezes ha preocupagdo com dinheiro, saude, seguranca [...] O
comportamento fica modificado e com caracteristicas ligadas a
personalidade de cada um, isto é, podem ocorrer manifestacfes
agressivas, depressao, etc.[...] (ANSIEDADE, 2007).

Por diversos momentos percebemos ou escutamos suas palavras que
sugeriam essa ansiedade cujas causas predisponentes eram as perdas biologicas,
econbmicas, sociais e afetivas. Uma consequéncia é realmente a mudanca de
comportamento.

Dentre os entrevistados, conforme afirmaram, notamos como principal
mudanca a manifestacdo depressiva, até declarada por alguns, como tendéncia ao
suicidio: “eu ja tenho tido vontade até de me suicidar, mas Aquele Pai ndo quer,
Jesus é nosso Pai.

Em um estudo sobre suicidio e risco desta ocorréncia, Jalon e Peralta
(2002) relacionam a doenca renal crbnica tratada por meio da hemodialise a
tendéncia ao cometimento deste ato extremo, tendo como fatores associados a
perda do status laboral, a interrupcdo das relacbes pessoais, 0 prejuizo da
mobilidade, dores cronicas.

A ansiedade pode produzir também tensdo muscular, responsavel pelas
dores que referenciaram no dorso e outros sintomas, como a sudorese. Conforme
Moraes (2007), a Psicanalise reconhece como importante o papel da ansiedade, no
fenbmeno de adaptacao e equilibrio do individuo, porque permite a mobilizacdo de
recursos pessoais internos, na tentativa de solucionar os conflitos.

Ansiedade e depressao constituem alteracOes psicoldgicas relatadas por
diversos autores que estudaram pacientes com IRC em hemodidlise. E o caso de

Atencio et al. (2004), que detectaram ansiedade na quase totalidade dos sujeitos
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estudados e a depressdo como uma co-morbidade muito frequente entre pacientes
submetidos a hemodialise.

Nos registros de prontuarios dos pacientes desta pesquisa, ndo foram
identificadas alusbes a ansiedade e depressdo, mas elas se fazem presentes em
muitos casos, conforme relatos dos idosos: tenho um pé amputado, depressao,
minha vida € uma humilhacédo; perdi a alegria de viver, perdi o prazer, perdi a gracga;
eu passo o dia todinho trancada no quarto, durmo e acordo, choro bem muito, ai me
dizem venha tomar banho, venha comer alguma coisa, mas eu nao vou. Colocagdes
como estas, e outras, nos levaram a intervir, solicitando a atencdo da equipe de
profissionais, diante de sinais de transtornos depressivos.

Outros autores, como Nunez et al. (2004), ao estudarem a prevaléncia de
transtornos ansiosos e depressivos em pacientes em hemodialise, encontraram o
fato de que a sintomatologia depressiva se fez presente em 53,4% dos pacientes,
enguanto os sintomas ansiosos se constituiram em 46,6%.

Da mesma forma, Rudnicki (2006) relata que os pacientes em hemodialise
apresentam diferentes graus de ansiedade e depressdo, além de irritabilidade,
fadiga e inquietude.

Estudo procedido por Diniz, Romano e Canziani (2006), embora tenha
sido realizado com criangas e adolescentes portadores de IRC submetidos a
hemodialise, obteve resultados similares a este ensaio em alguns pontos. Um
desses resultados diz respeito ao comportamento depressivo que as autoras
encontraram em 55% dos pacientes, manifestado por perda de interesse por suas
atividades habituais, fadiga excessiva, auséncia de planos. Neste estudo com
idosos, foram relatados fadiga e auséncia de planos, o que, ao lado de outros
sintomas, compdem o quadro de comportamento depressivo expresso por parte dos
entrevistados.

Suas reagOes ante a doenca e ao impacto do tratamento foram
manifestados por sentimentos de raiva, revolta, medo, preocupacao, desejo de
morte, desesperanca. Dizem que, aos poucos, vao se acostumando ‘com a onga’,
como um deles falou. Talvez sem perceber, esses seres morrem um pouco a cada
dia, juntamente com as suas esperancas de cura.

O aceite da condicéo atual foi referido com a expressao ‘seja o que Deus
quiser’, atribuindo a solucéo de seu problema a um Ente superior, divino, afastando

de si a responsabilidade pelo desfecho que a doenca podera trazer.
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Alguns mecanismos de defesa foram identificados por Diniz, Romano e
Canziani (2006), dentre os quais: repressao, dissimulacdo, fantasia, compensacao,
isolamento, negacéo, projecdo, formatacao reativa, racionalizagéo e dissociagao.

Como encontrado no estudo comparativo, também pudemos observar
alguns episédios de agressividade auto e alo dirigidas. No primeiro caso, o exemplo
é o fato de alguns entrevistados revelarem que infringem as restricdes impostas pelo
tratamento no que diz respeito principalmente a alimentacdo, embora reconhecam
como prejudicial a sua saude.

Seria uma forma de ‘punir-se’ por terem se tornado um doente renal
cronico, ou, visto sob outro angulo, a possibilidade de ainda ter algum controle sobre
seus atos e seu corpo. E como se dissessem: “eu me permito, mesmo que me faca
mal”. Um exemplo de tal fato é de um entrevistado que disse: ‘se for deixar de comer
0 que € proibido ndo come é nada’, ou ainda: ‘eu como tudo no mundo, como peba,
como panelada. O que eu tenho vontade de comer eu como. E 4gua também’.

Devo ressaltar que esta Ultima declaracdo partiu de uma pessoa de bom
nivel socioecondmico e de conhecimento, mas é uma transgressao que esta pessoa
se permite, certamente, como forma de auto-afirmacdo de sua vontade sobre o
dominio do corpo.

Aqui cabe uma reflexdo: quantos aglentariamos anos e anos de
tratamento sem transgredir as normas terapéuticas?

Essa auto-agressividade € fruto da submissao obrigatoria ao tratamento. A
agressividade alo dirigida teve como focos o companheiro/companheira, demais
membros familiares e pessoas da populagdo em geral, que, movidas pelo
preconceito, rejeicdo, curiosidade morbida, os levam as situagbes de
constrangimento publico, especialmente com interrogacdes referentes as alteracbes
corporais, como palidez da pele e FAV.

As razdes que levam a esta agressividade pode ser uma defesa contra a
invasdo da sua privacidade, sentimento de incapacidade e de frustracdo pelas
limitacGes impostas pela doenca, depressdo, mudancas no seu ambiente quebrando
suas rotinas, dentre outros (TROCONIZ; CERRATO; VEIGA, 2002).

Diniz, Romano e Canziani (2006, p. 5) relatam que “[...] constatamos que
0S pacientes ndo se percebiam como possuidores de recursos internos saudaveis.
Comportavam-se como se esses recursos tivessem terminado concomitantemente a

funcao renal”.
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Afirmacédo similar pode ser atribuida aos idosos que participaram desta
investigacdo porque denotaram ndo reconhecer a disponibilidade pessoal de
“recursos internos saudaveis”. Suas forcas internas parecem ter sido consumidas
pela cronicidade da doenca, pelo tratamento invasivo e, especialmente, pela falta de
perspectivas. As excecdes ficam por conta dos que manifestaram um recurso interno
saudavel: a espiritualidade. Estes, foram, principalmente, os evangélicos e alguns
catolicos.

Em relacdo a esse quesito, também, é importante lembrar o papel da
equipe de saude, principalmente o psicologo, que deve contribuir para o
fortalecimento de recursos internos, ajudando-os a descobrir quais suas op¢des no
enfrentamento da problemética vivenciada.

A religiosidade é um caminho para a fé e concede a alguns desses idosos,
suporte para a aceitacdo das inumeras dificuldades e obstaculos do seu dia-a-dia.
Estudiosos desta tematica reconhecem a relacdo entre envelhecimento e

religiosidade como forma de redefinicdo da identidade diante das inUmeras perdas:

A religiao é, para muitas pessoas, 0 mais importante quadro de referéncia
pessoal. Isto parece ser especialmente verdade para adultos na segunda
metade de suas vidas. Os tedricos do desenvolvimento tendem a
concordar que, a partir da meia idade, os individuos passam a dar maior
atencdo aos aspectos internos do self, e que isso abre caminho aos
sentimentos e comportamentos religiosos. (GOLDSTEIN; NERI, 1993, p.
109).

Alguns revelaram seus sentimentos religiosos ou demonstraram atitudes
de crencas religiosas, quando mencionaram que sua vida € uma espera pela
vontade de Deus. Essa for¢ca que vem da fé também foi encontrada no estudo de
Lima (2000, p. 103): “Nos depoimentos apresentados, a fé e a crengca num ser
superior aparecem constantemente como uma das formas utilizadas para auxiliar a
reestruturacao do viver com a doenca cronica”.

Ousamos assinalar que o momento da entrevista, os contatos que a
antecederam e seus derivados foram, para os sujeitos, uma experiéncia de sentir-se
‘escutado’, de poder revelar, a uma pessoa que se mostrou interessada, seus
sofrimentos quase sempre ocultos, abafados, ignorados. E o caso de um idoso que
encerrou sua entrevista falando-nos: ‘muito obrigado pela senhora me perguntar

tudo, doutora, tudo o que eu digo € verdade’.
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O sentir-se escutado, nesse caso em particular, seria uma resposta a
nossa acolhida aos sofrimentos existenciais dos individuos deste estudo e uma
forma de ajuda terapéutica prevista no método Clinico-Qualitativo.

Os pacientes em hemodidlise sentem realmente necessidade dessa
escuta, como foi detectado por Campos (2002). Os pacientes por ele entrevistados
expressaram essa necessidade de diferentes modos, por queixas ndo atendidas
durante as sessoOes, pela necessidade de contar algo, de saber o resultado de algum
exame.

Por vezes, o0s entrevistados mostraram-se confusos, contraditorios,
inseguros, dominados pelo medo, pela revolta e pela desesperanca, conforme
expressaram em suas reagOes diante da doenca e do tratamento. Em outras
ocasides, aparentaram dominio da situacao, visibilidade da doenca e do tratamento
como algo natural, ao mesmo tempo, em que derramavam lagrimas durante a
entrevista e pronunciavam as palavras entrecortadas pela emocao.

O sofrimento, nédo so fisico, mas também emocional do idoso submetido a
hemodidlise, sofrimento esse comum aos demais pacientes de outras faixas etarias,
€ potencializado no idoso, pelas limitacbes subjacentes ao processo de
envelhecimento. Assim, sem poder contar com muitas forcas de apoio, faz dos
mecanismos de defesa seu principal suporte.

Para efeitos didaticos, apresentamos nominalmente, os cinco estagios
considerados, por Kluber-Ross (1989), como mecanismos de defesa, que sao
atitudes dos seres humanos diante da morte e do morrer:

- 1° estagio: negacgéao e isolamento

- 2° estagio: raiva

- 3° estagio: barganha

- 4° estagio: depressao

- 5° estagio: aceitacdo

A negacao é tida como um episodio temporario e corriqueiro em pacientes
nos primeiros estagios da doenca, ou em fases posteriores, 0s quais ‘negam’ que
seja verdade, por exemplo, que sua doenca ndo tem cura. A raiva, guase sempre,
substitui a negacao, expressa por atitudes de ressentimento, ou revolta. A maioria
das barganhas é feita com Deus e quase nunca 0s pacientes a revelam. Quando

nao € mais possivel negar a doenca e a debilidade se instala, a revolta cede lugar a
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depresséo. Por fim, quando o paciente ndo se sente mais com forcas para lutar
surge o Ultimo estagio que ¢ a aceitacido (KLUBER-ROSS, 1989).

Nas entrelinhas das narrativas, ou as vezes claramente, pudemos
observar a utilizagdo dos mecanismos retrocitados. O estagio de negacdo foi
relatado quando se referiram, principalmente, a constatacdo da doenca. A raiva foi
expressa pela interrupcao de suas atividades de vida e projetos inacabados. Quanto
a barganha, embora seja um pacto silencioso com Deus, uma espécie de dedicacao
a vida espiritual em troca de mais um tempo de vida, h& indicios de que também a
utilizam: ‘E ver se venco essa ‘distanciazinha’ que tem até se acabar e ai se acaba
mesmo’.

A depressdo foi 0 mecanismo mais presente, e também pudemos
constatar a aceitacdo, quando narraram que, até para aliviar seu sofrimento, Deus ja
poderia leva-los: ‘meu plano € quando chegar meu dia, Deus me levar e pronto.
Estou conformado, ja vivi muito e ja estou com 11 anos nisso’. Coincidentemente, 0s
gue nos fizeram esse tipo de relato, pouco tempo depois vieram a falecer,
corroborando o que diz Kliiber-Ross (1989, p.121): “[...] quando deixam de lutar a
luta acaba [...]". Foi a nossa mais forte constatacao.

Do modelo tedrico escolhido, Trajetoria da Doenca Crénica, (BURY, 1997),
foram discutidos até aqui aspectos correlacionados com a Ruptura Biografica e com
o0 Impacto do Tratamento. Passamos, agora, a discorrer sobre a ultima fase do
modelo, qual seja, Adaptacdo e Manejo da Doenca, ou, se preferirem, com o
gerenciamento de estratégias de convivéncia com a doenca e com as realidades
incorporadas, como forma de reduzir os efeitos da ruptura. Assim, procuramos trazer

a discussdao esse topico contido nos resultados.

7.2.3 Adaptacdo e manejo da doenca: desafio para a sobrevivéncia

Diante da impossibilidade de retorno as condi¢des anteriores de vida, o
idoso em hemodialise passa por um decurso de tolerancia ao tratamento, ndo como
escolha pessoal, mas porque ndo ha como fugir, se quer continuar vivo. Ao seu
modo, cada qual procura gerenciar seus problemas de maneira a contribuir para que
a vida se prolongue um pouco mais. O prolongamento de suas vidas, contudo, esta

intrinsecamente ligado aos recursos da Biotecnologia, mas
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[...] E claro que este processo promove uma ruptura importante, pois como
a da Biotecnologia a transformacdo e extensdo da vida humana passam
por implicagdes de alcance incalculavel. Suas conseqiiéncias e seu
impacto alteram a estrutura organizacional da sociedade assim como esta
altera a cultura e a identidade do individuo (CORTE, 2005, p.245).

Para melhor compreensédo de como acontece essa passagem de ruptura
para adaptacdo apoiamo-nos em Antoniazzi, Dell’ Aglio e Bandeira (1998), as quais
exprimem que estudiosos da Psicologia Social, Clinica e da Personalidade tém
pesquisado esse fendmeno. O fenbmeno a que nos referimos, os autores da area de
Psicologia chamam de coping, que é concebido como estratégias que as pessoas
utilizam para se adaptarem as situac6es estressantes ou adversas.

Bury (1997) utiliza o termo coping, também, nesse sentido, enfatizando
que os individuos com doencas cronicas fazem uso de mecanismos de adaptacao
de variados tipos. A resposta a doencga crbnica varia de acordo com a personalidade
do individuo, com seu estilo de vida e com as circunstancias que envolvem o corpo e
a saude em uma cultura consumista.

Por meio de leituras realizadas verificamos que a concepcdo de coping
evoluiu, principalmente, desde a década de 1960, com pesquisas que ora
estabelecem os tracos de personalidade como seu principal foco, outras vezes
apontam para um processo transacional entre a pessoa e o ambiente. A verdade é
que, embora exista vasta literatura sobre essa tematica, os mecanismos de como
acontece esse processo ainda nao estao claramente definidos e ndo me parece que
haja acerca deste uma total compreensao.

No idoso, os padrdes de coping estdo relacionados a recursos internos,
como reflexdo e reavaliacdo positiva, 0 que ndo parece acontecer no caso dos
entrevistados. S&o doentes crdnicos, cuja enfermidade ndo apresenta perspectivas
favoraveis, e o sistema de saude representado pelos profissionais ndo se preocupa
com o0s eventos subjetivos, dificultando a elaboracdo de estratégias de
enfrentamento eficazes. Goldstein (1995) assinala que as estratégias sao diferentes
em individuos sadios e doentes. Neste caso, a ajuda externa pode ser de
fundamental importancia.

Atualmente, apdés anos de aproximacdo didria com a problemética do
idoso em hemodialise, com os encaminhamentos que fluiram das palavras e atitudes
dos que nos confidenciaram um pouco de sua histéria de vida, de seus medos

disfarcados, de seu sofrimento fisico e psiquico assumidos, de suas estratégias de
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sobrevivéncia, chegamos a pensar que pouco importam as diversas concepcoes
sobre coping, suas estratégias ou estilos. O que realmente conta é o fato de que as
clinicas de hemodialise abrigam pessoas que sonham com o dia em que as
pesquisas cheguem a um denominador comum, que possam substituir as ameacas
pressentidas pela esperanca de viver mais e com qualidade. Tudo o que querem é
gue esse dia chegue antes do fim da sua vida.

Os idosos em hemodidlise passam diariamente por experiéncias
conflitantes, dificuldades de ordens diversas, esperanca/desesperanca, mas o0
instinto de sobrevivéncia é muito forte, o que os impele a busca de uma adaptacéo a
doenca e ao tratamento, 0 que nem sempre conseguem.

O que é pois adaptagdo? Para Berger (1995, p.165), € [...] “continuar a
viver, recorrendo a estratégias para conservar a auto-estima”, mas, para tanto, €
necessario transcender os limites fisicos, desenvolver novos objetivos pessoais.

Alguns idosos deste estudo afirmaram que se consideram adaptados,
porém, a autora retrocitada acentua que adaptacdo é o contrario de resignacao,
somos partidarias desta conviccdo e verificamos que as perdas de papéis, as
constantes situacOes de estresse, a fadiga ocasionada pela doenca/tratamento,
dentre outros fatores, ndo lhes permitem enfrentar os desafios e as incertezas de
seu viver, bloqueando novos objetivos, levando-os a resignacao e a certeza de que
“0 que ndo se pode remediar remediado estd”.

Fazemos nossas as palavras de Arcuri (2005, p.41): “é preciso dar a esses
sobreviventes motivos para viver’, mas por outro angulo, “[...] Basta observar o
desenrolar de nossa vida para perceber como nos deparamos com a morte em
varias instancias: a infancia morre e nasce a adolescéncia. A adolescéncia passa e
nos tornamos adultos [...]". (p.45).

No nosso entendimento, a IRC, com o decorrer do tempo, leva o individuo
a perceber que esta percorrendo um caminho sem retorno, e que o impacto do
tratamento de hemodidlise, somado a esta constatacdo, produz realmente uma
ruptura biografica de reconstrucdo dificil e, sejam quais forem as estratégias
adotadas a cada dia, apenas caracterizam uma tolerancia, e ndo um verdadeiro
processo adaptativo, porque, como falou um dos entrevistados, a gente se adapta
quando a gente tem esperanca, mas uma doenca que a gente ndo tem esperanca

de cura e o préprio médico chega dizer a vocé, o mundo ndo tem mais graca.
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Ai, julgamos residir a idéia central: a gente se adapta quando a gente tem
esperanca, mas, sem esperanca, ndo pode haver adaptacao, porque 0 mundo nao
tem mais graca, e a graca do mundo é a vida em toda a sua plenitude e
disponibilidade.



8 ULTIMA CENA

De tudo ficaram trés coisas: a certeza de que
estava sempre comegando, a certeza de que era
preciso continuar e a certeza de que seria
interrompido antes de terminar.

Fazer da interrupcdo um caminho novo, fazer da
gueda, um passo de danca, do medo uma escada,
do sonho uma ponte, da procura um encontro
(FERNANDO PESSOA).

Ao chegarmos ao arremate desta pesquisa, experimentamos a certeza de
que ela é apenas o comeco, uma abertura para novas oportunidades de encontro e
vivéncias com doentes renais cronicos que precisam buscar significados para sua
doenca, a dor e sua existéncia.

E foi gracas ao nosso trabalho como auditora que nos descobrimos
pesquisadora, ao tentarmos compreender o desconforto das pessoas que
sobrevivem por meio da hemodialise no intuito de, ainda que discretamente, intervir
em suas realidades, ndao de forma mecanica, mas de maneira que os resultados
deste estudo transcendam o0s objetos materiais/fisicos e alcancem uma utilidade
operacional no campo de intersecdo da auditoria do conhecimento e do cuidado.

Nestas consideragbes finais volvemos nossa atengcdo para 0S
pressupostos desta pesquisa e, seguramente, podemos reafirma-los, porque a
escolha do Meétodo Clinico-Qualitativo nos permitiu  maior compreensao
individual/pessoal/existencial dos sujeitos do estudo, a quem oferecemos uma
acolhida aos seus sofrimentos fisicos, emocionais e existenciais e, em
consequéncia, uma forma de ajuda terapéutica ndo convencional, porém, baseada
na interacao afetiva e na interpretacdo dos significados oriundos de seus relatos:

-0s idosos cuja sobrevivéncia depende de todo o aparato da
Biotecnologia de hemodialise, na sua maioria, apresentam néo so a IRC,
mas também importantes co-morbidades, que a ela se associam, o que
os tornam mais frageis do que pacientes de outras faixas etarias que
também realizam essa modalidade de tratamento;

- a Politica Nacional de Atencdo ao Portador da Doenca Renal configura-
se como de enorme significancia na defesa da qualidade da assisténcia
prestada, sendo, em nossa opinido, a melhor estruturada e de melhor

seguimento/avaliacdo no campo do SUS. Torna-se necessario, no
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entanto, o estudo de incorporacdo de novos aspectos relacionados as
necessidades especiais e especificas deste segmento populacional, com
politicas que contemplem o processo de saude e envelhecimento;

- 0 idoso com IRC denota vivenciar auséncia de op¢des para sua vida, no
enfrentamento de algumas questdes proprias do processo de
envelhecimento, reforcadas pela cronicidade da doenca renal e utiliza
como coping mecanismos de defesa, conforme evidenciado em suas
falas. A fé em Deus foi muito presente em seus discursos, comprovando
gue o compartilhamento da dor com um Ser poderoso e que tem o
controle da vida e da morte suaviza este sofrimento. Sdo designios que
estdo além da sua compreensao. Assim, a submissao é, no caso, um
alivio para o desfecho que sera dado a sua vida.

O modelo tedrico do estudo, Trajetéria da Doencga Cronica (BURY, 1997),
funcionou como fator decisivo para a viabilizacdo do alcance dos objetivos da
pesquisa. Ao elaborar o roteiro da entrevista voltado para as trés dimensdes do
modelo — Ruptura Biografica, Impacto do Tratamento e Adaptacdo e Manejo da
Doenca —, nos foi possivel, a posteriori, distinguir claramente, ndo s6 que o doente
cronico caminha em cada uma dessas fases, mas também, a caracterizacdo destas
dimensoes.

A idéia de organizacdo do contetdo de suas falas por meio das Linhas
Narrativas, de Spink (1999), contribuiu também para o alcance dos objetivos, porque
nos facilitou garimpar a esséncia de seus pensamentos.

Para complementar, a utilizacdo dos registros de campo com base nas
observacdes realizadas, o mergulho nas fontes de consulta somaram-se ao
processo, permitindo a analise de insercdo desses idosos nessa modalidade de
tratamento, sendo possivel compreender que, embora tentem varias formas de
adaptacdo e manejo da doencga, apenas desenvolvem uma tolerancia as condi¢ges
irredutiveis de sua patologia e de seu tratamento, e é possivel inferir que a Ruptura
Biografica e o Impacto do Tratamento sdo de tal forma desgastantes que os
impedem de adaptacéo.

Além de demarcar nos resultados desta pesquisa 0S pressupostos e
objetivos, alinhando-os ao método e modelo tedrico utilizados, tracamos outras

consideracdes que se seguem.
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O adoecimento compreende multiplas interfaces, compostas por variaveis
fisicas, psiquicas, sociais, econémicas e ambientais, as quais, por sua vez, sS&o
estruturadas com base nos caracteres individuais, conscientes ou inconscientes,
coletivos e politicos. As patologias crénicas como a IRC, traduzem um quadro de
perdas/luto/morte, propulsores de desequilibrio nos sistemas de relacdes familiares,
sécio-afetivas e laborais. O maior desgaste, contudo, ocorre no plano individual do
ser afetado.

A IRC é uma doenca multicausal, progressiva, incuravel, e pode ser
considerada como de elevada morbidade e letalidade. Embora sua incidéncia venha
aumentando nas diversas partes do mundo, a mortalidade em dialise se reduz
gracas aos avancos da Biotecnologia.

O territério da hemodidlise, para quem o visita pela primeira vez, €, no
minimo, similar a ficcdo. Maquinas que “substituem” rins danificados, seres humanos
ligados e desligados dessas maquinas e rotulados de paciente com insuficiéncia
renal crénica terminal (IRCT), expressdo de emprego ordinario nos varios cenarios
da TRS, e que se configura como algo muito constrangedor para quem esta
acometido por esta patologia, para familiares mais atentos e até para profissionais
da saude de outras areas, ndo acostumados ao sentido que é dado a terminologia.
Ali o estado terminal pode levar anos e anos, se houver adeséo ao tratamento.

Muitos idosos desta pesquisa e, por certo, outros, de clinicas néo
pesquisadas, enfrentam ndo sé as dificuldades da doenca e do tratamento, mas
Obices financeiros, falta de cobertura previdenciaria e preconceitos de uma
sociedade seletiva e excludente, que vé no idoso em condi¢ao cronica de saude um
objeto descartavel, improdutivo, um peso para a sociedade.

Quanto aos profissionais de saude que atuam na TRS, os percebemos
empenhados em utilizar e atualizar seus conhecimentos em prol da causa da
Nefrologia e dos pacientes que se encontram sob seus cuidados terapéuticos, em
levar o paciente a usufruir daquilo que a mais moderna tecnologia dispde nesse
campo, as vezes, extrapolam seus pape€is para suprir algumas necessidades
financeiras da clientela. No entanto, pensamos que ainda precisam ir além, valorizar
a subjetividade dessa clientela, aprender que as a¢bes educativas podem e devem
ser implementadas em todos o0s niveis de atencdo a saude.

Muito se espera do Servico de Enfermagem em qualquer Instituicao:

dirigentes, clientela, familiares, diversos profissionais, a opinido publica, todos
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exigem que o profissional enfermeiro seja técnico, humano, competente, mas € em
uma clinica de hemodialise onde é mais exigido.

Dentre os varios papeéis, desempenha fungbes de gerenciamento,
assistencial, educativa. Contudo, como frisamos no capitulo anterior, ha uma
ferramenta importante para dar maior visibilidade ao trabalho de enfermagem na
acdo de cuidar. Referimo-nos a Sistematizacdo da Assisténcia de Enfermagem
(SAE), que € uma metodologia fundamental as intervengdes de enfermagem, porque
€ orientada a partir da coleta de dados sobre o estado do paciente levando ao
diagnéstico de enfermagem, estabelecendo prioridades e fornecendo parametros
para a avaliacao.

Desconhecemos que alguma das 10 clinicas de hemodialise de Fortaleza
utilize esta ferramenta ainda que, em sua forma preliminar. Na verdade, em muitas
outras areas de especializacdo a Enfermagem ainda ndo aderiu a SAE, porém a
sala de hemodidlise por ser um ambiente restrito e propicio as inovac¢des € um palco
ideal para sua implantacdo. Outro ponto recomendavel € que as Enfermeiras de
hemodialise, que tém nas maos um insondavel laboratério humano, utilizem a
pesquisa para embasar o cuidado humano.

Queremos também fazer referéncia ao modelo brasileiro de atencédo a
saude, que embora tenha dado um largo passo quando instituiu a Estratégia de
Saude da Familia (ESF), como forma de reorganizacéo da producao de cuidados em
saude, ndo tem conseguido a reversdo do quadro. As diretrizes operacionais que
devem substituir o modelo tradicional de assisténcia, centrado na cura da doenca,
por praticas de intervencdes de protecdo/promocdo da saude, prevencdo de
doencas, cura e reabilitacéo, ainda ndo foram devidamente implementadas.

E verdade que ainda estd em decurso a nova sistematica, mas se torna
necessario um maior investimento por parte dos gestores e profissionais para a
resolucdo dos problemas que cercam as duas principais causas de doencgas renais
cronicas: a hipertenséo e o diabetes.

Caso houvesse uma assisténcia integral na porta de entrada do sistema,
muitos dos que hoje dialisam néo teriam chegado a dialisar, ou, no minimo, teriam
retardado sua entrada na TRS. Assim, poderiam ser reduzidos os altos custos
humanos e financeiros e estes recursos serem aplicados em a¢des primarias com a

cobertura de maior contingente populacional.
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Sobre a formacé&o dos recursos humanos para a saude, entendemos que €
tempo de serem repensados. As escolas de Enfermagem, em especial, devem
concentrar esforgos para continuar formando profissionais competentes, a partir de
entdo, para atuarem em um mercado de saude que atenda as necessidades
integrais de uma populacdo em processo de envelhecimento e sejam, cada vez
mais, capazes de cuidar de pacientes em condicdes cronicas de saude.

Por fim, nos situamos e nos incluimos nesta cruzada dizendo que no
decorrer deste trabalho, ndo medimos esfor¢cos para encontrar respostas para as
nossas inquietacdes, mas, reconhecemos que ndo basta nos inquietar. E possivel
que nem sempre haja percorrido o terreno ideal para plantar o conhecimento
desejavel, mas a aprendizagem também ocorre por acertos e erros.

Hoje, na nossa avaliagdo, reforcar a convivéncia com a clientela da
hemodialise, com as enfermeiras, auxiliares de enfermagem e médicos nas salas de
hemodidlise, foi uma experiéncia indescritivel. Saimos ainda mais fortalecidas, por
havermos decidido estudar idosos em hemodidlise, campo até entdo por nés
inexplorado e que, a partir de agora, se torna mais um compromisso de nossa parte.

Nossa forma de intervencéo ja acontece no cotidiano de nossas atividades
de auditoria porque nos achamos inserida nos diversos cenarios de TRS, quando,
ao acompanhar o cumprimento legal dos procedimentos, estamos intervindo em
suas realidades, na tentativa de que mediante o cuidado terapéutico possam
sobreviver com dignidade.

Acreditamos que desdobramentos desta pesquisa acontecerdo nao so
para nossa realizagcéo profissional, mas para as profissionais de Enfermagem que
cuidam dessa clientela, porque, se o0 desejarem, poderdo agregar ao seu
planejamento de trabalho uma nova metodologia, a SAE que, se implementada, sera
de grande valia para a seguranca dos assistidos. Por fim, esperamos que 0s
principais reflexos de mudanca incidam sobre os usuarios de hemodidlise os quais

nos ensinaram que “viver é lutar”.
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APENDICES

APENDICE A - Roteiro para entrevista

IDENTIFICAGAO

Idade

Estado Civil

Religido

Escolaridade

Profisséo

Renda Familiar

Residéncia

Doenca de base

Tempo de Hemodialise

Co-Morbidades

1 - Como comecou sua doencga dos rins?

2 - Vocé sabe o que causou sua doenca?

3 - Como era sua vida antes de iniciar o tratamento de hemodialise?

4 - O que sentiu quando Ihe informaram que deveria fazer hemodiélise?
5 - O que mais Ihe incomodou ao iniciar o tratamento?

6- O que significa a magquina de hemodiélise para vocé?

7 - Como é para vocé conviver com a doenca e fazer esse tratamento?
8 - O que sente durante as sessdes de hemodialise?

9 - Como esta seu corpo em consequéncia do tratamento?

10- Como é sua vida agora realizando esse tratamento?

11- O gue vocé mais gosta de fazer quando sai da maquina de hemodialise?
12- Quais séo seus planos para o futuro?

13- O que as Enfermeiras fazem por vocé?

14- Quem lhe ajuda no seu dia-a-dia no que diz respeito a sua doenca?
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APENDICE - B - Termo de consentimento livre e esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Maria Suéuda Costa, estou realizando um estudo sobre como o (a)
senhor(a) se sente com o tratamento de hemodialise, cujo titulo € Idoso em
Hemodidlise: processos adaptativos em face as repercussfes do tratamento. Para
tanto, necessito de sua colaboracdo respondendo as perguntas e permitindo-me que
também observe a realizacdo da hemodialise e o como o senhor(a) reage a esta.
Caso aceite participar garanto-lhe que seu nome nao serd revelado e que as
informagbes que me forem prestadas serdo apenas para a pesquisa, sem
comprometer seu tratamento. Se por algum motivo ndo aceitar participar ou resolver
desistir ter4d toda a liberdade para retirar seu consentimento, sem quaisquer
prejuizos pessoais ou assistenciais.

Para reclamacBes podera comunicar-se com o Comité de Etica em
Pesquisa do Complexo Hospitalar da Universidade Federal do Ceara —-UFC/
COMEPE, pelo fone: 3366-83-38.

Outros esclarecimentos poderdo ser prestados por mim pelos telefones
3281-50-26 e 9994-34-65

Agradeco-lhe pela colaboracao.

Eu, ,declaro que tomei

conhecimento do estudo supracitado, me sinto esclarecido e aceito participar da pesquisa

como voluntario.

Fortaleza, de de 2006

Participante da Pesquisa Pesquisadora Responsavel

Assinatura da Testemunha
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APENDICE C - Registros de Campo

E-1

Hoje vou iniciar a coleta de dados com os clientes desta Clinica. Sao 7
horas e comeco a fazer uma revisédo de todo o material a ser utilizado. Optei por ndo
transcrever nas entrevistas 0os cumprimentos iniciais e finais para o texto ndo se
tornar repetitivo. Apenas transcreverei 0s cumprimentos que por alguma razao
meregam destaque. Devo ressaltar que todas as entrevistas foram acordadas
anteriormente.

Percebo que estou muito ansiosa para ouvir o que eles pensam e como
séo suas representacdes sobre ser um idoso, doente renal crénico em hemodialise.
Como sou auditora, ja nos conheciamos pelo menos por meio de alguns contactos
por forca dessa atividade. Devo permanecer na Clinica durante dois turnos, manha
e tarde porque tenho agendado dois pacientes do turno da manha e dois do turno
da tarde.

O primeiro cliente € um senhor com quem desde algum tempo, dialogo
porque é bastante comunicativo. Temos trocado idéias sobre saude e cultura, mas
hoje, o assunto é sua vivéncia em hemodialise. Ao aproximar-me, cumprimento-o,
lembro-lhe de nosso acordo, explico-lhe mais uma vez meus objetivos, entrego-lhe o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Apos leitura e concordancia, assina-o,
embora ja estivesse ligado a maquina. Pergunto-lhe outra vez, se posso usar o
gravador e o cliente concorda, s6 entéo, iniciamos a entrevista.

Na sala, além dos clientes que estdo ligados as maquinas, se encontram
apenas, trés auxiliares de enfermagem e eu. O entrevistado, talvez por ser pessoa
ligada ao ramo de publicidade, apresenta-se bastante desenvolto ao emitir suas
opinides e chegamos ao fim da entrevista sem problemas de qualquer natureza. Ao
despedir-me, alguns clientes me chamam e perguntam se ndo vou entrevista-los.
Quer me parecer, que gostariam também de dar suas opinides, ou quem sabe, sair

da rotina...explico-lhes porque néo irei entrevista-los.

E-2
Este cliente foi entrevistado apods ser desligado da maquina. Procuramos
outra dependéncia da Clinica. O mesmo dispunha de tempo porque aguardava o

transporte da Secretaria Municipal de Saude que viria apanha-lo e que ainda
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demoraria a chegar. Ele é portador de acentuada disfasia, conseqiente a um AVC.
A entrevista foi concedida pausadamente conforme suas condi¢cées de comunicacao
verbal. Fez questdo de demonstrar-me sua gratidao pelo fato de que como auditora,
haver solicitado a liberag&o justa, de um transporte para sua locomocao nos dias de

hemodialise.

E-3

Estamos no 2° turno. Encontro muitos pacientes que estando ligados a
maquina e se encontram dormindo. Ndo é o caso de meu entrevistado que
apresenta uma tosse seca, persistente. Pergunto-lhe se quer que eu comunique a
Enfermagem e o mesmo me responde que ja comunicou e apenas aguarda a
solucdo, mas que ndo € nada sobre sua doenca principal ou sobre o tratamento, €
gripe mesmo. Comunica-se bem comigo, apesar de ser um homem de poucas
palavras. No entanto, varias vezes, tive que insistir na pergunta para colher a
informacgé&o desejada e evitar dispersdes. Queixou-se que sua companheira nao lhe
da a atencdo que necessita e atribuiu o descaso ao fato da mesma ser 37 anos

mais nova do que ele.

E-4

O entrevistado é bastante tranquilo, modesto, conformado e fortalecido
pela fé em Deus. Pareceu-me uma pessoa feliz apesar de toda sua trajetéria de vida
de muitos obstaculos conforme me falou ap6s a entrevista. Por ainda nao ter

conseguido uma aposentadoria vive de favores em casa de conhecidos.

E-5

O inicio de sua doenca relembrou com certa dificuldade porque a
memodria parece ndo ajudar. Fala o tempo todo de maneira pausada, voz arrastada.
Ri ao recordar o inicio do tratamento, quando vomitou bastante e foi necessario a
Enfermagem cortar seus cabelos (que eram grandes), para higieniza-los.
Emocionou-se quando comentou seus planos para o futuro porque gostaria de viver
mais anos para conviver com os filhos. Ao final da entrevista estd bem mais

tranquila.
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E-6
O entrevistado é bastante prolixo, mas conserva a memoria e fala com
muitos detalhes. Por isso, tive que procurar direciona-lo para o eixo da entrevista

porque sua dispersdo € consideravel. Mostra-se bastante satisfeito com o

tratamento e a parte, me contou que gostou de contar-me sua historia.

E-7

Este cliente foi bastante enfatico ao relatar-me ter sentido muito medo
quando soube que deveria fazer hemodialise. Falava gesticulando e por varias
vezes, tive que parar a entrevista para lembrar-lhe que ndo deveria movimentar
excessivamente o braco da fistula, o qual estava com uma grande area de
hematoma. Aparentando objetividade e sinceridade, senti que aproveitou a
entrevista para descarregar emocdes, para desabafar. Pareceu-me que foi uma
oportunidade que “agarrou” para ser ouvido por alguém. Acuidade visual diminuida.

Durante a entrevista foi as lagrimas.

E-8
Cliente apresenta desconcentracdo, pensamento confuso necessitando
ser auxiliado para tornar mais compreensivel sua elaboracéo. E possivel, que seu

metabolismo hidro-eletrolitico esteja com alteragdes consideraveis.

E-9
Este cliente possui acuidade auditiva diminuida. Em alguns trechos da
entrevista, chora. Expressa uma imensa tristeza, desesperanca, soliddo. Apresenta

extenso hematoma venoso ao redor da fistula.

E-10
O entrevistado demonstra revolta e falta de perspectiva. Suas palavras e
semblante sdo de alguém inconformado com a vida apesar de se dizer conformado

e saudosista.



136

E-11
Cliente bastante debilitada, voz fraca e apresentando tosse seca. Antes
de iniciar a entrevista a enfermeira colheu sangue para exames. Nao ha

observacdes dignas de nota.

E-12

Esta entrevista foi de dificil conducdo porque a cliente apresenta muita
limitacdo na esfera cognitiva. Os outros clientes comecaram a dizer que ela ia
aparecer na Televisdo e apesar de ter sido previamente esclarecida ela parava e
dizia: “se for pra eu aparecer na TV ndo vou mais falar”. Quando eu lhe lembrava o

objetivo do trabalho ela dizia: “pois entdo, vamos continuar”.

E-13
Cliente bem disposto, comunicativo e bem humorado. N&o tem

reclamacdes a respeito do tratamento. Ri bastante durante a entrevista.

E-14
No momento da entrevista esta sem queixas. Muito simpatica demonstra

saudade de seu lugar de origem.

E-15
Cliente prolixo, ora demonstra adaptacdo, ora deixa escapar gestos e

palavras de inadaptagéo.

E-16

Cliente gripado, disfénico, mas afebril. Mora a 120Km. de Fortaleza, em
Canindé, cidade muito quente. Disse-me, sentir-se incomodado com o frio do ar
refrigerado da sala de hemodidlise mas, entende que a climatizacdo é necesséria

porque o calor seria insuportavel.
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E-17

Cliente do interior do Estado mora em Capistrano a 93 Km. de Fortaleza.
Acuidade auditiva consideravelmente comprometida. Muito sofrido pelas precarias
condicbes de vida, mas com preservacdo do humor. Faz piada com as

contingéncias de sua vida.

E-18

Cliente se apresenta calma durante a entrevista, porém, quando fala
sobre perdas em sua vida chora ao recordar a morte do marido ha 4 anos e do filho
de 30 anos, ocorrida ha 1 més, embora, ndo haja relacdo com sua doenca e

tratamento, espontaneamente fala de seu luto.

E-19

Durante a entrevista apresenta tosse seca e se queixa de dor abdominal,
diz que podemos continuar porque ja esta medicada. Observo a presenca na sala
da médica plantonista que a cumprimenta e indaga se esta melhor. ApGs esse breve
intervalo continuamos a entrevista. Demonstra bom humor e se coloca a disposi¢ao

para quaisquer informacoes.

E-20

A entrevista foi realizada apés o desligamento da cliente a maquina,
engquanto aguardava o lanche a ser servido na area reservada para essa finalidade.
Estava em cadeira de rodas, acompanhada da filha de 18 anos que vez por outra,
ajudava a mée a expressar-se. Em determinado momento, enquanto a mée narrava
que “ficou doente dos rins”, logo apds a gravidez que a gerou, a filha disse: “mas eu
ndo sou culpada ndo”, ao que ela retrucou: “0 que seria de mim se ndo fosse
vocé?”. A cliente chorou vérias vezes, ao relatar as dificuldades que vivencia e seu

semblante esteve sempre tenso, triste, sofrido.

E-21
A cliente foi entrevistada quando ainda estava ligada a maquina. Denota
tranquilidade e se diz satisfeita com o tratamento porque quando iniciou vinha em

cadeira de rodas e agora caminha sem auxilio de aparelhos.
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E-22
Cliente do interior do estado, da cidade de Sdo Gong¢alo do Amarante, a
78 Km. de Fortaleza, bem disposto, bem humorado. Nado ha nada a destacar nesta

entrevista.

E-23

Cliente gripada, tossindo, queixando-se de frio. Intervenho, solicitando a
auxiliar de enfermagem para verificar a temperatura. Realmente encontra-se com
febre de 38°C. Foi medicada e entdo, prosseguimos a entrevista. Diz-me que

enxerga pouco.

E-24
Este cliente me concedeu a entrevista enquanto aguardava 0 momento de

adentrar & sala de hemodidlise. Mostrou-se cooperativo, solicito.

E-25

O cliente concedeu entrevista depois de ter sido desligado da maquina e
estava no ambiente destinado a distribuicdo de lanches. Falou muito sobre politica,
seu tema preferido. Em relagdo ao tratamento considera que ninguém pode

realmente adaptar-se ao mesmo.

E-26

Cliente, de inicio se mostrou arredia, porém, aos poucos foi se
familiarizando e abriu seu coracdo. Chorou vérias vezes. Mostrou-se rebelde,
revoltada, inadaptada. Foi um depoimento muito marcante. Durante sua entrevista
além das auxiliares de enfermagem e eu, estavam na sala duas enfermeiras. Uma
estava ligando um paciente a maquina, enquanto que a outra verificava as

maquinas gque estavam em estado de alarme.

E-27

O entrevistado tinha uma vida ativa antes do tratamento. Hoje procura
refazer sua vida, mas reconhece as limitacdes. Planeja fazer transplante. A
curiosidade do povo sobre a fistula o incomoda e para evitar as perguntas criou um

sistema de disfarce.
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E-28

A entrevistada se sente apoiada pela familia e pela rede social no que diz
respeito a igreja catolica. Nao possui planos para o futuro e reconhece as perdas
advindas da doenca, principalmente a perda da saude.

E-29

Cliente gosta muito de conversar, mas € prolixo. Continuamente, tive que
leva-lo para o foco da entrevista porque estava sempre querendo narrar as doengas
que o acometeram na vida. Descreveu varios didlogos que teve com os médicos
sobre temas diversos. Mora no interior do estado e vem para a hemodialise em
carro préprio. Comentou sobre sua esposa que a considera um tipo valente que

gosta de discutir por qualquer motivo.

E-30
E o tipo da pessoa conformada, para quem tudo estd bem porque é a
vontade de Deus que prevalece. Quanto ao futuro sé espera a morte porque sabe

que sua doenca ndo tem cura.

E-31

Esta cliente seria entrevistada em outro dia, mas como se encontra
internada em um hospital geral para realizar uma cirurgia de hernioplastia foi
necessario realizar uma sessdo de hemodialise hoje. Ao encontra-la, ja ligada a
maquina, conversei com a mesma e ela se dispds a ser entrevistada agora.
Encontrei-a depressiva e inadaptada ao tratamento. Durante a entrevista havia uma

enfermeira na sala contactando os diversos clientes.

E-32
Entrevistei essa cliente enquanto aguardava o almogo a ser servido na
Clinica, pois dialisa no 2° turno. Procede do municipio de Chorozinho a 60 Km. de

Fortaleza. E um tipo alegre, ri durante a entrevista.
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E-33
Cliente me conta com orgulho que € ex-atleta de futebol de times
suburbanos. Encontra-se bem disposto durante a entrevista que é realizada na sala

em que dialisa. Ha duas enfermeiras na sala reprogramando as maquinas.

E-34

O entrevistado procede da Paraiba e me conta que juntamente com trés
companheiros alugaram uma casa em Fortaleza para realizarem tratamento de
hemodialise. Antes, moravam em uma casa de apoio que fechou. Ai reside sua
principal dificuldade, além de ter que submeter-se a um tratamento limitante nao

pode dispor da convivéncia com seus familiares.

E-35
Cliente se emocionou muito durante a entrevista. Sempre se dizendo um
homem muito forte, duro, racional, adaptavel as circunstancias, chorou varias vezes,

enquanto era entrevistado. Possui nivel superior.

E-36
Falou-me de suas viagens realizadas antes de iniciar o tratamento.
Observo que gosta de contar sua historia. Afirma que apesar do tratamento

conserva sua independéncia.

E-37

Encontro essa cliente ligada a maquina, cercada por sua filha, uma
auxiliar de enfermagem e wuma cuidadora. A justificativa para tamanho
acompanhamento é a idade da entrevistada: quase 86 anos e o fato de nao
deambular. E tratada no diminutivo e acaba sendo centro de atencbes durante a
sessdo pelo grau de dependéncia apresentado. A familia procura oferecer mais
conforto do que a Clinica oferece. A poltrona esta coberta com lencol e fronha
colorida. Logo no inicio ela me pede que quando esquecer algo, eu permita que sua
filna possa auxiliar-lne. Concordo e continuamos a entrevista. Em que pesem
algumas falhas de memodria, a doenca que a acomete e o tratamento invasivo que

realiza, tem voz firme e no momento ndo apresenta intercorréncias.
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E-38
Cliente aparentemente adaptada ao tratamento. Mantém suas atividades

domésticas a medida do possivel. Sente-se apoiada pela familia.

E-39
O entrevistado possui nivel superior, narra os fatos com fluéncia, se diz
satisfeito por participar da pesquisa e me incentiva a continuar desenvolvendo

atividades no campo de pesquisas.

E-40

Cliente visivelmente inadaptado ndo s6 ao tratamento, mas as condi¢cdes
de sua vida. Sente falta de apoio familiar e demonstra saudosismo da vida de antes.
Lamenta a perda de sua capacidade fisica e de sua condi¢do financeira, pois a

partir da doenca houve uma queda em seus recursos materiais.
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APENDICE D - Linhas Narrativas
LINHAS NARRATIVAS

E-1

O inicio da minha doenca foi assim
comecei a me sentir mal, meus pés inchando e eu senti umas palpitagdes.
O que causou minha doenca
foi uma infeccéo urinaria.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era normal, eu trabalhava até 17h. por dia, freqientava muito bibliotecas, esses
centros culturais e as vezes ia dormir 2h. da manha.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu recebi a coisa com uma restricdo porque eu achava que a hemodialise ia me dar
muito trabalho que eu iria sofrer muito.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
eu ndo me sentia muito bem. Falhava equipamento. A maquina estava com defeito.
A maguina de Hemodialise para mim
eu acho uma coisa dolorosa, porque principalmente eu, que sou meio elétrico, ficar
sentado 4horas para mim € um castigo muito grande. Sentar 4 horas!
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ normal, eu sou muito adaptavel, hoje eu ndo sinto nada, o que algumas vezes, me
chateia é porgue tem dia que eu néo estou disposto a vir, sabe? Tem dia que se eu
pudesse escolher ndo ia naquele dia.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
muito desconforto eu estou aqui com dores na coluna, também tonteira e houve uma
€época no inicio que eu sentia vémitos, depois passou mas, o tratamento traz muitas
repercussoes.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
nao vejo alteracao, eu deito, durmo, saio, estou trabalhando.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ normal. Eu tenho meus filhos para tomar conta, eu tenho sete filhos.
Minha principal perda é que dia de sabado eu tenho muito o que fazer e ai venho
para ca.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer doce. O tratamento tem muitas restricdes. Eu gostava de suco de laranja e
hoje eu ndo posso mais tomar.
Meus planos para o futuro
na minha idade eu ndo penso no futuro. Penso mais no presente. O doutor quer que
eu faca os exames para fazer o transplante. Vou considerar o possivel risco de vida.
As enfermeiras
eu me dou bem com elas. Com uma delas eu converso muito. Ha uma outra, mais
fechada. As vezes, elas posicionam as agulhas quando as auxiliares encontram
dificuldade. Quem me explica sobre o tratamento € um médico.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha mulher e minha filha de 17 anos que faz tudo
para me apoiar.
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E-2

O inicio da minha doenca foi assim
comecei me sentindo mal, dor, até que eu urinava bem. Ai eu adoeci e fui internado
botaram para eu fazer todos os exames e deu que era doenca do rim.
O que causou minha doencga
nao tenho idéia o que causou minha doenca. N&o sabia nem se a gente tinha rim.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu vivia trabalhando como Aux. de Serv. Gerais em uma escola. Aqui, acola, eu me
divertia ia para a praia.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu disse esta certo, eu pensava que era uma coisinha simples. Nao me explicaram.
Eu pensei que ia até melhorar da trombose, mas pelo contrério, fiz foi piorar. Eu
guase nao ando, para eu ir daqui para ali s6 se for em uma cadeira.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi 0 negdcio do cateter, depois, fazer a fistula. Eu fiz muitas, bem cinco ou seis,
funcionava uns dias e parava. Essa daqui ndo, esta com mais de dois anos.
A maquina de Hemodidlise para mim
se nao fosse ela, eu ja teria morrido ha muito tempo. Eu agradeco a Deus
primeiramente, e a Ciéncia. Quando eu agradeco a Deus e a Ciéncia eu ja falei na
maquina.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
e dificil demais. Preciso ir ao meédico, ir a um canto e a outro, ndo tenho transporte.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
...eu ndo sei nem dizer, a gente sente muita coisa, caimbra, € uma das coisas que
maltrata muito a gente. E as vezes, a gente sente aquele escurecimento de vista,
penso que é falta de alimento no estémago.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
mudou porque eu emagreci. Agora aqui foi uma cirurgia pra fistula e tem uma mola
dentro.
Minha vida agora realizando esse tratamento
eu néo sei dizer a senhora, porque acho que a pessoa s6 em viver doente, uma
doenca que ndo tem cura, ndo tem prazer nenhum. Eu vou viver até quando Deus
quiser, tem dias que eu acho que a morte era até alivio pra mim. Acho que ninguém
se adapta. A gente se adapta quando a gente tem esperanca, mas uma doenca que
a gente ndo tem esperanga de cura e o préprio médico chega a dizer a vocé, o
mundo ndo tem mais graca
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer pra ir embora. Qualquer comida. Se for deixar de comer o que € proibido
ndo come é nada.
Meus planos para o futuro
ndo tenho. Meu plano € quando chegar meu dia Deus me levar e pronto.Estou
conformado, ja vivi muito e ja estou com 11 anos nisso.
As enfermeiras
daqui sdo minhas irmas, todas elas sédo boas, as auxiliares parecem umas filhas da
gente, sdo boas demais, os doutores sao bons demais, aqui hdo tem nada ruim.
Quando ha precisdo as enfermeiras vém, quando nao, as auxiliares é quem cuidam.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
agui sdo as enfermeiras que cuidam. Em casa tem a mulher; filhas eu tenho duas,
mas sdo empregadas.
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E-3

O inicio da minha doenca foi assim
eu comecei a vomitar, tudo quanto eu comia vomitava, ndo sustentava nada dentro,
ai fiquei com aguela coisa, enfraquecendo, enfraguecendo, entéo, fui la no Hospital
Geral, ai o Dr. Augusto me consultou mandou eu fazer uns exames, eu fiz e deu a
doenca dos rins, deu renal.
O que causou minha doenga
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava na agricultura. Era vendendo mercadoria na Agua Fria, coco seco.
Nunca gostei de festas. Era s6 trabalhando mesmo.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu senti que o jeito que tinha era fazer. Eu queria ver minha melhora. Fiz os
exames.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi porque no comeco foi dificil porque eu estava muito fraco, ndo estava resistindo,
passava mal na cadeira, so faltava era ndo poder ir-me embora para casa. Ai depois
eu fui melhorando, fui melhorando e hoje eu ando pra todo canto. O que mais me
incomodou ao iniciar o tratamento foi eu ndo poder trabalhar.
A maguina de Hemodidalise para mim
significa muita coisa porque ela faz esse beneficio: trocar o sangue, a gente chega
com o peso alto, pressao alta e quando sai, sai tudo direitinho.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
apesar das dificuldades tudo esta bem.
Durante as sess@es de Hemodidalise eu sinto
...as vezes, me da uma dorzinha de cabeca mas devido a pressao, quando a
presséo volta ao normal, passa. As vezes sinto caimbras também.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
esta bem.
Minha vida agora realizando esse tratamento
...eu acredito que se eu ficar bom para mim € uma felicidade muito grande. Tenho
muita fé de ficar bom. Sinto falta do trabalho, eu ndo poder trabalhar esse tempo
todinho, trés anos ja e eu sem poder fazer nada.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ cuidar do meu servico.
Meus planos para o futuro
é ficar bom e cuidar do meu servi¢o de antigamente.Ganhar meus trocadinhos.
As enfermeiras
sdo muito boas, tém o maior cuidado com a gente, tratam a gente bem. As vezes,
explicam que aqui € para limpar o sangue.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
s6 Deus mesmo. Minha familia ndo vale nada. Eu tenho uma mulher, mas a mulher
nao esté ligando nada. Nao sei se é porque se acha nova e eu velho...
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E-4

O inicio da minha doenca foi assim
pra falar a verdade eu ndo sei nem explicar, foi questao de uma hora pra outra.Eu
me senti mal. Eu senti uma dor pesada em cima dos rins. Fui levado pra o Hospital
da 42 etapa onde permaneci por 11 dias e de la fui levado até o HGF onde
permaneci 14. Depois me afetou de novo e voltei ao HGF onde foi feita uma cirurgia.
Foi retirado o rim.
O que causou minha doenca
...0lha, me falou um clinico geral 14 do hospital, que o caso desta infestacao de
problema renal esta sendo mais a agua da CAGECE devido o cloro que botam que é
demais.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era trabalhando. Meu trabalho sempre foi a agricultura.Trabalhava na minha terra
mesmo, no Rio Grande do Norte. Nossa diversdo naquela época era diminuta, nada
demais ndo, eu era catolico minha diversdo era mais a missa.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu disse somente uma coisa: seja o0 que Deus quiser.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foram os cateteres mesmo.
A maguina de Hemodialise para mim
€ sinbnimo da minha vida, porque se eu ndo enfrentasse esse tratamento, ha muito
que eu ja tinha morrido.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu encaro como a vontade de Deus.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
...0lha, algumas vezes, me da queda de pressao e caimbra. Agora, caimbra violenta
e queda de pressao de 4X0.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
esta do mesmo jeito.
.Minha vida agora realizando esse tratamento
nao mudou quase que nada. O pouco que mudou é que eu tenho um tratamento
muito bem ativado, gracas a Deus. Apesar de eu nunca ter pago um plano de saude
eu tenho um tratamento que eu acho que néo era nem pra eu ter. Eu louvo a Deus.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
é realmente ir pra casa. A gente sai meio ‘quebrado’ e ai ao chegar em casa vou me
deitar. S6 da pra gente recuperar no outro dia.
Meus planos para o futuro
olha, Deus me abencoando e me dando uma melhora que dé pra eu me cuidar,
trabalhar pelo menos pela minha conta, ja que ninguém me arranja mais emprego
porque eu ja tenho 61 anos.
As enfermeiras
me oferecem 6timo cuidado, gracas a Deus.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ 0 pessoal mesmo. L4 onde eu moro sdo muito bons comigo, gracas a Deus.
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E-5

O inicio da minha doenca foi assim
comecgou eu sentindo uma dor na nuca ai dava aquelas pontadas nos rins e eu
quase nao ligava, passava e quando foi um dia, na época minha mae morreu, eu
peguei fui pro enterro dela, quando cheguei passei mal e ai fui pro hospital. Quando
cheguei no hospital disseram que a minha pressao estava muito alta.
O que causou minha doencga
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era trabalhando, trabalhava na CIONE cortando castanha. Chegava da fabrica, ia
vender milho na pracinha, milho cozido, chegava as 12 horas da noite em casa,
sentia umas pontadinhas mas eu... Meu divertimento era so6 trabalhar mesmo. Nesse
tempo eu era catdlica, eu tinha minha santa, Nossa Senhora da Concei¢éo, ai eu
fazia todo més de maio de oracao. Depois eu mudei.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu ndo sabia de nada. Quando me dei conta, eu ja estava fazendo hemodialise.
Levaram-me pra l4, ninguém me dizia nada... Eu chorei muito, ndo me conformava,
ainda hoje ndo me conformo néo, so vivo, s6 boto minha vida em Deus. Sei quem
tudo vai fazer é Deus porgque eu nao tenho mais idade para fazer transplante porque
eu ja tenho 66 anos.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
eu acho que foi... essas cadeiras porque eu fico impaciente. Ainda ndo me
acostumei. O comeco foi pior agora eu ja estou mais acostumada mas, ndo me
conformo.
A maquina de Hemodidlise para mim
significa a minha vida. Sem ela eu ndo sou ninguém. Tem dia que eu chego pesada,
eu choro e assim eu vou levando até quando Deus quiser...
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
fez minha vida piorar porque eu ndo posso mais trabalhar em nada, em coisa
nenhuma, eu fago as coisas em casa e venho sozinha pra ca, porque minhas filhas
sao todas ocupadas, tem uma que é enfermeira e ndo pode vir comigo. Ai o pessoal
diz: quem é a sua companhia? E eu digo: é Deus.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
gastura no meu estbmago, caimbra, quando eu chego em casa de manha, provoco
[vomita] sem ter nada, dor no estbmago. Um dia vomitei, cortaram até meus cabelos,
ficou tudo melado e ai cortaram e eu fiquei com uma vergonha...
Em consequéncia do tratamento meu corpo
doe, eu sinto uma dor aqui que eu ja tomei tanto remédio, sinto o rim latejar que as
vezes, eu me levanto toda intanguida [com dificuldades de mobilizacao]. Nao sei
nem o que €.
Minha vida agora realizando esse tratamento
s6 vivo esperando a hora de eu vir para tirar o liquido. O que mais mudou foi que eu
nao posso mais trabalhar tenho é vontade!
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir-me embora logo pra me deitar, como deitada.
Meus planos para o futuro
é ter tempo para poder criar meu filho, todos os meus filhos, que Deus me dé mais
anos de vida para que eu possa cuidar deles.



147

As enfermeiras
guando eu me sinto mal elas vém onde eu estou, vém me d&o injecdo,olham pra
mim. Tiram meu sangue. Todas gostam de mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ meu esposo. Ele varre casa, faz comida, cuida de mim, cuida de tudo.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou inchando os pés. E foi inchando, foi inchando, quando chegou aqui no
joelho ai eu fui ao médico e depois com a continuacao eu fiquei todo inchado.
O que causou minha doencga
eu nao sei, sabe porque, eu trabalhei muito no pesado agora eu s6 me queixo
porgue eu trabalhava no forno de torrar farinha, ai como minha idade ja estava
avancada, eu me queixo disso, de torrar farinha de mandioca la em Ocara. Eu
peguei muita quentura do forno fazendo beiju e ndo me sentia bem.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era assim, eu passeava, gostava de festa, dancava mas, quando eu comecei a
inchar os pés a minha menina dizia, papai o senhor ndo esta bem néo, va pro
médico que é pra saber o que € isto, seus pés inchando...
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
ndo senti nada, também eu ndo sabia que era assim, eu pensava que era pra eu vir,
trés vezes por semana mas ndo era pra eu passar quatro horas, pensei que era so
pra vir aqui.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
...n&o me incomodou nada, eu ndo sentia dor, eu ndo sentia nada, eu fiqueli
tranquilo.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ muito boa, agora as outras eram ruins quando eu comecei, as antigas puxavam
demais. Aqui, a maquina € uma mae.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ até quando Deus quiser, eu ndo posso saber. Olha, tem gente que se maldiz mas
eu digo rapaz, pior € a pessoa morrer, gue morre e nao vem mais, enquanto a gente
ta aqui tem esperanca, pois eu ndo me maldigo néo.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
se eu chegar com mais um pesozinho ai me da caimbras e as vezes, eu venho
maneiro e me da caimbras também.
Senti no comeco, eu sentia um mal estar, vomitava e hoje, vez ou outra, eu sinto
caimbras.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
esta melhor, ja urino.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida de espera pela vontade de Deus.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer. O gue vier eu como, assim, coisa que eu possa comer.
Meus planos para o futuro
eu penso em viver até quando Deus quiser...porque eu ndo posso mais trabalhar
tem que esperar a vontade de Deus. Se um dia meu rim voltar a funcionar...
As enfermeiras
avé Maria, sdo uma capacidade, eu nao sei o que seria de mim sem elas, cada qual
€ a melhor pra mim e as auxiliares e os médicos sdo também muito bons pra mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
sao as minhas filhas. Quando eu sinto qualquer coisa as minhas filhas mandam
logo me buscar elas moram la em Alvaro Weyne.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu adoeci das pernas, reumatismo, ai eu vim fazer consulta com médico ai ele
descobriu que a minha doenca néo era s6 reumatismo era problema do meu rim
também.
O que causou minha doenca
ndo tenho a minima idéia.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era trabalhando em construcéo, trabalhando em fazenda, administrando todos os
imoOveis que eu tinha. Eu passeava muito.Viajava, mas agora eu ndo posso mais.
Sinto falta de dancar, beber e namorar.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
senti muito medo. Avé Maria, chorei.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi tudo. Na sala ninguém me incomodou, € o tipo de vida que eu levo.
A maguina de Hemodidalise para mim
por um lado é importante, por outro, eu tenho raiva. Eu sei que ela importante
porque é necessario, mas por outro lado, eu tenho raiva porque estou aqui no
sufoco, preso.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
significa um sofrimento. Perdi tudo. Prejuizos financeiros e amizades. Alguns
problemas na familia que eu ndo posso resolver.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
caimbras, dor nas pernas, algumas vezes, dor de cabeca e ja senti vOmitos. Nao
consigo me adaptar.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
...sinto as pernas tropegas.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida muito presa porque eu ndo faco o que eu fazia antes, nem no meu
trabalho nem na minha diverséao.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
...eu gostaria de ir para uma mesa de bebida com meus amigos.
Meus planos para o futuro
€ gue eu ficasse bom, trabalhar. Minha doenca tem cura com fé em Deus, fé nessa
maquina, ndo. Transplante tenho medo de fazer por causa da idade.
As enfermeiras
fazem o que é possivel, o que é preciso fazer elas fazem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ a caseira de minha casa e algumas vezes, meus filhos.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou quando subiu a presséo e subiu o diabetes. Eu fiquei inchado pesando
bem uns 80 Kg.
O que causou minha doencga
eu nao sei dizer ndo, porque eu tive me tratando la naquele hospital de saude
mental, ai eu fiz uns exames |4, ai ele disse que eu estava com o rim ja
comprometido, um estava com 20%, o outro parece com 80%, ai ja era pra eu fazer
hemodialise, mas eu trabalhando todo tempo...
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava e o divertimento era as vezes, tomar uma cervejinha e mulher. Nao
chegava quase para as mulheres. Ainda tenho trés.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu tive medo, eu ndo sabia o que era.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi esse negaocio de fazer o cateter.
A maquina de Hemodidlise para mim
significa que ela melhora mais meu rim. Nao tenho nada contra ela ndo. Até agora é
minha amiga.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ cansativo, doi, mas a gente tem que suportar. A gente perde s o prazer da
pessoa, pois o prazer da vida € a pessoa viver, andar, brincar, eu perdi tudo, porque
hoje eu ndo faco mais nada. Eu estou tentando me adaptar mas, eu acho que uma
coisa dessa nunca da pra se adaptar, ninguém pode se adaptar, mas acaba se
acomodando porque o comeco é mais dificil. Ai tem que se acostumar.
Durante as sess0es de Hemodialise eu sinto
as vezes, a pressédo baixa e eu fico amarelando. Fico palido e fico quase querendo
desmaiar. Caimbras demais, dor de cabeca eu ndo tenho de jeito nenhum, acredita?
Em consequéncia do tratamento meu corpo
€ ruim porgue as pessoas ficam tudo olhando para os bracos da gente mas, a gente
tem que suportar.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é totalmente diferente, eu nem podia imaginar.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ pegar uma janta e sentar na poltrona |a e assistir televisdo até dar o sono, as
vezes, quatro horas da manha eu ainda nao estou dormindo.
Meus planos para o futuro
é fazer o transplante e viver outra vida. E comecar de novo.
As enfermeiras
daqui comigo elas séo joias.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
guando eu me sinto mal de dia eu venho s6, quando € de noite, a mulher vem.
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O inicio da minha doenca foi assim
guando comecgou eu pensava que era outra coisa.Sentia dor nos rins, as pernas
doiam, inchavam.
O que causou minha doenga
nao sei o0 que causou minha doencga.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era uma vida de rosas, comprando e vendendo, comprava 30 gados de uma vez,
fiado, sem nem um tostdo na hora, ndo devo nem um tostdo a ninguém, gracas a
Deus.Tinha bodega, comprava algodéo, tinha agricultura. Passeava um bocado,
dancava, brincava, mas sabendo brincar. O homem precisa saber brincar.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
disseram tem que fazer um tratamento porque se nao fizer morre ligeiro e tai, eu
estou sofrendo aqui, mas n&o tive medo eu sou desassombrado.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter
A méquina de Hemodidalise para mim
eu estou achando que a maquina nao tem resultado nenhum. Eu entro desanimado
e saio triste, saio todo quebrado.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
é dificil, meu comércio acabou, acabou tudo. Sinto-me mais triste, eu tinha vida.
Hoje eu néo tenho vida. Eu era querido. Nao tenho futuro. Perdi foi tudo! Perdi o
meio de vida. Fiquei parado. D6i a cabeca, doéi o corpo...6 doenca horrivel!
Durante as sess0es de Hemodialise eu sinto
dor nas costas, caimbras, algumas vezes, dor de cabeca.
Em consegiiéncia do tratamento meu corpo
continua ruim.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é vida?
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir pra casa aos tombos... pra ir me deitar. Saio muito mole. Para quem é idoso é
pior. SO estou bonito a casca.
Meus planos para o futuro
nao tenho plano nenhum. Porque estou velho. Estou sofrendo igual a galinha pra
largar o choco. N&o me conformo com o tratamento.
As enfermeiras
trabalham muito bem. Me dao atencao.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
sou viavo, vivo s6 com uma empregada e um neto que eu criei. Eu me viro.
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O inicio da minha doenca foi assim
um dia comecgou a inchar meu corpo, ai eu fui pro hospital passei uns trés meses
internado porque eu ia me operar do coragao.
O que causou minha doenga
foi o diabetes.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava, tinha uma pequena industria de castanha sempre bebia nos finais de
semana, fumava muito, comia tudo no mundo. Comia, comia doce, bebia, gostava
de passear.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao senti nada. Fiquei meio preocupado.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi eu me sentir preso, ndo poder viajar, ndo poder me afastar daqui de Fortaleza. O
cateter me incomodava muito, era muito ruim...
A maguina de Hemodialise para mim
significa a minha vida, ndo é como eu vivo hoje?
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
me fez perder muita coisa na parte de lazer porque sempre gostava de viajar, ia pro
sertdo, pra serra, pra praia, passava 10 dias e hoje eu néo tenho condicéo. Outra
coisa foi a parte financeira, porque eu trabalhava, depois disso ai fiquei sem
condicao de trabalhar. Vivo s6 da aposentadoria e uma rendazinha...N&o perdi
amigos porque ndo tenho e a familia mora nos Estados Unidos.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
aqui e acola, a pressao baixa. Ja senti caimbras, quando eu noto que vai querer dar
caimbras eu falo pra enfermeira e ela diminui a pressdo da maquina.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
vai de mal a pior...
Minha vida agora realizando esse tratamento
eu me conformei € o jeito e pronto! Inclusive até as esperancas que eu tinha de
transplante ndo consegui, ndo posso fazer. Vou ficar até a hora da morte
dependendo da maquina. A gente nunca se adapta, a gente vem aqui a forca porque
se nao vier morre.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
é fazer um lanche. Eu como tudo no mundo, como peba, como panelada. O que eu
tenho vontade de comer eu como. E agua também.
Meus planos para o futuro
€ caixdo. Nao tenho plano nenhum € daqui mesmo para o cemitério. Eu saio ainda,
todo final de semana, tomo meus ‘negocim’... € uma cervejinha, vinho, as vezes,
cana...meus planos sao esses.
As enfermeiras
ficam aqui na sala, ndo conversam com a gente mas olham a maquina, todo dia
véem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ uma pessoa que dirige pra mim; o contrato que eu fiz com ele é de 7 horas da
manha as 9 da noite, ele fica a minha disposicéo, para onde eu quiser ir ele vai. A
noite eu tenho o telefone dele, tenho telefone de meus familiares, mas nunca
precisei. Um dia pode ser que eu ainda precise.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou provocando e urinando demais, pernas inchadas, palidez e um pouco de
cansaco.
O que causou minha doencga
foi presséo alta.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu fazia tudo o que eu queria fazer, andava so, comia tudo, trabalhava em casa, ia
fazer compras no centro.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
fiquei triste demais, senti assim uma coisa ruim... eu ndo sabia nem o que era e ai 0
meédico me disse e eu falei: doutor pois eu prefiro morrer do que fazer hemodialise.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter porgue eu ndo podia tomar banho, era ruim pra dormir. O barulho da
maquina também, eu ndo tinha costume, ficava irritada, impaciente.
A maguina de Hemodialise para mim
€ a vida da gente, pra poder a gente viver mais ou menos, porque viver bem a gente
nao vive ndo, a gente tem que suportar.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ja me adaptei ao tratamento. Tem dia que eu nem me lembro que estou fazendo
hemodiélise. O que contribuiu para minha adaptacao € porque eu sentia muita coisa
gue nédo sabia nem o que era e ai quando comecei a fazer hemodialise melhorei.
Conviver com a doencga e fazer esse tratamento € normal.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
...nunca senti nada durante as sessfes de hemodialise
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
melhorou mais, eu era bem forte, emagreci.
Minha vida agora realizando esse tratamento
saio, vou pra missa, a liberdade ficou a mesma. Eu como e bebo o necessério,
500ml de agua por dia. Nao como carne vermelha, s6 galinha e peixe.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir pra casa pra cuidar do meu menino de 21 anos. Ele tem problema. O Problema
na perna dele € um cancer, anda com dificuldade.
Meus planos para o futuro
nem sei... penso em meu filho ficar bom. Nao posso nem pensar em transplante, o
médico disse que eu ndo posso porque eu tenho problema no coracao, coracao
crescido e também a minha idade ndo permite,61 anos. Que Deus me dé mais uns
anos de vida.
As enfermeiras
as vezes, como agora, colhem sangue.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ meu marido. Faz tudo da cozinha até a sala, gracas a Deus. Ele é motorista de
madeireira e hoje esta fazendo 58 anos.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou que eu inchei, eu era muito doente.Fui até pro baldo. Provocava muito,
tinha dor de cabeca.
O que causou minha doenga
nao sei, eu sei que eu bebia cachaca, agora eu num sei se foi de cachaca, néo sei
de que foi. Sei que eu adoeci. Eu bebia mesmo, ndo vou mentir.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
ja disse que era bebendo cachaca.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao tive medo ndo, eu queria era n&o morrer.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, a fistula.
A maguina de Hemodialise para mim
€ uma amiga.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ja estou acostumada.
Durante as sessf0es de Hemodialise eu sinto
... hada, de primeiro eu sentia mas, agora eu nao sinto. Eu sentia vontade de
provocar, saia tonta ah... me lembrei, ainda hoje sinto caimbras que nédo se acaba
nem a pau.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
melhorou.
Minha vida agora realizando esse tratamento
nossa como mudou! Que mudangas, sei la...
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
tomar café com pao.
Meus planos para o futuro
nao sei dizer ndo, ja estou velha ndo penso mais em nada. Se eu pudesse eu ja
tinha feito transplante. Fiz os exames, estou na fila, fui chamada quatro vezes mas,
néo deu certo.
As enfermeiras
nao sei dizer ndo. Olham a minha maquina.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha filha.
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O inicio da minha doenca foi assim
inchando as pernas, a pele amarelada.
O que causou minha doenca
0 médico nunca me disse. Agora quando eu trabalhava no interior, em Bom
Principio, eu levava muita pancada dentro dos matos, trabalhava de vaqueiro desde
menino.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era trabalhando muito. Nao ia pra canto nenhum, s6 do trabalho pra casa. Vivia
mais no trabalho do que em casa.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao gostei ndo, sabia que coisa boa néo deveria vir.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter eu botei o primeiro ndo gostei , foi na virilha, e o outro, foi no pescoc¢o
também nao, ai quando eu fiz a fistula...
A maguina de Hemodialise para mim
acho que é minha saude, também se a gente néo fizer a gente morre.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ja me acostumei, de primeiro eu achava ruim, mas agora ndo. Por causa desse
tratamento perdi meu trabalho porque eu ganhava dinheiro folgado. Considero-me
adaptado ao tratamento, mas nao sei dizer porque.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
nada ndo. Na outra Clinica que eu fazia eu sentia cadimbras, as vezes sentia uma
dorzinha no estémago, dor de cabeca.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
eu me acho bem. Sobre a fistula, o povo na rua olha, pergunta o que é, mas eu faco
€ rir.
Minha vida agora realizando esse tratamento
agora é s6 de casa pra ca, pra casa de um amigo.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ merendar. Essa hemodiélise d4 uma fome medonha.
Meus planos para o futuro
nao sei nem dizer. A doutora fisioterapeuta esta me ‘acochando’ porque eu disse a
ela que eu tinha doador mas eu tenho medo porgue ele € um rapaz novo e eu nao
guero esse sacrificio. A doutora fisioterapeuta toda vez que eu vou la ela me
‘aperreia’. Eu tenho medo que nédo dé certo, eu vi la na outra Clinica uma mulher
recebeu da irmé dela e quando foi com um més ou dois, ela voltou pra Clinica de
novo.
As enfermeiras
elas olham a maquina, conversam com a gente.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
...S0 0 que eu tenho é a mulher.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu nem sabia que eu era doente dos rins, apresentou meus pés inchando, falta de ar
ai eu fui pro médico e o médico disse que eu era doente do coracdo, nao falou que
eu era doente dos rins.
O que causou minha doenca
nao sei
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu costurava ha maquina, sou catolica, ia pra igreja. L4 onde eu morava era no meio
da minha familia, meus irmaos, minhas irmas, ah meu Deus eu achava bom demais.
Viajava, eu ainda fui seis vezes a Sao Paulo, fui duas vezes ao Mato Grosso porque
em S&o Paulo moravam trés filhas minhas e um filho, no Mato Grosso morava um
tio, uma cunhada, ai meu filho me levava pra eu passear. Eu gostava muito de
passeatr.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu fiquei com medo porque disseram que quem fazia hemodialise n&o tinha fim, era
pra toda a vida ai eu imaginei vir da minha terra pra ca...eu achava ruim demais.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi que eu passei 5 meses com o cateter foi ruim demais. Eu imaginava que eu ia
morrer logo.
A maquina de Hemodidlise para mim
significa muito porque esta me dando vida. Porque eu acho se eu ndo vivesse numa
maquina eu ja tinha morrido. Eu acho que era. Sera que era? Eu mesmo falo assim:
meu Deus eu tenho tanta vontade de morar la no meu terreno mas, se eu tivesse
morando la eu ja tinha morrido. Estou aqui porgue a gente viver € bom é muito bom
a vida da gente! Ainda dou gracas a Deus, a vida.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ja estou assim mais acostumada porque estou vendo que a minha vida esta aqui.
Acho que perdi demais porque |4 na minha terra eu ia a missa na igrejinha de 1a...
Perdi de trabalhar que eu achava bom demais, cuidar da minha casa porque eu ja
estou nessa idade, mas eu fazia tudo. Alegria eu ainda sinto porque meu filho j& me
levou duas vezes la na minha terra. O jeito que tem € eu me acostumar porque eu
acho que nao tem outro meio, nao.
Durante as sessdes de Hemodidlise eu sinto
caimbras Ja senti tontura, mas eu achei que era porque quando eu me levantava era
de uma vez.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
as vezes eu sinto assim, me deu uma dor nessa perna que eu passei mais de um
més sem caminhar estava em cadeira de rodas mas agora estou andando.
Minha vida agora realizando esse tratamento
estou sendo cuidada por uma neta.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ merendar.
Meus planos para o futuro
eu tenho vontade de voltar pra minha terra mas, so6 tenho a vontade. Transplante,
nunca pensei porque eu sei que nao tenho idade mas, se eu pudesse eu queria
podia ser de vivo ou morto, qualquer um servia.
As enfermeiras
minha vista € muito fraca ndo conheco elas néo.
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No meu dia-a-dia quem me ajuda
minhas filhas, meus filhos, meu esposo sdo muito bons, mas minha neta cuida de
mim.
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O inicio da minha doenca foi assim
dor nos rins e eu cheguei a urinar sangue, a defecar sangue. Inchava os pés, elas
tiraram 12 Kg. meus mas, de uma vez nao. Ai eu fiqguei com o peso sequinho mas,
agora doutora, minhas roupas estao frouxas.
O que causou minha doenca
nao sei. Nunca pensei em cair nisso. Eu bebia, eu fumava e nesse tempo comecei a
sentir uns “pinicao” aqui nos meus rins e ai cheguei a tomar cha de quebra-pedra, de
abacate, pra melhorar.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu fiz muita besteira no meio do mundo, eu era gargom e quando saia ia
beber,fumava muito.Quando eu estava desempregado fui pra Recife, andava pra
todo canto pra ver se melhorava [financeiramente].
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu pensei, Meu Deus que doenca € essa mas, eu ja estou assim, que seja o0 que
Deus quiser. Nao sabia nem o que era hemodialise, tive medo. Chorei, a primeira
vez que me ligaram avé Maria, Deus me livre, as agulhas grossas que tem aqui... Ai
eu passei dois anos sem fazer hemodialise porque meu braco inchou e a doutora
disse, quando o senhor chegar em casa coloque gelo e eu disse tchau doutora e fui
embora e néo voltei. Ai depois de dois anos voltaram as dores do meu rim.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi a maquina, incomodava, dava um mal estar, a presséo baixava e elas corriam me
davam um soro e melhorava, ai eu fui me acostumando.
A maguina de Hemodialise para mim
muito boa, d4 muita vida a muita gente mas, para sobreviver enquanto faz um
transplante, mas ai eu ndo quis fazer transplante na época porque eu vi 0S outros
morrerem ...ai meu médico me disse, olha, isso aqui € loteria e eu disse sim senhor
mas, eu nao quero nao. Ela é importante pra mim.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu ndo vivo muito bem nao, eu ja tenho tido vontade até de me suicidar mas, Aquele
PAI ndo quer, Jesus é nosso Pai.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
um mal estar, aquela vontade de provocar, ai fico agoniado, mas as enfermeiras
correm logo e me dao soro pra melhorar.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
nao esta bom nao, tiraram meus quilos, minha roupa esta toda frouxa mandei
acochar.Essa fistula o povo olha, parece que tem é nojo. Eu vivo completamente
cheio de dor, tomo comprimido pra passar a dor, ai quando termina o efeito volta de
novo e assim, ndo é so eu ndo, tem muitos companheiros meus aqui.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é fazendo de conta que estou bem. Perdi meu trabalho eu estava trabalhando muito
bem e ndo pude mais trabalhar e os amigos estdo por ai. Ndo me adapto a esse
tratamento de jeito nenhum.Estou doido pra sair agora, estou com dor de cabeca
guando esta perto de sair fica assim, ai tomo um comprimido e melhoro.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir pra casa assistir televisdo deitado na cadeira. No dia que saio da hemodialise
fico abatido, com dores, porgue a maquina... tudo que a gente se alimenta a
maquina come. Deixa a gente bem magrinho eu ndo tenho mais 0 meu corpo que
era.



159

Meus planos para o futuro
nenhum, s6 morrer.
As enfermeiras

elas me tratam muito bem, conversam, quando eu sinto alguma coisa eu chamo

logo elas.

No meu dia-a-dia quem me ajuda

minha esposa, quando eu estou sentindo alguma coisa ela diz, vamos logo pro

médico.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu ndo sentia nada apenas fui fazer uns exames para fazer uma operacao de hérnia
ai saiu nos exames. Ai disseram que eu tinha que fazer esse tratamento.
O que causou minha doenga
foi presséo alta.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu era comerciante em Canindé. Viajava, sempre saia pra aqui pra acola, para a
casa das cunhadas |4 em Uruburetama.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
fiquei assim meio...mas com fé em Deus.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi essa frieza dos aparelhos de ar refrigerado. Eu tive pneumonia um tempo e me
tratei em Messejana e dai pra ca eu sempre tenho medo. O cateter também era
muito ruim porque nao podia molhar.
A maguina de Hemodialise para mim
nao sei nem lhe dizer ...significa que gracas a Deus, a gente vai levando.Se nao
fosse ela o que era de mim?
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
tenho dificuldades : uma é sair de casa e outra é que eu ndo posso dormir por cima
do bracgo tenho que dormir com o brago estirado. S6 durmo de um lado.
Durante as sessf0es de Hemodialise eu sinto
caimbras e um escurecimento de vista mas € coisa passageira.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
0 peso, estd mais ou menos, soO é ruim porque a gente era acostumado a tomar uma
aguazinha mais a vontade e agora sao aquelas coisinhas.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida bem mais dificil a gente depende de muita coisa.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir embora. Quando chego em casa me deito porque fico sem coragem. Tenho
também muita vontade de comer e beber 4gua, mas ndo posso mais beber meu
copinho d’agua como era.
Meus planos para o futuro
é ficar bom se Deus quiser. Ainda ndo estou adaptado ao tratamento. Talvez ainda
me adapte porgue € o jeito.
As enfermeiras
sdo gente muito boa. Outro dia fui me operar de uma hérnia e logo elas ajeitaram
meu horario. Conversam com a gente também.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha esposa. Faz um cha, cuida de tudo direitinho. Meus filhos me levam ao
médico, sempre me ajudam.
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O inicio da minha doenca foi assim
Nao sei como comecgou eu estava brocando um mato quando deu duas pontadas
dos dois lados, ai eu ndo vi mais nada, me deu um cansaco, meu corpo inchou todo,
cheguei l& nos Arrumadores [Hospital], com a chinela nas maos que nao cabia nos
pés. Isso faz uns 17 anos.
O que causou minha doencga
nao sei, eu trabalhava com gado passava naqueles lagozinhos do mato, eu agarrava
e bebia dgua, vamos ver que tinha até morrido algum cururu la por riba [antes desse
local] e eu bebia (risos), aguazinha tdo azulzinha...
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu era um cabra mais sadio, s0 fazia beber cerveja e hoje eu ndo posso sentir nem
o cheiro.Nunca tinha ido ao médico.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu néo sabia nem o que era.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, eu passava a noite sentado na rede.
A maguina de Hemodialise para mim
€ quem esta sendo a minha vida. Se ndo fosse ela eu ja tinha ido morar com o Zé
Félix [Zé Félix para o entrevistado € o cemitério.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
nunca me maldizi.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
as vezes eu passo mal, vontade de provocar [vomitar], caimbras.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
estou me achando melhor gracas a Deus, a dor que eu sentia nao sinto mais, so
sinto a dor nessa perna porque essa perna aqui, depois do joelho é morta.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida dificil, mas Deus sempre esta comigo.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir para casa me deitar. Tenho vontade de beber agua. Ontem me deu uma sede
medonha. As vezes eu bebo, as meninas me dido um copo d’agua gelado, sé quatro
dedos, ai eu bebo e passo uma coisinha no rosto.
Meus planos para o futuro
era eu me operar [fazer transplante]. Se eu achasse quem me desse uma ajuda eu
achava até bom... podia ser até de um gato! (Risos).
As enfermeiras
elas me ajudam em tudo, estdo cansadas de me dar caixa de comida pra eu levar
gracas a Deus, eu quero muito bem a elas. Um dia desses |4 em casa néo tinha
nada e eu ja tinha encerrado a conta la no fornecimento, ai uma delas me deu uma
caixa de mercadorias, ai ha outra semana a outra doutora trouxe uma sacola
cheinha.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
primeiramente, eu tenho ajuda de Deus e segundo, da minha companheira.



162

E-18

O inicio da minha doenca foi assim
eu sou diabética, sabe, entdo eu comecei a inchar os pés, as pernas inchando, ai eu
fiquei foi sem andar, andava muito pouco, com dificuldade, me trouxeram aqui para
o Hospital das Clinicas e passei um més internada, foram feitos todos os exames, e
foi descoberto que eu tinha problema de rins.
O que causou minha doenga
0s médicos disseram que foi a Diabetes.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava, néo fazia dieta... Nunca gostei muito de passear ndo, era so na luta
de casa, minha criacdo de galinha, eu criava muito, ai eu abandonei. Deixei de criar
porque eu nao podia mais.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao tive medo nao.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi aquele negdcio que primeiro botaram aqui no pescoco [o cateter], depois
infeccionou e ai mudaram para o outro lado, aqui desse lado, eu passei seis meses,
fiz a fistula, mas a fistula ndo funcionou ai eu voltei de novo, o médico ajeitou ai
passou mais de més e comecou a funcionar [a fistula].
A maguina de Hemodialise para mim
serve para fazer o tratamento dos rins, se néo vier morre.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
é muito sacrificio porque o transporte que a gente vem é muito ruim. E um micro-
onibus da Prefeitura de Chorozinho, as vezes a gente sai de la as 6 e meia da
manha e vem chegar aqui as 9 horas. As 11 e vinte é que entro na sala. Se entrar
mais cedo, sai mais cedo, geralmente saio as 4 horas da tarde. Nao tem hora pra
chegar. As vezes chego em casa as 7 da noite, 8 horas...eu acho muito cansativo
porque o0 micro-6nibus vem trazendo 22 pessoas,ai vai deixando um aqui, outro
acola.
Durante as sessdes de Hemodidlise eu sinto
um mal-estar, dor de cabeca, a pressédo sobe, muita caimbra, gastura.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
esta bem eu me sinto melhor, gracas a Deus. O povo olha pro meu brago e
pergunta, o que € isso? [a fistula]. Eu digo, € porgue eu faco hemodialise. Muita
gente ndo sabe nem o que é.
Minha vida agora realizando esse tratamento
eu ndo trabalho mais. As vezes, eu fagco um almogozinho e pronto.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir embora para casa para repousar.
Meus planos para o futuro
eu acho que é fazer até morrer, porque a gente nao fica boa.
As enfermeiras
vém visitar a gente, colnem sangue todos os meses.Cuidam bem da gente, quando
tem reunido elas explicam bem.

No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha filha.
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O inicio da minha doenca foi assim
comegou eu urinando escuro, eu urinava bem, mas era escuro e eu pensava que eu
estava com hepatite ai eu vim pra Itapipoca fazer exame...
O que causou minha doencga
eu nao sei deve ter sido a pressao € hereditario.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu ensinei 30 anos em Uruburetama trabalhava nas escolas pelo Estado e pelo
municipio. Eu estava ensinando quando adoeci. As minhas festas eram festas de
Igreja, sou catolica, nés temos até um grupo de oracgdao, festas do colégio, gostava
de viajar, adorava vir pra cd, nunca perdi, s6 perdi quando meu marido morreu. Sou
vilva ha seis anos.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
tive medo, isso ai é natural, nunca tinha visto, ndo sabia nem o que era, nunca tinha
visto uma cadeira de hemodialise na minha vida, ai o0 motorista conhecia e me disse
gue era uma cadeia.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
eu nao sei...Eu ndo gostava do cateter, ndo podia tomar banho eu achava ruim por
ISSO.
A maguina de Hemodialise para mim
é tudo, porgue se nao fosse ela eu ja tinha morrido, eu adoro vir fazer, venho com
prazer.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ah, vivo bem, ja me acostumei.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
nada, antes sentia vomitos, muitas caimbras, mas agora vou até o fim e néo sinto
nada.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
s6 mudou esse braco [fistula]. E ruim, o povo pergunta, o que € esse bol&o,
principalmente criangas.
Minha vida agora realizando esse tratamento
para mim, a vida esta boa néo tem esse negaocio de ficar com medo das coisas néo,
com medo das pessoas, nao tenho depressao.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir-me embora para ficar em casa brincando com os meus netinhos. Sinto fome,
mas quando eu entro, almog¢o e quando saio tem o lanche, pao e leite.
Meus planos para o futuro
eu ndo vou mais poder me operar nao,[Transplante], por causa que eu tenho 72
anos.
As enfermeiras
sao muito boas, qualquer coisa que a gente precisa elas atendem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
aqui, as enfermeiras, e em casa minha filha que eu adotei. Tenho um irmao e dois
sobrinhos no Parana que também me ajudam [ajuda financeira].
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O inicio da minha doenca foi assim
eu inchei muito o corpo todo, dor nos rins, a urina cor de sangue, faz 18 anos, foi
depois que eu tive ela [aponta para a filha], eu ndo era pra ter familia ndo, mas se
nao fosse minha filha, hoje o que seria de mim?
O que causou minha doenca
Doutora, eu ndo gravo essas coisas ndo, mas eu acho que eu era uma pessoa que
nao tinha cautela com nada. Meu marido era muito nervoso, as vezes eu comia uma
coisa que ele ndo queria. Ele disse pra mim que eu fiquei doente porque eu quis,
porque eu comi um peixe que ndo era pra comer.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
a senhora sabe que quem é mae de familia ndo vive despreocupada, eu so0 vivia
para minha casa.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu senti emocgao porque eu imaginava ser uma pessoa boa e ter que ficar assim...eu
chorava muito pra néo fazer, mas o médico disse, eh minha senhora, vocé ndo pode
escapulir ndo. O que vocé acha melhor é fazer, ou perder sua vida? Eu disse nao,
doutor, eu acho melhor fazer porque eu tenho meus filhos.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter.O barulho das maquinas também incomodava, irrita a gente. Eu era
uma pessoa irritada demais.
A maguina de Hemodialise para mim
ela € uma béncéo porque se nado fosse ela abaixo de Deus primeiramente, e 0s
meédicos, eu ndo era mais viva.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ meio dificil, a minha vida piorou muito.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
tanta coisa...sinto dores nas minhas costas, boto duas barras de gelo.Sinto muita
dor de cabeca.
Em conseqgiiéncia do tratamento meu corpo
hoje ele estd muito dolorido.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é indo e vindo e esperando pela vontade de Deus.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir para minha casa. Para quando eu chegar I1& me deitar na minha rede ou na
minha cama. Quando saio daqui eu ndo janto. Almo¢o aqui, quando saio tem essa
merendinha ai quando eu chego & s fago tomar banho, a menina me enxuga, veste
minha camisola e eu vou pra minha cama.
Meus planos para o futuro
ah, meu Deus, se eu ainda fosse ter essa cura era uma béncéo.
As enfermeiras
sao pessoas boas e maravilhosas.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha filha. Tem dia que la em casa tenho vergonha de dizer, eu ndo tenho nem
um gole de café pra tomar. Quem me da é meus vizinhos que sabem que eu ndo
tenho e trazem uma ‘xicrinha’ de café, um paozinho e eu como e agradeco € muito a
Deus.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu sentia dor nas costas, meus pés inchavam, fiquei palida, urinava pouco. Ainda
hoje urino pouco e a urina € bem alvinha.
O que causou minha doencga
meu medico disse que foi por causa que eu tomei muito remédio pois ja estd com
quase 4 anos que eu me trato do coragao.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu fazia as coisas em casa eu bordava, sou bordadeira, bordo & méo, ainda bordo.
Faco colcha de cama, faco croché. la pras festas de Igreja, mas agora eu ndo vou
mais ndo, tenho medo de andar a noite, medo de violéncia, mas vou a missa dia de
domingo e faco minhas oracdes.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu senti foi muito medo, chorei.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
. .. a zoada da maquina me irritava porque eu tinha medo porque eu pensava que eu
estava com algum problema. O cateter também, eu tive muita febre, mas gracas a
Deus ja esta com 3 anos que eu estou com a fistula.
A maquina de Hemodidlise para mim
ela é importante porgue eu vivo ainda. Eu gosto, ja perdi o medo.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu ja estou conformada, no comeco era dificil, mas agora eu recebo vale-transporte
estou vindo de Onibus, a minha filha vem me deixar, vai trabalhar e vem me buscar.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
s6 caimbras, aqui e acola eu estou sentindo.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
ndo mudou nada nao, esta do mesmo jeito, s6 0 bragco mesmo que é quente, as
pessoas olhavam muito, perguntavam o que era mas agora eu nao estou nem ai...
Minha vida agora realizando esse tratamento
esta melhor, gracas a Deus.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
e ir direto pra casa me deitar um pouquinho, saio muito cansada, as vezes saio tao
cansada gque parece que ndo estou nem andando.
Meus planos para o futuro
é ficar boa.
As enfermeiras
cuidam muito bem e todas gostam de mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
séo minhas filhas.
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O inicio da minha doenca foi assim
guando eu fui dar fé que eu estava doente foi agora no ano 2004, foi que eu vim
saber qual era a doencga, eu ndo sabia, sentindo algo, mas ndo sabia o que era, 0s
pés inchados até os joelhos e eu cansado e pensando que era até verme, quando foi
pro fim eu me ‘aperreei’ tanto, que ndo podia mais andar.
O que causou minha doenga
sei mais ou menos, o doutor me disse que comecou da diabete. Sou também
hipertenso, sou completo.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
a minha vida era nos postos de la e os médicos diziam que era so0 isso ai, diabetes
e pressao alta e me davam remédio s6 pra isso.Trabalhava no balcéo, eu era
comerciante, uma mercearia de alimenticios.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
senti um dia de emocao, fiquei triste demais, mas nao sabia nem o que era isto, tive
medo por falta de condicdes, de eu morar acola, e ndo ter casa em Fortaleza, ai
pensei, estou é ‘lascado’ agora.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
tudo é ruim, nada presta néo, o sujeito passar 4 horas numa posi¢ao desta ! O
cateter incomodou demais. Eu passei bem uns 4 meses com cateter.Hoje estou aqui
com essa fistula sofrendo ainda, mas, é um sofrimento que eu estou conformado.
Estou me acostumando com a ‘on¢a’ mas, € muito cansativo, além de passar 4
horas na maquina ainda tem essa viagem, néo é tdo longe, mas... a gente sai é aos
tombos, uma pessoa de idade, o ‘pessoallzinho’ novo é até mais forte, eu ja saio
muito fraco, o dia de amanha eu tenho uma ressaca até meio dia.
A maguina de Hemodidalise para mim
se ndo fosse ela eu ja tinha morrido ha muito tempo.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu quero é sair fora. Ja tenho 72 anos daqui ha mais 8 anos, estarei com 80.
Durante as sessdes de Hemodidlise eu sinto
s6 as dorzinhas agudas mesmo e o tempo. Sinto caimbras ai, ai, ai, as vezes
quando a gente passa um pouquinho do tempo la vem a ‘bicha’ porque doe mesmo,
eu grito logo. Quando a presséo baixa,sinto tontura.
Em conseqgiiéncia do tratamento meu corpo
esta mais forte, mais sadio porque eu ndo andava mais.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ s6 sendo besta, s6 sentado, olhando os outros trabalhar. Tenho uma fazendinha
vou |a, olho por la e venho pra casa. O balcdo minha neta toma conta, eu fico s
olhando também. Ai vai sendo assim... Perdi foi tudo,vai enfraquecendo tudo, os
negocios a gente nao esta dentro, as financas caem.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer tudo o que aparecer. A gente sai esgotado demais.
Meus planos para o futuro
€ ver se venco essa ‘distanciazinha’ que tem até se acabar e ai se acaba mesmo.
As enfermeiras
elas atendem a gente bem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
em casa € minha velha e meus filhos.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu ndo sentia nada, quando foi um dia eu fui lavar roupa e comecei com frio e
provocando, eu pensava que era virose. Ai passei um més todinho em casa doente.
Depois de um més eu comecei a cansar.
O que causou minha doenca
ou foi a diabete ou foi a pressao.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era mais facil porque eu nédo vivia aqui todo dia, ndo vinha pra ca era mais livre, eu
fazia as coisas, costurava e hoje ndo posso mais, ndo enxergo para enfiar a linha na
maquina.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu ndo sabia o que era e quando cheguei aqui a doutora me explicou ai eu tive
medo. Quando eu fui la para cama para me cortarem ai eu tive medo.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
eu botei o cateter aqui na virilha passei 3 meses, ah... era um problema, nem banho
eu podia tomar direito. Essa maquina aqui, no comeco eu tinha medo dela porque
guando eu chegava aqui eu passava mal. Eu ndo sabia controlar, tomava muito leite,
muita dgua chegava aqui com 5 quilos a mais.Tinha medo do alarme dela, eu tinha o
maior medo, eu vinha pra ca a forca.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ a minha vida.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
e dificil. A maior dificuldade que eu encontro é de vir para ca um dia e outro nao, eu
ndo almocgo aqui, eu como em restaurante, as vezes eu tenho dinheiro pra almocar,
as vezes nao tenho. Nao almoco aqui porque eu ndo como frango e aqui € muito
frango.
Durante as sess0es de Hemodialise eu sinto
as costas cansadas da poltrona , dor de cabecga, aqui e acola. No comeco eu sentia
tanta da caimbra que eu gritava, mas agora néo sinto mais.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
esta do mesmo jeito, estou mais forte, agora estou descaida porque estou gripada.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ complicado, essa viagem me maltrata muito eu ter que vir um dia, e outro néo, pra
ca cansa demais.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir- me embora para casa para me deitar. Quando eu saio, saio tdo abusada que eu
dou gracas a Deus quando eu pego o 6nibus para ir -me embora. Quando eu chego
em casa eu me deito e s6 me levanto no outro dia. Eu jA me acostumei porque nao
tem outro jeito.
Meus planos para o futuro
ah, meu Deus eu tinha vontade de ficar boa. Transplante ndo tem previsdo nenhuma
porque o doutor disse que eu nao podia fazer por causa da minha pressao
descontrolada, mas se pudesse eu queria fazer.
As enfermeiras
me tratam muito bem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ meu filho. Tem um que é o que cuida mais de mim. Quando ele nao esta
trabalhando é quem faz tudo dentro de casa.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecei a inchar meu pé do lado direito e depois o do lado esquerdo, mas eu nao
sabia que eram os rins, ai inchou aqui a barriga e veio pros olhos, quando eu me
acordava estava com os olhos inchados.
O que causou minha doenca
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava de pintor, pintava casa, prédio de apartamentos, ganhava meu
dinheiro bem.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
tive muito medo, fiquei triste.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter. Botei um, depois outro, dava muita febre.
A maquina de Hemodidlise para mim
ela é importante porgue se o sujeito nao fizer morre. Nao gosto porque a agulha nao
€ mole nao.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ muito cansativo, as vezes, eu quero trabalhar e ndo posso, mas Deus quer tudo
bem, eu tenho que esperar até um dia receber um rim.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
s6 caimbras.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
estd bom, melhorei, como bem, de primeiro eu ndo comia nada.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ deixando o tempo passar pra ver o que acontece, € esperando a misericordia
divina.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir para casa quando chego tomo um banho, me deito e vou assistir televisao. A
maquina gasta [desgasta] muito a gente.
Meus planos para o futuro
€ receber um rim, ficar na minha casa, trabalhar.
As enfermeiras
sao boas, elas explicam como é.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha mulher, mas o governo poderia fazer mais porque essa maquina ela vai
gastando [desgastando] muito a pessoa, ai vai indo o sujeito ndo tem mais
condicOes de fazer isso e morre, era para ter outro negocio melhor, mas até agora
nao tem.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou sem eu saber, deu fastio passei mais de 2 meses para descobrir a doenca
guando eu descobri os rins estavam parados, deu tontura, quando eu via a
alimentacao eu ja saia vomitando.
O que causou minha doenca
foi presséo alta. Eu tive um problema com um Banco, me agitei muito nesse dia com
0 gerente que queria me enrolar um dinheiro, minha presséo chegou a 28 por 16 e
desde desse dia pra ca eu nao tive mais saude.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
Eu vivia bem trabalhava, eu tenho uma pequena propriedade tenho uns gadinhos,
toda a vida eu trabalhei com agricultura. Eu sou de Castelo no Piaui. Eu trabalhava
me divertia, bebia umas cachacinhas pouco, mas ja tinha deixado de beber estava
com 5 anos quando apareceu esse problema, dancava, gostava de forro, viajava
muito.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
tive uma depressdo muito grande ainda hoje eu tenho, tomo remédio. Tive medo, a
pior coisa da minha vida que eu senti foi abandonar o que era meu para vir morar
aqui.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi que gastei muito dinheiro ndo conhecia nada aqui, pegando 6nibus, até que eu
arrumei esse carro.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ excelente, eu me admiro muito ter uma maquina dessa que faz a funcado dos meus
rins. SO que vocé tem que ter muito cuidado , vocé nédo se alimenta do jeito que vocé
gosta é muito rigoroso.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
Deus da a conformacédo, mas ndo tem quem se adapte nao.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
coisa nenhuma. Nunca senti nem uma caimbra. Sou forte.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
Caiu muito.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é lutando pra ndo morrer. E tentando sobreviver.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir para casa porque eu tenho um ‘comerciozinho’ pequeno. Perdi muito, porque eu
era um homem trabalhador vivia no interior ganhando meu dinheiro e s6 um salario
hoje ndo d& pra pessoa viver, principalmente aqui na capital, no interior dava folgado
porgue eu plantava feijao, milho, eu tenho minha safra de cajueiro esta la tudo se
acabando... eu era um homem politico trabalhava na eleicao...
Meus planos para o futuro
agora ai s6 Deus. Meus planos séao bons, mas com essa vida que nos vivemos e no
mundo de hoje, porque ninguém ndo ganha mais nada, se ndo trabalhar ndo ganha,
€ s6 pedir a Deus pra ndo adoecer mais do que ja somos, porque essa doenca €
muito complicada, vocé vai enfraquecendo 0s 0Ss0s, eu vejo aqui a situacéo,
qualquer ‘doencinha’ vocé vai logo pra cadeira de rodas. Eu até hoje ndo andei em
cadeira de rodas nao.
As enfermeiras
sdo Gtimas, sou muito bem tratado e respeitado aqui nessa Clinica, gragas a Deus.
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No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha esposa e me sinto apoiado pela minha familia toda. Tenho 43 anos de
casado.
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O inicio da minha doenca foi assim
sabe doutora, nem sei como comecgou porque eu adoeci de um furozinho no pé, no
dedo... E nessa brincadeirinha eu entrei no Hospital Portugués de Recife no dia 17
de dezembro e sai no dia 23 de junho de 1990. Ali eu fui entubada, ali eu fui fazer
hemodialise sem saber. Eu queria morrer mesmo, nao queria ficar assim ndao, mas
eu continuo com vontade de morrer. Tenho um pé amputado, depressao, minha vida
€ uma humilhacao.
O que causou minha doencga
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu era alegre, eu era feliz, eu trabalhava, costurava, ia para as lojas comprava as
minhas coisas, meus filhos andavam muito alinhados, ndo era nem com o dinheiro
de meu marido era meu. Ele esta ja me deixando, mas ainda ndo me deixou ndo. E
mais novo do que eu, tem 62 e eu 65. Eu ndo tenho motivo pra estéa rindo, eu vejo
muita humilhacdo comigo, eu passo o dia todinho trancada no quarto, durmo e
acordo, durmo e acordo, choro bem muito, ai me dizem venha tomar banho,venha
comer alguma coisa, mas eu nao vou.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nossa, eu morri. Morri naquele instante, pode crer. Eu disse, eu néo vou fazer.Vai,
senao vocé morre, deixe morrer! Tive muita raiva. Eu ndo tenho medo de nada!
Agora é que eu ndo queria que alguém me obrigasse a fazer o que eu nao quero.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
eu estava tdo mal que eu nao sei nem o que incomodou. O cateter é podre, a gente
nao pode tomar banho, a gente ndo pode se virar. O alarme da maquina também,
ainda hoje me incomoda.
A maquina de Hemodialise para mim
olha, eu ndo gosto dela ndo. Eu sou mal agradecida, eu gostaria de ter morrido. Nao
gosto de fazer hemodialise ndo, as vezes eu venho chorando sem poder, eu ndo
gueria vir mas tenho que vir € uma obrigacdo desgracada, ninguém pode sair pra
canto nenhum, ninguém tem o gosto de dizer, vou a um passeio, vou a casa de
fulano, isso é la vida! Eu perdi, fiquei pobre igual a J6. Perdi a alegria de viver, perdi
o prazer, perdi a graca.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu perdi muito, foi a pior coisa que aconteceu na minha vida!
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
ansia de vomitos, tenho agonia, saio tonta, caindo, saio de cadeira de rodas,
caimbras, é terrivel!
Em consequéncia do tratamento meu corpo
mudou muito, a primeira coisa que se acaba é as nadegas, vocé acaba ficando no
0sso doendo. Quer que eu Ihe diga uma coisa? Nem na rua eu saio, por causa da
fistula. Tenho vergonha. Olha, o povo é nojento, a gente vai num 6nibus, sai todo
mundo de perto! Povo ignorante pensa que pega. Olha, uma coisa eu vou lhe dizer:
eu so pisava no chao porque néo podia voar, ai Deus me deu esse pezinho pra eu
nao poder usar o sapato alto. Eu era vaidosa, hoje fico até nua, sem roupa.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é terrivel. Eu ndo saio, eu ndo vou a praia, é chato pra gente sair.
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O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
é correr pra fora pra ir pra casa. As vezes eu saio tdo mal e quando chego |4 fora
fico boazinha. Eu tenho tanta da raiva, tanta raiva de fazer isso, que tem vez que eu
tenho uma alergia tdo grande que eu me coco toda, tenho alergia a cadeira.
Meus planos para o futuro
€ morrer. Que futuro que eu tenho?
As enfermeiras
sdo 6timas, gosto muito delas porque fazem muito por mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
a Unica pessoa que me da apoio é meu marido. Mas agora quer me deixar...e eu
nao sei perdoar ninguém. Na minha familia s6 me fazem muito é raiva. Olha, minha
vida € uma tristeza, depois de 4 anos que mataram meu filho, mataram outro.
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O inicio da minha doenca foi assim
comegou com pressao alta ndo sou diabético, mas sou hipertenso e eu nao ligava,
nao tomava remédio nem nada, so6 trabalhando, trabalhando e quando eu comecei a
sentir sintomas (tontura, cansaco, inchava as pernas), fui fazer exame ai tinha
atrofiado os rins.
O que causou minha doencga
foi a pressao alta.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu era mecanico diesel. Trabalhei 40 e tantos anos numa firma so. Divertia-me
brincando nos fins de semana ia para os bares tomava cerveja nas noitadas. A vida
era boa demais. Dancava demais, viajava muito pela firma a trabalho e nas horas de
folga eu brincava la.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu achei que tinha acabado tudo no mundo, até chorei muito, fiquei preocupado,
mas com o tempo... me adaptei.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, foi dificil me incomodou muito. O apito dessa maquina incomoda
demais porque faz barulho, zoada. Nessas 4 horas me viro para um lado e para o
outro, doi minha coluna, sinto muita dor nas costas, nas costelas.
A maquina de Hemodidlise para mim
essa ai sdo os rins que eu tenho. Enquanto néo fizer transplante ela ai € quem faz a
funcao dos rins. Eu ndo a queria perto de mim n&o porque perde muito o0 meu
tempo, mas tem que gostar porque sem ela eu ja estava morto.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
tem horas que eu nem me lembro que estou doente, viajo eu mesmo dirijo, mas tem
horas que eu penso assim e ai me da aquele desgosto ai depois esque¢o e minha
mulher me da conselhos, eu vou fazer transplante.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
um desanimo no corpo, mas a gente fala pra doutora ela da logo um remédio e ai
passa. No comeco eu sentia muita cdimbra, mas agora ja esta adaptado o peso esta
estabilizado e eu ndo estou sentindo caimbra.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
mudou porque eu era muito pesado. Pesava 73 quilos e baixei agora, voltou pros 68
e a doutora disse que € o ideal. Pra mim a fistula € um problema porque o pessoal
comeca a perguntar besteira, ai eu uso um sistema como se o0 meu braco tivesse
assim uma dor, eu uso tipo uma meia, tipo uma faixa, pra ninguém andar
perguntando. Assim a pessoa nem sabe que eu fago hemodialise, gracas a Deus eu
nao sou palido, eu ando.
Minha vida agora realizando esse tratamento
até a oficina eu passei pra minha mulher e meus filhos trabalham, as vezes, tem um
problema eu vou la e explico como €, fagco s6 administrar, ndo faco nada, sé orienta-
los, ensinando tudo.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer, saio com muita fome. Quando eu chego em casa, tomo banho, almoco e
me deito, descanso um pouco.
Meus planos para o futuro
€ fazer meu transplante para me liberar da maquina.
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As enfermeiras
fazem o0 maximo por mim, me tratam muito bem, me sinto bem aqui. Nao gosto de
vir, mas quando chego aqui passo o tempo conversando, durmo.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha esposa e também minha filha.



175

E-28

O inicio da minha doenca foi assim
eu comecei com dor de cabecga, tonta e vontade de provocar, a minha menina
pensava que era verme, ela me levou ao hospital e a doutora passou remédio pra
verme ai desse remédio pra verme eu quase morro, subiu a pressao.
O que causou minha doenca
o médico falou que era porque eu tomava muito comprimido, eu sentia uma dor e eu
pensava que era reumatismo eu tomava muito voltaren. O médico achou que tenha
sido do voltaren.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu trabalhava em uma fabrica de tecidos durante 30 anos, quando eu me aposentei
eu adoeci. Eu era fiandeira. Eu ia pra piquenique, sou catélica, gostava muito de ir
para as festinhas de igreja.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu figuei muito revoltada, tive medo.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, avé Maria, € demais! O barulho da maquina também me irritava, mas
agora ja me acostumei. Agora a poltrona também incomoda doi o espinhaco, cansa
demais, passar aqui 4 horas nessa posi¢ao, mas Deus quis assim...
A maguina de Hemodialise para mim
€ a minha saude. Eu tenho que vir porque se nao vier € pior, morre.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ja me acostumei, quando chega o carro ja estou arrumada esperando.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
escurecimento de vista parece que eu vou € morrer, logo no comecgo sentia
caimbras, mas agora nao sinto mais nao.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
€ assim meio fraco.
Minha vida agora realizando esse tratamento
eu fiquei igual a crianca, ndo faco nada em casa porque a minha menina nao deixa,
eu caminho com dificuldade, sinto dor nas pernas, mas vou levando... Perdi tudo na
vida porque é a saude da gente.Eu gosto de missa, as mocas vao levar minha
comunhao em casa.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ chegar em casa e me deitar para dormir. Quando eu saio daqui, saio muito
cansada, baqueada mesmo, as vezes eu ndo quero nem almocar. No comeco eu me
revoltei muito, mas Deus me deu conformacéao.
Meus planos para o futuro
nao faco plano nenhum. S6 mesmo me alimentar e rezar pra Deus, pedir consolacéo
e viver junto aos meus netos e meus filhos.
As enfermeiras
elas atendem bem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha filha.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu senti minha presséo alta e a minha vista ruim, inchava as pernas, cansava. Eu
estava em Sao Paulo e la no sul os doutores descobriram.
O que causou minha doencga
foram uns comprimidos que eu tomei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu tinha alegria, porque eu trabalhava e dava conta do recado.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu fiquei com medo e preocupado. Eu perguntei ao doutor , me diga uma coisa eu
gueria saber, porque eu sou do Ceara, eu queria saber se eu ficava bom, ele disse
nao, nem eu, nem doutor nenhum da jeito e da assim, se voceé fizer um transplante,
ai meu filho tinha 28 anos e eu 74 ai nao foi possivel por causa da idade.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, ndo podia dormir do lado desse cateter foi muito ruim. Botei 3 vezes.
A maguina de Hemodidalise para mim
€ muito boa, as doutoras chegam ai, olham a maquina e dizem o senhor esta joia.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
acho ruim, sinto tristeza, minha mulher é ‘braba’, me faz raiva e é o jeito eu me
zangar e aquilo eu acho que me ofende.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
enjéo de ficar aqui 4 horas, mas no comeco eu sentia muito.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
estad bem, eu nédo sinto nem uma dor na unha, gracas a Deus, estou andando bem.
Minha vida agora realizando esse tratamento
esta um pouco mudada porque agora eu tenho que vir pra maquina trés vezes por
semana.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ s6 mesmo chegar em casa.
Meus planos para o futuro
é Jesus dar minha saude pra eu trabalhar ainda, que este brago aqui ainda tem
muita forca.
As enfermeiras
todas me querem bem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ uma filha minha e a velha. Ela é brava, mas a filha ajeita e eu também tenho muita
paciéncia.Muito obrigado pela senhora me perguntar tudo e doutora, tudo que eu
digo é verdade, eu ndo gosto de mentiroso nao.
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O inicio da minha doenca foi assim
inchando meus pés sem eu saber 0 que era, ai eu fiz os exames e deu problemas
nos rins.
O que causou minha doencga
acho que foi porque em 58 eu peguei maleita, tomei muito remédio, e foi por causa
disso ai.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu fazia tudo na minha casa, gracas a Deus, até pra fora eu lavava roupa,
engomava, passeava, fui pra Sdo Paulo, passei 1 més por |4, ia pra Teresina, ia pra
Juazeiro. Minha vida era muito boa.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu tive medo e disse doutora, eu ndo quero fazer e ela disse, ndo, mas vocé tem
que fazer.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter botei no pescoco bem uns 3 e depois na virilha.
A maquina de Hemodiélise para mim
€ minha vida.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
apesar de tudo sou tao satisfeita com minha vida, enquanto ha vida ha esperanca.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
eu sinto caimbra quando esta pertinho de me soltar.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
e diferente porque hoje eu sinto muita dor nas pernas, ja fiz 4 fistulas, o povo
pergunta o que € isso, pergunta porque que fica latejando.
Minha vida agora realizando esse tratamento
ndo é mais como era ndo, eu ndo faco mais o que quero, mas Deus é quem sabe.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
é dormir, quando eu saio, saio muito cansada, as vezes nem almogo, vou comer la
para as 4 horas da tarde. A posi¢cao na poltrona incomoda, fico sé me virando.
Meus planos para o futuro
€ s6 a morte mesmo, porque a gente nao fica boa.
As enfermeiras
sao muito boas, gracas a Deus.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ uma filha minha que fazia uma faculdade, Filosofia, ha 2 anos suspendeu pra vir
comigo. Agora voltou a trabalhar porque as coisas estao muito dificeis.
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O inicio da minha doenca foi assim
comegou com pressao alta, sou diabética inchei toda até o rosto, urinava pouco,
sentia cansaco.
O que causou minha doencga
foi a diabete, s6 que agora esta controlada, ndo estou nem tomando remédio.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era costurando. Gostava de ir a praia, lagoa, toda semana eu viajava para o meu
sitiozinho em Paraipaba.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu nao sei nem dizer, parece que acabou minha vida, ndo tenho mais alegria.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi quando eu coloquei o cateter, foi horrivel.
A maguina de Hemodidalise para mim
€ a minha salvacéo, apesar de tudo.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ndo gosto de jeito nenhum, € muito, muito sacrificio passar aqui 4 horas sentada
nessa poltrona.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
s6 a coluna que incomoda.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
agora tem essa fistula, que o povo pergunta muito o que € e isso me incomoda.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ mais dificil, sem graca. Perdi a minha alegria e hoje estou todo dia triste, com
depresséao
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir pra casa, mas tem dias que eu ndo aguento fazer nada, saio muito cansada,com
frio, fraca.
Meus planos para o futuro
nao tenho. Ja fiz um monte de exame para fazer transplante, mas foi o tempo que
apareceu uma Ulcera ai os exames estdo todos perdidos. Vou ter que recomecar.
As enfermeiras
elas sao boas, me dao muita atencéo.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ uma nora minha, ela cuida da minha casa, me da todo o apoio.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou sentindo umas dores nos quartos, uns esmorecimentos nas pernas.
O que causou minha doenca
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu fazia tudo no mundo. Era apanhando caju, castanha, quebrando milho, rapando
mandioca, apanhando arroz. Eu sou uma agricultora aposentada, sou evangélica da
igreja Assembléia da Bela Vista e moro no Chorozinho.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
ndo senti nada ndo, o médico me explicou.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter que me incomodou muito e o barulho da maquina é demais.
A maguina de Hemodialise para mim
€ minha saude. Eu gosto dela.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
é dificil e ndo €, porque nds temos microdnibus pra vir, se fosse pra pagar transporte
meu Deus!
Durante as sess@es de Hemodidalise eu sinto
umas caimbras, as vezes eu sinto dor de estdbmago. No comeco eu sentia mais
coisas.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
mudou, estou achando que estou ficando mais forte.
Minha vida agora realizando esse tratamento
sei la... o que eu faco é vir e fazer minhas dietas. Nao faco nada em casa.

O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
eu digo, ah meu Deus tomara que chegue a hora de sair pra eu merendar e ir
embora.

Meus planos para o futuro
€ ter outra vez minha saude.

As enfermeiras
me tratam bem, cuidam bem de mim.

No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha nora, minhas filhas, minha neta.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecgou com pressdao alta e diabetes.Comecei com inchag¢éo no corpo. Ai 0 médico
me disse que eu estava com o rim parando, isso ha 4 anos.
O que causou minha doenga
0 meédico disse que foi pela diabete que era alta e a pressao porque eu bebia e
fumava, mas tinha parado de beber, mas eu acho que néo foi isso néo.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era boa, eu era encarregado de uma turma em uma fabrica da Hidracor, eu trabalhei
22 anos la. Nos finais de semana eu bebia com a ‘negrada’, gostava de jogar bola,
futebol, eu era crague. Joguei pelo Rio Branco de Antdnio Bezerra e outros.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu ndo sabia nem o que era hemodidlise. Ai botaram um cateter na minha virilha,
depois botaram no pescoco. Ninguém me explicou nada.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter, ndo podia tomar banho, ndo podia andar que a ‘negrada mangava’ de
mim, diziam que era uma antena de televisao.
A maguina de Hemodidalise para mim
€ importante demais, se néo fosse ela eu ja tinha morrido.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ 0 jeito, eu acho é bom vir pra ca, quando é sadbado e domingo eu fico
preocupadinho.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
nada ndo. Nada, nada.Eu s6 chego pesado.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
esta mais leve.
Minha vida agora realizando esse tratamento
nao faco nada s6 em casa assistindo televisao, futebol na televiséo.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ouvir musica. Todo tipo de musica.
Meus planos para o futuro
e fazer transplante e ir embora para o interior. Ja fiz todos os exames e estou na fila.
Ja fui chamado uma vez, mas eu estava pro interior, eu tenho um sitiozinho e de vez
em quando eu vou la e ai perdi.
As enfermeiras
todas elas sédo boas demais. E os médicos também.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
séo todos os meus filhos, a minha esposa ndo me ajuda porque ela € doente
também, ela ndo anda.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecou de célculo renal. Comecei com dor, fiz a cirurgia para a retirada do célculo,
mas o rim ja estava estragado, tinha muito pus, ai so6 foi retirar. Com 6 meses ja
tinha contaminado o outro, abriu novamente pra fazer a limpeza ai nao funcionou
mais.
O que causou minha doenga
eu nado sei. Nao sou hipertenso nem diabético.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu era caminhoneiro. Estou encostado aguardando a aposentadoria.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao tive medo porgue eu ndo sabia nem o que era hemodialise.Antes, eu ja tinha
transportado uma maquina de hemodialise de Sao Paulo para ca, mas nao sabia
nem o que era.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter.
A maquina de Hemodidlise para mim
significa muita coisa, se ndo fosse ela eu estava morto. Gosto porque ela me serve
mas ao mesmo tempo tenho raiva. Venho porgue € o jeito.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
ndo me maldigo ndo, ja me acostumei, me acostumei ndo, sei que é pra vir mesmo...
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
as vezes,gue a pressao baixa, ai d4 aquele esmorecimento, aquela coisa ruim, sinto
caimbras.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
estd bem, mas eu perdi meu trabalho, a minha liberdade que eu tinha porque aqui €
uma prisédo. Eu era acostumado no meio do mundo, todo més dava 2 ou 3 viagens a
Sao Paulo e hoje vivo sem poder sair.
Minha vida agora realizando esse tratamento
ISSO € uma prisao, pra mim é.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ chegar em casa e ficar a vontade, assistir televiséo.
Meus planos para o futuro
e fazer Transplante.
As enfermeiras
passam de vez em quando e perguntam se tudo esta bem. Aqui néo falta nada, tudo
eu tenho, cuidam bem de mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
SOuU eu mesmo, porque eu moro aqui com trés companheiros renais, nés alugamos
uma casa e minha familia mora na Paraiba. N0s moradvamos numa casa de apoio,
mas fechou. Nunca senti nada ndo, mas eu tenho certeza de que se eu sentir 0s
colegas me ajudaréo.
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O inicio da minha doenca foi assim
0 que primeiro apresentou foi uma coceira nas costas. Eu fui ao médico procurando
saber outras coisas e ele mandou fazer uns exames de rotina, ai me mandou
imediatamente para ca e comecei a fazer didlise.
O que causou minha doenca
nao sei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era normal, sou advogado, eu trabalhava em um Banco mas ja estava aposentado.
A vida ndo era ruim, eu era mais livre porque havia uma série de coisas que eu
podia fazer e hoje tem uma série de coisas que eu ndo posso fazer.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
eu ndo senti nada, eu ndo sabia o que era hemodialise.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter era horrivel. O alarme quando é da minha maquina, ainda hoje me
preocupa.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ um complemento da vida porque eu sei se nao fizer a dialise ndo posso nem
continuar a viver porque me intoxico.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
encaro com muita naturalidade, o quem tem de ser €.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
absolutamente nada.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
nada mudou.
Minha vida agora realizando esse tratamento
é totalmente dedicada ao tratamento.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer, quero ir para casa fazer um lanche.
Meus planos para o futuro
olha, eu ndo penso nesses planos nao, porque eu sou uma pessoa muito racional
em tudo. Eu sou uma pessoa muito adaptavel as circunstancias.
As enfermeiras
me oferecem o mesmo tratamento que dao aos outros, ndo tem tratamento especial.
Tratam bem.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
ninguém pode me ajudar em nada porque € o seguinte, 0 que eu gostava muito € de
andar, viajar e hoje eu ndo posso, mas sou uma pessoa adaptada a situacao, entéao
hoje eu n&do posso fazer, ndo sinto nem falta.
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O inicio da minha doenca foi assim
eu comecei a sentir uma dor no rim esquerdo, antes eu tive uma doenca que eu
tomava muito remédio e afetou todo o meu organismo, tinha dia que eu tomava 15 a
20 comprimidos ai eu suspendi. Além da dor no rim eu inchei, entdo eu fui ao
meédico e ele falou que eu tinha rins policisticos e foi preciso extrair um rim. Eu s6
tenho um rim por isso € que eu fago hemodialise.
O que causou minha doenca
eu acho que foram os remédios que eu tomei.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
era saudavel, gostava de passear, viajava para Recife, Olinda, Maceid. Aqui, eu ia
para a praia.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao aceitei, ndo. Tinha receio, preocupacao. Eu sabia o que era, eu ja tinha visto.O
meu médico me explicou tudo como era, mas eu nao queria aceitar, mas foi o jeito
aceitar.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi essa furada, vem muito sangue tanto quando liga, como quando desliga. E
horrivel, sentar aqui na cadeira ndo € nada, o negdcio é furar! Deveria haver outro
meio melhor e tem, fazer na barriga, mas néo presta ndo, porque € em casa, mas
agui vocé é atendida, se vocé esta dando uma agonia vém imediatamente os
médicos, socorrem imediatamente, as enfermeiras também, num instante resolvem
tudo.
A maguina de Hemodialise para mim
€ uma mae, mas faco porque € o jeito. Deveria haver outros meios melhores, acho
gue quando chegar eu ndo estou mais viva.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
€ uma coisa ruim.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
agonia, dor de cabeca, da um mal-estar, é raro dia que ndo da agonia, poderia ser
pra mim 3 horas e meia, porque depois de trés horas e meia pra I, eu vou sentindo
agonia.
Em consequéncia do tratamento meu corpo
ja diminuiu 14 quilos. A fistula é triste. Eu uso sempre vestido de manga pra cobrir.
Mas o corpo é meu, tenho que aceitar desse jeito.
Minha vida agora realizando esse tratamento
nao posso ir pra onde eu quero porque tenho que vir fazer hemodidlise. I1sso € o que
€ mais dificil de aceitar. Perdi a vida, assim, porque eu era mais liberta, agora néo
estou liberta porque tenho que estar aqui.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir embora para dormir.
Meus planos para o futuro
eu nao tenho futuro nenhum porque eu ja estou numa idade avancada...Eu ndo
penso em transplante por isso. Isso aqui € um problema, mas o transplante também
€, é tirar um problema e botar outro.
As enfermeiras
séo boas.
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No meu dia-a-dia quem me ajuda
sdo meus filhos, todos sdo bons tenho 5 filhos. Eles queriam até arranjar uma
pessoa para cuidar de mim, mas pediram setenta reais por dia e ai minha filha disse,
mae, quer saber de uma coisa, quem vai lhe ajudar somos nés mesmos.
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O inicio da minha doenca foi assim
ndo me lembro. As vezes, quando eu me esqueco das coisas eu pergunto a Tania
[filha]
O que causou minha doencga
nao sei 0 que causou minha doenca.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu tinha um comércio, era uma pessoa alegre, cantava muito, acho que 0s vizinhos
se divertiam bastante comigo (risos). As vezes estava na maquina costurando,
cantando.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao sabia o que era...ndo me lembro se alguém me explicou.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi aquilo que botaram no meu pescoco [cateter] ndo me lembro direito.
A maquina de Hemodidlise para mim
significa que esta trabalhando tirando as impurezas do sangue. Nem gosto e nem
tenho raiva dela.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
olha, eu me sinto mal porque primeiro eu ndo ando...
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
um mal estar no corpo todo, uma fadiga.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
estd mais ou menos e ainda estou na esperanca de ficar boa.
Minha vida agora realizando esse tratamento
chego em casa assisto televisédo, vejo o0 pastor, assisto DVD.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ ir para casa.
Meus planos para o futuro
Deus é quem sabe, eu ja estou de idade, ndo posso mais fazer o futuro com nada...
As enfermeiras
cuidam de mim.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
é a Tania (filha).
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O inicio da minha doenca foi assim
eu levei uma estrepada no pé e lavei em agua suja que os bichos bebiam, ai depois
de 2 anos nunca sarou. E depois de 2 anos comecei a me sentir mal. Ai fui para o
médico, nunca tinha ido a médico. Eu fui, pediram la os exames e eu fiquei
internada, ai s6 deu problema de rins.
O que causou minha doenga
eu acho que foi por causa da estrepada que a 4gua estava contaminada.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
eu sempre fui muito esperta.Nunca senti nada. Quando eu casei comecei a
trabalhar no comércio do meu esposo, ai era direto, 48 anos. A gente ia pra missa, a
gente ia a drama, circo, aniversario.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nunca esqueci, foi o pior dia triste.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi o cateter € muito chato pra gente tomar banho, lavar a cabeca.
A maquina de Hemodidlise para mim
eu acho que abaixo de Deus, a maquina, da muita saude a gente.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu ndo lamento sobre isso ndo, eu gosto de vir.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
gastura, coisa ruim, fico suada, tinha caimbras, mas nunca mais tive, as vezes, meu
braco da fistula fica dormente. A fistula, olham, perguntam, botam o dedo pra
ver...acham esquisito, perguntam como €, eu digo que a gente enfia agulhas e
dizem,” viche”, Deus me livre.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
mudou, quando eu cheguei doente ao Hospital eu pesava 104 quilos e agora estou
com 75 € o meu peso seco ideal, mas eu ja estive até com 60!
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida normal continuo fazendo meus trabalhos em casa.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ s6 ir embora mesmo. Quando eu chego em casa vou dar de comer aos perus,
colocar os residuos de molho para as ovelhas, dar de comer aos porcos. Lavo minha
roupa.
Meus planos para o futuro
ajudar meu filho a criar aquelas ovelhas, cuidar de nosso terreninho. Nao pretendo
fazer transplante.Quando eu comecei duas pessoas se ofereceram de coracgéo, eu
disse, obrigada, estou velha , seja feita a vontade de Deus.
As enfermeiras
sdo cada qual a mais maravilhosa, eu gosto de todas.
No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha filha e meu filho, ndo posso dizer que tenho uma coisa que ficam logo
preocupados.
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O inicio da minha doenca foi assim
comecei a sentir um cansaco e eu pensei que estava contraindo uma gripe
pesadissima mas depois eu percebi que ndo. Fui para o Hospital Waldemar
Alcantara onde fiquei internado e depois de exames descobriram exatamente que o
meu problema era renal.
O que causou minha doencga
eles ndo me disseram qual foi a origem. Aqui também ndo comentam.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
trabalhava no Forum, meu expediente era muito puxado. Eu tinha uma pequena
propriedade no Icarai e outra perto de Caucaia e todo final de semana eu ia com
minha mulher e meu filho. Gostava de tomar whisky com agua de coco.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
na verdade eu senti medo e preocupacao porque eu nunca tinha tido uma dor no
dente, uma dor de cabega.
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
foi um cateter na veia femoral que me incomodou muito, fazia hipotensao, muito
ruim. Quando a maquina alarrmava e era a minha eu pensava que era algo que ia
me prejudicar chamava logo a enfermeira pedia pra chamar a doutora porque eu
tinha medo.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ uma salvacado, é um prolongamento bem extenso da vida.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
eu hoje convivo normalmente, s6 que levo uma vida altamente policiada, regrada.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
hoje eu estou sentindo um cansaco leve ou é a pressédo ou 0 potassio que subiu
porque eu avancei um pouquinho na alimentag&o, na castanha do caju, no queijo e
no mel de abelha. Mel de abelha tem potassio, castanha de caju tem potassio e
gueijo tem potéassio.
Em consegiiéncia do tratamento meu corpo
apresenta uma alteragéo que ¢€ a fistula.
Minha vida agora realizando esse tratamento
€ uma vida muito disciplinada, com muita cautela na alimentacéo, no discurso, no
cuidado pra ndo me estressar no trabalho. Houve perdas significantes na area do
trabalho, porque antes eu podia trabalhar livremente. Na &area afetiva ndo, porque eu
tenho um apoio soberano da minha mulher. Minha mulher é 50% da ajuda solidaria,
soberana, amada, pra eu resistir a esse problema. Porque qualquer homem que néao
tenha um bom casamento, uma boa esposa... ela ndo tolera porque ela também
sofre muito com o problema. Mexe com a familia, mas a minha, Deus é testemunha!
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ chegar em casa e ir pra mesa me alimentar. Essa maquina é uma tirana, nesse
ponto de vista, é. A pessoa que faz hemodialise é preciso ter muito cuidado pra néo
esquecer que ndo pode se privar das horas de alimentagédo necessarias, porque é
um desgaste muito grande.
Meus planos para o futuro
€ se Deus quiser... viver 0s anos que eu tenho pra cumpri-los ainda.
As enfermeiras
Doutora, elas sao boas, eu mantenho com elas um bom relacionamento, um
relacionamento amigo.
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No meu dia-a-dia quem me ajuda
€ minha esposa, ela é minha secretaria, minha ajudante de ordem, é tudo, tudo que
eu preciso ter. SO venci esta etapa de dificuldade de saude, por causa dela, se eu
nao a tivesse , talvez que eu nao tivesse encontrado a minha forca.
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O inicio da minha doenca foi assim
nao sentia nada, apenas era e sou diabético.
O que causou minha doenca
0s médicos dizem que foi a diabete.
Minha vida antes de iniciar o tratamento
toda a minha vida era da reparticao pra casa. Trabalhava na Receita Federal.
Quando me informaram que eu deveria fazer Hemodialise
nao tive medo, mas nao sei nem porque eu estou aqui
O que mais me incomodou ao iniciar o tratamento
a medicina ela tem um negdcio errado. Aqui tem um tal de cateter, que néo escapa
um. Sofri demais.
A maquina de Hemodidlise para mim
€ uma tristeza.
Conviver com a doenca e fazer esse tratamento
para mim é dificil porque eu ganho pouco. O ordenado l4 embaixo...caiu minha
renda, perdi a saude.
Durante as sessdes de Hemodialise eu sinto
absolutamente nada.
Em consegiéncia do tratamento meu corpo
esta normal.
Minha vida agora realizando esse tratamento
s6 vivo em casa fazendo nada porque eu enxergo s6 vulto. O que eu mais sinto falta
€ de ndo poder andar por ndo enxergar.
O que eu mais gosto de fazer quando saio da maquina de Hemodialise
€ comer.
Meus planos para o futuro
€ tomar conta de minha casa e dos meus filhos.
As enfermeiras
sao otimas.
No meu dia-a-dia quem me ajuda

sou eu mesmo. Ninguém me ajuda, sou viavo. Sinto falta de um apoio familiar.
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ANEXO B — Mapa da Secretaria Regional IV
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ANEXO C — Parecer do Comité de Etica

Universidade Federal do Ceara
Comité de Etica em Pesquisa

Of. N° 30706 Fortaleza, 28 de abril de 2006
Protocolo COMEPE n° 80/06

Pesquisador responséavel: Maria Suéuda Costa

Dept®./Servigo: Departamento de Enfermagem

Titulo do Projeto: "ldosos em hemodialise: processos adaptativos face
as repercussodes do tratamento”

Levamos ao conhecimento de V.S2 que o Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Ceara — COMEPE, dentro das
normas que regulamentam a pesquisa em seres humanos, do Conselho
Nacional de Satde — Ministério da Salde, Resolugdo n°196 de 10 de
outubro de 1996 e complemetares aprovou o projeto supracitado na
reunido do dia 27 de abril de 2006.

Qutrossim, informamos, que o pesquisador devera se comprometer
a enviar o relatério parcial (seis meses) e final do referido projeto.

Atenciosamente,

Dra. Minan Parente Monteiro
" Coordenadora Adjunta do Comité
de Etica em Pesquisa
COMEPE/UFC



