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RESUMO

A nao-adesdo a triade terapéutica dialise, dieta ¢ medicamentos da
pessoa portadora de insuficiéncia renal cronica- IRC - tem sido referenciada
como importante veiculo para a morbi-mortalidade neste grupo de pessoas. Este
estudo privilegiou a compreensdo da acdo do cuidar na perspectiva da pessoa
portadora de IRC. Dada a natureza do problema, inspirou-se na abordagem
etnografica, na etnoenfermagem, norteado por alguns referenciais tedricos,
destacando-se a Teoria da Universalidade e Diversidade Cultural do Cuidado, de
Madeleine Leininger. As informagGes foram obtidas por meio de documentos,

-

observacgdes ¢ entrevistas, tendo como sujeitos nove pessoas portadoras de IRC,
que dialisam no Centro de Nefrologia Sobralense, consideradas pelos
profissionais do Servico como ndo aderentes ao tratamento, caracterizacdo
realizada por este mesmo estudo. Inferiu-se, a partir dos depoimentos dos
sujeitos, que viver € enfrentar as barreiras fortalecidas pela presenga da religifo,
que da suporte para ultrapassa-las; os fatores da estrutura social e cultural
interferem diretamente nas ag¢bes do cuidar; saude ¢ auséncia de doenga
bioldgica, e a condicdo necessaria para ter saude € o tratamento; cuidar-se ¢ ndo
viver em funcfo da doenga; e que a satisfacdo dos desejos cotidianos vai além
das rigidas medidas terapéuticas, necessitando infringi-las. Atribui-se aos
profissionais € aos recursos técnicos cientificos a responsabilidade do cuidar. As
informagdes dos sujeitos possibilitaram compreender que a decisdo quanto a
aderir ao tratamento estd ligada a uma rede de significados de implicag¢Bes
econdmicas, sociais ¢ culturais. Dessa forma, requer compreensdo por parte da
equipe de enfermagem ¢ a¢des de educacio em satde que permitam reorientar a
acdo do cuidado, partindo do contexto da pessoa portadora de IRC seu mundo e
as correlagdes entre eles. Enfim, postula-se que a pessoa portadora de IRC possa

se sentir co-responsavel por seu cuidado.
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Josta sessdo descrevemnos a experiéncia com as pessoas portads

insuficiéneia renal cronica - IRC - ¢ sua adesdo ao f{ratamento.
portadoras de IRC tém acompanhado nossa trajetéria profissional ha 12 anos
{(equivalente 3 atuacdo na area da satde). A principio, atuavamos no ceniro de

.

tratamento para doencas renais, na fungdo de auxiliar de enfers

da graduac¢io em Enfermagem), em seguida, ap6s a conclusdo do

passamos a exercer a fungdo de enfermeira, no referido centro.

urante  esta  trajetoria  profissional, vivenciamos sentimentos

”

antagdnicos, momentos fmpares, mas, acima de tudo, refletimos,

muito. Esses questionamentos que emergiam da pratica profissional pareciam, as
vezes, sem respostas congretas, tornavam-se reflexdes.

Uma dessas inquietagdes fregiientes era conhecer o grau de adesfo das
pessoas portadoras de IRC as terapias de substituigio das fungBes ren:

vez que nos angustiava esperar a pessoa para dialisar e ela ndo vir. Inqui

maior era sentida na avaliagdo pré-dialise quando, diante de uma balanga, ou
mesmo antes, percebiamos a sobrecarga de volume que apresentava aquele
corpo, bem como quando recebiamos a mzlozmamg de que a pessoa recusara

receber a medicacfo (que € entregue se Eﬂa;ammemp de acordo com prescricdo



médica), porque ainda havia em sua residéneia. Em face desse quadro.

esenvolvemos a monografia de especializacdo abordando esta tematica —

Adesdo do cliente renal cronico as terapias de substituicdo das funcoes renc

Este estudo apontou os seguintes resultados: as pessoas aderiam ao
tratamento na seguinte ordem: com maitor intensidade, aceitavam a terapia
medicamentosa que era fornecida e ou repassada pelo centro; depois
compareciam ao centro para realizar a terapia dialitica, e, por tltimo, seguiam
uma dieta adequada ao cliente portador de IRC (Dias, 1996). Al
indicaram os porqués dessas atitudes, por exemplo razdes financeira (falta de
conducdo) e religiosa (dia santo ndo diaiisa). Entretanto, ainda falta uma
discussdo mais aprofundada para se perceber o significado dos depoimentos e
sua influéncia na participacio e adesdo ao tratamento. Para McGrath (1998),
durante doencas graves, as escolhas e decisdes podem revelar valores culturais

como uma forma para criacio de um significado proprio atribuido pela pess

requer uma compreensao mais 'pz‘oﬁmda por parte das enfermeiras que atuan

drea”

As leituras ¢ discussdes suscitadas, no decorrer do Mestrado,
tortaleceram-nos para redirecionar o olhar para o tema em estudo, percebendo a
agdo de adesio, além de evidéncias orginicas. Acreditamos que o contexto dessa

acdo deve ser identificado para que ela possa ser mais bem compreendida ¢ ©

cutdado de enfermagem seja reorientado.

~

MNa sessdo seguinte, examinamos, com base na literatura, 0os modc

investigagdo que os profissionais de satde t€m direcionado a pessoa portadora

Ao TTy e
de IRC.



2 A pessoa portadora de IRC e os modos de investigacdo: Definindo o

problema do estudo

Esta sessdo sera examinada na perspectiva de abordar as investigagoes

que tém tlumimado a pratica da sa(de ao lidar com a pessoa portadora de IRC, o

que significa a delumitacdo desta pesquisa.

Ampil ¢ Wendlahd (1993) relataram que o fripé¢ sustentador do
iratamento conservador para IRC ¢ constituido por dialise; dieta e droga
medicamentosas. A aceitagdo (aderéncia) da triade t@i‘apémica promovera um
estado de controle da volemia, da pressfo arterial, dos niveis séricos dos
eletrolitos, reduzindo riscos diretamente associados com a morbi-mortalidade

nesse grupo de pessoas. Como principal exemplo, temos as

cardiovasculares representadas pela hipertensdo arterial sistémica e

agudo de pulmio.

Davila et alii. (1999) demonstraram que as causas cardiovasculares
representaram 33,3% da mortalidade das pessoas submetidas a tratamento
dialitico, no periodo de jan./91 a jun./96, no Conjunto Hospitalar de Sorocaba.
Enfatizaram, ainda, que, entre as causas desconhecidas de obito, poderiam ter

encontrado um ntumero expressivo de doengas cardiovasculares, o que tornaria

essa causa ainda mais freqliente, entretanto ndo houve comprovacdo
anatomopatologica. As variaveis estudadas pelos autores inclufram idade, se

raga, tempo de didlise e modalidade de procedimento dialitico. Ressente-se que
a ndo-adesdo 2 terapia hidrossalina ndo tenha sido incluida para que pudéssemos
vé-la ou ndo como varidvel importante para elevagio da morbimortalidade nesse

grupo de pessoas, o que, porém, foi considerada por Perrone ¢ Toporovski

(1991) como principal responsavel.
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Aderir as terapias de substituicao das fungOes renais significa dialisar,
assiduamente, trés vezes por semana, durante quatro horas cada sessdo (quando
a terapia dialitica for a hemodidlise convencional) seguir as orientagdes
medicamentosas prescritas pelo profissional médico (de acordo com a pessoa) e
adequar a alimentaglo as orientagOes prescritas. FEssas prescrigdes sdo
geralmente repassadas pela equipe multiprofissional, incluindo o nutricionista.

A agua ¢ o principal elemento a ser restringido, necessitando ser rigorosamente

controlado.

Entretanto, em estudo realizado por Dias (1996), perffebe-se que a a¢do
da adesdo parece ser uma necessidade maior do que a disponibilidade de
recursos terapéuticos. Esta observagdo baseou-se na evidéncia de que, no ceniro

e dialise em estudo, a oferta da triade dialise, dietoterapia e farmacoterapia nio

x

tem seduzido as pessoas portadoras de IRC para uma maior participagio e

)

controle do seu cuidado. Isso parece indicar que mais investigagdes sdo

ssarias no sentido de responder as seguintes indagacdes: o que ¢ se cu
para essas pessoas? Como se cuidam? Por que se cuidam dessa forma? O que €
se tratar da IRC? As respostas poderdio reorientar os cuidados de enfermagem

atraves da colaboragfo e adesdo das pessoas na experiéncia de satde-doenca.

Autores como Bregman (1990), Ross e Nissenson (1990) consideraram
a sobrecarga hidrossalina, nas pessoas portadoras de IRC, a principal
responsavel pela hipertensio arterial sistémica — HAS, pela insuficiénecia

cardiaca congestiva — ICC, pelas intercorréncias interdialiticas e

desequilibrio eletrolitico, situagdes que conduzem as pessoas portadoras de |
a apresentar um desequilibrio orgdnico, uma piora na qualidade de vida ¢
aparecimento de doengas secundarias. Em consegiiéncia, tornam-se fafores

relevantes para elevagdo da morbi-mortalidade nesse grupo de pessoas.



O estudo de Peres (1989), realizado nos centros de dialise de Porto
Alegre e Santa Catarina indicaram que a maior dificuldade de aceitacdo ao

ratamento pela pessoa portadora de IRC era em relagdo a restrigio de agua ¢

sodio. Enfretanto, ndo sugere o porqué dessa atitude. Suas analises foram
centradas na relacdo aderéncia ao tratamento e focus de controle. A autora
sugere a pouca influéneia do Jocus de controle interno para a adesiio a0
fratamento. Isso parece indicar que mais investigacdes precisam ser conduzidas,
desta vez centradas nos sujeitos € no seu modo de pensar sobre a doenca ¢
tratamento no proprio contexto e nas implicagdes destes em sua participagdo n

cuidado

A insuficiéncia renal cronica e as terapias de substituicdo das funcoes

renals desencadeiam uma sucessio de situagbes que comprometem ¢ cotidiano

de seus portadores, bem como de seus componentes familiares, impondo

adaptacdes ¢ mudancas no estilo de vida (Gualda, 1998). Barbosa

acredita que as pessoas portadoras de IRC reconhecem as limita

pela doenca, relacionadas a alimentacfo, ingesta hidrica, ocup

(€]

Entretanto tais limitacOes sdo dificeis de aceitar ¢ de obter adestes, pois

modificam o ser-no-mundo e o vir-a-ser. O estudo em voga tende a indicar que
ha dificuldades inerentes a pessoa portadora de IRC no enfrentamento da
necessidade afetada: funcdo renal. O estudo da autora baseou-se numa
perspectiva fenomenologica, 0 que representa wm avango,

escassa a  literatura levando em consideracdo esse aspecto

particular, pretende situar a adesfo no contexto cultural da pessoa

IRC, por entendermos que

4s caracteristicas sociais e culturalmente construidas.

Consoante Saﬁﬁago Filho et alit. (1974), Lima (1989), Levy (1990),

Santos (1991), esta populacio acha-se dependente de um procedimento e da



equipe multiprofissional, conhece os riscos expostos, fatores gue desencaderam
um estado de desanimo, desespero e inseguranca, couniribuindo para que

abandone o tratamento ou ignore a importancia dos cuidados necessarios.

Gualda (1998) defende o ponto de vista de que estas situagles sdo
desencadeadas a partir da dificuldade que as pessoas apresentam para
compreender a importdncia de seu tratamento, para segulr as orientacfes
mediante 0 esquema dietético ¢ vencer o desconhecimento das formas de
controle deste ¢ a situagdo financeira.

ape

Isso sugere a necessidade de cuidados de enfermagem de forma a
estimular a capacidade das pessoas de se adaptarem de maneira posiiiva, a
sentirem-se co-responsdveis pelo seguimento das terapéuticas indicadas. Esse

contexto tende a indicar que o cuidado de enfermagem deve buscar informagdes

acerca da pessoa, conhecendo sua percepgdo, valores e crengas sobre a doenca, o

cuidado diante desta e sua participagdo nesse processo, €, assim, poder orientar o

planejamento ¢ execugdo do cuidado, € colaborar na formacdo critica

portadora de IRC.

Para Gorrie (1992), deve ser compromisso dos enfermeiros a educagio
da pessoa portadora de IRC e lamenta que ndo tenham sido preparados para tal
fungdo. Para que os enfermeir0s desenvolvam, com plenitude, esse cuidar, faz-se

necessario um  envolvimento maior com as pessoas de quem cuidam,

englobando a observagfo, o desvelar, o nio verbal, o simbdlico, como bem

mencionaram Figueiredo et alii, (1998 455): * E preciso encontrar, nos §

nas expressdes das pessoas, significados que determinem uma comuni

essencial, especial e simbolica para uma ac¢fio criativa concretizada no cuidado™
Embora concordando com a necessidade de prover essa comunicacdo na
perspectiva apontada por Figueiredo et al., entendemos que a comunicagdo

essencial deverd ser desvels wda e compreendida a partir do contexto cultural



envolvido, 1sto ¢, o do profissional ¢ o da pessoa que ¢ cuidada. Entretanto, para
o momento, ndo € objetivo deste estudo explorar o elo de comunicacio
profissional/pessoa cuidada. Nossa preocupagdo repousa principalmente na
compreensdo dos fatores culturais da pessoa portadora de IRC que interferem na
adesdo ao tratamenfo. Esse enfoque indica a necessidade de uma relagio
enfermeiro/pessoa cuidada, pautada nas necessidades da acfo do cuidar,

focalizando a educagdo para a satde a partir da pessoa portadora de IRC

Capra (1982) assinala que qualquer modelo de atencdo a saide ¢

produto de sua histéria dentro do contexto ambiental e cultfiral. Uma vez que

esse contexto ¢ dindmico, o sistema de assisténcia a satde deve adaptar-se as
situagOes e modificar-se de acordo com as influéncias econGmicas € sociais que

agem sobre o cuidar, com o que corroboram McGrath (1998) ¢ Gualda (1998),
quando anotaram que a experiéncia singular de ser ou estar doente ¢ sujeita a

oscilacdes determinadas pelo ambiente social e cultural, e que a doenga, quando

1

¢ tratada como @mbiema de significado, permite examinar melhor as ag

individuo, com o proposito de encontrar o significado dessa experiéncia.
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A American Nephrology Nurses Association (ANNA)
areas, nas quats a enfermagem em nefrologia deve direcionar suas pesquisas,
que sdo: mtervengdes de enfermagem para prevengdo de infeccdo em acesso

vascular, intervengdes de enfermagem para manutencdo do acesso vascul

educaclo para saide para pessoas portadoras de IRC e seus familiares, nivel

de competéncia de enfermagem e seus efeitos sobreé os resultados nas pes

portadoras de IRC e validaciio das intervencdes de enfermagem para ale

Py

resultados nas pessoas portadoras de IRC, conforme citou Sampaio (1599

A proposta de conhecer os valores, crencas, percepgdes e atitudes da
pessoa portadora de IRC, a partir do cotidiano, ¢ compreender suas implicagdes

4 dguy b

10 seu modo de aderir ¢ de cuidar-se, trara contribuigdo para o conhecimento da



assisténcia de enfermagem a esse grupo e apresentard subsidios teorico-

(TQ

metodoldgicos significativos para as mtervengdes de educagfio em satide, desta
vez centradas nos sujeitos e nfo somente na doenca. Em outro estudo, Vieira

o

(1998) reforca essa tendéncia ¢ papel da educacio em satide.

De acordo com Phillips et al. (1983), é necessario que a enfermeira
desenvolva acdes educativas com as pessoas portadoras de IRC, buscando
descobrir, junto com elas, maneiras de viver com a doenga e com 0s limites por

3

esta impostos, de forma que seja congruente com seu estilo de vida. Além disso,

a identificacfo de necessidades, por meio da educacdo, ajuda-as a se sentir aptas

a ¢colaborar no cuidado de si.

Desta forma, acreditamos que a pesquisa ¢ oportuna e esta bem situada

conforme recomendacio da ANNA. Seria descabido acreditar que esta pesquisa,

em particular, responderia a todos os pré-requisitos, entretanto ndo percebemos

uma mvestigagdo como inicio ou tim de algo, porquanto se 2

fase que sempre suscitara continuidade

A proxima sessdo deste estudo explora as diferentes perspectivas de
assisténcia as pessoas portadoras de IRC, em especial, pela enfermagem, e

identifica a tendéncia desta pratica, tomando-se como elemento de andlise, uma

compreensdo sociocultural dessa assisténcia.



3 Assisténcia as pessoas portadoras de IRC — Focalizando o cuidado de

enfermagem

A construcdo tedrica deste estudo tem-se direcionado para a
necessidade de articular assisténcia as pessoas portadoras de IRC, numa
diumensdo além dos aspectos biologicos, haja vista que buscamos interpretar o

significado atribuido ao cuidar/adesdo por essas pessoas.

Referimo-nos, aqui, a enfermagem, mais especificdimente, a que atua
na area nefrolégica, que tem assumido um papel importante, desde a década d
1960, guando os programas de dialise comegaram a se expandir. Contribuicio
importante, no campo profissional, ocorreu, principalmente na elaboragio das

bases cientificas dessa atividade, expressadas nas enfermeiras pesquisadoras

como Silveira e Santos, (1994). Apesar dos avangos, as propostas de

i pessoa poriadora de IRC apresentam um modelo centrado na ava:
predominantemente fisica. Isso pode representar uma forte tendéncia de uma
pratica orientada e limitada para o individuo e para a doenga, o que pode
conduzir a uma compreensdo limitada do processo sande-doenca e,

consequentemente, no modo de cuida

1

Para Uchda e Vidal (1994), o estado de saide de uma pessoa estd

associado ao seu modo de wvida e ao seu universo social e cultural Fles

argumentam que os problemas de satde devem ser apreendidos numa dimes

social ¢ ndo somente individual. Acrescentam, ainda, que conheciment

risco, idéias sobre prevengdo, tratamentos apropriados e tudo o que se relaciona
a saude-doenca sdo culturalmente construidos e reinterpretados pelos sujeitos
envolvidos. Esses autores parecem indicar que uma atengdo exclusivamente

biomédica tende a limitar o comportamento mais ativo da pessoa nas agdes de



cuidado. Este estudo, em particular, pretende contribuir com essa procura de

-

transcendéncia dos dominios biologicos. Entendemos que hi necessidade de

apreender, a partir da pessoa portadora de [RC, sua compreenso acerca do seu
tratamento dentro das condi¢bes socioecondmicasculturais em que essa

assisténcia ¢ prestada pela clinica.

Fm coincidéncia com a opinido ora esposada, Gualda (1998) diz que,
nas ultimas décadas, a enfermagem tem buscado compreender o ser humano e
apreender o significado do cuidado/cuidar para as pessoas assistidas,
objetivando torna-lo congruente com sua visdo de mundo ® que viabilize a
manutengdo ¢ o desenvolvimento de seu potencial de vida, utilizando, para
tanto, mnstrumentos e técnicas que lhe sdo apropriadas. Assim, a enfermagem
tem encontrado, em outras areas de conhecimento, particularmente nas Ciéncias

humanas, conceitos, teorias ¢ métodos que tém contribuido significativar

para 0 enriquecimento de sua pratica.

Para Gualda (1998), a adesfo da pessoa portadora de IRC ao tratam:

depende principalmente de dois fatores: do valor atribuido & vida e do modo
como os componentes familiares e a sociedade o percebem. Se isto € verdade,

por que entdo as pessoas portadoras de IRC em estudo tendem a ndo ad

&

seu tratamento, principalmente no que tange a restrigdo dietética, inclumdo

ingestio hidrica?

’i’)

bonsent
At
Do,

A necessidade de compreender o cotidiano da pessoa portadora de

a partir daquela dimensdo, prende-se a crenga de que:

~

(..) as concepgdes  etioldgicas  populares  ddo
sienificado aos diferenies episédios patologicos e
determinam em grande medida as estraiégias pard
/’f/;f(i,v' com eles. I que todas as atividades de cuidados
em saude sdo ;rwpmfm socialmente organizadas frente



o

as doencas e podem ser estudadas como wm sistema
cultural {Uﬁ hoa e Vidal, 1994 499,

A cultura, neste contexto, ¢ definida como uma “lente” herdada por

eio da qual os individuos percebem e wmpm@md@m o mundo que habitam,
aprendendo a viver dentro dele (Helmans, 1994). Geertz apud Uchba e Vidal
(1994) define cultura como o contexto de variados eventos inteligiveis que
estabelece ligacdo entre as formas de pensar e de agir dos individuos de um
grupo. McGrath (1998) alerta para o fato de que o conceito de ?guimra ndo pode
ser percebido como forga imutavel, uma vez que nfo somos robds para seguir

cegamente as regras que nos normalizam. A cultura ndo ¢ estatica.

Na concepedo de Spradley (1980), a cultura representa conhecimento

adquirido pelas pessoas, ¢ ¢ utilizada para interpretar experiéncias ¢ produzir

comportamento social. Segundo McGrath (1998), o conceito de cultura € u
como um meio de entender a agiio ¢ a compreensdo da doenca. Entretanto
aponta, como desafiador, o uso do conceito de cultura nesta perspectiva, na
busca de encontrar o ponto médio entre os extremos da frivialidade ¢ da
ssséncia, neste sentido entendido como aquilo que ¢ esporddico, raro e o que €

recorrenie, h@ﬂ nente.

Para Fuller e Schaller-Ayers (1994), a cultura determina os valores ¢
rencas individuais que, conseqiientemente, influenciam atitudes e ponfo de
vista moral, o que ajuda a guiar o comportamento e estabelecer meta de vida.
Representam, portanto, uma confianga pessoal na validade de 1déias, bem como
influenciam na formacio de metas, opinides ¢ decisGes relacionadas a satde,
praticas e prioridades, e no modo de viver e de enfrentar situagOes ameacadoras.
Acrescentam, ainda, gque determinados comportamentos apresentados como

£l

ilogicos na avaliag8o feita pelo enfermeiro, assumem oufra conotacfo para a



pessoa cuidada, ou seja, sdo logicamente explicados quando examinados numa

perspectiva de seus valores ¢ crengas.

Corrobora este pensamento McGrath (1998), ao afirmar que ages,
praticas que parecem sem sentido, disfuncionais ou resistentes, tornam-se mais
coerentes quando entendidas como busca de significados informados
culturalmente. Acrescentamos que pessoas ndo-participantes, que agem em
oposigdo as condutas profissionais, requerem maior atengdo mediante cuidado
culturalmente sensivel. Nesse sentido, consideramos pertinente a opinifio de
Geertz (2000: 29) quando sublinha que: “o estudo mterpretativo da culfura
representa um esforgo para aceitar a diversidade entre as varias maneiras que

seres humanos tém de construir suas vidas no processo de vivé-las”.

Chaui (1996) resgata a etimologia da palavra cultura, informando que a
dicgdo procede do latim (colere), que designa cultivo ¢ cuidado. Dai a relagio
cutdado ¢ cultura tornar-se essencial no campo de mvestigacio da enfermagem.
Faz-se necessario entfo, captar e apreender a diversidade cultural' que envolve a
pessoa e, desta forma, promover uma qualidade do cuidar desenvolvido pelo

enfermeiro.

A preocupagdo com o conhecimento da diversidade cultural tem
suscitado reflextes ndo s6 no campo da saude. Na educagdo, os ParGmetros
Curriculares Nacionais (PCN’s) referem, de forma enfatica, a necessidade de

reconhecimento desta pelos educadores por meio da compreensdo de que os

fatores culturais sfo elementos que auxiliam a compor a identidade do
individuo, embora a cultura ndio possa ser considerada como algo cristalizado ou
que o estigmatize (Brasil, 1997). Assim, com base na literatura, “falar de cultura

é tratar de permanéncias ¢ mudangas, de manifestacSes patentes, que expressam,

! Para os antrop6logos Boas, Wissler e Kroeber apud Laraia (1999) ¢ possivel e até comum existir um grande
diversidade cultural em um mesmo ambiente fisico
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com fregiiéncia, o latente-atuante, embora nem sempre perceptivel em termos

objetivos” (v.10: 43).

Sem deixar de valorizar os aspectos objetivos do cuidado, reforcamos a
vontade de investigar a pessoa com IRC nesta visdo latente-atnante, permanente
e mutante de seus valores, crengas, mitos, modo de viver e sua relagio com a
aderéncia ou ndo as terapias substutivas da funcdo renal. Entendemos como
necessario, portanto, apreender os padrdes culturais da pessoa portadora de IRC

no modo de cuidar-se.

Pensar em cultura nos leva imediatamente a refletir sobre normas,
valores, crencas, habitos e atitudes que, por suva vez, nos levam até o
comportamento, ja que atitudes, segundo Ferreira (1988), sfo modos de
proceder ou agir. Dito de outro modo, sdo habitus, o que Bourdieu (1989)
mostra estar diretamente relacionado ao que a pessoa vive, fruto, portanto, do
que foi construido e adotado pelos individuos no interior de seu(s)

campo(s)/cultura.

Faz-se necessario, entfio, compreender que as atitudes sfo principios
assumidos pessoalmente a partir dos varios sistemas normativos que circundam
a sociedade. Envolvem tanto a cogni¢do (conhecimentos, crengas) quanto os
afetos (sentimentos, preferéncias), derivando em condutas (agdes e declaracdes
de intencfo), entendendo-se, desta forma, que as atitudes sfo alvos de acdes
educativas (Brasil, 1997).

Acreditamos que, ao se buscar compreender o modo de agir da pessoa,
procura-se conhecer o que influencia esse modus 5pemndi em relagdo a doenca,
as razfes que impelem/impedem a ades#io ao tratamento, sitnando-a no contexto
em que essas acles sdo construidas. Cesarino & Casagrande (1998: 32)

descrevem que “o paciente renal crénico é um ser humano, exposto a valores
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1.5.1 Geral:

nnreender {ex R . [
Compreender (explicar/interpretar) os modos

1.5.2 Especificos
»
» ldentificar os determinantes culturais do contexto ambiental no cuidado da

pessoa portadora de IRC.

» Entender os modo de cuidar-se ¢

sey universo cultural,

» Indicar, a partir dos sueitos, os fatores culturais  que
facilitar/dificaltar os mec

o

Examinar a ¢ OIMDreensa

Yy

doenca
Com o propéstto de alcancar esses ¢
tedrico-metodoldgico que bem se adeguasse

q

descrever o caminho adotado.
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A assisténcia prestada a populacdo ¢é feita por dois nefrologistas, trés
ermeiras (duas especialistas em Enfermagem em nefrologia), um médico
1uco, um crrurgido vascular, uma psicéloga, duas assistentes sociais, uma
apeuta ocupacional, uma nufricionista, um quimico, vinte e cinco auxiliares
enfermagem, um técnico em eletronica, dois auxiliares de escritorio e trés

aliares de servigos diversos.

Completando o quadro exposto, o centro mantém, como referéncia, o
vigo de transplante renal do Hospital Universitario Walter Cantidio, da
iversidade Federal do Ceara. A Portaria Ministerial n° 347, de 21-de julho de
29, concedeu autorizaglo para a retirada de orgdos e transplante de rim nesse
spital. Em seguida, o programa iniciou suas atividades, realizou trés
nsplantes renais € tem como meta inicial a realizacdo de um transplante por

S,

Reconhecendo que o tratamento ndo limita a agdo dialitica, a clinica
nece toda a terapia farmacologica necessaria, bem como contribui,
anceiramente, com o custeamento das passagens das pessoas portadoras de

C, quinzenalmente.

No entanto, pode-se inferir que a assisténcia a €ssas pessoas segue,
da, um modelo predominantemente cartesiano, voltado, em primeira

tancia, para o controle da doenca.

Os espagos geograficos do estudo foram compostos de dois contextos
investigagdo: Unidade de Didlise e Albergues (feminino e masculino),
sendendo dos sujeitos envolvidos. Estdo descritos de forma mais ampla, no

situlo que se refere aos resultados deste estudo (p. 71).

Em seguida, apresentamos as pessoas portadoras de IRC, sujeitos deste

udo.



2.4 Atores sociais do estudo

Os atores (sujeitos) do estudo sdo pessoas portadoras de IRC que
realizam terapia hemodialitica no cenario referido e que apresentam déficit de
adesdo ao tratamento proposto para [RC. Como pré-requisito inicial, a pessoa
deveria estar com um periodo superior a {rés meses em programa dialitico, uma
vez que acreditamos ser necessaria uma fase de adaptacdo ao procedimento

terapéutico.

e

Para caracterizacdo dos sujeitos como aderentes ou ndo, foi solicitado
aos profissionais do servigo (médicos/enfermeiras) que caracterizassem o perfil
de aderéncia e ndo-aderéncia a cada item da triade sustentadora da terapéutica

(método dialitico, drogas medicamentosas ¢ dietoterapia).

A etapa seguinte esta restrita ao relacionamento das pessoas que
pertencem ao grupo de nfo- aderentes, segundo indicagido dos profissionais que
lidam com elas, conforme descrito paginas atras, em, pelo menos, dois dos trés
requisitos que norteiam o tratamento e que estavam alojadas nos albergues: a
opcao pelas pessoas dos albergues deu-se baseada na premissa de que, nesses
locais, ha disponibilidade de todo recurso necessario a aderéncia ao trio
terapéutico para IRC. A defini¢io dos sujeitos realizou-se em funcio do aceite
da sua participagdo, apos mencionados os objetivos da pesquisa e garantidos a
todos os procedimentos e condutas éticas que envolvem a investigagdo com

seres humanos.

Das 27 pessoas alojadas nos albergues, 9 atendiam aos pré-requisitos.
Posteriormente, contactamos com o grupo selecionado, oportunidade em que
esclarecemos os objetivos ¢ justificativas da pesquisa, bem como todo a

metodologia. Ressalta-se que, além da explicagdo oral, todos esses itens foram
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contemplados, com o consentimento informado (Anexo B) termo assinado pela

pessoa (sujeito do estudo) e pela pesquisadora. O contato foi individualizado.

O nimero de sujeitos que atenderam aos requisitos antes mencionados
foi de nove, sendo sete do sexo masculino. Enfatizamos que nfo foi inquietagio
estabelecer previamente a quantidade de informantes para este estudo, uma vez
que, na pesquisa qualitativa, o requisito principal ¢ a profundidade do
conhecimento acerca do problema que se busca, consoante informaram Cabral
& Tyrrell (1998: 20): O critério nfdo € numérico, e a amostragem ideal é aquela

capaz de refletir a totalidade nas suas multiplas dimensdes”.

As pessoas portadoras de IRC, sujeitos deste estudo, sdo apresentadas
nas paginas 63 e 64. Nio podemos deixar de considerar os médicos e
enfermeiras como informantes deste estudo. Entretanto, ressaltamos que sua
participacdo foi delumitada a elaboracdo dos conceitos de aderéncia/ndo
aderéncia a triade terapéutica das pessoas portadoras de IRC, com wvistas a

definir quem seriam os sujeitos.

O periodo de contato com as pessoas portadoras de [RC, como sujeitos
do estudo, foi de janeiro a dezembro de 2000, entretanto consideramos que o
contato prévio entre sujeitos e pesquisador ndo pode deixar de ser considerado,
haja vista que as relacdes entre eles parecem ter sido determinantes durante o
processo. Ainda neste capitulo, relatamos o desafio de pesquisar no préprio

campo de trabalho.
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2.5 Procedimentos de coleta dos dados

A principio, foi enviada uma solicitagio aos profissionais do servigo
(Anexo C) para caracterizagdo da ag¢do de aderéncia. Em seguida, por sugestdes
da equipe de profissionais, adotamos os seguintes procedimentos para identificar
as pessoas portadoras de IRC, como informantes dessa mvestigacdo: consulta
aos prontuarios e uma abordagem direta junto as portadoras de IRC, com
perguntas em relagdo a aderéncia aos medicamentos. Essa g@ndum permitiu
identificar quem atendia aos requisitos do perfil estabelecido, como aderente ou

Nnao ao tratamento.

Os procedimentos de coleta e analise propostos pela etnografia e pela
etnoenfermagem trazem, em si, uma flexibilidade que permite o investigador
entrar em campo sem roteiros rigidos previamente formulados, mas norteado
pelos seus questionamentos como pano de fundo, e, a partir dai, construir
perguntas ao longo da investigacio. No entanto, se observarda um padrdo comum

de questdes, mas sem aderéncia a rigidez formal do questiondrio.

Nas letturas realizadas, pudemos perceber, em Geertz (2000), por
exemplo, que o caminho a ser percorrido, nas pesquisas com abordagens
antropologicas, € similar ao proposto por Leininger no modelo O-P-R. Em seu
estudo “o ponto de vista dos nativos”, ele nos informa que é preciso ver para

descrever, descrever para entender, entender para explicar e explicar para

interpretar. Considerando esses pressupostos, somos simpaticos a idéia de que,
para concretizar a descrigfio, é preciso observar; para entender a ocorréncia das
agOes, faz-se necessaria a penetragdo em seu mundo, que € representado, no
modelo de Lemninger, pela participacdo. S0, entdo, teremos subsidios para

explicar ¢ interpretar mediante reflexfo.
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Neste sentido, o pensamento de Geertz (2000) e Leinmger (1991) se
encontra nas propostas de procedimentos de coleta e andlise desta pesquisa.

Assim, os procedimentos de coleta e andlise percorreram as seguintes fases:

FASE 1: Observacdo com atividade de escuta: nesse periodo inicial,

limitamo-nos a observar, de forma geral, a situagdo a ser estudada, ouvindo os
informantes gerais (todas as pessoas portadoras de IRC que se submetem a
dialise na clinica), embora conhecéssemos 0s sujeitos do estudo, bem como os
cenarios. Esse periodo foi necessario para que redireciondassemos o nosso olhar,

desta vez, como pesquisadora. Talvez tenha sido a principal a¢&o dessa fase.

Segundo Santos & Clos (1998), a observagdo ¢ uma técnica de coleta
de dados raramente contestada nas Ciéncias humanas, enquanto Polit &
Hungler (1995) indicam-na como necessaria aos pesquisadores de Enfermagem
por permitirem a obtencdo de muitas informagdes imprescindiveis para o seu
objeto de trabalho. Concordando com o exposto, prosseguimos gradativamente
para observacdes mais detalhadas nessa fase exploratéria da pesquisa, desta vez,

inserindo-nos nas relagdes.

FASE 2: Observacio com limitada participagdo. a observacio

continuou sendo o foco principal, todavia comegamos a interagir com 0s
informantes, sempre atenta as respostas e direcionando a exploragdo de dialogos
quando os sujeitos apresentavam relagdo com os propositos do estudo.
Percebiamos claramente o envolvimento deles com 0 estudo, solicitando,
inclusive, nossa presenca com maior freqiiéncia. Nessa fase, ja direcionavamos a

observacio para os sujeitos do estudo.

Para Souza (1997), a observagdo participante permite ao pesquisador
compartilhar experiéncias, sentimentos com os sujeitos do estudo. Ressalie-se

que toda observacdo foi registrada, sendo as mais expressivas assinaladas no
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proprio campo (caderneta de campo) e as observagdes gerais descritas no diario
de campo, em nossa residéncia até 8 horas apds a ocorréncia. O rigor em relagdo
a uma fidedignidade maior nos dados coletados teve por finalidade a obtencéo
de um entendimento dos significados das ac¢bes e dos eventos ocorridos, no

cotidiano dos sujeitos informantes.

A vpartir dessa fase, pudemos perceber, os sujeitos do estudo ja
compreendiam o papel da pesquisadora, que j4 ndo era mais vista como a
enfermeira assistencial, obviamente quando no desempenho das fungdes. Com
base nessa percepgido, caminhamos para a realizacdo das enffevistas, embora

continuassemos a realizar observagdes.

FASE 3. Participacdo com observacio continuada: desta vez, o foco

central foi a interagdo (participagiio), embora a observacdo tenha permeado todo
o decurso da busca. Nessa fase, conforme mencionado, o pesquisador ja tinha
adquirido uma credibilidade no campo, a partir do conhecimento do contexto
cultural, das relagdes estabelecidas com os sujeitos, entretanto o seu papel foi
continuamente de aprendiz, buscando abstrair significados por intermédio da

compreensdo.

A entrevista foi outro procedimento utilizado neste estudo, que permitiu
maior interacdo do pesquisador com os sujeitos do estudo. Esse procedimento
associado a observacdo traduz-se como uin dos meios mais eficazes de coleta de

dados nas pesquisas qualitativas. A entrevista bem conduzida busca penetrar na

necessario que o entrevistador desenvolva bem a capacidade de escuta, estimule

a conversagdo e respeite a cultura dos informantes (Ludke & André, 1986).

r

E wvalido ressaltar que realizamos ensaios de como entrevistar na

perspectiva de uma abordagem etnografica. O primeiro ocorreu em uma



disciplina do Mestrado: M¢étodos Qualitativos de Pesquisa. Para sua realizacio,
optamos por um informante-chave que, de alguma forma, além do exercicio da
entrevista, conhecesse os problemas constantes do estudo. Assim, foi
entrevistado um auxiliar de servigos gerais, que ha 10 anos trabalha na clinica de
didlise e que criou lacos, além do campo profissional, com as pessoas portadoras
de IRC. A outra experiéncia ja ocorreu diretamente com uma pessoa portadora
de IRC que atendia & maioria dos requisitos pré-estabelecidos para os sujeitos

deste estudo, exceto o fato de ela ndo residir no albergue.

Apo6s a realizagdo das entrevistas, gravadas com & permissio dos
entrevistados, realizavamos a transcricdo. Na primeira entrevista, por se tratar de
requisito para a disciplina, seguimos os passos por esta delineados de criacdo e
analise de codigos, enquanto que, na Segunda, realizada de forma intencional
para exercicio deste estudo, elaboramos o seguinte esquema: ouvimos a fita, em
cuja gravacao estava sendo avaliado o entrevistador (sua forma de abordar, se
falava mais que ouvia ou vice-versa, a capacidade de retornar a pergunta, os
espacos vazios, etc.); em seguida, ouviamos novamente a fita, desta feita,
detendo-nos em registrar palavras-chaves e corelaciona-las ao problema do

estudo, atentando para os objetivos. No momento seguinte, transcrevemos o

contetido dos registros feitos no suporte informativo.

Essas experiéncias permitiram-nos maior seguran¢a na condugdo das
entrevistas, que so foram realizadas apés perceber que havia um envolvimento
suficiente entre pesquisador e sujeitos com a finalidade de coletar informagdes
mais fidedignas. Nesse momento, a  entrevista foi guiada por questdes
norteadoras (Anexo D) para iniciar a conversagio atrelada aos objetivos
especificos do estudo que foi sendo refinado a medida que a investigagio

evoluiu na fase de campo. As entrevistas tiveram duragdo média de uma hora.
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Apés a realizacdo das entrevistas, fol necessdrio um tempo para
exploracdo das informacdes, transcricdes das entrevistas e, em seguida, o
retorno ao campo a fim de confirmar ou clarificar os dados obtidos, periodo que

constituiu a fase de reflexdo.

FASE 4: Reflexdo e confirmacdo das informagles com portadoras de

IRC, sujeitos deste estudo. Esse procedimento permeocu o desenvolvimento de
toda a pesquisa. Os registros das informacgdes nos diarios de campo, bem como
os teores inferidos desse instrumento do pesquisador, posteriormente, eram
apresentados as pessoas, para que estas confirmassem/negassem ou
clarificassem a interpretagdo apresentada. Embora a reflexdo tenha ocorrido
durante toda construcdo deste enseio, tornou-se mais intensa na elaboragio final
do relatério, quando procedemos a leitura mais acurada e critica (compreensiva)

dos dados.

Na sessdo seguinfe, prosseguimos com os passos metodologicos do
estudo, desta vez demonstrando os caminhos que permitiram descrever e

analisar as informacdes.

2.6 Procedimentos para descrigdo e andlise dos dados

Dada a peculiaridade do método eleito, torna-se dificil delimitar a linha

que separa a coleta da analise dos dados. Assim, estas fases se interpdem ¢ si

divisdo da-se apenas para facilitar o entendimento da metodologia investigativa.

Lembremo-nos que a abordagem qualitativa, por sua natureza, nédo tem

anica forma de proceder as suas analises. Dessa forma, tem sido apontada como

uma matéria interdisciplinar, transdisciplinar e, algumas vezes, at¢ como



contradisciplinar (Denzin e Lincoln, 1994). Este estudo, em particular,
empenhou-se na perspectiva de apresentar dados significativos, coerentes,
compreensiveis, que retratem as dificuldades e facilidades da pessoa na escolha,

decisfo e manutencdo de comportamentos ¢ atitudes compativeis com a situacio

em que se encontra, de portadora de IRC,

Dentre os warios caminhos propostos por diferentes tedricos para
construir o corpus descritivo e interpretativo da realidade estudada, observamos
a figura do narrador como um elemento comum na forma de apresentacdo dos
dados. Este estudo optou por integrar principios de varios tedrrcos que guardam,
entre si, principios ndo divergentes, tais como: Leininger (1978; 1985; 1991) ¢
Geertz (2000), que expressam analise de dados através da codificacdo que os
reinterpreta de maneira inquisitiva, com possiveis respostas, além da formacio
de categorias, expandindo sua analise. Acreditamos que nosso pensamento
torna-se mais nitido nas palavras de Bourdieu (1989: 26), ao se referir a pesquisa

(39

como: “... coisa demasiado séria e demasiado dificil para se poder tomar a

)
¥

liberdade de confundir a rigidez, que € o contrario da inteligéncia e da invencio,
& ¥

com o rigor, e se ficar privado deste ou daquele recurso entre os varios que

podem ser oferecidos pelo conjunto das tradi¢des intelectuais da disciplina — e

das disciplinas vizinhas ...”.

Coffey e Atkinson (1996) escreveram que a codificacdo pode ser
derivada de uma construgdo social de codigos ou de um modo dos termos e
linguagem dos informantes. A analise dos dados deste estudo se iniciou tomando
a forma narrativa, quando se pde a pessoa da fala no contexto, expandindo-se
para a criagio dos codigos e categorias, revisitando a literatura numa perspectiva
critica de produzir idéias que orientem o cuidado, na direcdo da aderéncia ao

tratamento da [RC.
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Consideramos que a maior flexibilidade e, a0 mesmo tempo, maior
amplitude nas analises dos dados denotam o compromisso com a tematica, ao
buscar um numero maior de fontes que a norteassem. Entretanto, os critérios
propostos por Leininger (1991), de formulagio de temas, categorias,
codificagdo e 1dentificagdo dos dados, foram preservados. Entendemos que a
seqiiéncia das fases realizada por Leininger estd relacionada com o proprio
método indutivo, no qual a pesquisa qualitativa se assenta, indo do particular
para o geral. As categorias principais apresentadas representam um grupo em
particular, mas que podem exprimir generalizagGes naturalisticas, o que vai ao

-
encontro dos marcos concettuais da Teoria do Cuidado Cultural, em que a autora
alerta para as diferencas (diversidades) mas, também, enfatiza a presenca das

sumilaridades, o que ela denominou de universalidade.

Expressamos ainda que os dados analisados foram apresentados 4 luz
dos niveis do modelo Sunrise, proposto por Leininger, interpretando as
influéncias dos diversos fatores sociais e culturais, no modo de cuidar-se das
pessoas. No entanto, ¢ conveniente observar que a analise dos dados deu-se
simultaneamente a coleta, sendo intensificada na fase de reflexdo, momento em
que buscamos informacdes adicionais que complementaram a investigagdo e que

contribuiram para validagao dos resultados.

A andlise também incorporou principios de analise de discurso,
inserindo as falas das pessoas em uma situagdo contextual que interessa como
foco de pesquisa. Neste sentido, Silva (s/d, p.117) chama a atengdo para:
“(...)capturar o que esta por tras das palavras, o “nfo dito”, o subliminar”. Ao
citar Pécheux, a autora alerta para o perigo de o discurso poder ser
profundamente opaco. A transparéncia dependera das falas ou objetos

simbélicos utilizados associados ao tema. Ainda, inspirada em Orlandi, a autora
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informa que, na analise de discurso, o sujeito nfio é a tnica fonte de informacso,

transformando a andlise um exercicio critico e, a0 mesmo tempo, instrumental.

Assim, a descricfo ¢ a analise dos dados deste estudo tiveram inicio a
partir dos conceitos de aderéncia e ndo-aderéncia as terapéuticas necessdarias 4s
pessoas portadoras de IRC, construidos a partir dos profissionais que deles
cuidam, como forma de representar a realidade na qual este estudo estd

nserido.

No segundo momento, demarcamos os contextos em que as agdes
aconteceram, introduzindo as pessoas nessas ambiéncias por intermédio das
varias formas de comunicagdo, retratando, portanto, as fases de observacio e
observaciio com participagdo, embora nfo se apresentem como linhas estaticas,

mas como subsidiarias da escrita deste capitulo.

Em momento posterior, remetemo-nos as transcrigées das fitas que

realizamos, quando intentamos registrar siléncios, risos, énfases e lagr
tacticos e/ou expressos, considerando, obviamente, as circunstincias em que
ocorreram, mediante registros na caderneta utilizada no campo, bem como por
meio de escritos do diario de campo. Buscamos, nessa fase, encontrar, nos
discursos dos sujeitos os conceitos emitidos as categorias conceituais deste
estudo propostas por Leininger, observando a pertinéncia ou nio ao estudo,

destacando-os em negritos.

Apés a obtengdo desses conceitos, realizamos o agrupamento
descrictes a partir dos negritos, caminhando na busca da criacdo de codigos.
Nessa exploracdo dos significados dos codigos, identificamos similaridades e
particularidades nos conceitos. A criagdio de categorias deu-se a partir dos

codigos identificados nos discursos e no entendimento na percepcdo dos sujeifos
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sobre © tema explorado, o que Leininger denominou de diversidade e

universalidade.

Na fase de interpretacdo das categorias, resgatamos as questdes do
estudo e 1dentificamos questionamentos que surgiram, discutindo-os de forma
critica, intercalando reflexdes de outros, na perspectiva de produzir idéias que
viabilizassem reorientar o cuidar das pessoas portadoras de IRC, na busca de

mator adesdo ao tratamento.

A sessdo, a segulr, reflete sobre as particularidades de realizar pesquisa
7

no proprio local onde se desenvolvem atividades.

2.6 O desafio de desenvolver a investigagio no proprio campo de trabalho

Em relacdo ao desafio de pesquisar numa institui¢do em que, a0 mesmo
tempo, assumimos o papel de pesquisadora e assistente, longe de entrar no
mérito da relagdo teoria e pratica, chamamos a atencdo para as possiveis
implicagdes que esta situagdo particular pode trazer, estendendo-se para a
credibilidade atribuida ao estudo pelo piblico interno e externo. No entanto,
consideramos relevante que da pratica pmhssmnaﬂ emerjam indagacgdes de

estudos, uma vez que a consideramos uim laboratério vivo de experiéncias.

Para Goldenberg (1997), um dos maiores desafios a enfrentar na
condugdo de uma pesquisa € a possivel contaminacdo dos resultados em fungéo
do pesquisador, e a melhor maneira de controlar essa interferéncia € despertar a

sensibilidade de como a sua presenca influencia o grupo e o que pode ser feito



para minimizar tal efeito, analisando-o, talvez, como dado da pesquisa. Assim,
essa reflexdo norteou, desde a fase de planejamento, esta investigagio,
necessitando de desenvolvimento de certas habilidades especificas, de modo a

ndo alterar o cutdado como assistente e pesquisadora.

Para Smyth ¢ Holian (1999), isso significa uma observancia feita com
sensibilidade e autoridade no assunto, consciéncia critica da situacio,
tlexibilidade para conter as tensdes, contradi¢Oes e ansiedades, conhecimento
dos conflitos éticos, capacidade para administrar proximidades e distanciar

relacdes e autoconsciéncia. -

Acreditamos que um certo grau de equilibrio (neste sentido, entendido
como acdo intersubjetiva) nas relagdes entre pesquisadora e sujeitos pesquisados
se faz necessario para a obtencdo de informagdes que representem, com maior

propriedade, o problema estudado.

A importancia de analisar seu campo de pratica passa, segundo Smyth e
Holian (1999), por discussdes de cunho epistemologico e ontologico. Pesquisas
sob este prisma sdo fteis e necessarias, uma vez que permitem confrontar
suposicdes e percepgdes, ensejando aprender ¢ refletir. Esclareca-se que a boa
pesquisa € aquela que permite reflexdes ligando a teoria a pratica, que, por sua
vez, pode trazer beneficios e, a0 mesmo tempo, riscos para o pesquisador, que
tem passado e presente, e pretende ter futuro na institui¢do, e muitas vezes,

confronta-se com dilemas éticos, o que exige uma consciéncia explicita dos

possiveis efeitos de preconceitos percebidos. A vantagem dessa situagdo ¢

v

pelo acesso a informagdes privilegiadas que, em outras situagdes, poderiam ser
camufladas. No entanto, os autores sugerem a figura de um co-investigador ou
aconselhador, neste estudo representado pela orientadora, como plano de
seguranga — alguém que tem interesse na pesquisa Inas ndo se encontra

diretamente envolvido com os sujeitos/campo de investigacdo.



Como € possivel perceber, ao pesquisador é necessario perceber quando
se deve nserir na situagdo ¢ quando retirar-se dela para refletir ¢ analisar. Nessa
hora, a figura do orientador ¢ decisiva. A construgio deste estudo deu-se

baseada nesse pressuposto. Acreditamos que a experiéncia tenha sido valida.

Nossas dificuldades metodologicas encontradas, neste estudo, foram
previsiveis em virtude da relagdo anterior, da enfermeira assistente e da posi¢éo
de pesquisadora com os sujeitos do estudo. O olhar atento a essas possiveis
mterferéncias permitiu-nos perceber que, em alguns momentos, eles preferiam a
enfermeira a pesquisadora, situacfo representada por perguittas, desabafos e
sugestdes. Entretanto, em varios momentos, demonstraram perceber a ocasifio
em que a enfermeira/assistencial ¢ enfermeira/pesquisadora atuavam por meio
de depoimentos voluntarios ou de colocagdes do tipo: Ah! Ndo é com vocé ndo,
vou falar com o enfermeiro que estd ld (no plantdo da didlise). Apenas em um

momento isolado, tememos que um dos sujeitos quisesse tirar proveito

b,

individual da pesquisa como espago dentro do centro, situacdo em que ft
necessario parar e refletir com ele sobre a proposta do estudo, estabelecendo

uma ago dialdgica, o que propiciou o prosseguimento da investigacao.

Infere-se, portanto, que a acdo dialdgica torna-se um laitmotive no
desenvolvimento da pesquisa. Neste sentido, Oliveira (1996) diz que a relacdo
dialogica apresenta superioridade dos procedimentos tradicionais de entrevista,
uma vez que admitem o “confronto” semdantico entre o pesquisador € o nativo,

(44

em que um se abre ao outro, transformando esse “confronto” em esps

compartilhado por interlocutores, ocorrendo uma fusdo de horizontes. Para o
alcance dessa fusdo, faz-se necessario que o pesquisador e sujeitos estabelegam
um didlogo de “iguais”, no qual um saiba ouvir o outro, sem receio de estar

interferindo no discurso do outro.
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Essa nogdo nos permitiu tomar emprestado as palavras de Gondim
(1999: 26), citando Geertz, quando diz que “¢ impossivel abordar a realidade
sem a intermediagdo do sujeito cognoscente que, por sua vez, por ser situado
social e historicamente, jamais conseguird desvencilhar-se da teia de
significados ¢ de valores em que o seu objeto também estd inserido”, para
acalentar nossas preocupag¢des no que concerne a relagdo pesquisadora/sujeitos

do estudo.

Concone (1991), ao prefaciar a edigdo brasileira do livro de Laplantine
— Antropologia da doencga, considera que estudos realizados a partir da
sociedade do investigador permitem a um autor nfo se colocar inteiramente fora
do fendébmeno analisado, ndo receando confessar-se sujeito e objeto de sua

analise.

A seguir, descrevemos os principios éticos que nortearam este estudo, a
partir da resolugdo 196/96, que define os requisitos éticos necessarios a

condugdo de uma pesquisa envolvendo seres humanos.

2.7 Principios éticos da pesquisa

do compromisso ético assumido pela pesquisadora.

A Resolugdo 196, de 10 de outubro de 1996, do Conselho Nacional de

Saude/Ministério da Satde, apresenta as Diretrizes € Normas Regulamentadoras



de Pesquisas em Seres Humanos, ressaltando que as desenvolvidas em humanos
tém atribuido responsabilidades éticas inéditas ao pesquisador, que deve

observé-las e cumpri-las durante toda a investigagiio (Brasil, 1996).

Este estudo, em particular, incorporou principalmente os quatro
referenciais basicos da bioética: autonomia, ndo-maleficéncia, beneficéncia ¢
Justica, por entender que retratam, com muita proximidade, a observancia da
Resolucdo, assegurando os direitos ¢ deveres que dizem respeito a comunidade
cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

g

A observancia da awonomia deu-se diante do esclarecimento 20s
sujeitos de que sua adesdo a pesquisa se daria somente diante do seu julgamento
de participagio e do direito de retirar-se, a qualquer momento, caso fosse sua
vontade, sem nenhum comprometimento assistencial ou de qualquer outra

natureza.

Aos sujeitos desta pesquisa ndo foi atribuido nenhum julgamento de
valor sobre sua interpretacdo, se certa ou errada, acerca dos dados coletados. A
anuéncia dos sujeitos foi registrada em face de consentimento informado, livie ¢

esclarecido, como referido e apresentado em anexo.

Na condugdo das entrevistas, a pesquisadora comprometeu-se e criou
um ambiente de conversagdo informal, assegurando que nenhuma pergunta
causasse constrangimento, mal-estar ou erro de interpretacio, dando-se todos os

esclarecimentos necessarios para isso, clarificando -as perguntas, porém

qualquer inducdo. O uso do gravador, durante as entrevistas, também necessitou
de consentimento prévio, o que foi esclarecido no ato do convite a participagéo.

Dessa forma, acreditamos que cumprimos o requisito de ndo-maleficéncia .

Em relagfo a beneficéncia, por este estudo inspirar-se nos principios da

etnografia, nos quais se observa a compreensdo de um grupo particular dentro



do seu contexto cultural (valores morais, sociais, religiosos, habitos e costumes),
reforcou-se o compromisso do investigador no campo e permitiu-se colaborar no
aprimoramento das decisdes de enfermagem relacionadas a assisténcia 4 pessoa
portadora de IRC, neste estudo, construindo codigos, a partir da experiéncia dos

significados atribuidos pelos sujeitos.

Neste sentido, acreditamos que os resultados da pesquisa trouxeram
beneficios para os sujeitos envolvidos, durante a propria investigacio e poderdo

permitir um redirecionamento da pratica da enfermagem.

e

No que tange ao referencial justica, entendemos que ¢ de
responsabilidade 1ntegral do pesquisador ndo sé garantir o anomimato e ©
respeito 4 individualidade dos sujeitos envolvidos, mas assegurar a
fidedignidade dos dados dos informantes delimitando a interpretagdo dos

indicadores pelo pesquisador.

B referido, ainda, no preambulo da Resolucdo ora citada, que as
tematicas investigadas devem, além de respeitar os principios emanados,
cumprir com as exigéncias setoriais e regulamentacdes especificas do estudo em
questfio. Ressaltamos que este estudo foi submetido 4 Comissdo de Ftica da
Universidade Federal do Ceard — UFC — antes de iniciar a fase de campo, tendo

parecer favoravel (Anexo E).

Informamos, ainda, que ndo s6 concordamos com o0s requisitos confidos

no preambulo da Resolugdo, como somos sua cumpridora, conforme anexos (F ¢

Q).

Ainda sob esta optica do rigor ético, dois procedimentos adotados
merecem ser ressaltados, ambos relacionados aos sujeitos do estudo. O primeiro
¢ que a caracterizagdo deles foi feita de maneira coletiva, por se tratar de pessoas

portadoras de doencas crénicas, com tratamento ambulatorial/prolongado; a



descricdo individual permitiria a sua identificacfio pelos profissionais do servigo
e pelas demais pessoas que realizam dialise. O segundo € que os pseuddm
apresentados foram sugeridos pelos proprios sujeitos do estudo, o que ensejou
maior credibilidade nas informac¢des dadas, bem como produziu um certo grau
de satisfagdo nos sujeitos que optaram por homenagear algum idolo ou alguma

pessoa de sua estunacio.

©

Assim, 0s sujeitos deste estudo foram pessoas com faixa etaria entre 18
a 59 anos, de ambos 0s sexos, com predominio do masculino, como referido. No
concerne a escolaridade, a maioria ndo ¢ alfabetizada, apenas~duas cursaram as

séries iniciais, o correspondente, hoje, ao inicio do ensino fundamental.

E um grupo de baixo poder aquisitivo, sobrevive da aposentadoria por
invalidez, quando a tem, ou da agricultura. Sdo pessoas provenientes, em sua

maioria, de =zonas rurais dos mais distintos municiplos cearenses, com

predominio da Zona Norte. O tempo gasto com acesso do local de origem até o
albergues/clinica varia de duas a seis horas, segundo informagdo dos proprios

sujettos.

O grupo é bastante heterogéneo no que se refere ao estado civil, ha
homens e mulheres casados, ha vitvas(os) e solteiros. No que se refere ao tempo
de tratamento de IRC, temos pessoas que se submetem a didlise ha | ano e 9

meses, assim como as que ja o fazem ha mais de 8 anos.

Os pseuddnimos sugeridos foram: Samara, Collor, Roberta Miranda,

Vampeta, Jodo de Deus, José Pedro, Raimundo, Antoénio Carlos e Sanfor
As pessoas sentiam-se satisfeitas pela oportunidade de escolher seus
pseuddnimos, usufruindo do momento para homenagear quem admiravam, por
exemplo, uma pessoa querida da familia, cantor, jogador de futebol, profissdo

que desejaria seguir, afinidades religiosas, ex-presidente etc.



O capitulo seguinte apresenta e discute as informagdes obtidas, no
decorrer do estudo, considerando os capitulos anteriores no que se refere a
objetivos, referencial tedrico e metodoldgico selecionado, obviamente

respeitando os principios éticos de pesquisas que envolvem seres humanos.
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3 DESCRICAO E ANALISE DOS RESULTADOS

Com inspiragdo no pensamento antropologico, apresentamos os
resultados desta investigagdo, sabendo-se que a realidade exposta ndo apresenta
verdades absolutas e objetivas, mas teias de relacbes estruturadas as quais os
agentes sociais atribuem significados (Freitas,1999).

e

Este capitulo de descricdo e analise dos dados obedece as seguintes

etapas:

» Percepcdo dos profissionais sobre os conceitos de aderéncia e ndo-
aderéncia as terapias substitutivas das fungdes renais.
» Descri¢do dos contextos vivenciais das pessoas portadoras de IRC,

» Valores significativos na visdo de mundo cultural das pesso

portadoras de IRC.

» Percepcio das pessoas portadoras de IRC do processo saude-doenga.

A primeira refere-se ao modo como os profissionais do Servico de
Nefrologia definem a aderencia/ndo-aderéncia a triade terapéutica e os fatores
mtervenientes. Em seguida, descrevemos o cendrio da unidade de dialise,
apontando a dindmica das rela¢des dos sujeitos do estudo com as demais pessoas

presentes no contexto vivencial. Assim podemos examinar as manifestagdes de

cuidado das pessoas portadoras de IRC em relagdo a triade terapéu
Prosseguimos a descricdo dos albergues, os quais consideramos também como
cendrio deste estudo. Na seqii€ncia, apresentamos os valores significativos na
visdo de mundo cultural das pessoas portadoras de IRC, finalizando com a
compreensdo, a partir da percepgdo sobre saude-doenca da pessoa portadora de

IRC.



60

3.1 Percepgdo dos profissionais sobre os conceitos de adesdo e nfo-adesdo as

terapias substitutivas das fungfes renais

A literatura tem afirmado que o ndo-seguimento das orientagdes
propostas, relacionadas a assiduidade as sessdes dialiticas, a presenca de
elementos que deveriam ser restritos ou ausentes 4 alimentagdo, e a
inobservancia as prescrigdes dos farmacos caracterizam as pessoas portadoras de
[RC como nio-aderentes (Rosa e Nogueira, 1990); entretanto, ressentia-se de

-
algo mais especifico, a partir da interpretacdo dos profissionais, de seu

cotidiano, vislumbrando as peculiaridades das pessoas envolvidas.

Este estudo optou por caracterizar as pessoas portadoras de IRC como
complacentes ou nfio ao trio terapéutico necessario, buscando, nos profissionais

medicos e enfermeiras que convivem diariamente com esses sujeltos, as suas

interpretacdes e o estabelecimento desse perfil, com base em suas experiéne
ou seja, a partir do momento em que eles consideram que a pessoa por eles
assistida ndo adota uma atitude de co-responsavel pelo cuidado com a sua saide,

no caso, a adesio total ao tratamento.

Da consulta aos profissionais, obtivemos caracteristicas para nominar
as pessoas por eles cuidadas como ndo-aderentes ao tratamento para IRC. E
valido ressaltar haver sido referido por todos os profissionais que as
caracteristicas sugeridas foram pautadas em situagbes vivenciadas e que

&

representam este grupo em particular, e que alguns fatores contribuiram para

F

essa delimitacdo, tais como: acessibilidade das pessoas que dependem de ajuds

financeira para custeio das passagem ou de passe livre em empresas
intermunicipats, ambuldncia; a fome (desnutrigdo), relacionada ao baixo poder

aquisitivo, o analfabetismo, que predomina na populacdo, a baixa auto-estima
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etc. Infere-se, portanto, que as desigualdades sociais marcantes em nossa
sociedade, que determinam diferengas no padrio saude/doenga das pessoas, ndo
foram esquecidas pelos profissionais. E preciso esclarecer, todavia, que, nas
entrelinhas de alguns depoimentos, emergem expressdes que retratamm uma
relagdo de poder entre profissionais e pessoas assistidas, retrato de um modelo
cartesiano de assisténcia, que construimos ao longo dos tempos e cuja remogio

esta sendo muito dificil de operar.

A partir do diagnoéstico elaborado pelos profissionais do servigo,
delimitamos as caracteristicas necessarias para selecionar os sujeitos do estudo

como pessoas nao aderentes ao tratamento:

o [m relacdo a dialise

Pessoa que apresentou, pelo menos, uma falta por més nos altimos trés
meses ou que tenha apresentado trés faltas, nos ultimos seis meses,
independentemente da seqiiéncia. O absenteismo as sessoes de dialise foi
considerado de grande relevancia na caracterizagdo, a partir da compreensio de
que o tratamento dialitico oferece o equivalente a +/- 20% de filtragdo
glomerular, quando comparado com a fun¢do de rins normais, justificando,
dessa forma, a necessidade intermitente de trés sessbes semanais, com duragio

de quatro horas cada uma.
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e FEm relacioa dieta

Pessoa com ganho de peso superior a 3% em relagdo a0 seu peso, seco’
no periodo interdialitico, excluindo a primeira dialise da semana, por apresentar
maior intervalo de tempo. Fsse ganho de peso foi mensurado nos mesmos
parametros sugeridos para didlise, ou seja, pelo menos uma vez por més, nos
altimos trés meses ou que, nos ultimos seis meses, em trés dialises, tenha

apresentado esse ganho de peso.

.

Ainda em relagdo a dietoterapia, foi sugerida a quantificagdo do
potassio sérico pré-dialitico (exame realizado na 1* dialise do més que ndo seja o
1" dia da semana) que apresentasse valor superior a 6mEg/L, também por trés
meses seguidos ou por trés vezes em seis meses. A op¢do por esse indicador
justifica-se com o fato de que o aumento desse fon sérico deve-se, basicamente,
a uma transgressao dietética, com aumento do consumo de alimentos ricos em

potassio, ocasionando as complicacdes agudas e de alta mortalidade.

o FEm relacio a terapéutica medicamentosa

Na wisdo dos profissionais, este indicador € o mais dificil de ser
mensuravel, até pela diversidade de farmacos necessarios, a partiv de
constatagdes clinicas ou laboratoriais, como também pela subjetividade das
respostas terapéuticas ¢ laboratoriais, uma vez que essa respostas ndo retratain,

com exclusividade, a aderéncia aos farmacos, dependendo de outras variaveis,

? Peso estabelecido pela equipe de satide apos avaliacio fisica da pessoa portadora de IRC. demonstrando
auséncia de sobrecarga de volume.
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fals como: ativacdo nervosa, ativagido de renina, sobrecarga de wvolume,
eletrolitos enddégenos, dentre outras. A opgéo foi aferirmos a adesdo a
terapéutica mediante de observacio

essa
» ¢ abordagem diretas.

A Figura 1, a seguir, apresenta, no nosso entender, as interpretagdes dos
profissionais acerca das respostas/atitudes das pessoas portadoras de [RC, diante
da triade terapéutica. Observamos que os profissionais reconhecem, além dos
determinantes biologicos da triade, os fatores econdmicos,

soclals e
educacionais como influenciadores da adesio total ao tratamento

e

FIG. 1. IDENTIFICACAO DOS FATORES

INTERVENIENTES NA

DESAO A TRIADE PELAS PESSOAS PORTADORAS DE IRC
NA PERSPECTIVA DOS PROFISSIONAIS
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Como podemos ver, amplia-se o dado em relacdo ao que se enconfra na
literatura, em que os profissionais, na maioria das wvezes, se limitam a
determinantes, no dominio tecnologico e biologico. Entretanto, embora eles ndo
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tenham wvisualizado a atitude da adesfio restrita ao dominio terapéutico,
observamos que ndo levaram em consideracdo as influéncias de outros fatores
que parecem contribuir na tomada de decisfio de aderir ou ndo aderir, como 0s

fatores culturais.

Assim, no sentido de identificar as pessoas com atitude de adesio/ndo
adesdo a triade, buscamos, em seguida, consultar aos prontuarios das pessoas
assistidas pelo programa de didlise e que ficam nos albergues no periodo
mterdialitico. A consulta permitiu a identificacdo dos sujeitos ndo complacentes
com a dialise e a dieta. Posteriormente, realizamos abordagem direta junto a
todos os que ficam nos albergues, tentando coletar informagdes sobre a
aderéncia ou ndo & medicagdo. Indagdvamos sobre a medicacdo em uso e
conferiamos com a prescrigdo médica, no que se refere a identificacdo e
freqliéncia. Repassavamos a medicagdo para a semana e aguarddvamos a

resposta se ainda restava algum remédio em casa ou ndo etc.

Com essa caracterizagdo, definimos os sujeitos deste estudo. Um fato
chamou-nos a atencdo: a prevaléncia de casos do sexo masculino, em niumero de
7 (de um total de 13) em relagdo aos do feminino que somaram 2 (de um total
de 14). Como ¢ possivel perceber, as mulheres tém demonstrado maitor
aderéncia do que os homens. Em outro estudo por nds realizado (Dias,1999),

confessamos reconhecer tal fato, ao afirmar que as mulheres portadoras de IRC

se cutdam de forma mais mtensa, acrescentando que elas estimulam os homens a

ser mais aderentes. Ali, esclarecemos também que, historicamente, fo1 atribt
a mulher o papel de cuidadora e que elas buscam o autocuidado e o cuidar do

outro por meio de orientagdes ¢ informagdes.

E preciso esclarecer que o wuso do prontuario propiciou o
estabelecimento dos seguintes pardametros para comparagdo entre 0s grupos

aderentes e nio-aderentes: tempo de tratamento, intercorréncias consideradas



graves ocorridas entre os dois grupos (aderentes/ndo-aderentes). Entre os grupos
de ndo-aderentes e de aderentes, ndo encontramos respostas em relagdo ao
tempo de tratamento que pudessem explicar a priori comportamentos distintos.
No grupo das pessoas aderentes, o tempo de tratamento corresponde a wma
média de trinta e sete meses (cerca de trés anos), enquanto no das ndo-aderentes

a média € de trinta e quatro meses.

No que se refere as intercorréncias graves (situagGes agudas que
implicam risco de morte) ocorridas durante o tratamento ¢ que pudessem
explicar atitudes, wvalores, mudanga de comportamento,~ também nio
encontramos diferencas entre os grupos estudados, uma vez que trés pessoas de
cada grupo apresentaram registros de alteracdes clinicas do tipo: edema agudo
de pulmio (3), choque hipovolémico em razdo de ruptura de aneurisma(l),

pericardite( 1), hipercalemia(1).

A seguir, apresentamos o cenario da unidade de dialise na sua dindmica

interna e nas relacdes dos sujeitos/pessoas.

3.2 Descrevendo os contextos vivenciais das pesoas portadoras de IRC.

Considerando que as coisas vistas dependem do lugar, bem como de
tudo o que ha ao mesmo tempo (Geertz, 2000), descrevemos, nesta sessdo, s

cenarios onde as agles de assisténcia as pessoas portadoras de IRC acontecem.



3.2.1 Na unidade de didlise
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No hall que da acesso a todas as salas, percebem-se arranjos flc
colunas, quadros de pinturas pitorescas. Chama a atengdo um grande
flanelografo fixo na parede, contendo informagdes referentes 4 avaliacio do
servico, cartazes de congressos na darea, avisos breves e identificagdo dos
aniversariantes do més (tanto dos funcionarios quanto das pessoas portadoras de
IRC). No fim do Aall, uma estante com livros, revistas ¢ infor mfm\ 0s (€ verdade
que a maioria da literatura ali disponivel ndo tem fascinado os usudrios). A
preferéncia € dada as revistas e informativos que sdo mais freqilentemente
consultados. Ao lado da minibiblioteca, num corredor perpendicular, encontram-
se¢ bancos de espera, onde as pessoas aguardam o chamado. Por vezes, a

quantidade de bancos ¢ insuficiente, uma vez que acompanhantes os ocupam

também. Como espacgo alternativo, o Centro dispde de grande mesa

refeicdes, s6 que, na pratica, ndo € a principal atividade desenvolvida. O loca
palco de troca de idéias, avaliagdes dos profissionais pelas pessoas que por ali
circulam, troca de informacgdes entre os que portam [RC, visitantes, funciondrios
etc. Os funcionarios, no final de tarde, também executam atividades burocraticas

LY

no recinto.

Ha um consenso nos complexos hospitalares de que determinados

setores sdo ditos fechados por terem uma logica propria de atendimento, ou seja.
atendem a grupos com caracteristicas bem peculiares; sfo setores calmos, pouco
movimentados por transeuntes, com circulagio restrita as pessoas que la
procuram atendumento e aos que exercem suas atividades. Os funciondrios até
usam roupas distintas. As clinicas de dialise sdo consideradas setores fechados

(pelo menos na Instituigdo em estudo), no entanto o cotidiano revelou a ruptura
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dessa proibicdo, haja vista o fluxo de pessoas que buscam atendimento na

unidade.

Nesse recinto, circulam em média, por dia, 30 funcionarios, 60 pessoas
portadoras de IRC para realizar procedimentos dialiticos e mais algumas outras
com o mesmo diagndstico que procuram 0 servigo por apresentarem alteracdes
no quadro clinico. Delas, chegam para realizacdo de curativos da fistula arterio-
venosa (via de acesso para procedimento dialitico), chegam awmpanh antes,
familiares, motoristas de ambulincias das cidades circunvizinhas que insistem
em levar logo seus municipes e estagiarios de instituigdes de-ensino superior €
médio profissionalizante. Nas segundas e quintas-feiras, o movimento &
intensificado, particularmente a partir das 13h, uma vez que, nesse horario, 0s

nefrologistas realizam as consultas ambulatorias.

No interior das salas de dialise, observam-se contrastes tecnologic
maquinas de proporcio, sofisticadas, e maquinaria de tanque, um tanto arcaicas
(que tdo bem serviram e.... continuam exercendo o seu papel); ao lado de cada
maquina, uma poltrona, onde as pessoas se acomodam e, durante “quatro horas”,
cedem seu sangue que, preenchendo um circuito fechado, rompe-se o sistema
vascular e constitui uma extensido, com uma velocidade de 300ml/h, removendo
as sujeiras que o corpo armazenou (parte dela, apenas +/- 20% de filtracdo se

o

comparada a fun¢do dos rins normais).

Diante de tal constatagio, procedemos a nossa reflexdo em forma de
questionamento: Quantas vezes, ao esvaziar a bexiga, apreciamos o ato da
micgdo? Que prazer sentimos ao perceber um equilibrio homeostatico obtido por

meio de um perfeito funcionamento renal?

Referimos anteriormente quatro horas de tratamento, trés vezes por

semana, mas talvez o tempo real seja bem mais do que o esperado; some-se o
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percurso de ir e vir, o tempo de espera para iniciar o tratamento, apos.. aguardar
a hemostasia dos wvasos puncionados, verificacdo dos indicadores (peso,
pressdo), administragdo de horménio (eritropoetina). De fato, para muitos, o
tempo envolvido com atividades relacionadas a dialise ultrapassa 6h. Para quem
reside em outra cidade e consegue ir ¢ vir nos dias de dialise, o tempo €

praticamente exclusivo para realizacdo do tratamento.

Para a equipe de enfermagem, os horarios de pique ocorrem nas trocas
de turnos de didlise, do 1.° para o 2.° turno (entre 11/h12h) e do 2.° para 0 3.°
turno (16h as 17h). Ha pessoas que reivindicam atendimento rapido, porque o
motorista da ambuldncia as pressiona ou estd proximo o horario do 6nibus. As
portas, nas duas extremidades da sala, se entreabrem com freqiiéncia: sdo as
pessoas que irdo se submeter a dialise querendo saber se ja ndo estd na hora de
entrar; buscam ver como esta o fluxo de saida da turma que esta didlise, algumas
entram por uma lateral, parecem cumprimentar a balanga pela aferigdo do peso;
em seguida, saem pela outra porta. De imprimo, ouve-se a voz indagativa: (ue

horas sai o primeiro?

Ha preferéncia por turnos diurnos. A necessidade de permutacio da sala
(as salas sdo segregadas de acordo com a positividade ou ndo de sorologias para
hepatites “B” e “C”) mexe com o cotidiano dessas pessoas, uma vez que a
alteragfio de sala implica, quase que necessariamente, muydangas de turno. Até
mesmo pequenas intercorréncias (entrada de pessoas portadoras de insuficiéncia
renal aguda, complicagdes apresentadas pelas pessoas portadoras de IRC etc.)
que, ocasionalmente, atrasam o inicio de terapia, trazem insatisfagdo as pessoas.

Sdo ouvidas expressdes, do tipo:

Ave-Maria vai comecar muito tarde!
Fu vou embora, o motorista ndo vai-me esperar.

Sou vou ficar se deixarem eu fazer trés horas hoje.
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Na sala central, registra-se a seqiiéncia de chegada das pessoas; s3o
duas listas, a primeira das pessoas que vdo viajar e outra das que ficam em
Sobral. H4 tentativas, as vezes, por parte de algumas pessoas, de manipulacio

desses registros, o que se tornou menos fregiiente com o passar dos dias.

Os auxiliares de enfermagem se apressam ¢ assumem a fungdo de
liberar o 1.9 turno, aferem a pressfo, verificam o peso, realizam curativos nos
locais da puncdo, administram a eritropoetina humana por via subcutdnea;
havendo anormalidades, encaminha-se a pessoa a enfermeira. Neste vm@m@nm? a
auxiliar retira os sistemas dialisadores no turno que finda e-os encaminha ao
reprocessamento, enquanto outros se encarregam de preparar o matenal para a
proxima dialise. A enfermeira de plantdo organiza o trabalho, seqiiéncia a ordem
de atendimento, que d4 prioridade as que residem mais distante. Fogem a essa
rotina pessoas com necessidades agudas de atendimento. A enfermeira aten

ainda, quando solicitada.

A partir de observagdes, constatamos ainda que, instalado o turno, o
ambiente das salas de didlise se transforma, parece passar por uma verdadeira

metamorfose. Cada auxiliar se posiciona estrategicamente defronte de quatro

pessoas ¢ assume a responsabilidade da condugdo do procedimento dialitic
durante as quatro horas, sob a supervisdo e orientagio da enfermeira responsavel
pelo turno, a qual é sempre solicitada por auxiliares, pelas pessoas que la

realizam o tratamento, por nefrologistas, telefonemas internos e, das vezes,

externos. As fungdes administrativas também: a requerem; € preciso

planejamento, ndo deve faltar medicagdo nem material de consumo.

Entretanto urge que uma concepgdo mais ampla de sande, de
enfermagem, de pessoas atendidas, seja construida de modo a nos empenharmos
na transformacdo de um cuidado fracionado para um cuidado holistico. Como

afirmam Lima & Gualda (2000), ndo ¢é suficiente que os profissionais lmitem



sua atenc¢do a utilizagdo de recursos tecnoldgicos ou a adequacfo estrutural dos
servigos de dialise; lembram que € imprescindivel o resgate ¢ a valorizagdo dos
sujeitos cuidados como pessoa, portanto, com forma singular de pensar, agir €

sentir.

Sob este prisma, chamou-nos a atengdo o valor manifestado as datas de
nascimento das pessoas portadoras de IRC e dos funciondrios da clinica como
processo de socializacdo. E... Os aniversarios sdo festejados; mensalmente
reimem-se os funcionarios aniversariantes para os “parabéns para voc€”, com
salgadinhos, bolos e refrigerantes. As comemoracdes referentes as pessoas em
tratamento dio-se de forma individualizada: o lengol da poltrona, nesse dia, €
colorido, na parede de apoio ha uma faixa indicativa de feliz aniversario, ¢ o
aniversariante recebe um cartdo personalizado assinado pelos funcionarios; as
vezes, o departamento cultural da instituicdo traz o wvioldo. Muitos se
emocionam. Alguns ndo lembram a data, outros usufruem com tanto prazer o
momento que nio dizem que se deu um equivoco e que aquela ndo ¢ sua data de
aniversario, s6 dois meses depois. A equipe identifica o erro € pede-ihe
desculpas. A esta altura, ele referin: (...) Por gue ndo ficar feliz? O cartdo esid

no albergue, botei uma moldura nele.

Apresentamos, a seguir, o Quadro 1 com codigos que representam a

dindmica do contexto cultural da Unidade de Dialise. Na nossa mterpretacio,

significa como ocorre a organizagfo cultural dos valores presentes na rela

com as pessoas envolvidas ou os habifus do servigo. -



QUADRO 1: ORGANIZACAO CULTURAL DO CONTEXTO AMBIENTAL
DA UNIDADE DE DIALISE

FATORES PRESENTES |

UNIDADE DE DIALISE

Tecnologico

Balanga/maqgiuna

Peso/pressao

Dialise/assisténeia técnica

Administracdo de medicamentos

Politico, legal

Normatezacdo e obediéncia aos procedimentos de

rotina -

Organizac¢ido do trabalho

Admissdo/recepgio

Lista de espera

Decoracdo do ambiente

Politico, legal/social

Movimento intenso

Social/cultural

Conversa entre as pessoas portadoras de IRC

Aniversario/cartdo/moldura

Parentesco/social

Falta/feriado/dia santo

religioso

Pressa para iniciar a dialise/demora
Econdmice :

Preferéncia por turnos/ tempo
Modo de vida Esquecimento da medicacdo
Educacional Minibiblioteca: revistas, informativo

Os cddigos apresentados no quadro revelam expressdes dos valores

culturais presentes no contexto ambiental da Unidade de Didlise, onde os

procedimentos realizados se mostram, em primeira instancia, congruentes com a

propedéutica tecnolégica do tratamento, ao mesmo tempo em que evidencia a
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lacuna da assisténcia a pessoa numa dimensdo mais ampla, vendo-a como um
todo: como pessoa, apesar da presenca de agdes que meregam ser consideradas

como busca de superagdo, tais como, educacional, social e econémica.

O conjunto do aparato tecnologico, politico legal e educacional
representa o modelo do sistema profissional dominante na Unidade de Dialise.
Dessa forma, o cuidado cultural de enfermagem encontra-se limitado nas suas

decisbes e a¢des para o cuidado holistico. Observar diagramacgfio a seguir.
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Isso talvez possa ser explicado pela propria organizagido do sistema de
saude no Pais que sofre limitacdes estruturais, como, por exemplo, recursos
humanos insuficientes, o que causa caréncia de profissionais de saude, em
especial, da enfermeira na atencéo global a pessoa portadora de IRC. Assim,

entendemos que, para o sistema atender as especificidades culturais da sua

populacdo, as pessoas envolvidas nesse contexto ambiental devem reestru

sen sistema de valores ao cuidar dessas pessoas.

O ponto aqui evidenciado demonstra o enraizamento da biomedicina
difundida nas sociedades ocidentais, dificultando a superagdo do dualismo

corpo/mente, na busca de uma pratica holistica, mesmo quando os profissionais
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reconhecem que fatores externos ao bioldgico interferem na decisdo do cuidar,

fo)

aqui referindo-se a adesdo a triade, conforme sessdo anterior.

Ainda em relagdo a Unidade de Dialise, procuramos compreender,
dentro do contexto, as manifestacdes das pessoas portadoras de IRC, em

respostas a triade propedéutica da terapéutica: dialise, dieta ¢ medicamentos.

o

3.2.1.1 A pessoa portadora de IRC na unidade de didlise e sua relacdo com a

triade terapéutica

Nesta sessdo, mostramos a relagdo da pessoa portadora de [RC com os

instrumentos tecnoldgicos necessarios a triade maquina de didlise, balanca e

medicamentos. A razio desta busca prendeu-se a necessidade de averiguar

relagdo da pessoa como algo mais do que um ato mecanico, mas também como

expresstes pessoais diante dos procedimentos.

Algumas pessoas, enquanto sob didlise, pareciam tranqiilas;, delas
dormiam, outras rezavam. Nesse cenario, percebiam-se pessoas aflitas,
preocupadas com a perda do peso e solicitavam: froca esta bomba, deste jeito
vou sair pesada. A auxiliar de enfermagem esclarecia que o problema ndo era da

e
L

» - ! » .
bomba; o que, de fato, ocorria é que, pelo excessivo ganho de peso, tomava

dificil ultrafiltrar todo o excesso de liquido em quatro horas. Assim, a atengdo
seguia com explicagdes predominantemente técnicas, embora com linguagem

acessivel.



]

A balanga, em meio ao arsenal tecnologico da sala de didlise, parece
nio sobressair. No entanto, € alvo de atenciio das pessoas que ali buscam

tratamento, bem como de seus respectivos cuidadores.

As pessoas, ao se direcionar até¢ a balanga, expressam em seus rostos o
resultado do retrato obtido: a quantidade de sobrecarga de peso. De acordo com

o resultado obtido ecoavam:

o . P | .
Ita, hoje sinto cdibra (José Pedro). AMEDO

16 pesada (Samara) CULPA

Néo aumentei nadinha, dda pra beber um

4 - ALIVIO
copo d'dgua (Collor)
Néo sei por que aumentei muito, eu nem| -
DESCULPA

bebi muita dgua (Roberta Miranda)

¢

Ressalte-se que a consulta a balanga dé-se algumas vezes, mesmo a
do horario pré-destinado para cada pessoa entrar em didlise. £ quando as
pessoas portadoras de IRC circulam pela sala e expressam: eu s6 vim olhar meu

PESO.



As respostas a essas falas freqiientemente s2o complementadas pelos

auxiliares de enfermagem, quer como orientagfio, quer como alerta aos riscos.

9

No decorrer da didlise, persiste a preocupacéo com o controle do peso.
Rotineiramente, neste servico, a pessoa ¢ pesada antes de iniciar a terapia
dialitica, duas horas depois, trés horas depois do inicio e no fim. As pessoas que
costumam apresentar excesso de peso sdo pesadas, as vezes, com maior
freqiéncia. Apesar de as maquinas de propor¢ao registrarem perda de peso
durante a dialise, apds a programagio inicial de quanto a pessoa deve ﬂl‘xﬁ"afﬂfwaa:)
vé-se que parte das pessoas em dialise pedem que se comparem.os dados com os

da balanca, que, para os auxiliares, sio mais seguros.

Nesse contexto, durante o procedimento dialitico, fregiientemente, as
pessoas solicitam dgua, e muito lhes agrada o copo cheio. Algumas solicitam

repetir a dose.

Na maioria das vezes, diante dessa situagdo, ndo se indaga o porqué do
excesso de peso. Os profissionais apresentam dificuldades de se distanciar do
discurso tecnoldgico e bioldgico (imprescindivel nessa modalidade de

tratamento), entretanto ndo podem se limitar a ele.

Observavamos que as queixas relatadas pelas pessoas portadoras de
IRC eram ouvidas, no entanto as intervengdes eram imediatas quando
relacionadas aos aspectos biologicos, obviamente pela necessidade de atencdo.
Refletimos sobre nossa pratica profissional e percebemos que repetiamos, na

maioria das vezes, o mesmo modelo que questionamos. Faz-se necessario <

estas acgoes reflexivas se tornem concretas.

No que se refere as freqiiéncias as sessdes dialiticas das pessoas ndo-
aderentes (sujeitos deste estudo), ndo percebemos uma uniformidade nos dias

em que faltam, salvo quando é wm feriado, principalmente em dia santo.
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Observamos que as dialisadas segunda/quarta/sexta faltavam mais nas segundas-

feiras, enquanto que as dialisadas terca/quinta/sabado, faltavam mais nos dias de

sabado. As razdes referidas pelas pessoas, quando indagadas pelas auséncias,

&2

recairam principalmente nas seguintes justificativas:

O motorista  nlo veip porque o

ambuldncia foi para [ortaleza, ndo finha S
o 0 FINANCEIRO
dinheiro para a passagem e ndo arranjei carona

(Samara).

As vezes quando falto didlise é porque
ndo tenho dinheiro. {(..) todos os meus irmdos
me ajudam, sem eles eu ndo posso fazer nada. o
A_ 4 7 " FINANCEIRO
Lles moram em Sdo Paulo, todos os meses eles
nandam dinheiro para mim. Meu pai mora numa

Jazenda, trabalha na roca, mora na terra dos

outros (Raimundo),

Nio estava sentindo nada, ne? Figuei L
TRANSGRESSAO/

um pougquinho em casa. E feriado, 0s meninos o |
AFETIVIDADE

estavam em casa { Antdnio Carlos).
Sofro muito, ave-maria, demais, demais. AFE rﬂﬂ IVIDADE/APOIO
FAMILIAR

o

Acontece esse problema da menina, né? Ela

ficou do jeito que ficou (mde solieira) e ai wma




responsabilidade muito grande. Fla é minha
fitha ¢ a outra é minha nela ¢ ey ndo posso
desprezar ¢ eu quero muito bem a minha netinha
(...). As vezes trago a netinha para cd, com pena
de deixar ela ld. {(...) Quando ela estd doente da
vontade de nem vir dialisar, ai en trago ela

(Samara).

Olha eu estou levantando a minha
casa, um quarto de tijolo, né? A minha casa é de
taipa e ndo vai agiientar o inverno . Ld, s6 mora
eu, a mulher, um menino que é cego ¢ meu
netinho. (...) eu tenho faltado mais agora por
causa da construcdo. Fu ndo ganho muito peso

e quando ganho a mdquina tira (Sanfoneiro).

Eu me sinto bem trabalhando, sou da
ro¢a, tanto é que quando eu vou final de semana
que inicia servigo, se ndo der tempo terminar, eu
ndo venho na segunda-feira. (...) eu sei gue val
dar tempo para eu esperar para dialisar na
quarta, af nestes dias eu chego mais pesado. As
comidas, é o gue tiver ndo vai dar para

dispensar (José Pedro)

ki

SUBSISTENCIA/
TRANSFERENCIA

TRANSGRESSAO



o

Geralmente eu falto para ficar uns dias
em casa e também procurar uns quebra-galhos
para ganhar uns frocados (..) guando eu ndo
Jaco as coisas direitas (didlise) é porgue eu
estou trocando por uwma coisa muito importante.
Se eu faco didlise ¢ para viver, entdo en tenho

de buscar um jeito de viver (Antdnio Carlos).

Fu gquase ndo falto( didlise), acho que
nunca faltei. A mamde e eu também tenho medo.
S6 esqueco as vezes de tomar 0s remédios ¢ a
minha pressdo jd é alla. {...) como o que vai para
o albergue e as vezes o que a gente faz ld
(farofa, peixe) ..ndo como sal; é o que mais me

preocupo (Vampeta).

Eu ndo vou dizer que ndo sinto falta,
mas eu agiiento e ai eu trabalho nestes dias e

sustento a minha famidia. As pessoas ld do meu

local, perguntam por que é gue eu venho fazer

este tratamento porgue dizem gue ey sou um
homem bom, al eu digo: ndo ... eu preciso do

tratamento (Jodo de Deus).

8t

SUBSISTENCIA/
AUTOCONTROLE

e

DEPENDENCIA/
ESQUECIMENTO

SUBSISTENCIA/

DEPENDENCIA

Os depoimentos revelam as varias nuancass que interferem na decisfio

das pessoas portadoras de IRC, na busca de seu bem-estar, por meio de

estratégias elaboradas ¢ de conseqiiéncias do seu contexto vivencial. As falas



parecem demonstrar que as pessoas ndo compreendem 0s riscos a que estdo
expostas, ao tomar determinadas atitudes que comprometem o seu bem-estar, no

(.
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entanto, estas mesmas falas indicamn que a estrutura social das pessoas exerc

&

diretamente uma relagdo com a agdo do cuidar.

Podemos perceber que o fator econdmico emergiu como forte
influenciador na adeso da pessoa portadora de IRC as sessdes dialiticas.
Mesmo sabendo que estas pessoas recebem ajuda financewra de que a clinica
dispde, 1ss0 ndo tem sido suficiente, quer pela extrema deficiéncia de recursos
financeiros dos portadores de IRC, quer também pelo acesse, uma vez que o
percurso que separa o centro de didlise até a sua cidade de origem ¢ bastante

longo, invibializando a freqiiéncia regular as sessdes dialiticas.

Na visdo de Trentini e Silva (1992), quando uma pessoa se defronta
com um agente estressor, ele imediatamente passa a ter um significado que estd
impregnado de um processo cognitivo e emocional que lhe permitird tomar
decisdes. Somos do pensamento que esse significado €, sim, uma resposta

cognitiva e emocional, mas que vai além e representa o proprio habitus.

Assim posto, aos profissionais de satde ¢ lancado grande desafio.
Mesmo somnando conhecimentos de outras areas, ndo podemos nos esquecer de
que a nossa ciéncia é aplicada e, portanto, requer resultados, intervengdes, dai o
questionamento: como intervir sem ferir o habitus da pessoa cuidada? Como
intervir diante de problemas que exigem interyengdes macroestruturais? Talvez

essas indagagOes iluminem outras investigagbes neste sentido e que

dados apresentados mneste estudo, em particular, possam indicar

caminhos.



Acreditamos que despertar a sensibilizagdo para que as pessoas se
tornem agentes de seu cuidado ¢ a alternativa, buscando, em algumas

circunstancias, estratégias coletivas de enfrentamento.

Ainda em relagdo a dialise, os depoimentos a seguir deixam
transparecer que, mediante a triade de tratamento preconizado para IRC, a
pessoa pode selecionar, a partir do significado atribuido, o que seguir ou como

cuigar-se.

-
Eu me sinto feliz de estar agui e fazer
hemodidlise porque tenho certeza de que eu se
ndo fosse a hemodidlise eu ja tinha morrido, por o
DEPENDENCIA

isso que eu ndo tenho muitas regras na vida, 4 N
- ) o TRANSFERENCIA
mas a hemodidlise eu ndo falto. {..) regras
assim, negocio de comida, dgua, remédio. O

tratamento mesmo ¢ na mdquina {Collor).

Fu faco tudo que eu tenho vontade. Se
eu tenho vontade de comer aquilo, eu como, eu
ndo vou estufar a barriga. Se eu esiou com
vontade de chupar laranja, eu chupo, porgue as
pessoas morrem s6 de medo de comer, pois ey o
TRANSGRESSAC
como € de tudo. {..) Tem dias que a genie ndo '
pode comer, a genie estd sabendo que nao pode,
mas quando eu vou dialisar, eu como. A funcdo
dela (didlise) ndo ¢ essa mesma? A didlise vai

tirar (Roberta Miranda).




Fu me douw bem quando eu faco

Iratamento, o ndo ser que eu apresente alguma A ‘
DEPENDENCIA/

dor. Se for coisa pequena, eu nem falo porqgue eu

) o MEDO
tenho medo de tomar muito remédio porque eu
tenho gasivite (Samara).
A dieta é muito ruim, as vezes ter o que
comer e ndo poder comer porgue sabe gue faz ‘
. o 0 , DESCULPA/
mal. As vezes, a gente se arrisca, afinal ninguém , .
NEGACAO

vai ficar para semente. Fazer tratamento de

didglise também ndo é facil (Antonio Carlos).

Podemos inferir que, na maioria das falas, as pessoas apresentam, como

forma de cuidado, explicando talvez o porqué de suas atitudes, a transgressio ac
que ¢ preconizado pelos profissionais de saude, a partir da perspectiva do
modelo biomédico. Percebe-se, dessa forma, que ha um valor atribuido as agdes
desempenhadas como elo de cuidado. Se refletirmos um pouco sobre a razdo
dessas atitudes, deparamo-nos com uma realidade sobre que, ao longo dos anos,
as pessoas vio construindo seus habitus, ¢ a doenga e o tratamento parecem

oy
pDemes

eclodir como uma barreira, num cotidiano repleto de experiéncias. Perce

dessa maneira, que as pessoas realizam o que acreditam ser o melhor ou o que €

possivel, embora seja diferente, muitas vezes, daquilo que € transmitido |

profissionats.

As reflexdes de Trentini e Silva (1992) enfatizam que, dentre as
experiéncias estressantes, as mais temidas sdo as relacionadas as doencas, pois

representam, muitas vezes, uma ameaga ao futuro ¢ que as novas incumbéncias



&
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relacionadas a elas podem significar um desatio para uns; para outros, uma
perda e ainda para alguns, uma ameaga. Este estudo, em particular, tem
apontado reflexdes em que as pessoas percebem, na maioria das vezes, o
tratamento como perda, o que as tem conduzido a ndo-aderéncia, uma vez que as
rendncias sdo tantas, que aderi-las completamente significa viver em fun¢édo da
doenca e, como a pessoa ndo € somente doenga, procura-se a alternativa de

conviver com ela.

Os depoimentos nos conduzem ainda a uma reflexfo de qué as pessoas
portadoras de IRC apresentam wvalores de cuidado diferenciados aos trés
elementos que compdem o esquema terapéutico necessario: didlise, dieta e
medicamentos. Assim, percebemos que elas atribuem maior valor a terapia
dialitica. Nesse mesmo raciocinio, acreditamos que as falas referentes a adesdo a
dietoterapia e a terapia medicamentosa denotam maior diversidade do cuidado.
Na nossa interpretagio, tal fato pode estar associado ao controle que a pessoa
portadora de IRC pode exercer em relacdo a essas duas dltimas terapéuticas,

diferentemente da primeira.

O walor atribuido a terapia dialitica pode ser considerado pelas
alteragdes bioquimicas produzidas no organismo e que, para algumas pessoas
portadoras de IRC, se manifestam pelo alivio de sinais e sintomas. Acreditamos
também que um fator decisério € o atribuido aos procedimentos que envolvem

grande aparato tecnologico.

No nosso entendimento, o exposto revela qﬂeﬁ embora algumas pessoas
portadoras de IRC faltem a algumas sessdes dialiticas, ha uma universalidade do
cuidado no que se refere a terapéutica dialitica, wma vez que, para a maioria
dessas pessoas, esta modalidade terapéutica representa a fnica ou a mais

importante modalidade de tratamento.
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Por sua vez, depoimentos registrados indicam a influéncia de valores
cosmoldgicos das pessoas portadoras de IRC, na sua conduta de aderir ou nfo as

sessdes dialiticas.

I pecado, é dia para rezar.
7 dia Santo né? Néio cosio de ser furada
e ' RELIGIOSO
¢ nem lem carro pard vir.
& pra genle Jazer sacrificio.
g

Observamos ainda que, nos dias feriados, a dindmica do servigo
modifica-se, os servigos ambulatoriais nfo funcionam, alguns funcionarios
ficam de folga, algumas poltronas vazias no dltimo turno, uma vez que, na falta
de uma pessoa, outra imediatamente inicia a didlise. O clima ¢ mais
extrovertido. Também no final do expediente, os funciondrios brincam entre s1 €

até retornam mais cedo para casa.

Outro fato observado ¢ que muitas pessoas solicitam reducdo do
namero de horas, o que nfo é permitido, salvo rarissimas excecdes. Nesses dias,
nota-se um relacionamento mais proximo da enfermeira com as pessoas,
sentando-se para entender o motivo da solicitagdo e explicando por que a
solicitagdo ndo é a melhor opgdo. Embora as pessoas sejam convencidas dessa

opcdo, dois depoimentos chamaram-nos a atengdo:

Este rpelogio ndo estd parado? Que PRESSA

horas para demorar a passar.
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Fu s6 vim hoje porgue ontem eu comi - - ~
o , ) . TRANSGRESSAO
muito feijdo, mas hoje é dia de ficar em casa.

Tem esta conduta um grupo particular de portadores de IRC

o

0 que
reforga duas consideragoes deste estudo, a primeira em relagio a diversidade de
valores ¢ atitudes presentes em um mesmo grupo que apresenta caracteristica
similares, ¢ a segunda, como conseqiiéncia da primeira, em relagdo a
necessidade de distinguir quando as ag¢bes de enfermagem merecem ser
individualizadas ou coletivas. Neste sentido, Lessa (1998) diz que, quando se
almeja melhor adesdo da pessoa ao seu tratamento, o seu regime deve ser
individualizado, mesmo quando inserido em programa. Esta visdo deve permear
a metodologia da assisténcia em enfermagem. Para as pessoas portadoras de IRC
deste estudo, em particular, tal conduta podera viabilizar maior adesdo da pessoa

portadora de [RC ao tratamento.

Os discursos seguintes continuam a mostrar a diversidade de
relacionados ao cuidar-se para as pessoas portadoras de [RC. Para Botf (1999), o

préprio conceito de cuidado traz em si o sinonimo de atitude, € mator que ato.

Tai uma coisa que a hemodidlise é ruim
porque nas quatro horas que eu estou fazendo, FINANCEIRO

ela me atrapatha de eu trabalhar (Collor).
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O que eu lomo as vezes é refrigerante, DESCULPA/
sinto muita sede. Aqui é muito gquente, ninguém NEGACAO
" | SRFLAN L

consegue ficar uma tarde sem beber (Raimundo).

Quando eu estou na casa (albergue), eu
ndo preciso me preocupar muito em beber
pouca dagua porque se acontecer de eu passar
mal, eu venho para a didlise ¢ eu sei que vocés .
néo voltam ninguém doente. Mas, eu, ndo faco TRANSFERENCIA/
de proposito ndo. Na verdade eu digo isso mas TRANSCRESSAC
nunca precisei Agora, eu longe, Id naquele fim
de mundo se eu passar mal, ew morro, entdo Ild
eu preciso beber menos (...) Ld onde eu moro
também é muito quente, af @ gente toma mais

banho (Jodo de Deus).

As reflexdes que emergem das falas parecem explicar as estraiégias
elaboradas pelas pessoas portadoras de IRC, no intuito de justificar as razdes
pelas tomadas de decisdes, satisfazendo suas necessidades e identificando o que

fazer e quando fazer.

Laplantine (1991), ao refletir sobre a doenca como puni¢do e sobre
saude como recompensa, diz que os que tém a doenga como punigdo
constantemente denunciam e pressionam oS que 0Ss cercam € que, por nio
haverem obedecido, encontram-se em estado de pecado (de doenga), buscando,
a partir de suas falas, que se apercebam culpados e com remorso, acabando por

se arrepender, em um processo permanente de justificagdo, pedindo perddo. Se
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essa mesma reflexdo € seguida para nds profissionais de saude, talvez estejamos,
ao buscar melhorar a aderéncia das pessoas ao tratamento proposto, repetindo o

£

discurso de atribuir a culpa pelas a¢des da ndo-aderéncia somente a pes

portadora de IRC, no lugar de com ela construir, de modo individual, formas
para que se sinta responsavel também pelo seu cuidado de modo consciente, se

assim for seu desejo

Outros discursos abstraidos das observagbes dos contextos vivenciais,
assim como de depoimentos das pessoas portadoras de [RC, nos revelam
expressdes de cuidado em relacdo ao tratamento medicamentoso, assum como

acesso aos recursos da medicina popular.

A distribuicdo de medicamentos ocorre nas primeiras dialises da
semana (segunda e terca) para todas as pessoas. Recordamos bem que, ao
observar essa pratica, na busca de compreender que valor era atribuido pelas
pessoas portadoras de IRC aqueles medicamentos, um “kit de medicamentos”
foi deixado sobre a poltrona de “H”. A auxiliar que processa a desinfecgdo da
poltrona para receber a proxima pessoa, guardou-o sobre o balcdo da sala e
afirmou:  Lle deve vir buscar dagui a pouco, quando lembrar. Tal fato nio
ocorreu e, no final da tarde, foi necessario que a enfermeira solicitasse a um
auxiliar de enfermagem que fosse deixar a medicacdo no albergue. No horario
em que a medicagdo ficou sobre o biré , havia um anti-hipertensivo a ser

tomado. Semelhante fato ocorreu com uma outra pessoa, no mesmo dia.

Em razdo dessas ocorréncias, nfio raro ouviam-se as solicitagdes de

medicamentos no curso da semana, por causa dos seguintes comportamentos:
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Esqueci de levar os medicamentos, ficaram o .
ESQUECIMENTO

na poltrona { Vampeta).

Faltei na Segunda-feira e por isso ndo

S FREQUENCIA
recebi (Antdnmo Carlos).
Na Segunda ndo vi, na quarta esqueci de FREQUENCIA/
levar (José Pedro). ESQUECIMENTO
Viajei para casa e esqueci Id (Sanfoneiro). ESQUECIMENTO

Entendemos, assim como Souza (1997), que abordar pessoas, em

situagOes culturalmente dencminadas de negligentes, exige grande envolvims
do pesquisador com o tema investigado, ao mesmo tempo em que ampha seu
compromisso de forma respeitosa/ética para com os sujettos da pesquisa € com o
compromisso profissional de buscar desenvolver, juntamente com estas,

medidas que minimizem a transgressio das orientagdes propostas.

Com base em Uchda ¢ Vidal (1994), podemos assegurar que, 1o ¢aso

das doencas cronicas, como no estudo em foco, o relacionamento humano e

profissionais e pessoas portadoras de IRC pode apresentar um fator facili
na procura de reorientar a percepgdo dos aspectos relacionados a efetivagdo das

intervencdes em sande, em razio do convivio continuo entre si.

Em face da citagdo, cabe-nos estabelecer um relacionamento mais

efetivo com as pessoas portadoras de IRC, para que entendamos ag¢des do tipo:



A negada fica dizendo que tem que
beber pouco, que fica cansado, inchado. Fu
aumento peso mais ndo ¢ demais (...) eu também
ainda urino ¢ tomo cha de torem, de abacate, B
) MEDICINA POPULAR
fodo vez que eu chego em casa eu fomo, ai G

ente urina. Tem também chd de quebra pedra,

L)

de tudo, cabelo de milho, raiz de mujfumbo

(Sanfoneiro).

o

Assim, praticas na busca do bem-estar da pessoa portadora de [RC
podem ser mais bem compreendidas nas palavras de Laraia (1999: 79-80),
quando diz que: “a cultura também é capaz de provocar curas de doengas reais
ou imaginarias. Estas curas ocorrem quando existe a f& do doente na eficacia do

remédio ou no poder dos agentes culturais™.

A Figura 2, a seguir, demonstra as expressoes de cuidado manifestadas

pelas pessoas portadoras de IRC diante da triade terapéutica.
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FIG. 2. EXPRESSOES DE CUIDADO MANIFESTADAS PELAS PESSOAS
PORTADORAS DE IRC DIANTE DA TRIADE TERAPEUTICA.
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De certa forma, a figura reflete o modo como o portador de IRC
responde aos mecanismos de aderéncia e ndo-aderéncia, atribuindo a cada
elemento terapéutico valores distintos. Assim, podemos afirmar que as agdes do
cuidar das pessoas portadoras de IRC, em relagdo a triade, se enquadram nas
iterpretagtes de que ha uma delegacdo de atribui¢do do cuidado, com pouca ou
nenhuma participagdo da pessoa portadora de IRC, com valorizacdo do mundo
tecnologico, em especial da maquina, dessa forma, orientando a decisdo de

quando dialisar, o que parece ser a maneira de lidar com a doenca ou tratamento.

Entendemos, assim, que o comportamento dessas pessoas em relacdo a triade
varia em fungdo dos significados atribuidos por elas. No entanto, a maquina,
mais uma vez, se apresenta como um recurso comum para melhorar /amenizar

as condigdes de vida. A ndo-adesio total da terapéutica a esse quadro parece
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indicar que ha influéneia de outros fatores — religiosos, familiar, econdmico e

social.

Refletindo sobre as implicagbes que as expressdes manifestadas podem
trazer para as pessoas portadoras de IRC ¢ como a Enfermagem pode contribuir
para viabilizar-lhes condi¢Bes saudaveis, reforcamos a idéia de reorientar as
intervengdes de enfermagem no modo de cuidar mediante agdes de educagiio em
satde, tais como: incentivo a autocuidado, estimulo ao conhecumento sobre 2
doenca e tratamento, satisfazendo as necessidades de apoio social, negociando
os varios papéis de modo a contemplar seus valores, no entantd sem interferir no
cuidar, respeitando e negociando crencas e valores que interferem na adesio.
Desta forma, cumpre reconstruir o conceito de cuidado que, para essas pessoas,

significa:

Cuidar-se ¢ ndo viver em funcdo da doenca. A satisfacdo de desejos
cotidianos perpassa as rigidas medidas terapéuticas, necessitondo infringi-las.
Dessa forma, airibui-se a tecnologia e aos profissionais a responsabilidade do

cuidar

Além da Unidade de Dialise, as pessoas portadoras de IRC deste estudo
tém acesso ao espago anexo ao hospital - albergue - em nimero de dois
(masculino e feminino) que t€m, como objetivo abrigar pessoas portadoras de
IRC que tém dificuldade de acesso a Unidade de Didlise de forma regular.
Assim, apresentamos o cendrio, entendendo-o como expansdo no cuidado e

tratamento da pessoa portadora de IRC.
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3.2.2 Albergues masculino e feminino

O albergue masculino € uma casa de construcdo antiga, reformada na
sua parte interior para atender melhor as necessidades das pessoas. Localizado
de frente a emergéncia hospitalar, que, no momento se encontra em reforma,
tem como vizinhas uma lanchonete e uma casa residencial e, ao lado, uma
empresa funeraria. As pessoas do albergue costumam sentar-se nos bancos da
sorveteria a observar os transeuntes. O albergue ¢ constituido por oito cémodos,

assim distribuidos: trés quartos, dois banheiros, wma sala, um corredor ¢ uma

cozinha.

Na entrada ha uma pequena area com um jardim. Chega-se a uma sala,
no canto um televisor. Todos os olhares das pessoas para 14 se voltam. As
cadeiras dos homens ficam espalhadas; por vezes, ha alguns que se sentam no
batente que da acesso ao corredor. O Sr. “O” prefere sempre o batente e seus
olhares parecem desconhecer o televisor, cabisbaixo. Seguindo pelo cormredor,
uma porta aberta anuncia o 1.° quarto, uma rede atada ¢ vazia. Nos cantos, ha
bolsas, sacolas; e nos armadores algumas redes atadas. Paredes largas de um
outro quarto. SO o visualizamos, ao chegar a cozinha: € que a porta de acesso €
14 localizada. Na cozinha, quatro rapazes jogam domind e se divertem. Um
cheiro forte € sentido, emergindo de uma panela ao fogo. E impossivel ignorar

“ 0

que, pouco antes da entrada do 2.° quarto, percebemos uma cama com uma

pessoa que geme, era um pos-operatorio de hérnia de disco; ao

T
J

cumprimentado, diz da melhora apds a cirurgia. Neste instante, estamos no 3.

quarto, cenario semelhante ao primeiro, com excecdo das redes. Todas estdo

atadas.
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3.2.2 Albergues masculino e feminino

O albergue masculino ¢ uma casa de construgdo antiga, reformada na
sua parte mterior para atender melhor as necessidades das pessoas. Localizado
de frente a emergéncia hospitalar, que, no momento se encontra em reforma,
tem como vizinhas uwma lanchonste e uma casa residencial e, ao lado, uma
empresa funerdria. As pessoas do albergue costumam sentar-se nos bancos da
sorveteria a observar os franseuntes. O albergue ¢ constituido por oito cémodos,
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assim distribuidos: trés quartos, dois banheiros, uma sala, um corredor ¢ uma

cozinha.

Na entrada ha uma pequena area com um jardim. Chega-se a uma sala;
no canto um televisor. Todos os olhares das pessoas para la se voltam. As
cadeiras dos homens ficam espalhadas; por vezes, ha alguns que se sentam no
batente que da acesso ao corredor. O Sr. “O” prefere sempre o batente ¢ seus
olhares parecem desconhecer o televisor, cabisbaixo. Seguindo pelo corredor,
wma porta aberta anuncia o 1.° quarto, uma rede atada e vazia. Nos cantos, hd
bolsas, sacolas; e nos armadores algumas redes atadas. Paredes largas de um
outro quarto. S6 o visualizamos, ao chegar a cozinha: € que a porta de acesso €
14 localizada. Na cozinha, quatro rapazes jogam domind e se divertem. Um
cheiro forte ¢ sentido, emergindo de uma panela ao fogo. E impossivel ignorar
que, pouco antes da entrada do 2.° quarto, percebemos uma cama com uma
pessoa que geme, era um pos-operatdrio de | hérnia de disco; ao ser
cumprimentado, diz da melhora apds a cirurgia. Neste instante, estamos no 3.7

quarto, cenario semelhante ao primeiro, com excec¢do das redes. Todas estic

atadas.
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Sentada 4 mesa, observando e participando do jogo de domind,
podemos perceber que, apesar do sol forte de nossa cidade, a geladeira ndo foi
muita solicitada. Num olhar a frente, encontramos uma drea que dd acesso aos
dois banheiros e um grande quarto no final, onde ha varias redes, algumas
atadas, outras nZio. Completando o cendrio, um senhor dorme na cama.
Passamos o restante da tarde nesse ambiente, parecia imutdvel, somente a panela
era mexida pela esposa que preparava a comida para o companheiro. As 16 h,
ocorre a quebra da rotina: chega a funcionaria que responde pelo albergue,
processa a limpeza, conversa com as pessoas € segue para a g@zﬁﬂha do hospital
para pegar o jantar. Indagamos pelas demais pessoas que 14 vivem, recebendo
como resposta que algumas estavam passeando € que uma outra estava

realizando trabalho de carpintaria, com o material que recebera dos Lions Clube.

Diferentemente do albergue masculino, o feminino foi construido para

esse fim. Ambos ficam localizados no mesmo quarteirdo da rua que da a
emergéncia do hospital. Ao chegar até o albergue feminino, deparamos com sala
ampla, com bancos de alvenaria que a contornam. Num canto, vé-se uma Biblia
aberta, na outra extremidade, no alto, um televisor preso a um suporte na parede.
Na sala ampla, ainda se destacam o cartaz com a data dos aniversarantes, uma

imagem religiosa e uma fotografia do administrador do hospital.

Dois largos quartos, arejados por amplas janelas e portas, abrigam

varias redes atadas, algumas delas com mulheres que dormiam. Um

ampla, um refeitorio. Um largo sorriso recebemos ao entrar nesse espago; uma

jovem a saborear um prato de macarrdo com farinha. Sentimos vontade de fal:
entretanto contivemos nossos “conhecimentos teoricos” € inspiramo-nos na
proposta do estudo. Observamos ainda a estrutura dos banheiros e uma area de

Servigo.
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Ao retornar 3 sala vemos que quatro mulheres se mobilizavam em meio
a varios retalhos. Explicam-nos que foram trazidos pelos Lions Clube para
confecgio de tapetes e tudo o mais que a criatividade permitisse. Uma maquina
para costura e acessorios necessarios para confecgido. Participamos da sele¢do

dos retalhos, a partir da designacdo das fungdes especificas estabelecidas por

elas.

Nio demora muito ¢ somos convidada a entrar na cozinha novamente,
onde foi servido para todos café e cuscuz com manteiga. Algumas atividades sao
realizadas pelas pessoas que 14 habitam; passaram o café, frzeram o cuscuz €
lavaram as loucas. Nio demorou e chegou a funcionaria (16h), havia
familiaridade dela com as pessoas que ld residem. Apods examinar a €asa,

dirigiu-se ao hospital para buscar o jantar de todas.

No decorrer de nossas conversas, vimos que os assuntos mais tocados
foram os relacionados a doenga/tratamento, bem como os que diziam respelic ao
dia-a-dia no albergue. Reclamam das pessoas que dormiam 2 tarde ¢ que
passavam a noite conversando. Relatam a solidariedade de uma delas que
adoece € sofre com os problemas das demais (situagdo ilustrada com fatos).

Questionam entre si as ocorréncias de algumas alteragdes hemodindmicas

apresentadas pelas pessoas que realizam tratamento e solicitam o nosso parecer.

Em um final de tarde, assistimos a visita de senhoras do Lions clube

que buscavam informacOes sobre o prosseguimento das agdes, bem <omo

valorizavam as atividades realizadas, além de estimular produgdes fu
Indagavam sobre quais os materiais ainda necessarios para continuar o projeto.
Realizamos um grande circulo e conversamos bastante sobre assuntos diversos,
estimulando a verbalizacdo de todas, o que promoveu maior proximidade com as
pessoas importantes deste estudo. No fim, foi feita uma oragfio e todos de maos

dadas cantaram. Nesse dia, observamos que nem todas as mulheres se envolvem
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com o projeto, entretanto, as que 1a estavam demonstraram certa leveza com ©
encontro. Os encontros que sucederam nio diferenciaram muito do descrito; as

acOes pareciam ser repetitivas.

Por nfo existir de forma mais ampla uma rede social de apoio para estas
pessoas, atitudes isoladas como estas do Lions Cube, da clinica (albergues,
medicagSes, passagens etc.) e das prefeituras que dispdem de ambuldncias sdo
relevantes e louvaveis, no entanto insuficientes para que se possa solicitar maior

adesdo das pessoas a triade terapéutica. Urge, portanto, que esta rede seja
ampliada, particularmente pelos gestores piblicos que devem colocar como
meta o acesso de seus municipes aos servicos de satde. Nao basta referencia-los

no impresso, € preciso dar condigdes para tal.

Ainda em relagdo aos albergues, os depoimentos a seguir 530
reveladores dos sentimentos presentes nas pessoas portadoras de IRC diante da

necessidade de atastar-se da familia.

O albergue é bom, né? Quem ndo iem

onde ficar e nem dinheiro para ir e voltar todo SEGREGACAO
dia. A casa é bem asseada. A gente é bem FAMILIAR/
tratada, mas a gente fica longe da familia ISOLAMENTO

(Raimundo).
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Porque eu acho que vocés sabem que se
a gente tivesse dinheiro para ir para casa toda
vez que fizesse didlise, a gente era mais feliz. (...)

o problema é que nds somos pobres. O dinheiro

que enira é o meu e eu vivo da agricultura. (...) SEGREGACAO
eu tenho nove irmdos, todos vivos, todo mundo [AISOLAMENTO
sabe do meu problema e ninguém se manifesta. FAMILIAR

Eu é que ndo vou pedir um rim. Mas, eu ndo ligo
porque o pior é ver filhos passando fome e vocé -
aqui longe deles sem poder fazer nada, isto é
muito pior do que a propria doenca (Jodo de
Deus).

No Quadro 2, apresentamos a analise comparativa do albergue
masculino com o feminino, na perspectiva de identificar as manifestagdes de

cuidadn nresentes nestes cenarios, a partir dos codigos identificados.
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Porgue eu acho que vocés sabem gue se
a gente tivesse dinheiro para ir para casa toda
vey que fizesse didlise, a gente era mais feliz. {...)
o problema é que nos somos pobres. O dinheiro
que entra ¢ o meu ¢ eu vivo da agricultura. {...)
eu tenho nove irmdos, todos vivos, todo mundo
sabe do meu problema e ninguém se manifesta.
Eu é gue ndo vou pedir um rim. Mas, eu ndo ligo
porgue o pior é ver filhos passando fome e vocé
aqui longe deles sem poder fazer nada, isto é
miito pior do que a propria doenca (Jodo de
Deus).

SEGREGACAO
/ISOLAMENTO
FAMILIAR

No Quadro 2, apresentamos a analise comparativa do albergue

masculino com o feminino, na perspectiva de identificar as manifestagdes de

cuidado presentes nestes cenarios, a partir dos codigos identificados.
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QUADRO 2: ORGANIZACAO CULTURAL DO CONTEXTO AMBIENTAL
DOS ALBERGUES MASCULINO E FEMININO

Fatores Presentes

Albergue Masculino

Albergue Feminino

Modo de vida/cultural

Pessoas sentadas

Redes

Redes atadas

Café com cuscuz

Expressdes cabisbaixas

Macarrdo com farinha/o riso |

Dor

Solidariedade
Modo de vida/ Bancos/Conversa:
cultural/social
doenca/tratamento
Funcionaria da limpeza | Funciondria da limpeza
_ Domindé/diversio A produgdo da colcha de
Social
retalho
Companheira
Parentesco/social Isolamento familiar
" 1 Oragdo coletiva
Religioso/social _ o
Canticos religiosos
Religioso Biblia aberta
Tecnologico/social TV ligada TV ligada
Econémico Carpintaria Magquina de costura

Pelo quadro exposto, observamos que, no :aﬁbeﬁ'gu@ feminino, hd mais
evidéncias de manifestacdes de gregarismo, de auto-ajuda, de sentumentos
religiosos em relagdo ao albergue masculino. Por essas evidéncias, percebemos
que, no albergue feminino, ha uma socializagdo das pessoas portadoras de IRC,

no enfrentamento da doenga. A prépria construcdo cultural da imagem da



mulher, tornando-a mais preparada para o cuidar do que os homens, pode

explicar por que as mulheres aderem ao tratamento mais do que os homens,

O Quadro 2 traz evidéncias de que os albergues podem ser
transtormados em unidades terapéuticas que possam influenciar na adesdo total
a triade. A Enfermagem deve estar atenta aos significados simbolicos das
situacdes e manifestagdes presentes nesses recintos e assim poder identificar, em
cada codigo, gestos e sentimentos expressos que possam contribuir ou dificultar
o cuidado integral. Assim, a remodelac¢io do cuidado ird na dire¢do de alguns
fatores presentes que devem ser reforgados, como exewrplo, solidariedade,
conversas, oragdes coletivas, enquanto outros devem ser reestruturados, como

macarrao com farinha, expressdo de cabisbaixo.

Do mesmo quadro, temos a percepgdo de que, em maioria, as pessoa

1
y

(€]

ficam muito ociosas nos albergues e relutam com as atividades manuais
oferecidas. Aqui cabe recordar o que ja mencionamos em relacdo ao problema
social que ¢ a doenga renal crénica atingir pessoas jovens (na faixa etaria
propicia a uma produtividade maior) que, pelos valores sociais wvigentes,
respondem pela parte financeira da familia, conforme mencionado por Thomeé,
(1994) e lanhez, (1995) Para essas pessoas, os albergues podem representar wma
espécie de internagdo, necessaria, sim, para o seguimento ao tratamento mas

inibidor de atividades laborativas.

entender/compreender as acdes do cuidado por elas desenvolvidas nos contextos

que hora descrevemos.
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3.3 Valores significativos na visdo de mundo cultural das pessoas portadoras de

Nesta sessdo do estudo, apresentamos 08 temas presentes no 1magmario
das pessoas portadoras de IRC, a partir de seus discursos. Exploram-se os
discursos na busca de entendimento e interpreta¢do das agdes dessas pessoas

acerca do mundo. Visdo de mundo, neste estudo, refere-se a maneira como as

pessoas olham o mundo e, a partir dai, elaboram seus valores acerca dos

T

mecanismos para aderir ou ndo as terapias substitutivas das fungdes renais.

O objetivo de apreender a visdo de mundo das pessoas portadoras de
[RC nado-aderentes ao tratamento indicado repousa na compreensdo de que

crencas, valores e desejos tém uma relagdo com a tomada de decisdo das

pessoas, no enfrentamento da enfermidade, em atitude de aderentes ou 1

tratamento proposto.

Assim, com base nos discursos, os depoimentos foram agrupados nos

seguintes temas:

» Enfrentamento da IRC.
» Relacionamento das pessoas portadoras de IRC com os outros.

» Atitudes das pessoas portadoras de IRC.

Delineamos, a seguir, aspectos relacionados ao enfreatamento da

doenca renal cronica pelos sujeitos deste estudo.



3301 ENFRENTAMENTO DA [RC

Consideramos, de inicio, expressdes de valores cosmologicos, mais

especificamente no que se refere aos fatores religiosos das pessoas portadoras de

[RC, no enfrentamento, apoio e superacdo em que cada um busca o alivio do

sofrimento.

Sou evangélico hd 18 anos. Todos os
domingos vou q igreja, € por isso que eu ainda
ndo desesperei com a doenca Se néo passo mal,
¢ porgue ele sempre estd do meu lado (Jodo de

Deus).

Eu gosto muito da lgreja. Quando tem
missa ai eu vou. Eu acredito que quem ajuda a
enfrentar as dificuldades é Deus (...). O jeito é a
gente agilentar, ninguém sabe as vollas gue o
mundo dd. Se for se revoltar, so faz piorar a

situacdo. O meu problema do rim, eu ja

entreguei a Deus. Rim, eu ndo acho quem me dé

e eu hnido tenho dinheiro para comprar

(Sanfoneiro).

Acho gue Deus sabe o que faz, se o
melhor foi ey ficar assim... Ele vai me dar forca

para suportar (Samara)

g

SUPERACAOQ/FE

ADAPTACAO/FE

APOIO/FE
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Por esses depoimentos, percebe-se que o fatores religiosos e filosoficos
possuem valor de destaque na vida das pessoas em situacdes-limite, ajudando a
compreender o antes mexplicavel, bem como o antes impensavel, conforme as
reflexdes de Lévi-Strauss, Wolf e Zaluar, recordadas no texto de Minayo (1998),
A autora, ao parafrasear Berger, diz que o homem ¢ levado a aceitar o

sofrimento e até a morte quando encontra, na religifio, explicacfo convincente.

r

Ndo € pretensdo uma oposi¢ao rigida aos conceitos de certo ou errado
em relagdo as crengas e valores das pessoas portadoras de IRC, nem atribuir-lhes
a culpadas agdes desenvolvidas; até porque o proprio pes¢uisador tem suas
crengas € que ndo devem “contaminar” o outro; no entanto € necessario entender

as relagdes destas com o cuidado exercido pelas pessoas portadoras de IRC.

Continuando a reflexfio sobre as formas de enfrentamento da doenca

encontradas pelas pessoas portadoras de IRC, wverificamos que a fé/religido

permeia seus discursos, quer aceitando a doenca como um
preestabelicido por Deus e ou pelos santos, quer como subsidio para amenizar o
sofrimento. Ao se considerar a importincia da satisfacdo da necessidade
espiritual das pessoas assistidas, ndo se exclui a responsabilidade da pessoa

buscar o préprio cuidado.

Apresentamos alguns discursos elaborados pelas pessoas portadoras de
[RC:

Fu rezo todo dia a noite. Fu penso ,
FE/

sempre assim numa vida melhor, o transplante e _ A_ ]
RECONHECIMENTO

Jico feliz porque Deus deu iratamento para a

minha doenca (Raimundo).




07

Sdo  Francisco ¢ wum homem miiito
milagroso. Ouiro dia eu cheguei (cidade de
origem) muiio tarde e ndo tinha carro para eu ir
para o sertdo, ¢ sO passava carro a0 contrdrio. CRENCA/FE
Al eu pedi ao menu Sdo Francisco e avistei um
carro cheio de gente e o motorista disse sobe ai
que eu vou te deixar. So pode ter sido Sdo

Francisco (Sanfoneiro).

kil

No comeco sofri ¢ depois passei a
N ' ) N . !}v‘ ~ j o ?
entender gue ndo tinha outra saida, enido passei RESIGNACAQ

a viver como Deus quer. (...) a vida para mim

ndo tem dificuldade(José Pedro).

Para Rabelo (1994), os sistemas religiosos oferecem uma explic

mais ampla da doenca, no contexto soctocultural da pessoa, permitindo uma
interpretacdo coerente para as pessoas acometidas, enquanto que as explicacdes

da medicina contemporanea sdo reducionistas e despersonalizantes.

Levando-se em conta o depoimento de Rabelo, assinala-se que a
enfermagem ndo pode apreender a concepcdo de doenca reduzida a dimensdo

anatomo-fisiolégica, sem, no entanto, desconhecer esta. Ndo se pode percebé-la

isolada da cultura, inclusive da dimensdo religiosa, uma vez que ¢ geradora de

acdes que podem implicar diretamente a¢des de cuidado.

As acgdes de enfermagem precisam ser capazes de considerar a
diversidade presente nas pessoas portadoras de IRC como elementos essenciais

para uma melhoria da qualidade do cuidar e do cuidar-se, atentando, portanto,



para as necessidades singulares das pessoas, considerando as especificidades e

analisando as possibilidades de aprendizagem.

vl

3.3.2 Relacionamento das pessoas portadoras de irc com 05 0ulros

Os depoimentos que seguem revelam o modo de interagdo dos
portadores de IRC. Ha uma importancia atribuida ao respeito. Compreendemos,
pelas falas que respeito ¢ sindénimo de limite, de ndo-invasdo do outro. Embora
concordando com esse entendimento, no que se refere ao reconhecimento dos
direitos dos outros, se relacionarmos este conceito com o propésito de adesdo ao
tratamento, esta compreensdo pode indicar para a Enfermagem um
redirecionamento do cuidado, no estabelecimento da relacdo de confianca com
as pessoas portadoras de IRC. Assim, as suas decisdes, mesmo contrarias aos
interesses da clinica, sdo o resultado de decisdes mnformadas e esclarecidas em
clima de confianca muatua. Vendo sob a otica da Teoria da Diversidade e
Universalidade Cultural do Cuidado, as a¢des do cuidado podem ser mantidas,
negociadas ou reestruturadas. Acreditamos que, para chegar a esse ponto, faz-se
necessaria a aproximagdo constante entre enfermeiro e pessoas portadoras de

IRC.

Fu acho que o mais importante ¢ a

pessoa respeitar o outro para receber respeito de ,
PRIVACIDADE
volta, a pessoa que ndo se respeila, ndo vai

receber respeito de volia, né? (Collon).



A vida |lhoje ¢ muito diferente,
antigamente o pessoal ndo  tinha  muita
intimidade, tinha mais respeito. Mas, hoje ©
mundo € melhor porgue as coisas sdo mais ficeis

citou exemplo de transporte ¢ saude (José

Pedro).

Ainda no que se refere ao relacionamento dos portadores de IRC com
outros, pelo fato de representar particularidades ra;aimfan@t@g,w@g depoimentos
seguintes parecem acenar para uma questdo de género, aqui apontada para
algumas funcdes delegadas a mie, como responsavel pela saude dos filhos e
como reflexo de uma relacao (mae/filha), denotando diferentes papéis que os

atores sociais assumem nas relagdes do cotidiano, sobressaindo também,

PRIVACIDADE/

RESPEITO

importancia das relagdes sociais em grupo para os portadores de IRC.

A mde tem o maior cuidado com o0s

remédios da pressdo (Vampeta).

Aqui ew me distraio (referindo-se o
albergue), uns dizem wma coisa, outros outras e
0 fempo vai passando sem que a genie fique
triste; porgue em casa, com a menina {(fitha), eu
SO posso conversar na sinceridade. Fu ndo posso
tirar prosa porque eu sou mde, né? Eu ndo tiro

brincadeira com ela ndo (Samara).

GRUPO

1G9

a



Esses depoimentos nos conduziram a reflexfio da figura da mae como
cuidadora primaria dos filhos, e, ao mesmo tempo, como alguém que precisa
estabelecer limites no relacionamento, imprimindo respeito por meto de atitudes
que ditam o caminho a ser seguido. Para tanto, priva-se de uma relagdo mais
afetuosa, mais amigavel com sua prole, o que pode ser melhor compreendida a
partir do estilo de vida dessas mulheres, nfo permitindo que manifestacdes de
amor entre mae e filha seja explicitadas, o que ndo significa que nao haja amor

materno, mas que as relagdes de amor ¢ que nao sio cotidianas.

No entanto uma relacdo afetuosa € manifestada nogrupo de pessoas
portadoras de IRC, no qual a pessoa se identifica, se descobre. E este grupo que
a fortalecesse e permite descobrir felicidade e alegria no decurso da doenca e do

{fratamento.

Outra expressio significativa de relacionamento que observamos fo1 o

namoro, tido como importante para o bem-estar, no sentido de que a doenca, na

maioria das vezes, exclui as pessoas. As poucas que continuam proxin

porque, de fato, mantém uma relagio afetiva e sincera.

Eu acho que ela gosia de mim, eu ja
comecei a namorar com ela depois que eu
estava doente (em relacdo a namorada) {...) a

i n NAMORO
vida é boa para quem ndo vive doente como eu,

mas  também ndo € ruim porque "fem 0

tratamento para a gente (Raimundo).

Os paragrafos e depoimentos que seguem denotam que cada pessoa

tem a sua maneira peculiar de ver o mundo e mecanismos proprios de



enfrentamento da doenca. Esse aspecto refrata, com muita propriedade, a
necessidade da enfermagem reorientar o seu cuidado de forma a ampliar a rede
de relagdes sociais da pessoa no enfrentamento € no apoio ao tratamento para
IRC. Trata-se, neste sentido, de identificar as pessoas significativas no processo
de cuidar para as portadoras de IRC. Para Laplatine (1991), isso representa uma
forma diferente de lidar com as pessoas assistidas. Neste caso, desperta-se o
interesse para a subjetividade das pessoas e orienta-se o cuidado pelo que a

doenca ¢ experimentada pelo doente.

apee

3.3.3. Atitudes das pessoas portadoras de IRC

Nesta sessdo, pretendemos apresentar outras dimensdes de superagdo e
enfrentamento da pessoa portadora de IRC. Os depoimentos a seguir retratam
mais do que estilos de wida, pois representam prontiddo necessaria aos

mecanismos de sobrevivéncia da condigdo de ser portador de IRC.

(...) Se a pessoa se apegar q tristeza, ai ele cai OTIMISMO
mesmo. Se ela ndo se apegar a tristeza al sim vai

embora, faz como eu (Collor).

,}'uy' o b % o ) 4 /’ )‘u;v s {k«f yezlpl 10erte - . . S
Viver é saber enfrentar. Mesmo estando doente,|  ppQISTENCIA
ndo desanimar com a vida que a gente tem, se ndo vai

-

adoecer cada vez mais. Erguer a cabeca. Nio deixar




que a doenca ultrapasse a vida. I isso, viver a vida de
acordo com o que ela oferece a gente, procurar luiar

com as armas que a gente tem (José Pedro).

Do exposto, resgatamos as palavras de Bellaguarda (1999, p.46) que
diz: “a luta pela vida faz com que o ser humano repense seus valores, oS

incremente e os modifique de acordo com os obstaculos que se apresentam”.

Em sintese, o quadro seguinte representa o mapeamento de codigos
sobre a construgdo das pessoas portadoras de IRC, acerca de sua visdo de
mundo. Esperamos que, a partir dai, possamos estabelecer propostas de cuidado
cultural de enfermagem que reoriente o cuidado a essas pessoas, pela
manutengio, negociacio e reestruturagio do cuidado para uma adesdo a triade, a

partir dos mesmos atributos codificados.



QUADRO 3: VALORES SIGNIFICATIVOS NA VISAO DE MUNDO
CULTURAL DAS PESSOAS PORTADORAS DE IRC E
PROPOSTAS DE CUIDADO  CULTURAL DE

ENFERMAGEM
Valor Cultural da Pessoa Portadora de Cuidado Cultural da
IRC Enfermagem
Superacdo
Adaptacao/Fe -
o Manter crenca aderida ao
Apoio/Fé
: : tratamento
Fé/Reconhecimento
Crenca/Fé
Resignacao Reestruturar crenca e &
Informagoes esclarecidas dos
Respeito/Privacidade riscos para tomada de decisbes
conscientes
Familia

_ Utilizar pessoas significantes para
Autoridade materna .
estimular adesio total

Namoro/Companheiro (a)

timismo G : SRl
LS Reforgar e apoiar medidas de

Resisténcia adesdo total
g ¢




A partir do entendimento da visdo de mundo, buscamos identificar o
que representam a universalidade e a diversidade, com fundamento na Teoria da
Universalidade e Diversidade Cultural do Cuidado. Os discursos permitem-1os
afirmar que a percepcdo de vida dos portadores de IRC relaciona-se com as
proprias situacdes-limite (aqui representadas pela doenga renal cronica). O

discurso mais presente fo1 que:

Viver é enfrentar as barreiras, fortalecidas pela presenca da religidio
=

que da suporte para ultrapassd-las (representando a universalidade).

Nesta linha de pensamento, acreditamos que as pessoas revelam a

impoténcia humana ante a doenga.

Permeando a similaridade na percepcio que os portadores de IRC €m
acerca do viver (visdo de mundo), encontramos particularidades e diversidade

alertadas por Leiminger (1991), tais como:

Respeito é sindnimo de limite e ndo invasdo do ouiro.

Passei a viver como Deus quer.

Tendo compreendido até aqui as varias nuancas que envolvem o©
processo de cuidar-se ¢ ser cuidado da pessoa portadora de IRC, passamos a

examinar as percepgdes da satde-doenga.



3.4 Percepcio do processo satde-doenga das pessoas portadoras de IRC

A finalidade desta sessdo é compreender, a partir das experiéncias de
pessoas portadoras de IRC, as percepgoes de satde-doenga, por entender que
essa compreensio esta atrelada ao que Capra (s/d) sublinha sobre ser a satde
realmente um fenémeno multidimensional que envolve variados aspectos ¢ que
¢ enganadora a representacdo comum de sande e doenga, como extremos
opostos de algo continuo e unidimensional. Para o autor, na vigéncia de doenga
fisica, a atitude mental positiva ou o apoio social, dentre outros exemplos,
contrabalancam, de modo que o que se busca ¢ um estado geral de bem-estar.
Portanto, para ser saudavel, a pessoa deve preservar sua autonomia e a ficar em

sincronia consigo.

Evidencia-se, a partir dos depoimentos, que os portadores de IRC
definem satde como grau de importancia atribuida a auséncia de enfermidades
biologicas, e percebem saide e doenga como polos antagbnicos e ndo como um
processo. Porém, em alguns depoimentos, foi-nos dado perceber que as pessoas

visualizam a satide como possibilidade de serem produtivas.

Ter sanude é a pessoa poder fazer o ; -
OCUPACAO/

servico, para ajudar na casa, trabalhar.(...) se eu , ~
PRODUCAO

tivesse saide... se eu ndo fosse doente (Samara.

E viver uma vida feliz, mesmo que a o
SENTIMENTO DE

pessoa lenha doenca. Por exemplo, eu vivo - ‘
FELICIDADE

doente, mas eu niio me considero uma pessou




doente, infeliz, por que tem tanias outras pessoas
mais doente do que eu. (...) posso fazer minhas
coisas, andar, viver a vida feliz porque se a
pessoa  vive uma  vida infeliz, triste,  sem
conversar, sem amigos, chorando, essa para mim

¢ que é doente (Roberta Miranda),

E uma coisa boa. Ave-Maria todos os A
., AUSENCIA DE
dias eu peco a Deus para eu voltar a ter saiide -

} _ DOENCA
(Sanfoneiro).

Saude... é te ndo tem. NO TR -

Satide... é 0 que a gente ndo tem. Nos AUSENCIA DE
somos ¢ doente (Anténio Carlos). DOENCA

FE ndo ter doenca .. Fu sou feliz, s6 sou
doente. Eu queria ndo precisar fazer didlise, ser AUSENCIA DE
normal, mas ndo estou triste porque Deus deu o DOENCA
fratamento (Vampeta).

Percebemos, ainda, uma estreita relagdo entre satde-doenca e as
condigdes de acesso ao tratamento. Para Laplantine (1991), o significado que a
pessoa que se encontra doente atribui ao que lhe acontece ndo progride em
absoluto, no mesmo ritmo da Ciéncia, cujas descobertas sdo reinterpretadas e
filtradas em funcdo da carga simbolica apresentada (do significado que

representa) e das preocupagdes que parecem, implacavelmente, zombar da

@



racionalidade. Assim, os depoimentos a seguir revelam uma tendéncia de
refor¢o da saude-doenga dentro do dominio biolégico e determinismo técnico-

cientifico.

b farer - o falhar as ‘ AMFE
Jazer o tratamento, ndo falha TRATAMENTO
coisas que 0s médicos dizem. Tem que fozer

didglise (Raimunda).

-

Nos  estamos  aqui  fazendo  este
ratamento para ver se recupera a satide {...) ds - —
tratam para ver se recupera a saide |(...) TRATAMENTO
vezes tomo medicamento, as vezes como diz o
outro, para ndo ficar encostado, saio por ai para

dar uma voliinha e tal .. (José Pedro).

E tratamento. {...) se ndo tivesse guem
cuidasse da gente, a gente ndo conseguia ter
saude. Fu  tiro por mim, se ndo {tivesse
hemodidlise, se nfio tivesse vocés agui para
cuidar de mim, eu seria o qué? Seria um
descuidado, né?(..) Eu considero que tenho TRATAMENTO
saiide, sou bem tratado. (...) Eu ndo estou doente
ndo, eu apenas faco tratamento para dois rins
que eu tenho e gque ndo funcionam, ¢ se¢ cu
tenho fantas outras coisas além dos rins e que
Juncionam bem, por que eu vou dizer gue estou

doente, né? (Collor).




Ao que parece, os dados apresentam unanimidade de pensamento das

pessoas portadoras de IRC, acerca da satde-doenca reveladora.

7

Saude ¢ a auséncia de doenca bioldgica, e a condiclio necessdaria para

ter saude € o tratamento.

Entendemos que essa percepcdo de saide-doenca esta em sintonia com
o conjunto de experiéncias ¢ vivéncias das pessoas portadoras de IRC e do

contexto cultural onde elas estdo inseridas: ser paciente e ser cuidado.

Concordamos com Boff (1999) ao dizer que ndo hé respostas prontas
‘ , ] I

nos livros, assim como ndo ha nos mestres, gurus ou profetas para superar esta

percep¢io. Deve-se aprender é que devemos ir mais longe, inserindo outras

dimensdes para enriquecer nossa visdo: profissionais ¢ pessoas portadoras de

IRC. Assim, podemos reconstruir, com os portadores de IRC, a interpretacio

sobre o processo satide/doenca.

Prosseguindo, apresentamos as reflexdes e contribuigdes deste estudo
para o cuidado de portadores de IRC, wislumbrando a possibilidade de a

Enfermagem cuidar de forma verdadeiramente holistica.



4. REFEXOES E CONTRIBUICOES DO ESTUDO PARA O CUIDADO
DE PESSOAS PORTADORAS DE IRC

Por nido acreditar em dualismo, optamos por ndo discorrer sobre
consideragdes finais, uma vez que entendemos pesquisa COMO Processo,
impedindo de delimitar o inicio e o fim. As reflexdes tedricas, metodologicas e
praticas desta investigagdo permitiram-nos perceber que o estudo da nfo-adesio
ao tratamento pelas pessoas portadoras de IRC transita por uma série de fatores

que necessitam ser considerados.

A construcdo do conceito de cuidado dos portadores de IRC retrata a

necessidade de a Enfermagem aproximar-se dos contextos vivenciais d

pessoas, de forma inquisitiva e menos imediatista, considerando habiius, e

compreendendo-os no campo macroestrutural.

Adicionalmente, esse mesmo conceito denotou que os portadores de
IRC desconhecem os riscos a que sdo expostos, a partir de mecanismos por eles
elaborados que buscam explicar o porqué da atitude ndo aderente, uma vez que
delegam aos profissionais e ao tecnologico a responsabilidade do cuidar, ndo se
sentindo, portanto, responsaveis pelo proprio cuidado. Sob esse aspecto, se a
Enfermagem desenvolve o cuidado voltado, em primeira instincia, ao cutdado
biologico, pode estar favorecendo a sedimentacdo destas atitudes, uma vez que
fraciona o cuidado e, ao fraciona-lo, demarca limites, identificando qual ¢ o
papel de cada sujeito (profissional/pessoa portadora de IRC), impedindo, uma
relagdo que permita compreender os varios matizes relacionados ao problema

focalizado aqui.
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Neste sentido, acreditamos que precisamos rever a forma de abordagem
do problema da ndo-adesdo. Explicitamos que essa perspectiva ndo busca ser
complacente com as atitudes das pessoas portadoras de IRC, mas € preciso que
seja estabelecida uma relagdo dialogica entre todos os sujeitos que compdem a
histéria, para uma efetiva comunicagdo e, desta forma, almejar que as pessoas
sejam capazes de compreender, para efetivar o seu cuidado. E valido lembrar,
também, que ndo compreendemos comunicagdo como repasse  de

conhecimentos/contetidos, muitas vezes ossificados.

Analisando os aspectos apontados, percebemos a necessidade da
educacio emancipadora da pessoa portadora de IRC, que lhe possibilite notar-se
como cidada, portanto, com capacidade e potencialidade que permitamn o
desenvolvimento do caminhar com qualidade e criatividade, de forma sincrdnica
com o seu ambiente, sem, contudo, perder de vista seus valores e crengas

(Padilha e Souza, 1999). Isso posto, faz-se necessario desenvolver agdes de

educacio em satde que ajudem a pessoa portadora de IRC a alcangar s

estar, como co- responsavel pelo seu cuidado.

No entanto, o estudo permitiu identificar, ainda, os limites, tanto dos
profissionais quanto dos portadores de IRC, no que se refere a busca de
melhorar a adesio ao tratamento, uma vez que a estrutura social e econdmica
obstaculiza essa procura. Assim, politicas piiblicas precisam ser implementadas

para que os portadores de IRC tenham maior controle de sua satide-doenga.

Alguns fatores da estrutura social e cultural parecem tambeém
influenciar a visdo de mundo e, por conseguinte, nas agdes e decisdes do
cuidado. Essa idéia calcada na percepg¢do do ser cuidado como pessoa constitui a
unidade de referéncia a saide-doenca, ndo como entidade clinica abstrata, mas
como o conjunto de suas experiéncias, juntamente com seus componentes

familiares, comunidade e todo o ambito onde se encontra. Assim entendidos, o0s



dados deste estudo parecem indicar que a estrutura social e cultural €
interdependente e que influencia na deciso e na escolha da pessoa portadora de
IRC, em aderir ou nfio as terapias substitutivas das func¢des renais. Portanto a
compreensao dos fatores torna-se principio basicos a ser observado pela

Enfermagem na constru¢do de um cuidado holistico.

Considerando que adesdo ¢ atitude, torna-se necessario que a
Enfermagem compreenda que mudanca de atitude ocorre de forma processual, e
que, para concretiza-la, faz-se necessario entender e respeitar as singularidades
de cada pessoa, ultrapassando o modelo biologicista, imprintindo, dessa forma,
em cada sweito, a capacidade de se sentir responsavel e auténoma no cuidado.
Contudo acreditamos que a predomindncia do dominio da acdo biologicista do
sistema profissional em relagdo aos demais, flagrado tanto nas referéncias
disponiveis quanto no campo desta investigacdo, sdo agtes culturalmente
construidas, a exemplo deste estudo, presentes nos contextos ambientais da

Unidade de Dialise e albergues.

Este estudo, inspirado na Teoria da Universalidade e Diversidade
Cultural do Cuidado, permitiu identificar formas de cuidado dos portadores de
IRC que devem ser mantidas, outras que precisam ser acomodadas e ainda as

que precisam de repadronizacio.

Em face do exposto, consideramos que as contribuicdes deste estudo
vio além da formalidade de seus objetivos. Podemos afirmar que a maior
contribui¢do foi para a propria pesquisadora que também € assistencial, ao
refletir sobre sua pratica, enxergar os limites e ampliar sua visdo de cuidado.
Portanto as alteragles internas aos pesquisadores deverdo refletir, em sua
pratica, ao mesmo tempo que almejam compartilhar com os demais colegas,
mediante construgdo coletiva do processo ensino-aprendizagem que permita

contagiar a todos com o fomento de agdes além do preparo técnico-cientifico.



ABSTRACT

The studt aimed to draw the attention of people suffering with kidney chronic
disease which had not followed the recommended therapeutic: dialyse, diet and
medicines.As a result of this problem, patients with this disease tend to have a
high incidence of morbidity and mortality. The research adopted the
ethnographic with the ethnonursing to guide data collection and analysis. The
culture care principles diversity and universality theory cgmr‘ib:ﬁed more closely
to analyse the implications for nursing care and intervention in this particular
sttuation. With the help of nine patients, the data were collected by means of
participant observation, interviews and oficial documents. The findings showed
that patients have a strong belief on God helping them to overcome the barriers
of life. Also it was found that some social and cultural factors influence on the
way the patients care themselves. Patients consider health the opposite of
biological disease, being therapy the main result of their recovery, and health
professionals are the only ones who have the ability to take care of them.
However, few patients felt that taking care of themselves meant liberty and not
living in function of the disease. In conclusion data helped to understand that the
process of adoption of full therapy depends on the meaning of economic, social
and cultural factors attributed by patients within their context. The nursing care
must observe the implications of people's cultural influence and the health

education can help them to make decisions on self-care.

KEYWORDS: Kidney chronic disease, culture care, nursing, ethnonursing.
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TERMO DE CONSENTIMENTO POS-INFORMACAO

I. DADOS DE IDENTIFICACAO DO SUJEITO DA PESQUISA

NOME DA PESSOA

b

Lo

DOCUMENTO DE IDENTIDADE N° ... SEXO: M () F()

DATA DE NASCIMENTO....../...../.....

ENDERECO... N
BAIRRO...... CIDADE.............
CEP..... TELEFONE: DDD (... e BT

II. DADOS SOBRE A PESQUISA CIENTIFICA

Titulo do Protocolo de Pesquisa: Cuidar-se na perspectiva da pessoa portadora de
Insuficiéncia Renal Cronica: uma abordagem cultural

Pesquisador: Maria Socorro de Aratjo Dias

Cargo funciio: Mestranda em Enfermagem com area de concentragfo em clinica —
cirurgica pela Universidade Federal do Ceara

Avaliacdo de risco da pesquisa — Sem risco

Durago da pesquisa: 10 meses

L. REGISTRO DAS EXPLICACOES DO PESQUISADOR AQ PACIENTE OU
SEU REPRESENTANTE LEGAL SOBRE A PESQUISA, CONSIGNADO:

Lo

Justificativa e 0s objetivos da pesquisa: Caréncia de estudos na area de enfermagem em
nefrologia e a necessidade de assistir a pessoa portadora de [RC através de cuidados que
o visualizem como um todo, através do conhecimento de seus valores, crencas, modo de
cuidar-se.etc. Portanto, este estudo busca: Compreender os modos de cuidar-se dos
clientes portadores de IRC a partir de seu cotidiano, crengas e valores relacionando-os
a0 processo de adesdo ao tratamento. :

Procedimentos que serfio utilizados e propositos, incluindo a identificacfio dos
procedimentos que s30 experimentais (explicitar): Observagio e entrevista,
compreendendo as fases de observacdo com atividade de escuta, observagdo com
limitada participagdio, participagdo com continuada observacio e reflexiio e
reconfirmacfo dos resultados com os informantes.

Desconfortos ¢ riscos esperados: Nenhum




4. Beneficios que poderdo ser obtidos: Colaborar para uma pratica de enfermagem
partindo do contexto da pessoa portadora de IRC e desta forma reconduzir o cuidado de
entermagem .

5. Procedimentos alternativos que possam ser vantajosos para o individuo: O proposto no
item anterior.

IV, ESCLARECIMENTOS DADOS PELO PESQUISADOR SOBRE GARANTIAS
DO SUJEITO DA PESQUISA:

. Acesso a qualquer tempo as informagdes sobre procedimentos e beneficios relacionados
a pesquisa, inclusive para dirimir eventuais dividas,

Liberdade de retirar seu consentimento a qualquer momento e deixar de participar do
estudo, sem que i5t0 traga prejuizo 2 continuidade da assisténcia. *

Salvaguarda da confidencialidade, sigilo e privacidade.

3 3

Lo

V. INFORMACOES DE NOMES, ENDERECOS E TELEFONES DOS
RESPONSAVEIS PELO ACOMPANHAMENTO DA PESQUISA, PARA
CONTATO EM CASO DE INTERCORRENCIAS CLINICAS E REACOES
ADVERSAS,

Maria Socorro de Aradjo Dias
Rua: José de Alencar,68- Coelce- Sobral-CE
Fone: 0XX88 6141384

V1. OBSERVACOES COMPLEMENTARES: Nenhuma,
VIL CONSENTIMENTO POS-ESCLARECIDO

Declaro que apds convenientemente esclarecido pelo pesquisador e ter entendido o que me
foi explicado, consinto em participar do presente Protocolo da Pesquisa.

de

[47

Sobral, d

Assinatura do sujeito da pesquisa

Assinatura do Pesquisador



ANEXDO C

UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA — UFC
FACULDADE DE FARMACIA, ODONTOLOGIA E ENFERMAGEM
DEPARTAMENTO DE ENFERMAGEM
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM ENFERMAGEM
MESTRADO EM ENFERMAGEM CLINICA E CIRURGICA

OFICIO AOS PROFISSIONAIS

Prezado(a) Doutor (a);

Fu, Maria Socorro de Arafjo Dias, mestranda do curso de Pos — Graduacio em
Enfermagem clinica e cirargica da Universidade Federal do Ceard , em fase de coleta
de dados para a dissertacio, intitulada: O Cuidado na perspectiva da pessoa portadora
de IRC (titulo previsério); tem o objetivo de compreender os modos de cuidar-se das
pessoas portadoras de IRC a partir de seu cotidiano, crencas e valores relacionando-
os ao processo de adesfio ao tratamento.

Para selecionar os clientes que serfio sujeitos deste estudo, preciso identificar agueles
que apresentam déficit de adesfio, para tanto, solicito que descreva, a partir de sua
compreensfio, quais sdo as variaveis que caracterizam um cliente portador de IRC
como aderente ao ftripé norteador do tratamento para IRC: didlise, dieta e
medicamentos.

Ressalto gue nfio ha necessidade de sua identificacfio.

Desde ja, agradeco a sua colaboragio

Sobral, de de 2000

Maria Socorro de Aratjo Dias
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ANEXO D
ROTEIRO PARA ENTREVISTAS — (PERGUNTAS NORTEADORAS)
O que significa cuidar-se em sande?

Por que? Exemplifique.

O que faz para ter/tratar a sua sande?

Yocé disse o que € ter/ndo ter satde, € o que € ndo ter/ ter satde?
Que condigdes lhe proporciona bem-estar?

Como voce se cuida?

Por que se cuida desta forma?

Quem lhe ajuda? Como lhe ajudam? »

Como vocé percebe a vida?

Como € viver com IRC?

O que ¢ tratar-se para IRC?

O que mudou com a doenga?

O que significa esta mudanca?

O relactonamento com as pessoas, como se comportou? Com a familia? E com
08 amigos?

O que ¢ tratar-se para [RC? (Relacionamento com a triade terapéutica)

O que € fazer didlise para vocé?

O que acontece se vocé faltar dislise?

Por que acontece?

Vocé ja faltou? Por que?

O que acha da dieta? De que mais se alimenta?

E em relacdio a medicacio?

Como seque as prescrigdes? O que faz com que aja assim?

Como ¢ o seu dia-a-dia aqui no albergue?

Qual a participagdo da familia neste processo?



Universidade Federal do Ceard
Comité de Etica em Pesqsisa,

Of. N° 88/2000 Fortaleza, 07 de agosto de 2000
Protocnlo n® 57/2000 .

Pesquisador responsavel: Profa. Maria Socorro de Aratjo 1"‘@;;}43

Dept®./Servigo: Departamento de Enfermagem/HUWC/UEC

Titulo do Projeto: “O significado de cuidar-se na g)xzrsgmcimz da clicnte portador
de insuficiéneia renal crénica”

s

Levamos ao conhiccimento de V.8 que o Comité de Ftica em Pesquisa ¢
Complexo Hospitalar da Universidade Pederal do Ceard — COMEPE, dentro das
normas que regulamentam a pesquisa cm seres humanos, do (.'?«('mmdim MNacional
de Sande — Ministério da Satde, Resolugfio n®196 de 10 de outubro de 1996 ¢
Resolucdo n° 251 de 07 de agosto de 1997, publicadas no Didrio Oficial, em 16
de outubro de 1996 e 23 de setembro de 1997, respectivamente, aprovou ¢ projet
supracitado na reunifio do dia 29 de junho de 2000, Aguardamos, posteriorm
um resumo do relatdrio final da pmqmsa £m apreco.

Alenciosamente,

B A T Ve N T
H WhA O w1 i’g LAY
| {

Dra. Mirian Parente Montciro
Coordenadora Adjunta do Comué
de Etica em Pe u;um
COMEPEAUWCURC
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bmandade da Santa Casa de

M isericordia de Scbral Cientifica
Santa Casa

Prof, Jodo Barbosa P. P. Pessoa - Presidente Emérito
Dr. Gerardo Cristino Filho - Presidente

Dr. William Kardec Alves Pere secreldoliretor Téenico
Dr. Artur Guimardes Filho ~ Assessor Médico

Dr. Eraldo Salustiano Moura

Dr. Feco. José Monl Alverne Silva- Divetor Clinico

Dr. Feo., Olimpio Frola Mont' Alverne

DOr. Fco. Sdvio Alves Arcanjo

Dr. José Klauber Roger Carngiro

Or. José Gerardo Mont'Alverne Parente

Dr, Jurandir Pontes Carvalho Fitho

Dr. Pedro Olivar Sousa Magalhies

Sobral-CE., 18 de Marco de 2000.

Enfa. Maria Socorro Dias Aradjo
Servico de Hemodidlise
Irmandade da Santa Casa de MisericOrdia de Sobral

Tomamos conhecimento do seu pro'@ o de g )uwu. saentitulado "CUIDAK
NA PERSPECTIVA DA PESSOA PORTADORA DE INSUFICIENCIA )
CRONICA — IRC”, parabenizamos-lhe por sua bfl”ldllh?) iniciativa de realizar curso de
pos-graduacao — Mestrado o gue vai engrandecer a vocé e a esla Insiituicao.

Rogamos-the cumprir a resolucao 196/96 da, f»“‘ a fim de pralicar a boa
pesquisa com élica.

Aproveitamos 0 ensejo para renpvar-lhe nossos protestos de consideracio.

Cordialmenta

Dr. Gerardo Cristino Filho
Presidente
Comissdo Cientifica

Praga Monsenhor Eulrasio, 419 ~ CEP: 62020580 - Sobral-CE. Fone: (088) 613 1830~ Ramal: 202 - FAX: (088} 613 1908
Eanail: cocistac@@sobral.com.br



ANEXO G
frmandade da Santa Casa de Mis
Praga Monsenhor BEufrasio 110 - Fones: {vl 3 ~~-§
Certificado Filantropico — Proc. 242
C.GC 07818.313/0001-00 C.GF ¢ .y‘SA .
Sobral-Ceara - U_,ii’ 62020-580

Adm. Pe. José Linhares Ponte

IRMANDADE DA SANTA CASA DE MISERICORDIA DE SOBRAL
UNIDADE DE DIALISE E TRANSPLANTE RENAL

llma. Sra. MARIA SOCORRO DE AM& UJO DIAS

Como respos u a0 seu requerimento,alirmo quc

1- }F’ém'g{)ﬁzz‘miiid@ a mestranda MARIA SOC ORM; D /\\%\/RU?U DIAS
acesso aos pacientes no dmbito do Centro de hemodidlise ¢ dos AH:}@S@%&%
para realizagio de sua pesquisa de acordo com a '-‘bm"d:‘agzcm proposta.

2- Coloco-me a disposi¢fo para o atendimento de qualquer necessidade que

" surja durante as fases deste trabalho.

- 3- Solicito que um relatorio dos resultados da pesquisa seja apresentado
quando de sua conclusio. '

/Me;ag:k.}sziﬁnm‘am

s Banies

MQ(} ?\?‘3% 2.4 %7 %%

SM‘M“;N -Ce., 13 de marco de 2000

@y, Powio Mobharte Banites
WEFROLOGIS T &
OSEEE: DELE e OPF 74516208743

%@%&eﬁ* RTO SANTOS

LOGISTA - CRM 5548

la "Ea;’ai%w e Transplante Renal da Irmandade da
Santa Casa de Misericordia de Sobral
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