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Dedico essa pesquisa aos pacientes com doenca
renal cronica estadio 5 e em programa de dialise
peritoneal - “Maravilhas nunca faltaram ao
mundo; o que sempre falta € a capacidade de
senti-las e admira-las” (Mario Quintana).
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Toda experiéncia de aprendizagem se inicia
como uma experiéncia afetiva. E afome que pde
em funcionamento o aparelho pensador. Fome
e afeto. O pensamento nasce do afeto, nasce da
fome. Nao confundir afeto com beijinhos e
carinhos. Afeto, do latim “affetare”, quer dizer
“ir atrds”. E o movimento da alma na busca do
objeto de sua fome. E o Eros platénico, a fome
que faz a alma voar em busca do fruto sonhado”
(Rubem Alves).



RESUMO

LOPES, TATIANE GRANATTO. Experiéncia de pacientes com doenca renal
cronica em didlise peritoneal. 94f. (Dissertacdo) Mestrado em Saude Coletiva.
Programa de POs - Graduacdo em Saude Coletiva. Universidade Estadual
Paulista “Julio de Mesquita Filho” — UNESP Botucatu, 2021.

O estudo tem como objetivo compreender a experiéncia de pacientes com
doenca renal crénica em dialise peritoneal, atendidos pelo Hospital das Clinicas
da Faculdade de Medicina de Botucatu - UNESP. A metodologia utilizada foi
pesquisa qualitativa, sendo a técnica analise de conteido por modalidade
tematica. O estudo constituiu-se de pacientes ativos no programa de didlise
peritoneal ha pelo menos trés meses e, com doenca-base da doenca renal
cronica a diabetes e hipertenséo arterial, entre outros critérios pertinentes. Como
instrumento foi utilizado a entrevista semi-estrutura, com questionario de
caracterizacdo dos entrevistados e perguntas norteadoras da abordagem
qualitativa, como técnica de estimulo uniforme para explorar o objetivo do estudo.
Foram realizadas visitas domiciliares, no periodo de dezembro de 2019 a
fevereiro de 2020, apds o convite de participacdo. A investigacdo final ocorreu
com 10 participantes e os resultados foram organizados a partir da apresentacéo
dos entrevistados: quatro homens (idade média de 65 anos) e seis mulheres
(idade média de 63,5 anos), baixa escolaridade e renda individual/ familiar,
convivéncia com familias ndo numerosas, procedéncia distribuida em quatro
municipios, utilizacdo das politicas sociais (maior uso de beneficios
previdenciarios e, com servicos da atencdo primaria de saude), inicio de
programa de didlise crénica de maneira planejada e nao planejada (distintas
histérias), variagdo do tempo no programa (22,3 meses e 34,8 meses
sequencialmente), maior dependéncia familiar (cénjuges para o exercicio do
papel de cuidador, com expressiva participacdo das esposas); e a partir da
analise de conteudo emergiu trés categorias tematicas: 1. planejamento da
dialise peritoneal: comportamentos, cognicbes e emocdes (momento que
encontra-se algo inesperado, desconhecido, experiéncia marcada pelo
sofrimento, aspectos de relacionamentos e as formas de comunicacdo de
profissionais da salde, a ambiguidade em relacdo a morte e, a familia dispositivo
social principal); 2. a ruptura da normalidade (momento que encontra-se corpo-
maquina, alteracdes corporais cheia de significancias, periodo de transi¢cado que
requer apropriacdo, (con)fusdo homem-maquina; 3. a normalidade
condicionada: restricbes e ajustes sociais (momento que encontra-se liberdade
condicionada, reequilibrios provisérios e ajustes sociais, sentimentos envoltos a
expressivo impacto na dimenséo social, a familia como forte apoio social, dialise
peritoneal sentidos que se fundem no desejo de preservacao da vida). Ressalta-
se a importancia de uma assisténcia ampliada, que sugere o desenvolvimento
de acbes mais proximas e sensiveis as singularidades do adoecer de cada
paciente e, espera-se que este trabalho possa contribuir para atencéo terciaria
de saude.

Palavras Chaves: Doenca Renal Crbonica. Dialise Peritoneal. Experiéncia.
Paciente.



ABSTRACT

LOPES, TATIANE GRANATTO. Experience patiente with chronic kidney disease
and peritoneal dialysis. 94f. (Dissertation) Master in Public Health. Postgraduate
Program in Collective Health. Paulista State University “Julio de Mesquita Filho”
- UNESP Botucatu, 2021.

The propose of this study is to understand the experience of the patient with
chronic kidney disease stage 5 in peritoneal dialysis, at the Clinics Hospital of
the School of Medicine of Botucatu - UNESP. The methodology used is
qualitative research and modality content analysis technique thematic. The study
consisted of patients active in dialysis program peritoneal for at least three
months with diabetes-based disease and arterial hypertension, among other
appropriate details. As an instrument, it was used the semi-structured interview,
characterization questionnaire of to the interviewees and qualitative approach
guestions as a uniform stimulus technique to explore the objective of the study.
Visits were made in residencial houses from December 2019 to February 2020,
after the participation invitation. The final investigation was conducted with 10
participants and the results were organized based on the interviewees'
presentation: four men (average age of 65 years) and six women (average age
of 63.5 years), low education, individual and family income, relationship with small
families, origin from four cities, social policies (social security benefits with
primary care services), six interviewees started the program in a planned way
and four unplanned (different histories), time variation in the program (22.3
months and 34.8 months sequentially), more family dependency (partner with
caregiver services, with significant participation of wifes; and from the content
analysis three thematic categories emerged: 1. planning of peritoneal dialysis:
behaviors, cognitions and emotions (moment when something unexpected is
found, unfamiliar, experience through suffering, aspects of relationships and
forms of health professionals communication, ambiguity in relation to death and
the family as social support); 2. the rupture of normality: man-machine fusion
(moment between body-machine, bodily alterations very significant, period of
transition that requires appropriation, (con) man-machine fusion; 3. conditioned
normality: restrictions and social adjustments (moment when the conditioned
freedom is found, temporary re-balancing and social adjustments, feelings
involved in a significant impact on the social dimension, the family as a strong
social support, peritoneal dialysis senses that merge into the desire to preserve
life). The importance of expanded assistance is emphasized, which suggests the
development of actions that are closer and more sensitive to the singularities of
the illness each patient, and it is hoped that this work can contribute to tertiary
health care.

Key words: Chronic Kidney Disease. Peritoneal dialysis. Experience. Patient.
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APRESENTACAO

O presente estudo objetivou compreender as experiéncias de
pacientes com doenca renal crénica (DRC) estadio 5 em programa de dialise
peritoneal (DP). Essa percepcao originou-se quando na condicdo de
Assistente Social atuei na area de saude na assisténcia a paciente com DRC
e em programas de dialise cronica por 10 anos, do Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu (vinculado a Secretaria de Estado da
Saude de S&o Paulo para fins administrativos e associado a Faculdade de
Medicina de Botucatu da Universidade Estadual “Julio de Mesquita Filho” —
UNESP para fins de ensino, pesquisa e extensdo). Nesta pratica profissional,
foi possivel participar do momento da implementacdo do programa de DP.
Pude perceber que o paciente se mostrava vulneravel diante da noticia da DRC
estadio 5 dialitica e da escolha da terapia renal substitutiva (TRS), das
incertezas do dia a dia, passando a conviver com medos e angustias, o qual
representava uma ameaga para a sua vida. Era comum encontrar discursos
receosos que abordavam o programa de DP, tais como: a inseguranca de estar
longe do hospital e da equipe de saude, e por alguma complicacédo que poderia
vir a agravar sua saude, sendo que consideravam o programa de hemodialise
(HD) como somente o mais seguro e viavel.

Todas essas questdes me fizeram continuar a percorrer o caminho
na reafirmacdo de uma atencdo mais particularizada dessa populacéo e, a
partir disso, participei do servico de visita domiciliar como estratégia de servico
de saude (do planejamento ao cuidado continuo) destinado ao programa de
dialise peritoneal, em conjunto com a enfermagem. Destaca-se, a visita
domiciliar na sua potencialidade na apreensdo da realidade social (sem
carater fiscalizatorio), cujo objetivo principal é aproximacgéo das condigdes em
gue vivem o0s pacientes e suas familias, e apreender os aspectos do cotidiano
das suas relacdes, aspectos esses que geralmente escapam a assisténcia no
espaco institucional. Este momento possibilitou um valioso mergulho em
estudos, trocas de experiéncias e discussfes multiprofissionais, enriguecendo
meu conhecimento e aprimoramento profissional, instrumentalizando assim,
para a pratica profissional. Ainda no aprimoramento profissional, vivenciei

experiéncias no ambulatorio de DP que permitiram uma rica aproximag¢ao com
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0 universo do paciente com doenca renal cronica estadio 5 e em dialise
peritoneal.

Designada a trabalhar com essa populacdo, uma questédo se
apresentou no cotidiano profissional, em particular como supervisora do
Programa de Aprimoramento Profissional “Servigo Social em Dialise” da
Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade Estadual “Julio de
Mesquita Filho” — UNESP - a caréncia de producdo cientifica na temética visita
domiciliar no nivel de atencdao terciaria de saude, em especial na DP, exceto
na potencialidade da sua utilizacdo em pesquisas académicas. I1sso pode estar
relacionado ao fato do hospital estar distanciado do contexto pessoal, social e
cultural dos pacientes..

Além disso, 0 servico permitiu também a possibilidade de
discusséo/ estudo de casos como estratégia de aprofundamento sobre casos
atendidos no ambito de trabalho. As reuniées ocorreram uma vez por semana
de maneira continua, envolvendo docentes médicos, residentes medicos,
enfermeiras, nutricionistas, psicologos, assistentes sociais, e especializados
das areas multiprofissionais. Configura-se em um espaco de debate sobre o
mundo da ciéncia e do trabalho, sobretudo multiprofisisonal dispensados ao
usuario do Sistema Unico de Saude (SUS), bem como de reflexdo sobre as
melhores evidéncias e praticas que conduzem o cuidado especializado em
saude, mais sistematizado, integral e resolutivo. Dentre os varios assuntos
abordados, o tema da superlotagéo no sistema de atendimento hospitalar pela
indisponibilidade de vaga para o programa de HD (programa de priorizagao
pelos pacientes e de até de membros da equipe de saude) era o que mais
interessava naquele momento, sem perder de vista, as necessidades dos
pacientes no ambito desta tematica. Situac&o preocupante para um servico de
alta complexidade de salde que mensalmente recebe uma média de oito
pacientes novos em terapia renal substitutiva. A DP torna-se fundamental
nesse contexto para um alivio do sistema de atendimento hospitalar e o
programa de didlise peritoneal ndo planejado foi implantado em julho de 2014,
ou seja, a partir do momento da indisponibilidade de vaga para o programa de
HD.

Em um segundo momento, apés dois anos e meio de programa de

DP ndo planejada foi computada a entrada de 93 pacientes na didlise
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peritoneal, representando um aumento de 195%, e apenas 5 (5,3%) pacientes
sairam do programa por motivo social, relacionado a limita¢do do paciente ou
sobrecarga familiar. No periodo, foi observado a desmistificagdo da dimenséo
social e suas barreiras ao programa de DP: um aumento da motivacao para
fazer o programa, um maior estimulo de apoio social de familiares, além da
garantia da integralidade das acdes de saude e intersetorialidade entre as
politicas publicas, com destaque a Politica de Assisténcia Social. A
modalidade de trabalho em equipe multiprofisisonal em saude se fez
pertinente nesse novo cenario institucional, e representou um de seus
principais pilares, ainda pouco discutido.

Entre todas essas questdes, outra tornou-se pauta da minha prética
profisisonal, principalmente a experiéncia do paciente com DRC estadio 5 e
em DP de inicio ndo planejado, uma vez que o cotidiano depara-se também
com pacientes com desgate fisico, emocional e social, tomado por sentimento
negativos diante do recebimento da noticia do didlise crbnica, além da
sensacdao de ter perdido o controle em relacao a vida.

Instigada por estas realidades particulares, busquei estudos e
pesquisas, em especial no cendrio brasileiro, que pudessem contemplar tais
questdes, e ingressei no mestrado do Programa de Pés-Graduacdo em Saude
Coletiva da Faculdade de Medicina de Botucatu da Universidade Estadual
Paulista “Julio de Mesquita Filho”, mas para isso foi necessario uma
organizacédo de vida em relacao ao estudo, trabalhos e familia.

Além disso, em revisdo de literatura ao longo dos anos, é possivel
observar estudos de DRC voltadas a ciéncias médicas. Existe poucos estudos
qualitativos sobre DRC (TONG et al, 2012; TONG et al 2014). Ao se propor
esse estudo que apresenta aproximacao da experiéncia de pacientes com
DRC em DP, espera-se ampliar o debate em torno de tema e reafirmar a

necessidade de estudos e pesquisas qualitativas em saude.
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1. INTRODUCAO

O momento que vivemos € um momento pleno de desafios.
Mais do que nunca é preciso ter coragem, é preciso ter
esperancgas para enfrentar o presente. E preciso resistir e
sonhar. E necessario alimentar sonhos e concretiza-los dia a
dia no horizonte de novos tempos mais humanos, mais justos,
mais solidarios (Marilda lamamoto).

1.1 A doenca renal crénica: um problema de saude publica

A DRC é um problema de saude publica no Brasil e no mundo pelas
altas taxas de morbidade e mortalidade (BASTOS, BREGMAN e KIRSZTAJN,
2010) e por atingir de forma distintas os segmentos sociais com caracteristicas
diversas como, geografica, econdmica, cultural, ciclo de vida, género e de saude
e doenca (MUHLHAUSER ET AL. 1993; GARG ET AL.; 2001; DREY ET AL,
2003; PERUSSO, 2013; SILVA et al., 2020). Essa abrangéncia global pode ser
explicada, em grande parte, pelo aumento nos nimeros de casos do diabetes
mellitus (DM), da hipertensédo arterial (HA) e pelo aumento expressivo na
expectativa de vida da populacdo mundial (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION,
2002; MOLITCH et al, 2003; ROMAO, 2004; GORDAM, 2006; NWANKWO,
BELLO & EL NAHAS, 2005; HAMER e EL NAHAS, 2006; BASTOS, BREGMAN
e KIRSZTAJN, 2010; SESSO et al., 2014). Assim, projeta-se a DRC como um
dos maiores desafios a saude publica mundial deste século, mediante esforcos
para aumentar a consciéncia da DRC e seus fatores de risco (SILVA et al.,
2020).

Nos Estados Unidos, havia no ano de 1983, 86.354 pacientes em
estadio 5 da DRC e em 2011 j& se contabilizavam 615.899 pacientes em
programa de didlise crénica (BETHESDA, 2013). No Brasil, o numero de
pacientes praticamente duplicou, passando de 42.695 em 2000 para 91.314 em
2011 (SESSO, 2012). Ademais, em 2019, havia cerca de 139.000 pacientes em
dialise cronica no pais (NEVES et al, 2020).

No Canada, a incidéncia de pacientes com idade = 65 anos que
iniciaram dialise crbnica, no ano de 1998, foi de 537 por milhdo, ao passo que
entre individuos com 45 a 64 anos, a incidéncia foi de 198 por milhdo
(KRISHNAN, LOK e JASSAL, 2002).
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No Brasil, em 1999, 26% dos pacientes com DRC estadio 5 em diélise
cronica tinham >60 anos (SESSO, 2000), enquanto em 2013, dos 34.366 que
iniciaram o programa de dialise crénica, 31,9% tinham 265 anos (SESSO et al,
2014). Houve um aumento nos ultimos anos, com progressivo numero de
pacientes, em 35% com = 65 anos (NEVES et al, 2020).

Estima-se que esse conjunto de dados deve ser bem maior no Brasil,
considerando a baixa participagdo voluntaria dos Servicos de Dialise nos
registros da Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), (SESSO, 2000; NEVES et al,
2020). Essa informacao leva a metafora do iceberg que consiste no fato que a parte visivel
(menor), acima da linha d’agua, representa os resultados, quando comparada a parte
invisivel (muitas vezes maior), abaixo da linha d’agua, representando as dimensdes

igualmente importantes, mas que nao tem o mesmo grau de visibilidade.

Esse entendimento facilita a compreenséo sobre a forma como apreendemos
arealidade da DRC, e consequentemente demonstra que os nimeros devem ser maiores,
além daqueles que irdo necessitar de terapia renal substitutiva (TRS) nos proximos anos.
Uma questao ainda mais preocupante (SESSO et al, 2014), por se tratar de uma das areas
de atenc&io em satde com alto impacto financeiro é que o Sistema Unico de Satde (SUS)

do Brasil é o principal responsavel por esses encargos (TONELLI & RIELLA, 2014).

Embora a saude tenha relevancia como direito fundamental, a oferta, o
acesso e a utilizacao das acoes e servigos de saude implicam também como direito
integral, universal e igualitario, destinada a populacdo brasileira frente a sua
promog&o, protecao e recuperacao (BRASIL, 1988; BRASIL, 1990). Considerado
um dos maiores sistemas publicos de saude existentes do mundo (VIACAVA et al.,
2018), o SUS garante atencao e assisténcia no ambito dos diferentes niveis de
atencdo a saude com uma logica de organizacdo em redes de atencdo a partir
da Atencéo Basica (MENDES, 2008) e com diferentes densidades tecnolégicas
(BRASIL, 2007).

Os avancos legais na perspectiva da garantia de direitos aos
cuidados de saude em relacdo a DRC acompanham os avang¢os na politica
publica no pais (PERUSSO, 2013; SILVA et al. 2020). Em 2004 ¢ instituida a
Politica Nacional de Aten¢éo ao Portador de Doenca Renal, mediante a portaria
GM/MS n° 1.168/2004 (BRASIL, 2004). Em 2014 o Ministério da Saude autoriza
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a instituicdo da Portaria n°® 389/2014 que define os critérios para a organizacao
da linha de cuidado da pessoa com DRC, com foco nas necessidades de saude
da populagéo coordenado pela atengéo basica e contemplando todos os niveis
de atencédo, e lanca as Diretrizes Clinicas para o Cuidado ao Paciente com
Doenca Renal Cronica no Sistema Unico de Satide que estabelecem diretrizes
para o cuidado as pessoas com DRC na rede de atencdo as pessoas com

doencas cronicas.

Outras normativas que consideraram o tema ocorreram em 2006
pelas Diretrizes para Prevencdo Clinica de doenca Cardiovascular,
Cerebrovascular e Renal Cronica e em 2011 com o Plano de A¢les Estratégicas
para o Enfrentamento das DCNT no Brasil 2011-2022. Merece destague esse
ultimo plano, que prioriza o cuidado das condicfes cronicas na atencdo primaria
a saude (promoc¢do da saude, prevencdo e cuidado integral e continuado)
direcionadas ao controle e seus fatores de risco (MALTA et al. 2011; OLIVEIRA
et al. 2020).

Embora seja passivel de controle, por um tempo determinado, a DRC
€ responsavel por produzir inimeros impactos sociais e econébmicos nos paises,
tanto desenvolvidos como subdesenvolvidos (JHA et al, 2013), principalmente
quando associado a programas de dialise cronica, além de proporcionar uma
drastica mudanca na vida dos pacientes e seus familiares, associados a um
importante sofrimento para eles (MADEIRA LOPES e SANTOS, 1998; UNRUH,
2003; DEVINE, 2003; LEMOS et al, 2016).

Como definicdo, a doenca renal corresponde ao dano estrutural ou
funcional do rim que persiste por mais de trés meses e é classificada em
estadios da patologia. Esse estadio € verificado conforme o ritmo de filtracéo
glomerular (TFG) do paciente que quando se encontra inferior a
15ml/min/1,73m? é considerada DRC estadio 5 ou terminal sob risco de terapia
renal substituicdo (TRS). Os estadios decrescentes pelo ritmo da TFG corresponde:
entre 15 a 29ml/min/1,73m? a DRC estadio 4 pela insuficiéncia renal clinica ou
severa, entre 30 e 59ml/min/1,73m? a DRC estadio 3 decorrente da insuficiéncia
renal laboratorial ou moderada, entre 60 e 89ml/min/1,73m? a DRC estadio 2

caracterizando pela insuficiéncia renal funcional ou leve, acima de 90 ml/min/1,73m?2
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a DRC estadio 1 pela leséo renal em fase inicial com fungéo renal preservada, e
aqueles que nao desenvolveram leséo renal e com fungéo renal normal, estadio O da
DRC. Este ultimo é importante do ponto de vista epidemioldgico, pois inclui pacientes
integrantes do grupo de risco para a DRC, como os hipertensos e diabéticos, por
exemplo (ROMAO, 2004; KDIGO, 2013).

Para o tratamento da DRC estadio 5 é necessaria alguma TRS: o
transplante renal (TXR) de doador vivo ou falecido, e os programas de didlise
cronica, a hemodidlise (HD) e a dialise peritoneal (DP) (MEDINA-PESTANA et
al, 2011).

Estudos apontam que o TXR é considerado a mais completa
alternativa de TRS tanto do ponto de vista médico, quanto social e econémico,
favorecendo a melhoria da qualidade de vida do paciente com DRC estadio 5
(FREIRE et al. 2013; KNIHS, et al. 2013; SILVA et al, 2016; SANTOS et al.,
2018).

A dialise cronica consiste em qualquer procedimento que promova a
remocao das substancias toxicas que ficam retidas quando os rins deixam de
funcionar. Os programas de diélise crénica tém a funcéo de substituir a fungcéo
dos rins e, nao tratar a doenca renal, uma vez que no estadio 5 é classificado
como croénica ou fase terminal da doenca (SBN, 2016; NATIONAL KIDNEY
FOUNDATION, 2002). Entre os programas de dialise cronica, a HD é realizada
em servicos de nefrologia especializados, com duracdo convencional de quatro
horas, em dias intercalados e a DP é realizada no préprio domicilio do paciente,
com auxilio de um equipamento portétil e diariamente (SBN, 2016) (Anexo 2 -
Entenda a DP).

A HD é o programa mais utilizado mundialmente (CHAUDHARY, SANGHA,
KHANNA, 2011; SOOD et al, 2014). Nos Estados Unidos, em 2007, dos 368.000
existentes em TRS, 92,8% encontravam-se em HD (CHAUDHARY, SANGHA,
KHANNA, 2011). Registros canadenses apontam que entre 0S casos NOVos em
didlise crénica (cerca de 3.000 ao ano) 70% ingressam em HD (SOOD et al,
2014). No Brasil, dados de 2011 mostraram que 90,6% dos pacientes em dialise
crbnica eram submetidos ao programa de HD e apenas 9,4%, a DP (SESSO,

2011), e, ademais, verifica-se a diminuicdo das taxas de casos novos no
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programa de DP, 2013 e 2018, com 9,2% e 7,8% sequencialmente (NEVES et
al, 2020).

Estudos tém comparado a sobrevida de pacientes nos programas de
dialise crénica e, ndo foram constatadas até o momento evidéncias da
superioridade de um em relagcdo ao outro no que diz respeito a mortalidade nos
dois primeiros anos (CHAUDHARY, SANGHA, KHANNA, 2011; KOREVAR et
al., 2003; VONESH et al, 2006).

A DP tem sido subutilizada com o decorrer dos anos, sobretudo em
pacientes que iniciam a programa de dialise crbnica. Série de fatores
influenciam sua subutilizacdo: a percepcao de inferioridade a HD, pelo fator da
HD estar associada a maior tecnologia, pelas complicacdes infecciosas,
mecanicas e metabdlicas associadas, pelo melhor reembolso financeiro com a
HD, pelas dificuldades com o implante do cateter no abdome (GUO & MUYAIS,
2003). Ja outros estudos revelam a importancia de fatores de preferéncias de
pacientes, a localizacdo geografica de suas residéncias e preocupacdes com
questbes da habitacdo para utilizacéo do programa de DP (ARAUJO et al, 2011;
TAVARES e LISBOA, 2015).

No Canada, foram encontradas algumas justificativas para a nao
escolha do planejamento do programa de DP: a possibilidade de maior
socializacdo no ambiente hospitalar pelo programa de HD (15,4%), do fator da
ndo aceitacdo da DRC estadio 5 dialitico (12,8%), a auséncia de confian¢a ou
de motivacéo para fazer a DP (12,6%), e 0 nao suporte social e familiar (11,7%).
Em menores proporcBes, impedimentos médicos (6%), o ambiente fisico
inadequado (5,8%), a negatividade de um membro da familia (5,4%), e a
condicao de possuir animais de estimacao, prejuizo do sono e estética do corpo
(5% sequencialmente) (PRAKASH et al, 2013).

Mundialmente a maioria dos pacientes com DRC estadio 5 inicia o
programa de dialise crbnica de maneira ndo planejada (PERL et al, 2011;
IVARSEN e POVLSEN, 2014; KOCH et al, 2012; MENDES et al., 2017).

A didlise crbnica nao planejada refere-se ao inicio de programa de

HD sem acesso vascular definitivo funcionante, ou seja, por meio de cateter
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venoso central (CVC) ou de programa de DP utilizando o cateter em menos de
7 dias apo6s seu implante. Esta situagdo é comum mesmo para pacientes em
seguimento prévio com nefrologista (PEIXOTO et al., 2013; DIAS et al, 2016
a.b.).

Apesar da escassez, estudos sobre o programa de DP de maneira
nao planejada pelas ciéncias médicas avalia de forma positiva sua utilizacao,
sendo uma alternativa viavel e segura para 0 aumento da prevaléncia de
pacientes com DRC estadio 5 (MENDES et al, 2017; DIAS et al, 2016a), além
de uma estratégia para a superlotacdo dos servicos de dialise crénica dos
hospitais, como no caso do Brasil (SONESP, 2009).

Contudo, questiona-se sobre a qualidade do tratamento ofertado aos
pacientes com DRC na fase pré-dialitica e o processo de cuidado de assisténcia
a saude (BATISTA et al., 2005). Estudos sugerem esforcos para articulacao da
rede de servigcos e sua organizacdo em um modelo de assisténcia, avaliacao e
formacgéo de saude em diversos niveis de atencao voltado a atencao integral ao
paciente com DR (PEIXOTO et al., 2013; ROMAO, 2004; BASTOS &
KIRSZTAJN, 2011; SILVA et al. 2020; MARINHO et al., 2017). Ainda para
Peixoto et al (2013, p. 1248), “o diagndstico precoce, o0 controle das
complicacbes e da progressao da doencga renal cronica poderdo garantir a
melhor qualidade de vida dos pacientes, além de contribuir com a reducéo dos

gastos do SUS com a terapia renal substitutiva”.

Para tanto, ha de se considerar ainda, a existéncia de poucos estudos
de outras ciéncias do conhecimento em relacdo a DRC e a DP, com uma
abordagem qualitativa que permite uma aproximagdo com a experiéncia do
ponto de vista de quem vivencia o processo de adoecer (TONG et al, 2012;
ZILMER, 2014; TONG et al 2014).

1.2 Doenca renal cronica: experiéncias e praticas de pacientes submtidos

a didlise peritoneal

Estudos sobre DP na perspectiva de pacientes com DRC estadio 5 e
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em DP demonstram diante do adoecimento croénico impactos e repercusscdes
de vida integralmente (SADALA et al., 2012; TIM et al., 2015; SOARES et al.
2020). Além dos aspectos fisicos, a capacidade funcional e o estado geral de
saude como os mais afetados (GRINCENKOV, et al, 2011; NOBRE et al., 2017),
ha os comprometimentos expressivo na dimensédo social (OLIVEIRA et al.,
2019) e psicolégica (NEITZKE et al., 2018), devido a imprevisibilidade da DRC.

Esses impactos e repercussfes revelam significados e
consequéncias em relacdo a qualidade de vida dos pacientes de maneira
distintas, uma vez que a forma de enfrentamento é singular e depende de fatores
variados, como o perfil psicolégico, os dispositivos de rede de apoio e apoio
social e seus condicionantes sociais (OLIVEIRA et al., 2019). H& de se
considerar que o termo qualidade de vida é um conceito abrangente e que
compreende a satisfagdo da vida em seu cotidiano como um todo
(GONCALVES et al., 2015).

Segundo Pereira et al (2016), estudo realizado com pacientes e
equipe de saude da area, identificou elementos positivos na realizagdo do
programa de DP ao proporcionar maior autonomia, convivio familiar e liberdade
ao paciente. Ao mesmo tempo, a necessidade de se reconhecer a existéncia de
diferencas entre as concepcfes de salde e de vida dos pacientes e dos
profissionais de saude, no sentido de ndo ocorrer a imposi¢do do conhecimento
da ciéncias médicas sobre o conhecimento leigo de cada paciente (JASSAL et
al. 2002; SILVA et al. 2003; JAGER et al., 2004; PEREIRA, et al 2016).

Aproximar-se da experiéncia do paciente € um passo importante em
direcdo a uma assisténcia integral, muito além de momento da consulta e de
toda sua interacdo com os profissionais de saude, e da propria instituicdo de
saude, considerando ainda as externalidades socioeconomicas e culturais, a
politica e servigos de saude (CANESQUI, 2007).

Nobre et al. (2017) validam a importancia de se considerar uma
intervencao assistencial ampliada e resolutiva para melhoria da qualidade de
vida, e a partir disso, sugere o desenvolvimento de a¢cdes mais proximas a cada
paciente - “sensiveis as singularidades do adoecer” (LEMOS, BARSAGLINI &

PAZ, 2016 p. 894), além de um “modelo” de cuidado que deve apresentar

24



similaridade com a educacdo permanente e orientacdo para o autocuidado
como pontos favoraveis a qualidade de vida do paciente com DRC estadio 5
dialitico (FIGUEIREDO et al., 2005; LIBERATO et al., 2014).

Na abordagem de Castellanos et al. (2015) sobre adoecimento
cronico, considera-se trés conceitos distintos e interligados que impulsionam um
reconhecimento dessa tematica como uma experiéncia pessoal e social, como:
“a disease (patologia biomedicamente definida), illness (experiéncia de
adoecimento na perspectiva do paciente) (KLEINMAN, EISENBERG & GOOD,

1978), e sickness (dimens&o social dessa experiéncia) (YOUNG, 1982)

Aprendemos que a doenca se integra a experiencia do homem, e se
torna objeto da acdo como uma realidade social e com suas interrelagbes
construida significativamente, e através dela “...se retém aquilo que toca, afeta,

marca e faz sentido...” (LEMOS et al.) (em prelo: p.13).

Nesse sentido, a experiéncia estd mediada pela questdo da
corporalidade, ou seja, “Uma relagdo humana com o mundo mediada de
sentidos e, portanto, a experiéncia incorporada, encarnada” (BARSAGLINI,
2021, p. 13).

Sendo assim,

“entendemos que 0 que as pessoas relatam se refere a algo passado
(em atitude reflexiva), porque tudo se passa, mas retém-se aquilo que
toca, afeta, marca e que a memoria filtra. E ent&o, este trabalhar sobre
si mesmo que caracteriza os estudos da experiéncia da doenca
(Herzlich, 2004) e é perpassado por elementos da subjetividade, da
vida cotidiana e da estrutura social entrelagados nas biografias”
(BARSAGLINI, 2019 p: 2-3).

A experiéncia do adoecimento cronico “se refere basicamente a
forma pela qual os individuos situam-se perante a situacdo de doenca,
conferindo-lhe significados e desenvolvendo modos rotineiros de lidar com a
situacao” (ALVES & RABELO, 1999, p:171).

No aprofundamento da questdo da experiéncia, de acordo com
Barsaglini (2021) “...consideramos a legitimidade do olhar por dentro, de quem
nos diz de algo com a autoridade de quem esteve la, em presenga, ou seja,
vivenciou e nos relata o que é passivel de retencdo pelas sensibilidades

(sempre) situadas e que é passivel de expressao”.
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E preciso reconhecer, que a experiéncia do adoecimento inicia-se
antes do diagnoéstico formal, pois refere-se aquelas sensac¢des novas insistentes
diante das quais a pessoa se percebe, se atenta e se sente estranha, e busca
experiéncias (solucdes) (ALVES & RABELO, 1999; BARSAGLINI, 2019). Esses
limites iniciais do corpo humano € um ponto marcante na experiéncia,
considerada bem mais ampla. E é nas atividades cotidianas de vida do paciente
que implicam os significados e consequéncias! dessa experiéncia, segundo
Castellanos (2015).

Inspira-se ainda nas contriuigdes de Alves e Rabello (1999, p: 18):

“Ao abordar a questdo, apontamos para o papel das metaforas? na
construgdo do significado. Conforme mostra Ricoeur, as metéaforas -
porque constituem estratégias de inovacdo semantica, de criacdo de
novos sentidos - permitem a expressdo de experiéncias subjetivas
complexas, multifacetadas, ambiguas, como o sofrimento em suas
varias dimensoes”.

Dada a série de significados e consequéncias pelas quais passa 0
paciente com DRC estadio 5 em DP, se emprega também o conceito teorico
“ruptura biografica” (BURY, 2011), capaz de causar em algum momento do
adoecer uma descontinuidade na vida (provocando mudancas de seu
comportamento) e na sua interacéo social (respostas para uma reconstrucao do
ritmo de vida). Conceito com intenc&o de objetivar uma série de mudancas pelas
guais passa o adoecido, especialmente crbnico, que deve ser entendido como
uma situacdo critica que causa rompimento das estruturas de vida, da
explicacdo e significacdo dos sujeitos, seja diagnostico, pela identificacdo da

condicdo de doente, na adaptacdo a nova vida.

O conceito de ruptura biogréafica tem sido utilizado com o intuito de
compreender 0 processo social de adoecimento crénico e seus impactos na vida

dos sujeitos envolvidos (como interpretam e posicionam sobre si mesmos, sobre

1 1para o autor, entende-se por signficados “...um conjunto mais profundo de implicagdes da
condicdo cronica para o plano simbdlico que afeta e é afetado por essa condigao”, e por
consequéncias “...conjunto de implicacbes da condicdo crbnica para a gestdo da vida —
organizagdo do cuidado, adaptacdo das atividades diarias etc. — perfazendo um plano
pragmatico da trajetoria de adoecimento cronico (STRAUSS, 1984)” (p:35).

2 Evita-se utilizar das metaforas enquanto um modo de compreensdo intelectual, e “Tal
associacao revela-se extremamente problematica quando saimos dos textos para entender a
experiéncia: muitas vezes tratamos como analogias ou criagbes engenhosas, fruto de uma
reflexao sobre fatos consumados...” (ALVES & RABELLO, 1999 p: 184)
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0 cotidiano e sobre sua propria histéria de vida, em diversos contextos de
interacdo) (MONTAGNER & MONTAGNER, 2011; CASTELLANOS et al., 2018).

Nesse sentido, a cronicidade da doenca, muito mais do que repercutir
na vida do paciente e sua familia de varias formas e momentos, implica também
a utilizacdo de recursos disponiveis, considerados mediadores que se
contornam nas situacdes criticas (BARSAGLINI, 2019). Esse processo requer
uma relativa normalizacdo, que demanda esforcos pelo paciente em seu
contexto pessoal e social para tentar reequilibrar “a gestdo e sentidos do
cuidado e da condicdo cronica, em diferentes contextos de interacdo”
(CASTELLANOS et al., 2015 p: 41).

Entre esses contextos de interacdo, pode conferir a rede social e 0
apoio social® (FLORES et al, 2019), com destaque a tematica do presente
estudo, a familia, profissionais e servicos de saude de referéncia (SADALA et
al., 2012; TAVARES e LISBOA, 2015; NEITZKE et al.; 2018), como dispositivos
fundamentais e estruturantes para produzir efeitos, sejam eles minimizados ou
intensificados, nas questfes de saude-doenca que englobam a vida em seu

cotidiano.

As repercussbes do adoecimento crbnico sdo consideradas
consequéncias na vida do paciente, e ainda dependem do tempo de convivéncia
com todos os aspectos que envolvem o todo da vida (o diagnostico da DRC
estadio 5 dialitico, o programa de DP, o servico de saude, no (re)conhecimento
do novo corpo e da DP, a rede de apoio social existente, e outros), que “vao
sendo reinterpretados continuamente, em decorréncia da aprendizagem
envolvida e aprimorada para lidar com as situagdes particulares do cotidiano”
(LEMOS, BARSAGLINI & PAZ, 2016 p. 894).

Desta forma, diante da investigagdo do presente estudo, é pertinente

ainda a nocdo que “Como qualquer outro fendmeno da realidade, as

30 conceito de apoio social utilizado por Flores et al., (2019) é da perspectiva de Shebourne e
Stewart (1991): apoio emocional (envolve relacdes de afeto, escuta, compreenséo e confianca)
e afetivo (demonstracdes de amor e carinho), apoio instrumental (auxilio material ou pratico), de
informacao (orientacdes, sugestdes e conselhos) e apoio de interacdo social (atividades de lazer
e gue envolvem diversdo e alivio de estresse).
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repercussdes dos adoecimentos e condi¢des cronicas sdo bem mais complexas
do que o discurso cientifico sobre elas e das teorias eleitas para investiga-las”
(BARSAGLINI, 2019 p: 22).

Assim, a intencdo é a aproximacao da experiéncia do paciente com
DRC estadio 5 e em DP assistidos pela Unidade de Dialise Cronica do HC/ FMB

— UNESP Botucatu, através dos momentos que marcam e dao sentido.
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2. OBJETIVO

Vida é constante movimento, é conversdo, € mudanca, mas nao
devemos ter pressa pois a velocidade é menos importante que o
tipo de transformacéo que promovamos (Carlos Alberto Hang).

2.1. Objetivo geral

Compreender os aspectos marcantes da experiéncia do paciente
com DRC estadio 5 em programa de DP, assistidos pela Unidade de Didlise
Croénica do HC/ FMB — UNESP Botucatu.
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3. PROCEDIMENTOS METODOLOGICOS

A verdade se faz presente ndo € no inicio ou no fim, mas no
meio da travessia (Guimaraes Rosa).

Trata-se de uma pesquisa de natureza qualitativa que se encarrega,
conforme Minayo (2013) do nivel subjetivo e relacional da realidade social e é
tratado por meio da histéria, do universo, dos significados, dos motivos, das
crencas, dos valores e das atitudes dos sujeitos sociais. Seu principal objetivo é
interpretar o fendmeno que se observa respondendo questdes muito

particulares.

3.1 Local do estudo

O presente estudo foi desenvolvido com pacientes do servico de
Nefrologia do HC/ FMB — UNESP Botucatu, localizado na regido centro-sul do
Estado de S&o Paulo. E um hospital de alta complexidade pelo SUS que oferece
atendimento especializado a area de abrangéncia dos municipios integrantes do
Departamento Regional de Saude (DRS) VI Bauru, com excecdes.

O DRS VI — Bauru localiza-se na macrorregido centro-oeste do
Estado de S&o Paulo e é formada por 68 municipios divididos por Regifes
de Saude, como o Vale do Jurumirim, Bauru, Pélo Cuesta, Jau e Lins (figura
1).

O servico de Nefrologia HC/ FMB — UNESP Botucatu existe ha mais
de 45 anos e realiza consultas ambulatoriais em nefrologia, todas as
modalidades de tratamentos dialiticos, além de ser credenciado pelo Ministério
da Saude como Organizacdo de Procura de Orgéos e Centro de Transplante
Renal. Encontra-se distribuido em servicos de triagem de nefrologia,
ambulatérios de doengca renal crbnica, insuficiéncia renal aguda,
glomerulopatias, nefrologia geral, hipertenséo arterial, transplantados renais,
pré — dialise, ambulatorio dialise peritoneal e doadores.

Especificadamente, no programa de DP sao assistidos

aproximadamente 100 pacientes com DRC estadio 5 por més. Estes sdo

procedentes de municipios diversos que, em sua maioria compdem as regides
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de saude de Botucatu e de Avaré.

Figura 1. DistribuicAo dos municipios pelas cinco regides de saude que
compdem a macrorregido do Departamento Regional de Saude — DRS VI -
Bauru, 2021.
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*FONTE: Governo do Estado de Sdo Paulo, Secretaria de Estado de Saude, 2021.

3.2 Sujeito do estudo

O presente estudo foi desenvolvido com pacientes do servico de
Nefrologia do HC/ FMB — UNESP Botucatu.

Para identificacdo dos pacientes com DRC estadio 5 em programa
de DP, partimos de uma lista inicial que ingresso no programa até més de junho
de 2019. Foram identificados 98 pacientes, sendo que 51 pacientes iniciaram
o programa de DP de forma planejada e 47 pacientes de forma néo planejada.

Como critérios de inclusao foi determinado: ser ativo no programa
de DP ha = 3 meses, de ambos 0s sexos, com =18 anos de idade e diagndstico

de base HA e DM, e como como critérios de exclusdo utilizamos: pacientes



com estado clinico ndo estavel, comprometidos com problemas neurologicos
ou psiquiatricos ou outra condi¢do de impedimento de participagéo do estudo.

De acordo com o0s critérios estabelecidos, 38 pacientes
apresentaram caracteristicas pertinentes ao presente estudo e destes, 25
iniciaram o programa de DP de forma planejada e 13 forma néo planejada.
Deste grupo, seis foram transferidos para o programa de HD, dois realizaram
o transplante renal e um foi a Gbito, assim permanecendo 29 pacientes no
programa de DP como candidatos a participacdo do presente estudo.

Visando diversificar a amostra, levaram-se em consideracdo o
equilibrio intencional das seguintes carateristicas: sexo, ciclo de vida, forma de
inicio da dialise peritoneal (planejada e ndo planejada) e a procedéncia dos
pacientes.

Trés pacientes ndo aceitaram participar do presente estudo,
alegando qualidade de vida ruim decorrente do programa de DP. Justificativa
essa que nao se caracterizou como critério de exclusdo da pesquisa tragada.

A amostra final da investigacdo compreendeu 10 entrevistados,
sendo determinada a partir do critério da saturacdo tedrica (DUARTE, 2002),
quando sao identificadas “repeticdes” do contetdo e, as recorréncias atingirem
0 que se chama de “ponto de saturagao”, isto é, designa o momento em que o
acréscimo de informacdes em uma pesquisa nao altera a compreensao do

fendbmeno estudado.

3.4 Técnica para obtencéo e anélise de dados

A participacdo dos entrevistados no estudo teve as seguintes etapas:
a primeira ocorreu por contato telefénico, mediante um convite, onde se expos:
0 propodsito do estudo, sua contribuicdo fundamental, e os procedimentos

(participacdo voluntaria, carater sigiloso e de recusa ou interrupgcdo a qualquer

momento).

A medida do aceite iniciava-se a segunda etapa, 0 agendamento da

entrevista para entrega e assinatura do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido, e inicio da mesma.

Para a técnica de obtencdo de dados do presente estudo adotou-se a

entrevista semiestruturada, para garantir o dialogo mais natural e dinamico.
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As entrevistas eram iniciadas por um formulario (anexo 1), do qual
constava  caracteristicas dos entrevistados, envolvendo aspectos:
sociodemogréficos (sexo, idade, escolaridade, estado civil, ocupacédo, renda);
sociofamiliar e a dimenséo habitacional (tamanho da familia, grau de parentesco,
idade, escolaridade dos membros, renda familiar, municipios de procedéncia,
distancia da unidade de dialise, condicbes do domicilio - zona, propriedade,
infraestrutura, suporte social inicial para adequacgao/ padronizagdo do ambiente
domiciliar para inicio do programa de DP); e clinicos da DRC, cuidados de saude
antecedentes (utilizacdo de servigos de saude e auto cuidado), e questdes do
programa de DP (forma de inicio da DP, tempo na DP, uso de outra TRS antes
da DP, e condi¢bes de autocuidado ou cuidado familiar). A partir de entdo, a
entrevista era semi-orientada, baseada em um roteiro, dividido em grandes
topicos:o diagnéstico da DRC estadio 5 dialitico e a DP, o programa de DP
(percepcodes e sentimentos iniciais e a vida cotidiana com a DP.

As entrevistas foram realizadas pela autora nos espacos cotidianos
de vida de cada paciente (suas residéncias), de acordo com a disponibilidade
dos mesmos, através da visita domiciliar agendada. A coleta de dados ocorreu
em dias e horarios diferentes, conforme a disponibilidade de cada participante.
A duracao de cada entrevista variou 30 a 60 minutos. O periodo de realizacao
foi entre dezembro de 2019 a fevereiro de 2020.

Destaca-se nesse momento do estudo, a utilizacdo da visita domiciliar
como uma valiosa ferramenta metodoldégica em pesquisa qualitativa, que
privilegia maior alcance para compreensao das condi¢cdes de vida e a dinamica
cotidiana dos pacientes, apesar dos desafios de se mover no territério (CUNHA
& SA, 2013; Amaro, 2003).

Foi utilizado um gravador de voz digital para registro dos dados e apos
o término, as gravacdes foram transcritas integralmente, obedecendo a ordem
em que as mesmas ocorreram.

Para a analise de dados obtidos na pesquisa, utilizou-se da proposta
da Analise de Conteudo em termos de Bardin (2011), que se considera uma
técnica de analise de comunica¢cdes permeada de procedimentos sistematicos e
objetivos de descricdo do conteudo obtido na pesquisa.

Dentre as modalidades da Andlise de Conteudo, utilizou-se da

categorizacao para analise por tematica.

33



Bardin (2011) estabelece trés etapas de organizacdo de analise de
dados: pré-analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados.

Neste tipo de andlise a pesquisadora realiza o primeiro contato com
0s conteudos das entrevistas que, para tal se tornara necessaria a leitura
exaustiva dos discursos, levantamento as impressdes e orientacfes iniciais para
preparacao do plano de andlise (familiarizacdo com os relatos da experiéncia vivida).

A exploracdo do material € a etapa mais densa, pois ocorre a
efetivacdo das decisfes tomadas na etapa anterior. Nesse momento ocorre a
listagem de dados obtidos para torna-los mais compreensiveis, através de
recortes e listagem de conteddos de registros comuns (palavras, temas e
outros), que expressam em seu sentido uma representacdo significativa de
acordo com o objetivo do estudo. ApoOs esse reconhecimento de unidades de
registro, a unidade de contexto se concretiza (a frase para a palavra e o
paragrafo para o tema). A categorizacdo acontece com um proposito especifico
e o0s elementos sdo agrupados e organizados, por possuirem caracteristicas
comuns, de forma a possibilitar a interpretacao e, assim, encontra sua esséncia,
o sentido da fala, que permite elaborar os temas da analise.

O tratamento do resultado é a etapa final da organizacdo. As
informacgdes obtidas nas etapas anteriores possibilitam a elaboracéo de quadros
condensados que destacam resultados fornecidos pela analise de contetdo do
estudo. As inferéncias e interpretacfes da pesquisadora sdo destaques nesse
momento, em consonancia com as referéncias tedricas relacionadas a temética
em questao.

Diante da organizacdo do presente estudo, buscou-se mostrar a
atividade interna que acompanhou o processo investigativo da abordagem
qualitativa e técnica de andlise de dados, e desses cruzamentos as categorias
tematicas que emergiram, constituindo-se o Quadro 1.

Assim, ao interpretar os dados em aproximacao dos significados e
sentidos expressos nos relatos dos pacientes com DRC em DP em relacdo a

experiéncia, construo o presente estudo.
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Quadro 1. A estrutura dos temas e as questdes tematicas da pesquisa
qualitativa. Botucatu, 2019-2020.

Temas e questdes tematicas

Mediadores que influenciam e estruturam a o )
. Caracteristicas dos entrevistados
experiéncia

O impacto e repercussdo inicial do
diagnéstico da DRC e da DP

Como foi a escolha ou noticia da DP?

. . ) Como foi a experiéncia com a DP nos
Percepcdes e sentimentos associados a DP o )
primeiros dias e meses?

Fale sobre a experiéncia com a DP no dia a
dia?

A vida cotidiana com a DP

*Fonte: elaboracgéo prépria

3.3  Aspectos éticos

O projeto foi encaminhado e aprovado pela Comisséo de Etica da
FMB/ UNESP Botucatu, com registro CEP: 3.554.426 e CAAE:
18711319.7.0000.5411 (Anexo 2).

Todos os participantes foram esclarecidos acerca da pesquisa, sobre seus
objetivos, riscos e beneficios e a inclusdo de cada um ocorreu somente apés a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual garantiu o anonimato
dos mesmos, sendo preservado o contetido dos dados obtidos segundo as diretrizes e
norma de pesquisa envolvendo seres humanos estabelecidos pela Resolucdo do
Conselho Nacional de Saude n° 466/ 2012 (Anexo 3).

Para garantir o anonimato, as verdadeiras identidades foram mantidas
sob sigilo, sendo os entrevistados identificados pela letra E, seguida do nimero

de identificagéo da entrevista.
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4. RESULTADOS E DISCUSSCOES

“As linguas nao falam, s6 as pessoas” (Paul Ricoeur).

4.1 Apresentacao dos entrevistados

Serdo descritas algumas caracteristicas dos entrevistados para

melhor compreensao da analise posterior.

Quadro 2 —Caracteristicas sociodemograficas dos entrevistados. Botucatu,
2019-2020.

Sujeito Idade Escolaridade Ocupagcéao anterior/ Renda
Situacao atual e fonte de individual*
rendimento
El-homem | 58 anos Ensino primario Vigilante/ Aposentadoria por 23 S.M
completo tempo de servigo
E2-mulher 54 anos | Ensino secundario Secretéria/ Aposentadoria 1S.M.
completo por invalidez
E3-mulher | 71 anos Ensino primario Afazeres domésticos/ sem Sem renda
incompleto fonte de renda
E4-mulher | 65 anos Sem instrugao Afazeres domésticos/ Auxilio 1S.M.
doenca

E5-homem 71 anos Ensino primario Servigo gerais/ Sem fonte de | Sem renda

incompleto renda

E6-homem 63 anos Ensino primario Caminhoneiro/ Aposentadoria =2 S.M.

incompleto por invalidez

E7-mulher | 68 anos Ensino primario Afazeres domésticos/ 1S.M.
incompleto Aposentadoria por idade

E8-mulher | 69 anos | Ensino secundario Encarregada de RH/ 1S.M.
completo Aposentadoria por idade

E9-homem | 68 anos Ensino primério Caminhoneiro/ Aposentadoria 1S.M.
incompleto por tempo de servico

E10-mulher | 54 anos Ensino primario Afazeres domésticos/ 1S.M.
incompleto Aposentadoria por invalidez

Fonte: elaboracao prépria.
*Salario Minimo (S.M.) vigente no pais no periodo da pesquisa, 1.045,00 julho de 2020.

Dos 10 entrevistados ativos no programa de DP, quatro eram homens

com idade média de 65 anos; seis eram mulheres com idade média de 63,5 anos.



Identifica-se, assim, uma concentracdo de entrevistados considerados idosos
pela legislacao brasileira, com idade >60 anos BRASIL (2003).

Sabe-se que o aprimoramento das ciéncias médicas, tecnoldgicas e
farmacéuticas pelas quais o Brasil passou nas ultimas décadas, contribuiu,
juntamente com a melhoria das condi¢des de vida e queda da mortalidade, para
0 aumento da expectativa de vida (KUSUMOTA et al., 2009; FRANCO &
FERNANDES, 2013; NEVES et al., 2020). Segundo estimativas, mais de 50%
dessa populacdo apresentara pelo menos uma doenca cronica, com
representacdo significativa no grupo de pacientes em didlise cronica (BROWN,
2008), pelas doencas de base da DRC, a DM e HA.

O envelhecimento populacional faz com que a atencdo a saude do
idoso seja um desafio constante, no caso do panorama atual da dialise cronica
no idoso (FRANCO & FERNANDES, 2013). H& 30 anos, pacientes acima de 60
anos ndo eram submetidos a didlise crbnica, para tanto, algumas razdes
justificam a alteracdo desse cenario: maior demanda desse segmento, melhor
aceitacado pelos paises industrualizados e melhora da sobrevida (GENESTIER
et al., 2010).

Todos os entrevistados declararam ser casados ou viver em unido
estavel e residir apenas com o (a) parceira (a), exceto dois que declararam residir
também com filhos e enteados (participantes E4 e E6), caracterizando-se no
geral como nucleos domésticos ndo numerosos e em ciclo de vida familiar entre
a fase de maturacgao e velhice (MONTALI, 1990).

Observou-se a predominancia de baixa escolaridade, inclusive uma
das entrevistadas (E4) afirmou ndo ter nenhum nivel de instrucéo.

Para além do grau de instrucdo, o nivel de compreensao,
responsabilidade e compromisso com o programa da DP séo fatores
fundamentais para o sucesso do tratamento (ARAUJO et al, 2011).

A maioria dos entrevistados destacou que o trabalho surgiu como
necessidade muito cedo, em razdo da pobreza e urgéncia em contribuir com o
provimento do nucleo familiar, o que teve como efeito a baixa escolaridade e
consequentemente o baixo rendimento.

No momento do presente estudo, os entrevistados ndo estavam no
ciclo de vida produtivo e ndo realizavam atividades laborais remuneradas. No

entanto, vale ressaltar, no tocante as mulheres, a realizacdo do trabalho néo
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remunerado e, muitas vezes exaustivo, dos afazeres domésticos que, por ndo
estarem associados a geracéo direta de renda, leva a invisibilidade do trabalho
feminino, “indicando sua contribuicdo para a desigualdade sexo/ género e a
subalternidade feminina” (BRITES, 2013: p. 424).

A principal fonte de renda atual referida pelos entrevistados foram os
beneficios previdenciarios segurados pelo Instituto Nacional de Seguridade
Social (INSS) — Previdéncia Social, sendo eles: aposentaria por invalidez,
aposentadoria por idade, aposentadoria por tempo de contribuicdo e auxilio
doenca. Dois entrevistados (E3 - mulher e E5 - homem, ambos com 71 anos)
nao tinham fonte de renda e contavam com auxilio financeiro de seus conjugues.
O numero de pessoas que dependia da renda familiar mensal se concentrou em
torno de duas e o valor do rendimento per capita variou de meio até um salario
minimo. Observa-se resultado semelhante em estudo realizado em hospital
publico da regido sul do pais (NOBRE et al, 2017).

E necessario reconhecer o importante papel desempenhado também
pelas demais Politicas Publicas, como a Previdéncia e Assisténcia Social, pois
as demandas e necessidades apresentadas pelas pessoas com DRC
extrapolam o campo da saude. Ha de se considerar as legislacBes especificas
destinadas a garantir direitos e beneficios a populacdo deficiente e idosa, que
acabam atingindo o publico em questdo. Neste estudo, identificou-se a
relevancia da Previdéncia Social, definida como um direito social (BRASIL, 1988)
no acesso ao auxilio doenca e as aposentadorias.

Vale ressaltar a existéncia de outras garantias especiais como 0
Beneficio de Prestacdo Continuada ligado a Assisténcia Social, que garante
auxilio financeiro ao deficiente de qualquer idade e ao idoso de idade igual e
superior a 65 anos, que comprove nao possuir meios de prover seu sustento ou
té-lo provido por seus familiares. As pessoas em DRC menores de 65 anos
podem acessar esse beneficio desde que comprovem a incapacidade financeira
e para o trabalho (BRASIL, 1993; NASCI, 2008).

Destacam-se, ainda a possibilidade de acesso a isengdes tributarias,
como do Imposto de Renda, e a fonte de recursos do Fundo de Garantia por
Tempo de Servigco; beneficios associados a habitacdo, em especial a Tarifa
Social de Energia Elétrica, que garante desconto na conta de energia para

pessoas cujo o tratamento de salde requeira uso continuo de equipamentos em
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ambito domiciliar; e beneficios ligados ao transporte, que asseguram Passe Livre
e algumas isencdes tributarias, além dos Cartdes de Estacionamento para
pessoa com deficiéncia e/ou idosa (NASCI, 2008).

Neste contexto, entende-se como necessario empreender esfor¢os
para a efetivacao de politicas intersetoriais que atendam com maior integralidade
as necessidades daqueles com DRC estadio 5 e em programa de diélise cronica.

Como todos os entrevistados séo pacientes do HCFMB, residem em
regides de Saude que compdem a DRS VI - Bauru, predominando a Regido de
Saude de Botucatu, com cinco entrevistados residentes em Botucatu, dois em
Laranjal Paulista e um em Pardinho. Dois entrevistados residem na Regi&o de
Saude de Avaré, no municipio de Piraju, e encontram-se assistidos por servico
de outra localidade por auséncia de vaga e/ ou inexisténcia do programa na

regido de moradia. (Quadro 2).

A maioria dos entrevistados mora em casa prépria, com infraestrutura
completa e na zona urbana. A dimenséo da habitacdo ndo se apresentou como
um fator limitante para a efetivacdo e garantia do tratamento em ambito
domiciliar, e em sua maioria, 0 espaco fisico era dividido com seus
companheiros. A adequacao domiciliar para realizacdo da DP, conforme
estabelecido pelo servico, se fez necessaria somente para um dos participantes,

gue contou com a colaboracao da propria familia.

Entende-se, como adequacdo as alteracdes no ambiente fisico
domiciliar, que em geral, sdo requisitos necessarios para realizacdo da DP,
como ambiente adequado e higienizado (sem condi¢des de umidade, falta de
luz e falta de ventilagdo por exemplo), e realocacdo de méveis para espaco para
a maquina cicladora, mesa assessoria e materiais para uso imediato, como
aspectos a serem observados e imprescindiveis na execugdo da técnica da DP
(LEONI, 2016).
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Quadro 3 — Procedéncia e situacdo habitacional dos entrevistado. Botucatu,
2019-2020.

Sujeito Municipio Area Distancia*
El Botucatu Urbana 10 km/15 min.
E2 Botucatu Urbana 10 km/15 min.
E3 Botucatu Urbana 08km/15 min.
E4 Botucatu Rural 20km/25 min.
ES Botucatu Urbana 07km/15 min.
E6 Piraju Urbana 151km/ 1h54 min.
E7 Piraju Urbana 151km/ 1h54 min.
E8 Pardinho Urbana 29km/25 min.
E9 Laranjal Paulista Urbana 78km/ 57 min.
E10 Laranjal Paulista Urbana 78km/ 57 min.

Fonte: elaboracéo prépria
*Em relacéo ao Servigo de Didlise Cronica, Botucatu-SP.

Estudo realizado em Fortaleza com pacientes com DRC estadio 5 em
programa de DP, destacou a procedéncia como algo desfavoravel a op¢éo pelo
programa de HD, frente a distancia de alguns municipios em relacdo ao servico
de dialise crénica (ARAUJO et al, 2011). No caso do presente estudo, quatro
pacientes encontram-se em torno de uma hora ou mais distante do servico de

dialise cronica.

Nos entrevistados, o que determinou como base da DRC para sete
(E2, E3, E6, E7, E8, E9 e E10) foi a nefropatia diabética e para trés (E1, E4 e
E5) nefroesclerose hipertensiva (etiologias da DRC escolhidas no presente
estudo). Apesar do aumento de porcentagens nos ultimos anos da DM como
doenca de base da DRC no Brasil, a HA mantém-se ainda como a principal
causa ha alguns anos (ROMAO, 2004; NEVES et al, 2020).

A maioria dos entrevistados relataram frequéncia regular a algum
servico de saude antes do diagnostico da DRC estadio 5, com adesdo ao
tratamento. Apenas 0s entrevistados E6 e E9 ndo apresentavam regularidade
nos cuidados de saude. Seis entrevistados (E1, E4, E5, E7, E8 e E10) utilizavam
exclusivamente o SUS, por meio da Atencdo Primaria de Saude, dois
entrevistados (E2 e E3) utilizavam exclusivamente os servigos privados de

saude e dois entrevistados (E6 e E9) utilizavam o mix publico-privado no sistema
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de saude brasileiro.

Um estudo no Brasil com 250 pacientes com DRC por doenca de
base DM (70%, n=713), destaca que aqueles que iniciaram a dialise cronica de
maneira ndo planejada 58,3% relataram diagndstico da DRC a mais de um ano
78,3% frequéncia regular em algum servico de saude, e quanto aqueles de inicio
planejado os fatores relacionados foram a frequéncia na atencdo primaria de
salude, ndo terem a primeira consulta com o nefrologista paga pelo SUS e
tiveram escolha entre os programas de dialise cronica. Realga-se 238 pacientes
(95,2%) em programa de dialise crénica por HD e 12 (4,8%) por DP (PEIXOTO
et al., 2013).

O reconhecimento de condutas anteriores de vida foi referida por
apenas trés entrevistados homens no presente estudo, que associaram 0
adoecimento a alimentacdo inadequada (E1) e a rotina de trabalho excessiva
(E6 e E9). Estudo anterior destaca que a maioria dos pacientes nao questionam
as suas condutas anteriores de vida e, muito menos as associam com 0 motivo
do adoecimento cronico (GOMES et al, 2019).

Para um dos entrevistados do presente estudo (E9), o trabalho
tomado como meio de sobrevivéncia e seguranca, também atuou como um
aspecto da vida que dificultou o acesso aos cuidados de salde com a DM em
razdo das exigéncias associadas a carga horaria e impossibilidade de se
ausentar para comparecimento a consultas médicas, possivelmente
contribuindo para o agravamento do quadro e necessidade de iniciar 0 processo
de DP néo planejada.

O trabalho € uma questéo referendada por Vieira (2004), por meio de
estudo etnografico realizado com pacientes com HA e DM, em grupo de
aconselhamento em saude. A autora esclarece que a necessidade vivenciada
pelo trabalhador de ter que demonstrar constantemente o seu desempenho no
trabalho o coloca em exposicdo a situagcées que podem levar ao adoecimento

ou a cronicidade de uma doenca ja existente.

Mostra-se opotuno a compreensdo da construcdo da experiéncia de
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adoecimento do E9 com a DM, em acordo com Barsaglini (2008 p: 574), sendo
necessario o reconhecimento dos contextos imediatos e mais amplo envoltos
ao sujeito: caracteristicas pessoais e sociais, e a doenca, além do contorno por
elementos da estrutura social, de género, da organizacao e oferta de servicos
de saude, “envolvendo um processo de aprendizagem, pela qual as prescri¢cdes
sdo ajustadas em meio as demandas diarias ndo médicas, as idéias e

significados de saude, doenca, diabetes”.

Pode-se estender essa compreensao para os sujeitos com a HA (em
menor proporcgéo no estudo presente), o que enriquece ainda, Silva et al (2013),
pelo significado da cronicidade da HA na perspectiva dos sujeitos do seu estudo:
uma condicdo de ndo doenca, isto €, atribuicdo decorrente das caracteristicas
da doenca: silenciosa, de controle pelo uso correto de medicacgles, e longo
periodo de tempo em que vivenciam a condicdo da cronicidade. Canesqui
(2013), em um estudo de caso, destaca a HA pela entrevistada, “entre aquelas
enfermidades que permitem conduzir normalmente a vida” (CANESQUI, 2013
p:920).

Na representacdo do grupo investigado do presente estudo
(concebido em sua totalidade) reconhece as afirmacdes dos autores
(BARSAGLINI, 2008; SILVA et al., 2013; CANESQUI, 2013), isto &, a construcao
da experiéncia do adoecimento, que decorre do modo particular como o
paciente enfrenta o “stressor’ (processo de saude-doenca) e modula sua

reacao, com formas diferenciadas de entender, vivenciar e agir.

Na compreensdo do processo saude-doenca é importante que se
supere os modelos causais classicos centrados em acgdes individuais. E
necessario resgatar a dimensao coletiva e principalmente a compreenséo da
complexidade da vida em sociedade em diferentes niveis de organizacao, a real
dimenséo do social (GARBOIS, SODRE & DALBELLO-ARAUJO, 2014).

Nenhum dos entrevistados realizou outro método de TRS anterior ao
programa de DP e houve diferentes percursos iniciais: seis (E1, E2, E3, E4, E8
e E10) iniciaram de forma planejada, com seguimento pré-dialitico e com

abordagem multiprofissional, apresentando uma média de 22,3 meses de
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tratamento em DP; quatro participantes iniciaram o tratamento de forma nao
planejada, com inicio urgente, sem seguimento pré-dialitico frente ao
diagnéstico tardio da DRC (E5, E6, e E9) com média de 34,8 meses no
programa de DP. Houve excecdo para o entrevistado E7 que, apesar do
seguimento ambulatorial pré-dialitico, necessitou iniciar dialise urgentemente,

pelo ndo aceite da DRC estadio 5 dialitico.

Encontra-se na pesquisa realizada em Santa Catarina aspectos
similiares ao presente estudo em relacdo a diversidade de trajetérias
terapéuticas de pacientes com DRC em DP. O estudo com 10 pacientes
caracteriza o ndo planejamento da dialise crénica, encaminhamentos pela rede
de atencéo béasica de saude pelo SUS, DM e HA como doencas de bases da
DRC, inicio de dialise crbnica pela HD, e desconhecimento da DP (SCHMITZ,
BOLFE & COSTA, 2018).

Verificou-se no presente estudo que houve grande variacdo do tempo
de DP entre os entrevistados ativos no programa, sendo que o que fazia ha mais
tempo foi E7 - mulher com 68 anos, de inicio ndo planejado com este tipo de

tratamento.

Apesar de ser estimulado o autocuidado pelos profissionais do
servico de dialise crbnica, no sentido de favorecer a autonomia dos pacientes,
a maioria dos entrevistados apresenta cuidador familiar, exceto para a E2, que
realiza o auto cuidado. Ha predominio dos conjugues para 0 exercicio desse
papel, com expressiva participacdo das esposas para sete dos noves
entrevistados. Ha outros cuidadores familiares, e em sua maioria também séo

mulheres, como: méaes, filhas, irmas e as noras.

No presente estudo, destaca-se uma pressdo moral da

responsabilizacdo pelo cuidado a ser assumido “naturalmente” pelas mulheres.

Dos entrevistados que apresentam cuidadores familiares sete
apresentam incapacidade para realizar sozinho o programa de DP por
complicagbes do DM. Os principais sintomas mencionados pelos entrevistados
foram visédo embacgada (E2, E3, E7, E9 e E10) e perda visual (E6 e ES8).
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Um estudo multicéntrico de abordagem qualitativa, da
Claves/ENSP/Fiocruz em conjunto com oito instituicbes de ensino e oito
municipios brasileiros (nenhum deles do estado de S&o Paulo), levanta as
implicacdes das DRCNT em 59 idosos dependentes: maioria do sexo feminino,
baixa escolaridade e convivéncia familiar com filhos; tratamento medicamentoso
e as doencas cardiocirculatérias predominantes; maior uso dos servicos de
saulde e alto impacto para o Estado; e alto impacto econdémico para as familias,
gue condicionam os idosos a contarem com poucos dispositivos de apoio social
e comunitario (FIGUEREDO et al., 2021).

Nas familias, principalmente as que se encontram em fase avancada
de maturacdo ou velhice, quando existe a necessidade de cuidar de outrem
geralmente € um acontecimento entre os cénjuges (BARBOSA & MATOS,
2008). Em geral, as mulheres se tornarem cuidadoras de um membro familiar é
um processo quase que “natural”, mesmo para mulheres idosas e com
limitagdes (RESTA & BUDO, 2004), que inimeras vezes também necessitam

de assisténcia.

O alto custo emocional dos cuidadores do sexo feminino, da suposta
imposicao social, moral e cultura que envolve a questao de género reforca a
necessidade do debate da questdo (YAVO & CAMPOS, 2016). Recorre-se a
Ribeiro et al. (2009) aos significados atribuidos pelos proprios cuidadores: o
dever de cuidar como algo “natural”, a obrigagdo matrimonial como uma questao

religiosa, e a sobrecarga pelo acumulo de tarefas.

Portanto, torna-se urgente, embora desafiadora, a aproximacao da
experiéncia do paciente com a DRC e a DP de forma integral ou holistica.
4.2 A experiéncia com a doenca renal cronica e a dialise peritoneal

Do processo de aproximacdo da experiéncia do paciente com DRC

estadio 5 e em DP, emergiram trés categorias tematicas, e seus principais nucleo

5A questdo da condigdo “natural’ refere-se a um processo de socializagdo de género que é

atribuido a naturalizacéo do cuidado a mulher.
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de reconhecimento, apresentadas a seguir (Quadro 4).

Quadro 4. As categorias tematicas e seus principais nucleo de reconhecimento.
Botucatu, 2019-2020.

Categorias tematicas Principais nicleos de reconhecimento

Experiéncia marcada pelo sofrimento;
aspectos relacionais e as formas de
comunicacdo dos profisisonais de saude,
estrutura hospitalar e o programa de HD;
ruptura biogréfica causado pela a DRC
estadio 5 dialitico; aproximacao com a morte;
a familia como rede de apoio social; a DP
como garantia de maior autonomia, convivio
familiar e liberdade.

Planejamento da DP: comportamentos,
cognicdes e emocdes

Questbes corporais impostas pela DP: o
cateter acoplado ao corpo e a relagédo

Ruptura da normalidade homem-maquina; ruptura biogréfica
decorrente da situagéo critica; DP repleta de
significancia.

Reequilibrio provisorio: entre restricdes e
ajustes sociais; repercussdes na dimensao
social; dependéncia do cuidador familiar;
ruptura biografica na experiéncia da familia;
DP associada a preservacdo da vida; o
desejo da libertacdo da relacdo homem-

A normalidade condicionada: restricbes e
ajustes sociais

maquina..

*Fonte: elaboracéo prépria

4.2.1 Planejamento da DP: comportamentos, cognicfes e emocdes

Receber a noticia da necessidade da DRC estadio 5 de uma TRS,
sendo ela iniciada de forma planejada ou ndo planejada, é acompanhada de um
sentido negativo, com expressdes como, respectivamente, “sofrida”, “terrivel” e
“dificil” (recortes das falas dos entrevistados E2, E3 e E8 sequencialmente) e
“aquilo me apavorou” e “ndo queria nada” (falas do E5 e E7).

Essa experiéncia negativa e dolorosa, de que para manter-se vivo é
necessario realizar didlise crénica para a sobrevivéncia, é relatada também pelos
pacientes do programa de HD em estudo de abordagem qualitativa assistidos
por um hospital de Belo Horizonte, como também identificaram a unidade de
registro “negacdo” no momento do impacto inicial da necessidade de TRS
(CASTRO et al., 2018).

A escolha dos programas de dialise cronica deve ser de prioridade

do paciente em conjunto com a equipe medica e multiprofissional (BASTOS;
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BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010). As tomadas de decisdes precisam ser
construidas e negociadas entre o paciente e os profissionais que o esta
assistindo. Conforme Ferreira (2020), é fundamental o contexto interativo entre
meédico e paciente para que as negociacdes sejam constantes, remetendo a
teoria da ordem negociada abordada por Baszanger (1986), em que o paciente
€ um ator indispensavel no processo da doenca cronica.

Os servicos de saude (diagnéstico e tratamento) sdo importantes
mediadores, que podem amenizar ou exacebar as repercussdes do processo de
adoecimento cronico (BARSAGLINI, 2019). Como mediadores positivos séo
considerados por Flores et al. (2019) uma forte rede de apoio ao paciente com
DRC e sua familia, de carater emocional e de informac&o neste momento.

Na falas dos entrevistados em relacdo ao planejamento da dialise
cronica, os aspectos relacionais e as formas de comunicacao dos profissionais

de saude, além da estrutura hospitalar e o programa de HD sao relatados:

Conversando com a meédica e as enfermeiras (...), me
aconselharam fazer em casa (DP) e, eu escutei a equipe,
porque as pessoas de fora (amigos) falavam - ta mais facil
no hospital, se acontecer alguma coisa, a equipe esta la.
E1l, homem, 58 anos, 15 meses em DP planejada

Quem tem medo, ndo tenha, porque a médica falava — tem
gque fazer, se quiser eu mostro pra vocé, tem outras
pessoas que fazem e é normal (...), Eu ndo queria, dai, ela
(médica) conversou e conseguiu me conquistar e deu
certo. E3 — mulher, 71 anos, 18 meses em DP planejada

Eu tive que decidir entre a dialise peritoneal e a
hemodialise, ndo tive saida (...). Quando cheguei e dei a
noticia para a familia, uns falavam néo faz isso em casa, €
muita responsabilidade. Dai, fui conversar com a equipe e
eles me orientaram e eu confiei. Me orientaram bastante,
porque eu ia ter que colocar um cateter na barriga e, voltei
convencida e resolvi e falei pra familia - vou fazer em casa,
acontegca 0 que acontecer, vou fazer em casa. E8 —
mulher, 69 anos, 46 meses em DP planejada

Ressalta-se porém, que em alguns casos, o limite da negociagéo é
dado pela gravidade da situacdo, quando o profissional verbalizada a
possibilidade de morte, observando-se que o paciente altera sua decisdo, numa

situacdo de verticalidade e distanciada de valores de corresponsabilizagéo e
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autonomia:
(...) ela falou novamente - se vocé nao colocar, vocé vai
morrer. E2, mulher, 54 anos, 18 meses em DP planejada

Similar ao apresentado até o momento, um estudo qualitativo,
composto por 12 pacientes e trés profissionais da area de uma Unidade de
Dialise de um hospital da capital do Rio Grande do Sul, com o intuito de conhecer
a autonomia do paciente com DRC estadio 5 com a dialise crénica e a percep¢ao
da equipe de saude frente a este processo, observou que 0s pacientes possuem
pouca autonomia e sdo influenciados pela equipe de salde pelo carater
emergencial de inicio imediato. Na parte dos relatos dos profissionais, o direito
da autonomia é reconhecido e a ndo adesao do paciente nesse momento esta
relacionada como uma questdo de negacédo da DRC estadio 5, no caso da HD
(DUARTE & HARTMANN, 2018).

Nestes contextos, a urgéncia associada a situacado de saude, impbe
ao sujeito que ele se decida sobre algo que, na realidade, ele ndo deseja, mas
se torna necessario a manutencao de sua vida. Parece se tratar de um labirinto
sem saida (possibilidade de morte) ou com saidas limitadas (HD, HD e TX).

Tomar decisdes sobre dialise crdnica, € momento importante para o
paciente, de preocupacdo, duvidas e angustias causadas pelo sofrimento e
iminente perda do 6rgao, e torna-se algo extremamente dificil e doloroso. Para o
paciente, em pleno inicio do processo de ruptura com a vida considerada
“normal”, o profissional de saude passa a ser a referéncia na tomada de decisdes
relativas ao tratamento, como também em relacdo ao cuidado por ele
desenvolvido (JAMES, HEMMELGARN & TONLELLI, 2010).

O primeiro aspecto da ruptura biografica (BURY, 2011) pode ser
causado pelas tentativas iniciais em lidar com a DRC estadio 5 dialitico, e a
incerteza que ela traz, aléem da quebra das crencas e comportamentos
cotidianos.

Um estudo com oito mulheres com de cancer de mama, dependentes
exclusivamente do servigco publico de saude, em um hospital dedicado ao
atendimento de doencas de alta complexidade, em Brasilia — Distrito Federal,
traz o processo de adoecimento cronico como “ruptura biografica”, com a quebra
de crencas e da identidade, num primeiro momento com o diagnoéstico.
(MONTAGNER & MONTAGNER, 2011).
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A tomada de decisdo na experiéncia de adoecer (seja pelo processo
inicial, que antecede o diagnéstico formal da DRC, seja do préprio diagnostico
e/ou da informacé&o do estadiamento final da DRC, sob a necessidade de TRS),
traca o impacto imaterial/ simbdlico na ruptura de rotinas cotidianas (ligada a
ordem e organizacdo que abala a confianca e a continuidade social)
(BARSAGLINI, 2019).

As falas dos entrevistados revelam também a preocupacdo dos
familiares quanto a realizacdo da DP, em geral por cultivarem a ideia de que a
estrutura hospitalar e o programa de HD ofereceriam melhores resultados em
razdo da competéncia técnica dos profissionais de salde e de uma maior
seguranca. Eles influenciam na cultura de “seguranga” do paciente, que apesar
da tecnologia avancada, a HD € um programa que também pode ocasionar
repercussdes negativas, com forte impacto nas atividades cotidianas (CASTRO,
2018).

O impacto do diagnéstico da DRC estadio 5 dialitico (“escolha” e/ ou
noticia da TRS), foi apontado por E7 e E8, cujo relato revela a dificuldade para
enfrentar a mudanca, assumindo comportamentos de resisténcia e postergacao

do tempo fora do tratamento:

‘Eles vao me dando tempo, deram bastante tempo” (a
equipe multiprofissional) (...) “porque eu nao queria, néo
queria mesmo”. E7, mulher, 68 anos, 51 meses em DP
ndo planejada, (seguimento pré-dialitico)

“‘Doutor eu nao venho (agendamento do procedimento
cirrgico de implante de cateter), porque amanha eu tenho
compromisso, tenho que levar o carro na oficina”. E9,
homem, 68 anos, 34 meses em DP nao planejada

Santos e Valadares (2011a, p. 6), ao se depararem com as mesmas
questdes (0 ndo aceite em receber a noticia da didlise cronica e a postergacéo
do tempo fora do tratamento), esclarecem que o0 tempo nem sempre € 0O
suficiente para que o paciente se sinta preparado de forma positiva para o inicio
de uma TRS, no caso a DP e orientam que: “Da equipe de saude, de uma forma
geral, é esperado um comportamento solidario, acolhedor, diferenciado e
individualizado”, sendo que “a convivéncia com a equipe vai deixando suas

marcas no caminhar”.
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Sentimento de “pavor”, em decorréncia da necessidade de dialise,
esta associada também a perda da capacidade para o trabalho e pelo trabalho
precarizado com a auséncia de prote¢cdo social, situacdes que representam ao
homem a perda do seu papel de provedor, em uma cultura patriarcal e que gera

autodepreciacao:

O pavor de ficar invalido. Por que é o seguinte, € que nem
eu falei para a assistente social la dentro (hospital) - puxa
vida, ndo tem como me ajudar, porque eu ndo tenho INSS,
ndo tenho emprego registrado, nenhum auxilio (...). Agora
para um homem depender da mulher para comer, depender
para ganhar ou comprar um doce e um pao, depender de
tudo (...), pra um homem que tem vergonha na cara é muito
triste. Me sinto rebaixado de tudo e fico calado. E5, 71 anos,
homem,33 meses em DP né&o planejada

Este problema apresentado (E5) traca as repercussbes materiais
(alteracdes nas condi¢cdes de vida e trabalho, e no econdémico-financeiro) e
imateriais/ simbdlicas (na dependéncia de outro) na experiéncia de adoecimento
cronico (BARSAGLINI, 2019), além de destacar a cultura patriarcal envolta da
guestdo, isto é, prescricdo normativa de uma estrutura de poder social
centralizada no homem, enquanto discurso (valores) de papéis familiares que

ainda persistem na atualidade (NARVAZ & KOLLER, 2006).

Ha de se considerar, assim, que essa prescricdo normativa reforca a
invisibilidade da mulher no sustento da familia, legitimando o discurso de que o
homem ¢é o Unico e exclusivo provedor da familia (FONSECA, 2000: p.46). Tal
relacdes favorecem situacdes que pode causar desgastes na familia, sendo
assim uma fonte de sofrimento (NARVAZ & KOLLER, 2006).

Destaca-se novamente a expressao da questdo de género que surge
nas falas dos entrevistados. De acordo com Barsaglini (2019), esse aspecto é
um dos elementos contextuais que caracteriza-se como mediadores que
contornam na situacao, no caso, agravando as repercussdes do adoecimento

cronico.

No entanto, retornando os olhares para esse estudo, podemos
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considerar um dos significados atribuidos a cronicidade de uma doenca é a
constatacao da finitude de vida, principalmente no caso da DRC que ameaca a
vida. Diante disso, pode-se considerar que o luto antecipado (CARDOSO,
SANTOS, 2013), gerado diante da consciéncia dessa possibilidade pela doenca

incuravel.

Um estudo nos traz que “Ao descobrir a doenga renal crbnica a
pessoa geralmente expressa sentimentos que lhe dédo sensacdo de estar em
uma linha ténue, o viver e o morrer diario” (NEITZKE et al, 2018 p.5). A
possibilidade de morte e a incerteza do desconhecido sdo questdes apontadas
por Sadala et al (2012).

A morte surge como uma possibilidade de evitar o sofrimento
associado ao adoecimento crbénico e a necessidade da realizagédo da TRS (E2).
Em outros momentos surge o medo de morrer e ndo presenciar acontecimentos
da vida familiar, como o crescimento dos netos (E3). Por fim, ha as situacdes
em que esse tema evoca medo e intenso sofrimento associado ao risco de

“deixar” os entes queridos (E4).

Falei para o (médico), eu prefiro morrer (...), ele - pelo amor
de Deus, com aquela calma (...), melhor morrer do que
levar essa vida, doutor. E2 — mulher, 54 anos, 18 meses
em DP planejada

Foi terrivel. Achei o fim da picada, alias nem queria fazer
nada. Falei para doutora - deixa eu que morra, porque eu
ndo queria nada. Se la, senti vontade de morrer (...). Achei
gue ia morrer, achei mesmo (...), eu ndo queria morrer tao
ja (risos), esperar meus netos crescer. E3 — mulher, 71
anos, 18 meses em DP planejada

Eu achava que ia morrer, pensei agora é minha ultima vida.
Eu ndo falava nada pra ninguém, mas pensava. Medo eu
tive, antes de operar. Antes eu tive muito medo, eu chorava
todo dia, todo dia, todo dia. Medo de morrer e deixar as
criangas e a familia. E4 — mulher, 65 anos, 10 meses em
DP planejada

O pavor do hospital que, historicamente, é associada a morte
(SPINDOLA, MACEDO, 1994), além de preocupacdes associadas ao fato de ter

gue ficar longe da familia e do conforto doméstico, sédo fatores que acabam
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contribuindo para a aceitacdo do programa de DP como método de tratamento

inicial:

Foi a médica que propds a DP, porque falei que no hospital
eu nao queria, a HD de jeito nenhum, por causa da minha
iIrm& que passou por tudo isso e morreu (...). Nossa, Deus
me livre o hospital, ndo quero nem pensar nisso. Entéo, ela
(médica) propbs fazer em casa, que era bem melhor e eu
aceitei. E3 — mulher, 71 anos, 18 meses em DP
planejada

Cheguei |14 (ambulatério de pré-dialise) e falei para minha
filha que estava me acompanhando - se eu for comecar
fazer HD aqui, vou chegar em casa, pegar minha roupa e ir
embora, vou sumir no mundo. (...), porque estar perto da
familia € outra coisa, porque em casa vocé tem mais tempo
ou mais (...) &, eu nao sei falar, mais disponibilidade de
fazer as coisas. E4 — mulher, 65 anos, 10 meses em DP
planejada

Um outro recurso importante para o enfrentamento inicial das
dificuldades associadas ao adoecimento crénico é a familia. Como rede de
apoio, a familia oferta nesse momento o apoio social de carater emocional e
afetivo, sendo uma das necessidades mais frequentes do paciente com DRC
estadio 5 dialitico (FLORES et al., 2019). Os relatos emocionados de alguns

entrevistados exprimem essa constatacao.

Assim, eu falo para todo mundo de boca cheia, que se nao
fosse por meu marido e pela minha mae, eu ja tinha
morrido, teria me entregado a vida faz tempo, desde o inicio
do tratamento. E2, mulher, 54 anos, 18 meses em DP
planejada

Se ndo fosse minha mulher, eu nem sei o que seria de
minha vida. Quando eu estive no hospital, o tempo inteiro
ela estava ao meu lado. Ela € minha enfermeira, minha vida
companheira, minha amiga, minha esposa (...) ela € tudo
pra mim. E5 — homem, 71 anos, 33 meses em DP nao
planejada

Quando souberam (familia) que eu ia fazer em casa, ai que
eles me deram apoio, gracas a Deus. Neles (filhos) eu tive
e tenho todo o apoio maior do mundo. E4 — mulher, 65
anos, 10 meses em DP planejada

Para além da proximidade com os vinculos afetivos e o conforto
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domiciliar, outro dado que motiva a insercao no programa de DP € a distancia do
servico de dialise cronica, expresso na fala de pacientes que residem em
municipios diferentes do municipio sede do servigo de tratamento (E6 e E7,
residentes em Piraju, Regido de Saude de Avaré; E10, residente no municipio
de Laranjal Paulista, Regido de Saude de Botucatu), mas também na fala de um
entrevistado que, mesmo residindo no municipio sede, dependia do transporte
pubico (E 5). A necessidade de deslocamento é associada ao desconforto

préprio e de familiares acompanhantes:

(...) guando tinha que ir no hospital, eu ia de ambuléancia. A
ambulancia ndo podia ficar a minha disposi¢ao a toda hora
e todo dia, porque tem muito servico no municipio. Entéo,
a ambulancia néo fica me esperando, ndo é assim e, as
vezes eu esperava trés horas, cheguei esperar muito
tempo para ir embora pra casa. E5, homem, 71 anos, 33
meses em DP nédo planejada, municipio de Botucatu

Achei bom a DP, porgque to dentro de casa e, ndo preciso
ficar fazendo o trajeto dia sim e dia ndo, até o hospital. E6
— homem, 63 anos, 18 meses em DP né&o planejada,
municipio de Piraju

Foi bom em casa, porque viajar € muito duro e é longe
demais. E7 — mulher, 68 anos, 51 meses em DP néo
planejada, municipio de Piraju

Eu tinha que sacrificar as pessoas (familia) pra fazer HD,
trés vezes por semana para ir no hospital, porque as vezes
ndo tinha acompanhante, além do desconforto da
ambuléncia. Porque eu fui uma vez com ambulancia para
consultar, meu Deus que ruim (...). Dai, eu escolhi fazer em
casa. E10 — mulher, 54 anos, 27 meses em DP
planejada, municipio de Laranjal Paulista

Araujo et al (2011), apontam que a procedéncia € um dos aspectos
preocupantes e desfavoraveis a opcao pelo programa de HD. Mercado-Martinez
et al (2015), por sua vez, além de assinalar a distancia como algo desconfortavél
e cansativo, sinaliza que a negacao do programa de HD pode estar associada
ao reconhecimento da mesma como uma prisdo (vida restrita e controlada e
outros).

Diante do apresentado, é necessario considerar que tornar-se doente
envolve uma transicdo (LEMOS, BARSAGLINI e PAZ, 2016), e 0 que passara a
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compor o cotidiano do paciente com DRC estadio 5 dialitico, desencadeado
pelos cuidados envolvem o programa de DP, no qual € preciso se apropriar da

tecnologia (fusdo homem-maquina) para sobrevivéncia.

4.2.2 A ruptura da normalidade:

Esse momento da atencdo questdes corporais, impostas pelo inicio
do tratamento da DP, desde o implante do cateter no abdémen (estranhamento)
até o reconhecimento da estreita relacdo homem-maquina (familiarizacao).

Lemos, Biato e Barsaglini (2021) (no prelo) nos trazem que a metafora
do ciborgue® contribui na compreensao da relacdo corpo-maquina de pacientes
com DRC estadio 5 dialitico. Essa metafora favorece o entendimento da relagcéo
corpo-maguina exposta pelos entrevistados, e esta, como 6rgao artificial.

As reflexdes dos autores sobre (con)fusdes de fronteiras na
experiéncia de pacientes em HD decorrem de um estudo qualitativo produzido
junto a 10 pacientes adultos com DRC em HD, assistidos em um servigo de
didlise crébnica em municipio de Mato Grosso, cuja delimitacdo de participantes
pautou-se também pela saturacdo dos temas.

Nesta direcdo esta a métafora corpo-maquina, nesse momento pelo

E9, a vida como uma maquina:

“E a mesma coisa que comprar um carro zero, em tempos
em tempos tem que trocar, levar no mecanico, arrumar o
farol, arrumar o freio, desamassar a lataria...gente velha,
humana e carro € a mesma coisa”. E9 — homem, 68 anos,
34 meses em DP nao planejada

A ideia de que o corpo humano (envelhecendo) consiste numa
estrutura comparavel a uma maquina (carro), e que ainda precisa de check-up,

da semelhanca do mécanico com o médico, e da lataria com o corpo humano,

5Segundo o dicionario ciborgue significa “aquele cujas as partes do corpo foram substituidas por
mecanismos eletrénicos, normalmente exercendo a funcdo de 6rgdos ou membros, podendo ou
nao ser ativados e, ainda, personagem funcional cujas habilidades fisicas ultrapassam o
considerado humano, com a ajuda de meios eletrénicos acoplados ao seu corpo. Personagem
ficcional cujas habilidades fisicas ultrapassam o considerado humnao, com a ajuda de meios
eletrdnicos acoplados ao seu corpo (DICIO, 2017).
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trata-se de uma métafora que ndo € nova, do corpo como maquina (do corpo da
biologia ao corpo da maquina).

As questdes corporais que afluiram no presente estudo: o medo de
ter que conviver com algo estranho acoplado ao corpo (implante do cateter no
abdbmen), a abdicacao do corpo tido como normal até aguele momento, 0 medo
da dor que essa alteracédo poderia causar e receio de ndo conseguir conviver
com ela.

No comego pensei que ia ser muito complicado (...) que
talvez ndo se adaptasse com a borracha, esse tipo de
coisa, sair o cateter da barriga por exemplo. E1 — homem,
58 anos, 15 meses em DP planejada

A médica falou - vamos colocar um cateter, dai eu falei - o
que, ndo vou colocar, eu ndo quero (...), até colocarem na
minha cabeca que fazer DP ndo doia, quase matei o
marido. Eu sé chorava, dai vocé leva o sofrimento pra
guem ta junto. E2 — mulher, 54 anos, 18 meses em DP
planejada

Eu pensava - ai meu Deus do céu, ai que dor que eu vou
passar. E4 — mulher, 65 anos, 10 meses em DP
planejada

Ai meu Deus do céu, aquela borracha, eu vou ter que ficar
com a borrachinha na minha barriga (...), ficava nervosa
mesmo, eu chorava muito antes de ir para o hospital e
guando chegava, 0 que eu escutava era sO que tinha que
fazer. E o dia que chegou, nossa para mim foi o fim. E7 —
mulher, 68 anos, 51 meses em DP nado planejada
(seguimento pré-dialitico)

Na minha casa, eu sé pensava que ia doer. Tinha muita
preocupacao com a dor, porque sou muito covarde (risos).
E8 — mulher, 69 anos, 46 meses em DP planejada
As falas dos entrevistados apontam para a importancia de se
considerar a questdo corporal para além das repercussdes materiais (da
necessidade de realizacéo do procedimento cirdrgico para o implante do cateter
no abddémen, da alteracdo corporal), atentando para a vasta significancia
relacionada as repercussoes imateriais/ simbolicas (pelos simbolos anexos a
DP: cateter no abdémen e dependéncia a maquina) (BARSAGLINI, 2019).
Trata-se de situacdo atipica e estressante para o paciente, aquelas

sentidas pelas interpretacdes a respeito dos sentimentos e emocdes que
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provocam, desencadeadas pelas alteracGes corporais, na identidade, e outros,
podendo torna-lo mais vulneravel e propenso a situa¢des de intenso sofrimento
(BARSAGLINI, 2019).

A implantacdo do cateter no abdémen aflorou inicialmente como
aflicdo da nova identidade e rotina, insatisfacdo com a aparéncia fisica
relacionada ao local do implante, com a limitacdo pos-implante, desconforto a

movimentacgao e prejuizo do sono:

Primeiros dias foram os mais dificeis com a novidade (o
cateter), a gente sente novidade e a ignora um pouco. E1
— homem, 58 anos, 15 meses em DP planejada

Eu achei que seria terrivel, porque nao conhecia. O cateter
na hora de limpar e lavar bem, eu nem olhava, pois era
minha nora que lavava, porque nao queria nem ver meu
corpo. Eu nem olhava a maquina, porque tinha aflicdo. E3
— mulher, 71 anos, 18 meses em DP planejada

O primeiro dia de DP, levantei dura e ndo dava dois passos
da cama, me endureceu o corpo inteiro. E4 — mulher, 65

anos, 10 meses em DP planejada
De acordo com a literatura, as transformacdes corporais sdo marcos
significativo na vidas dos pacientes com DRC em DP (SANTOS e VALADARES,
2011a), decorrente da situagao critica, a doenca € responsavel em transformar
efetivamente a vida dos pacientes, interrompendo o seguimento normal de vida.
E pertinente a nocdo da ruptura biografica (BURY, 2011) nesse
momento em decorréncia da situacao critica (do impacto com o implante do
cateter). Ao mostar que esta pode estar fortemente marcada por ruptura na forma

de viver, e ainda que representa “...as descontinuidades, modificagcdes da
identidade, na estrutura dos significados, nas relagdes e na organizacao
concreta da vida, que constitui repercussdo importante do adoecimento”
(BARSAGLINI, 2019: p 12).

A adaptacdo da convivéncia com a maquina requer tempo,
familiarizagdo com essa “borrachinha” que se acopla, como uma extenséo do
préprio corpo (numa espécie de fusdo homem-maquina). Envolve, portanto, um
periodo de transicdo no qual é preciso se apropriar da tecnologia do programa

de DP.
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No inicio era muito diferente, tinha um pavor de ver aquilo
ali, nunca olhava. Agora ja olho (risos), durou um més sé
aquela aflicdo, depois passou. E3 — mulher, 71 anos, 18
meses em DP planejada

Falei para minha filha — a mae néo vai aguentar fazer isso
(...) e, minha filha falou - ndo méae, sabe o que foi, € que a
senhora ficou com medo de deitar, dormir o suficiente e
rolar e machucar o cateter na barriga, ficou tensa por causa
disso. (...). Pensei, e concordei e, no segundo dia eu quase
morri de tanto dormir (risos), fiquei tranquila e desde aquele
dia. E4 — mulher, 65 anos, 10 meses em DP planejada

Foi uma bagunca, até a minha esposa acertar tudo, foi até
divertido (risos). Errava tudo, uma bagunca (risos). A
maquina apitava a noite toda, as mangueiras cada hora era
uma coisa - esquecia, enrolava errado e apertava demais
(risos), virava uma bagunca. Os primeiros dias foram
dificeis, foi um pavor no comeco e hoje sai tudo correto,
tiramos de letra. E5 —homem, 71 anos, 33 meses em DP
ndo planejada

A gente tem dificuldade, porque vocé ta lidando com uma
coisa que nao conhece (...), a maquina apitava, apitava,
uma confusé@o s6. Os primeiros dias eu ndo dormi e fiquei
muito cansada, incomodava com o barulho, porque as
vezes 0 problema era comigo, as vezes com a maquina.
E10 — mulher, 54 anos, 27 meses de DP planejada

Para E5 e E10, esse momento revela certa dificuldade em lidar com
algo desconhecido e acoplado em seu corpo: uma (con)fusdo permeada pela
desorganizacdo (bagunca), ocasionado pela auséncia de dominio dos
procedimentos técnicos, podendo haver sofrimento relativo, associado a
sintomas de ansiedade ou sensac¢édo de muitas responsabilidades e, lidar com
elas parece um desafio; para o outro entrevistado, a (con)fuséo é gerada por nédo
identificar se o problema era com seu corpo ou a maquina, ou seja, na “fronteiras”
entre homem-magquina.

Esse momento requer atencdo profissional qualificada, pois se
reconhece que este tipo de cuidado exige mobilizacdo de competéncias
especificas da enfermagem, que esclarece davidas, além de intervir o mais
rapido possivel em falhas detectadas, com vistas a oferecer o cuidado
particularizado (CUNHA et al., 2017; MARINHO, 2019).

Observa-se estratégias para lidar com essa transicdo, como a
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metafora para E2 na personificacdo da maquina nomeada de “Catarina”, e para
E4 com a atribuicdo de valor ao cateter no processo de tratamento (que €
cuidado “que nem ouro”), se fazem presentes relativas a compreensao do ser
humano.
Minha maquina tem nome, ela chama Catarina. E2 —
mulher, 54 anos, 18 meses em DP planejada

Depois, a operacéao foi muito boa, e quando vou no hospital,
ndo tenho nenhum problema, também tenho um cuidado
com esse cateter, que nem ouro. E4 — mulher, 65 anos,
10 meses em DP planejada

A maquina e do cateter sédo vistos como anexos do programa da DP
que expbe o0 que ha de mais essencial neles (humanizacdo da maquina e o
cateter como “objeto” ja incorporado como algo pertencente ao corpo, como algo
precioso que demonstra valor/ (sobre)vida).

As metaforas desempenham papel central nesse momento, isto €,
uma ponte que se constroi “entre a singularidade da experiéncia e a objetividade
da linguagem, das instituicbes e dos modelos legitimados socialmente”
(RABELO & ALVES, 1999 p:173).

Reforca-se ainda que as métaforas “...situam-se e operam em um
dominino proximo a experiéncia dos sujeitos, articulando-a no seu transcurso e
trazendo alguns de seus elementos para situacbes de interlocucdo e acgéo
coletiva” (RABELO & ALVES, 1999 p: 185).

No processo de ambientacdo homem-maquina, repercussdes
materiais e imateriais/ simbdlicas s&do observadas (BARSAGLINI, 2019),
desencadeadas pelo convivio diario com a maquina (dor, ruidos, e mal-estar

provocado na convivéncia com 0S parceiros):

O problema do primeiro dia todo mundo fala (risos), é o
barulho da maquina (risos). Porque eu fazia junto com a
esposa (...), ela do meu lado nao dormia a noite também.
Mas, eu pensei — bom, agora vou ter que acostumar com o
barulho da maquina, porque vou conviver com esse som
diariamente. Me acostumei, mas os primeiros dias foram
duro demais. E6 —homem, 63 anos, 18 meses de DP néao
planejada

Tive medo de ndo da certo, de ndo consegui fazer a DP.
Quando a maquina comegava apitar, eu estava sentada na
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beira da cama, chorava e as lagrimas caiam no chgo. (...),
meu marido levantava e dizia - o que que ta acontecendo,
vocé ndo ta boa e, eu retrucava na hora - esse negaocio fica
apitando, vou abrir janela e jogar fora essa maquina,
porque eu ndo aguento mais ficar nessa situacdo. E7,
mulher, 68 anos, 51 meses de DP néo planejada

N&o foi muito bom, porque no comeco déi muito, quando
comeca a drenar, doi por dentro da barriga. Entdo, eu
sentia muita dor e, depois foi melhorando (...). Antigamente
eu tinha uma maquina muito barulhenta e a minha mulher
dormia na sala por isso. Bom, ja estava quase dispensando
a maquina pra ficar com a mulher (risos). E9 — homem, 68
anos, 34 meses de DP néo planejada

O excesso de ruido (alarme) € uma preocupacédo estressante para 0s
entrevistados. Para o E6, embora houvesse o incémodo do barulho da maquina,
nao houve sofrimento, ou seja, tolerancia em seu relato, em contraponto com o
desespero instalado no relato de E7.

Além do processo adaptativo da DP, ha de se considerar a
problematizacéo da necessidade de alarmes e equipamentos mais sofisticados,
no avanco e aprimoramento da técnica e da tecnologia.

Nota-se que 0 prejuizo na qualidade do sono e a dor como uma
experiéncia subjetiva sensorial e emocional s&o aspectos relevantes na fala dos
entrevistados. Cabe mencionar que a qualidade do sono e o cansaco decorrente
de sua auséncia, sdo questbes também identificadas em outros estudos, pois
sua alteragdo ndo envolve somente o barulho da maquina. Seu prejuizo pode
ocorrer pela presenca de situacdes negativas decorrentes do préprio processo
de adoecimento cronico, da dependéncia tecnolégica e a do cuidador familiar
(McCARTHY, SHABAN & FAIRWEATHER, 2010; GOMES et al., 2019).

Identifica-se, assim, que o programa de DP & um acontecimento
repleto de sentimentos e significados nao so para o paciente, mas também para
o cuidador familiar, no caso os conjugues, que sofrem com as rupturas de vida
advindas dessa nova condi¢cdo, como os E5, E6 e E9. Houve ainda o E9, cuja
preocupacao era com a possibilidade de perda da relacdo conjugal. A maquina
redefini o espaco no lar e o significado dos papéis conjugais.

A familia pode ser mais que uma importante rede de apoio social, ndo
somente o apoio de carater instrumental e de informacgéo (FLORES et al, 2019),

como discutiremos a seguir.
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Além da familia (eixo central da rede de apoio), novamente as
relacbes com os servicos de salde se destacam como mediadores das
repercussbes do adoecimento (pela complexidade do tratamento)
(BARSAGLINI, 2019).

Nesse sentido, o cuidador familiar no contexto do presente estudo,
com potencial de assumir a responsabilidade do programa de DP passa por um
processo de treinamento, planejado e realizado pela equipe de enfermagem, no
qual adquire conhecimentos sobre a técnica da DP e como identificar possiveis
intercorréncias, além de assumir atividades de acompanhamento nas consultas
ambulatoriais, cuidados com o cateter, controle mensal de materiais de dialise,
administracdo de medicamentos, controle da alimentacao e da ingestéo hidrica.
Neste sentido ha concordancia com o estudo de Ribeiro et al (2009).

Os cuidados envoltos ao programa de DP, por vezes demandara um
periodo de tempo para sua “normalizagao” para o paciente, isto €, com situacdes
atipicas com as quais é preciso conviver para sobreviver (BARSAGINI, 2019),
consequentemente para seus familiares. Menciona-se novamente que tais
situacbes “vdo sendo reinterpretados continuamente, em decorréncia da
aprendizagem envolvida e aprimorada para lidar com as situacdes particulares
do cotidiano” (LEMOS, BARSAGLINI & PAZ, 2016 p. 894).

4.2.3 . A normalidade condicionada: restricdes e ajustes sociais

A doenca cronica, pela sua condi¢ao de cronicidade, ou seja, que nao
sdo curadas, mas que podem ser controladas mediante o avanco da ciéncias
meédicas e da biotecnologia, se estabelecem na vida dos sujeitos envolvidos
como condi¢Bes com as quais é preciso conviver (FLEISCHER, FRANCH, 2015).

Diante das mudancas fisicas, emocionais e comportamentais
decorrentes da DRC estadio 5 e em DP, percebe-se uma “normalidade
condicionada”, nas falas dos entrevistados: “depois a gente se acostuma” e
“comecei a ficar normal depois” de E1 e “foi dificil de digerir, agora ja acostumei,
ta normal”’, de E3, como também apontado no estudo de Sadala et al (2012).

E possivel observar também importantes repercussdes imateriais/
simbdlicas (mudanca de comportamento e na sociabilidade) (BARSAGLINI,

2019) na adaptagcdo homem-maquina através de outras metaféras apresentadas
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pelos entrevistados. E9, utilizou-se do réptil camaleéo, apontando a capacidade
da espécie de se harmonizar com o ambiente, e que no sentido figurado € quem
muda de comportamento e de atitude segundo as circunstancias e interesses do
meio (reequilibrios); E5 fez uma aproximacdo com algo ja conhecido, o
computador, buscando alguma familiaridade com o processo; E6, por sua vez,
uma aproximacao da personificagdo da maquina denominando-o como “amigo”
(individuo com quem se tem uma relacdo de amizade, de afeto, de
companherismo):

(...) hoje me adaptei a DP, pois sou igual a um camale&o,
mudo de cor (risos). E9, homem, 68 anos, 34 meses em
DP né&o planejada

Hoje pra mim € como um dia qualquer, como se estivesse
num computador mexendo, ligo e pronto, acabou. Chega
de noite, ligo a maquina e quando é de manha, desligo. Ja
acostumei e o que mudou, é a liberdade. E5 — homem, 71
anos, 33 meses em DP néo planejada

Passou alguns meses, eu me acostumei com o barulho
(alarme da maquina). E hoje ta tudo bem, tem hora que ela
apita (...). Faco a dialise todos os dias, ndo fico bravo e
nem nervoso. Praticamente, eu e a maquina sSomos
melhores amigos, porque ela (maquina) ta ali fazendo o
trabalho dela comigo (risos). E6 — homem, 63 anos, 18
meses em DP né&o planejada

Considera-se novamente as metaféras na experiéncia de
adoecimento crbnico, que situam-se e operam em um dominio proximo a
experiéncias dos sujeitos (processo de construcdo de sentido), formas pelas
quais os envolvidos dao sentido as aflicdes e ao sofrimento (ALVES & RABELO,
1999).

Estudo realizado com familiares de pacientes atendidos em hospital
especializado em oncologia na cidade de Salvador, analisou metéaforas e
significados construidos em torno do cancer, e a partir dai, evidéncia “processos
de reinterpretacéo e filtragem do discurso biomédico, aliado a sentidos presentes
no imaginario social sobre a enfermidade, historicamente construidos”
(TAVARES & TRAD, 2005 p: 433). Os autores destacam ainda a dimensao
dindmica dos significados apreendidos pelas familias, posto que eles se
transformavam ao longo da trajetéria da enfermidade.

Diante da relacdo homem-maquina, percebe-se outros reequilibrios
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provisorios, predominando sentimentos ambiguos que envolvem salvacéo/

castigo, conturbando as atividades diarias, como identifica-se no depoimento E7:

Foi dificil (...), a maquina apita (alarme) e eu nem choro
mais, fui aceitando e as coisas foram melhorando. Melhora,
gue tem hora que vocé esquece, s6 lembra quando chega
o horario da didlise e ai, eu falo — ai, meu Deus, vou para
o tronco (risos), € bem triste (risos). E7 — mulher, 68 anos,
51 meses em DP néo planejada

A palavra “aceitacao”, faz parte do processo de adoecimento, refere-
se a uma habilidade emocional que gera melhorias na maneira que se enxerga
a simesmo e a vida, além de minimizar o sofrimento, a tristeza, a preocupacao,
0s medos e as insegurancas. Por outro lado, a palavra “tronco” estabelece uma
afirmacédo que nos leva a memoaria da historia da escraviddo, em que o tronco
era denominado um instrumento de tortura, castigo e sofrimento. Ou seja, 0
processo de DP é a penalidade a ser cumprida, de forma perene, em que o
sujeito tem a sua liberdade tolhida.

Restricbes e ajustes sociais foram manifestadas por alguns
entrevistados como relacionadas a momentos da vida e sob forte influéncia do

contexto social.

O que é ruim na DP, é que vocé nao pode sair a noite, ndo
pode passear e nao pode viajar. E1 — homem, 58 anos, 15
meses em DP planejada

A liberdade mudou, porque eu ndo posso viajar para fora
da minha cidade, ficar trés, quatro ou cinco noites fora, ndo
da (...). Entdo, é o seguinte, eu ndo vou levar a maquina e
mais 10 e 20 bolsas no carro, de jeito nenhum (...). Dai, o
lugar que mais viajo fica até 150 quildbmetros de distancia,
s6. E5 — homem, 71 anos, 33 meses em DP néo
planejada

Mudou bastante coisa na minha vida. A gente quer sair e
ndo pode. As vezes, minhas filhas falam — mae, vem jantar
aqui em casa e, eu respondo - como, ndo posso, vai passar
da hora de fazer dialise, depois amanha termina muito
tarde e, eu ndo gosto de comecar o meu dia tarde, porque
atrasa toda minha rotina. A gente néo pode ir nem na casa
da familia mais e, isso & muito triste. E7 —mulher, 68 anos,
51 meses em DP néo planejada
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N&o pode sair de casa também e nem poder ir viajar (...)
guer dizer, eu saio por aqui (perto de casa). Saio no periodo
da manha e volto a tarde. Mas, a noite eu tenho que t4& em
casa, entre nove e dez horas, pra entrar nessa bendita
méaquina. E10 — mulher, 54 anos, 27 meses em DP
planejada

Pode-se observar que a dependéncia da tecnologia decorrente da
realizagcao da DP “sequestra tempo” do ponto de vista da dimensao social. As
alteracdes da vida diaria, rotinas e habitos sdo expostos com fortes reflexos nas
relacbes familiares e sociais, “ancoradas a um (re)aprender, a um viver e
conviver com uma rotina permeada de procedimentos e regimes terapéuticos”
(OLIVEIRA et al, 2019 p. 5). Ademais, localiza-se também repercussoes
imateriais/ simbdlicas (mudanca de comportamento e na sociabilidade)
(BARSAGLINI, 2019).

Houve ainda outras caracteristicas importantes reveladas pelo préprio
processo da DRC estadio 5 e em DP, como a experiéncia da consciéncia

alimentar restritiva contornada pelo sofrimento:

A gente sofre muito, porque sé pode comer pouca coisa,
pelas restricbes alimentares, acho que o “bicho” pega ai -
isso nao pode, aquilo ndo pode e nada pode (...). Adoro
lanche e pizza, agora imagina comer uma macga e achar
gue esta uma delicia. E2 — mulher, 54 anos, 18 meses em
DP planejada

As restricdes alimentares decorrentes do rigoroso regime terapéutico
do tratamento acaba gerando muito estresse, uma carga enorme de ansiedade
por sentir-se impotente diante da comida, pelo fato de estar acostumado com
determinados habitos alimentares, geralmente inimigos da saude. A nova
relacdo com a comida é um grande desafio de quem precisa mudar 0os habitos
alimentares e tentar fazé-lo sem sofrimento.

O regime terapéutico alimentar é considerado um dos aspectos mais
importantes para quem tem DRC (LEMOS, BARSAGLINI e PAZ, 2016). As
restricbes alimentares sdo representadas nao so pelo aspecto biologico, mas
também pelo aspecto social e imaterial/ simbdlico (isolamento, ocultacdo da
condicdo) associado aos alimentos (CANESQUI, 2005; BARSAGLINI &

CANESQUI, 2010), que conectam-se com a experiéncias vividas, como



referenciadas por E2, E5 e E9:

No primeiro ano de didlise, nds fomos passar o natal na casa
do meu cunhado (...) e, minha cunhada falou assim pra mim
— um pedacinho de salgado ndo vai fazer mal (...).
Antigamente eu levava comida sem sal nas festas, dai
falaram — que frescura. E2 — mulher, 54 anos, 18 meses
em DP planejada

Porque no natal (...), queria tomar uma cervejinha, mas nao
tomei e, eu queria panetone também, dai comi tudo
escondido. E5 — homem, 71 anos, 33 meses em DP néo
planejada

Muitas vezes, o motivo de ndo sair de casa para ir na casa
de amigos, € que quando chega la - é s6 comida, muita
comida. Eu tenho muitas coisas que eu sou restrito e pra
evitar falatorio, eu fico em casa e ndo sofro. E9 — homem,
68 anos, 34 meses em DP néo planejada
Fica evidente, situacbes que relevam os estigmas sociais, a
diminuicao da interacao social, o afastamento dos amigos e a perda do lugar no
contexto familiar. Fatores esses que comp&em 0s prejuizos na dimenséo social
que, para tanto: “Além das mudancas impostas pela doenca, existe também o
sentimento de medo diante da curiosidade e pré-julgamentos das pessoas
quando reencontram e sabem do diagndstico de uma DRC” (OLIVEIRA et al,
2019 p.5).
Ha de se observar nesses contextos, a mobilizacdo de outros recursos
e estratégias para amenizar os efeitos negativos em razdo da nova rotina de
vida, como: levar sua prépria comida nos lugares para manutencédo do contato
social (E2), comer escondido o que gosta (E5) e, ficar em casa, como melhor
opcao, para evitar o efeito do estigma social (E9), provocadas pelas
repercussdes do adoecimento cronico.
O depoimento de E5 ainda revela uma outra situacdo preocupante.
Apesar de parecer engracado, o ato de comer escondido pode além de indicar a

auto vigilancia, o controle excessivo do outro heterovigilancia:

Minha esposa € meu breque, porque quando eu era livre,
gueria comer uma coisa, comprava e comia e hoje eu néo
posso mais. Eu passo vontade de comer, fazer o que, eu
nao posso (...), ela ja fala - ndo pode, tira o olho (risos). E5
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—homem, 71 anos, 33 meses em DP nao planejada

Controle e gerenciamento costumam estar muito presentes no
processo saude-doenca-tratamento, que acabam criando um ciclo vicioso,
muitas vezes excessivo, onde o cuidador ao vigiar, sufoca o familiar doente,
levando muitas vezes a um afastamento, desconforto e mobilizagdo de novos
comportamentos. Por sua vez, o cuidador familiar, geralmente a mulher
cuidadora, no caso acima a esposa, assume a responsabilidade, controle e
gerenciamento também da questdo alimentar, uma vez que sdo as mulheres que
conduzem as demandas alimentares da familia( FONSECA et al 2021).

A relacdo de dependéncia paciente-cuidador para os entrevistados
com impossibilidade de realizar o programa de DP de forma autbnoma, provoca
inUmeras expressoes: desde o estado habitual por ser uma situacao familiar e/
ou costumeira (E3), uma condi¢éo de inutilidade e incobmodo ainda maior (E10),
sensibilidade sobre o amparo positivo da familia (E6 e E7) e, até quem sofre e

promove o sofrimento justamente por apresentar dificuldades (E1, E2 e E10).

A minha mulher fez o treinamento de DP e, agora ela fica
presa junto comigo e, isso € um ponto negativo. Ela ndo
tem liberdade (...), fica presa em me colocar e tirar da
maquina. Eu ndo consigo fazer a mesma coisa que ela faz,
entédo, ela dialisa junto comigo. E1 — homem, 58 anos, 15
meses em DP planejada

E muito dificil a dependéncia, € que nem alcodlatra, sofre
vocé e sua familia e, a didlise € a mesma coisa, ndo tem
diferenca e a mesmissima coisa. E2 — mulher, 54 anos, 18
meses em DP planejada

Meu marido faz tudo, d4 remédio e cuida da dialise.
Sempre foi assim por causa da DM, porque eu fiz cirurgia
da vista e, ainda, ndo € muito boa. Eu nao consigo ler,
entéo ele ja faz tudo, faz tempo. E3 — mulher, 71 anos, 18
meses em DP planejada

Eu gostaria de poder montar a maquina. Por exemplo,
colocar as bolsas, colocar as borrachas (...), S6 que minha
visdo ndo ajuda, agora apertar os botdes da pra fazer
(risos). Eu ndo posso reclamar de nada, tem quem faca pra
mim. E6 — homem, 63 anos, 18 meses em DP néo
planejada
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Eu n&o tenho como fazer a DP, porque eu enxergo muito
pouco e tem que realizar as marcacdes cedo (anotacdes
de drenagem). Eu gostaria de fazer e se eu pudesse, faria
com certeza, mas nao da, agradeco quem faz por mim (...),
nao da, vejo tudo embacado, como vou fazer. E7 — mulher,
68 anos, 51 meses em DP né&o planejada

Eu ndo consigo montar as bolsas sozinha, porque eu nao
enxergo (...), 0 que acontece, eu prendo a minha irma
também (...), isso me incbmoda, precisar dos outros €é ruim,
depender dos outros € duro. Ndo me deixam sozinha nem
cinco minutos, minha mée vai sair, chama minha irma e
iIsso me incomoda. A dependéncia e a sensacao de ser
inatil € muito ruim. E10, 54 anos, 27 meses em DP
planejada

Pesquisa realizada em um municipio de médio porte localizado na
Regido do Piemonte Norte do Itapicuru, no interior da Bahia, com o objetivo de
avaliar a qualidade de vida dos pacientes com DRC em DP, demonstra que os
participantes expressaram satisfacdo quanto ao apoio de seus familiares
(OLIVEIRA et al., 2019)

E indispensavel a discussdo em torno do cuidador e cuidado, como
chama atencao a E3, que revela que o exercicio desse papel pode se intensificar
em razao da piora do quadro de quem € cuidado, no caso com o agravamento
das questbes de saude, que inicialmente eram demandadas pela DM, e
associou-se ao cuidados referentes ao programa de DP.

Alguns recortes das falas revelam a repercusséo do adoecimento na
experiéncia dos cuidadores familiares: “ela ndo tem liberdade”, “ela dialisa junto
comigo” (E1), e “eu ndo posso reclamar de nada, tem quem faca pra mim (E6).
Esses dados vao ao encontrado do estudo de Tim et al. (2015), que atesta as
privacdes familiares no contetxo da DP.

Pode-se cogitar que o conceito de ruptura biografica (BURY, 2011) se
apligue também na experiéncia de familiares cuidadores de pacientes em DRC
estadio 5 e em DP.

Essa maneira de aplicar o conceito tedrico de Bury em contextos
familiares é encontrado no estudo cuidadoso de Castellanos et al. (2018), na
experiéncia familiar com doenca genéticas infantis. No estudo identifica-se
interconexdes e mediacdes entre experiéncias das criancas e de seus pais em

relacdo ao emprego dos conceitos de rupturas e continuidades bigraficas.
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Evidéncia-se que o cuidado as outras DCNT gera repercussao na
qualidade de vida de cuidadores familiares. Um estudo qualitativo com 10
cuidadores familiares de pacientes com cancer e vitimas de acidente vascular
cerebral (AVC) tiveram perjuizos nas dimensdes fisicas e emocionais (YAVO &
CAMPOS, 2016).

Estudos enfatizam que o cuidador e a pessoa cuidada ndo € um
encontro simples e suas relagdes no domicilio € um cenéario complexo que
demanda atencao especial (CEZAR et al., 2013; YAVO & CAMPOS, 2016).

E necesséario, um espaco de reflexdo desses sujeitos e suas
demandas de atencdo (TIMM et al. 2015; YAVO & CAMPOS, 2016). Além, da
(re)organizacao de atencdo de saude de acordo com a realidade do cuidador e
do paciente, com o intuito de diminuir o impacto e a repercussdo na vida dos
mesmos, em especial o idoso dependente (RIBEIRO et al., 2009; CEZAR et al.,
2013).

A partir dessas reflexdes, pode-se pensar no papel do cuidador
familiar em relacdo ao programa de DP, de coadjuvante a protagonista. Essas
afirmacdes vao de encontro com os resultados do estudo qualitativo de Hedler
et al (2016), na representacéo social do cuidado e do cuidador familiar do idoso.
O autores investigaram a experiéncia de 15 cuidadores vinculados a Pastoral da
Saude, na regido administrativa do Recanto das Emas/DF, e constataram que o
cuidado é permeado por condi¢Bes impositivas de carater sociail e cultural, como
a desigualdade de genéro entre os cuidadores, além da associagcdo a uma
sobrecaga fisica e emocional para quem exerce esse papel, que implicam uma
maior reflexdo como questdo de politicas publicas.

Cabe assim, a reflexdo além da desigualdade de género presente
entre cuidadores, como ja mencionado no presente estudo, da implicacdo de
maior aprofundamento de propostas de intervencéo e implementacdo de a¢cdes
com vistas ao reconhecimento social, formacao e politicas publicas voltadas ao
trabalho do cuidador (SANTOS et al., 2020), para o fortalecimento em especial
do cuidador familiar, que incluam as necessidades e o suporte, a fim de melhorar
a qualidade de vida e a prestacao de cuidado.

Sobre o cuidar e o ser cuidado, a atengdo domiciliar do SUS integra
desde 2011, pelo Programa “Melhor em Casa”, e atualmente, € regulamentado

pela Portaria GM/MS n° 825/ 2016, com avanc¢os gradativos ao longo dos anos,
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com garantia de continuidade de cuidados e integrada as redes de atencao a
saude. O programa entende como: “cuidador pessoa(s), com ou sem vinculo
familiar com o usuério, apta(s) para auxilid-lo em suas necessidades e atividades
da vida cotidiana e dependendo da condi¢cdo funcional e clinica do usuario,
devera(ao) estar presente(s) no atendimento domiciliar (BRASIL, 2016 p: 33).

Um estudo de caso de servigo de atencdo domiciliar do SUS de um
municipio de médio porte no estado de S&o Paulo com experiéncias do cuidar e
ser cuidado pela percepcdo de cuidadores familiares, destacam elogios e
criticas. Entre essas ultimas enfatizam a necessidade de uma maior assisténcia
integral da equipe multiprofissional, com constru¢do de uma atengdo mais
particularizada de cuidados, além de melhora da formacgéo dos profissionais de
salide que trabalham nesse espaco de cuidado (POZZOLI & CECILIO, 2017).

Por fim, ndo menos importante, destaca-se no presente estudo
sentidos positivos envoltos a DP, que se fundem ao desejo de preservagao da
vida, que envolve fé, religido e resiliéncia. Tais convic¢des e capacidade sédo
aliadas para lidar e compreender 0s aspectos que envolvem experiéncia
marcada por sofrimento (SILVA et al., 2016; OLIVEIRA et al., 2019)

Melhor coisa que eu fiz na minha vida. Uma nota, eu vou
falar a verdade, nota 100. E4 — mulher, 65 anos, 10 meses
em DP planejada

To achando que eu estou vivendo por causa da dialise, se
nao tinha morrido, com certeza. Entdo, pra mim a didlise &€
otima (...), um tratamento especial, ainda bem que
inventaram a dialise. E6 — home, 63 anos, 18 meses em
DP né&o planejada

Tem que dar todo valor, porque a DP valoriza a vida da
gente. T4 valorizando a vida, porque sendo ja tinha
morrido. E7 — mulher, 68 anos, 51 meses em DP néao
planejada

Sinceramente, o bom é vocé ter salde e nao precisar fazer
nada, mas como preciso, tenho que fazer (...). Eu faria DP
para o resto da vida. A DP é vida, porque se nao fosse ela,
eu nao estaria aqui. EB — mulher, 69 anos, 46 meses em
DP planejada

A dialise significa o prolongamento da vida. Se néo fizer
morre. Se quiser morrer é sO parar de fazer dialise. E9 —
homem, 68 anos, 34 meses em DP nao planejada
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E vida a DP, é mesma coisa que uma insulina, ndo da pra
ficar sem. E10 — mulher, 54 anos, 27 meses em DP
planejada

Um estudo, com abordagem qualitativa com 30 pacientes com DRC
em HD, desenvolvida em uma unidade de referéncia em HD no nordeste do pais,
os depoimentos também indicaram que “...resiliéncia configurou-se como uma
habilidade de dar um novo significado a vida, decorrente de diversas alteracfes
de cunho emocional, social, econdmico e familiar” (SILVA et al., 2016 p: 152-
153). Ainda pelos autores: “a resiliéncia pode explicar a mobilizagédo de recursos
psicossociais para o enfrentamento das rupturas, mudancas e situacdes de
tensao relacionadas a doenga”.

A preservacdo da vida esta condicionada ao programa de DP, uma
vez que, a sua manutencao so se torna possivel a partir da conexao do corpo a
maquina, isto &, pela apenas pela “mecanizacao do homem”, como mencionam
Lemos, Biato e Barsaglini (2021) (no prelo).

Esse momento que marca a repercussao na experiéncia da DRC e
DP, surge como um acontecimento indispensavel para a reconstrucdo biogréafica
do paciente com DRC e em DP e sua familia, e conforme destacam Santos e
Valadares (2011b), pela figura 2.

Figura 2. O processo de despertar da DRC e da DP conforme Santos e Valadares
(2011).

DRC (morte) DRC (morte)
= +
_—

Despertar
DP (morte) P DP (vida)
PESADELO REALIDADE

FONTE: Santos e Valadares (2011b).

Retomando o estudo de Montagner & Montagner (2011 p:196), se

considera um dos momentos importantes do processo de adoecimento, o que
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acontece na reelaboracdo da identidade e a busca da normalidade: “...é a

adaptacao e gerenciamento de longo prazo da enfermidade e das sequelas, as
quais sdo empreendidas pelas pessoas ao responder a situagdo e tentar
reconstruir sua vida normal”.

As expectativas e preocupagdes futuras expressas pelos
entrevistados do presente estudo concentram-se associadas da libertacdo da
relagdo homem-maquina e a aproximagdo com as atividades cotidianas
anteriormente realizadas, pelo desejo de ter acesso a um rim novo, atraves do
TXR. Essas expectativas sdo mediadas pela espititualidade, religiosidade e

esperanca, como fontes de apoio reveladas discretamente.

“(...) Entédo, quando eu to montando a maquina eu penso —
Ai, Catarina me ajuda, por favor eu preciso ir para o
transplante renal, para mandar vocé embora. Olha pra mim
senhor. E2 — mulher, 54 anos, 18 meses em DP
planejada

Tem dia que a gente t4 nervosa, t& uma pilha e, dai eu
choro muito até hoje. Eu penso - ai, meu Deus, porque esse
rim ndo vem para mim logo (...), 0 médico perguntou se eu
gueria o transplante e ainda disse, — a senhora sabe que
tem risco, logo respondi - n&o tem problema, eu to ciente
disso (...). Falo para minhas filhas - se eu morrer, vocés
estao proibidas de chorar, porque eu to fazendo o que eu
guero, o que eu desejo. A minha filha mais nova fala - ndo
guero que a senhora faga isso e eu respondo - vocé nao
guer, eu que tenho e mais, na hora que ligarem do hospital,
eu saio voando (risos), arrumo até asas para ir mais rapido
(risos). E7 — mulher, 68 anos, 51 meses em DP nao
planejada

Eu entrei na fila do transplante e s6 pode ser coisa de Deus,
porque deu tudo certinho. Entéo, ta nas maos dele, se for
para eu fazer o transplante renal ok, caso nao, tudo bem
também. Eu tenho muita esperanca. E8 —mulher, 69 anos,
46 meses em DP planejada

(...), eu tenho medo do transplante, porque, me disseram
gue a vida atil do rim pra quem faz certo e ndo tem diabetes
e de 10 a 15 anos. Entao, fico pensando no meu desejo e
no meu medo do transplante renal. Mas eu vou fazer, pois
sou do tipo de pessoa que enfrenta tudo e tem esperanca.
E10 — mulher, 54 anos, 27 meses em DP planejada

A expectativa da libertacdo da relacdo homem-maquina é
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acompanhada de sentimentos negativos, como ansiedade, inseguranca e medo
frente a possibilidade de ndo encontrar um doador de rim compativel, como
revelado nos depoimentos. Tais sentimentos foram observados em outros
estudos (XAVIER & SANTOS, 2012; KNIHS et al.,, 2013), sendo o apoio
multiprofissional mencionado nesse periodo como forte aliado, para agueles em
lista de espera, no sentido de auxilia-los nessa espera idealizada acerca da
possibilidade do TXR.

Estudos revelam que a aproximacdo com as atividades cotidianas
anteriormente realizadas sao os reflexos positivos na qualidade de vida do
paciente ap6s o TXR, e em contrapartida a idealizacdo da cura da DRC é
interrompida, ao fato de permanecer com a doenca, necessitando de medicacéo
continua, rotina permeada de controle para preservar o 6rgdo transplantado,
além da particularidade do tratamento (medo da perda do 6rgdo novo, os efeitos
colaterais dos medicamentos e ao medo de sua falta) (KNIHS et al., 2013;
BRITO et al. 2015; SANTOS et al. 2016).

Portanto, faz - se necessario reconsiderar que a DRC estadio 5 trata-
se de um labirinto sem saida (possibilidade de morte) e com com saida limitadas
(HD, DP e TXR).
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CONSIDERACOES FINAIS

Tem de todas as coisas. Vivendo, se aprendendo; mais o que
se aprende, mais € so a fazer outras maiores perguntas
(Guimarées Rosa).

A presente pesquisa possibilitou uma maior aproximagdo da
experiéncia de pacientes com DRC estadio 5 em realizacéo de DP, por meio da
compreensao dos momentos rememorados pelos entrevistados, que marcam a
experiéncia do adoecer: planejamento da DP(comportamentos, cogni¢cdes e
emocodes), ruptura da normalidade (a fusdo homem-maquina), e a normalidade
condicionada: restricdes e ajustes sociais.

A abordagem qualitativa utilizada neste estudo mostrou-se adequada
ao objetivo proposto, pois possibilitou que os momentos da experiéncia fossem
estudados mais profundamente, dando escuta sensivel aos sujeitos da pesquisa
e, permitindo o alcance do que impacta e repercute na vida das pessoas que
realizam a DP.

As percepcdes e sentimentos associados ao inicio da DP se
configuram como um fendmeno repleto de sentido aos entrevistados, sendo
possivel com o presente estudo entender o significado e consequéncia oculta,
decifrar a mensagem da doenca e interpretar as simbologias (metéaforas)
retratados por eles.

Quanto as formas de inicio da DP, identificou-se que n&do houve
diferencas significativas na percepcao dos pacientes perante a DRC estadio 5 e
da DP em relacédo ao inicio planejado e inicio ndo planejado.

Observou-se que, para esses entrevistados, ha um sentido negativo
em relacdo a necessidade de realizar didlise cronica decorrente da DRC estadio
5 contornado por sofrimento, medos, angustias e davidas. No encanto, grande
parte dos entrevistados falou de forma positiva sobre a possibilidade de realizar
o0 procedimento no ambito domiciliar, contando com o convivio e apoio dos
familiares, além da percepcao de maior liberdade.

O adoecimento crbnico, com a necessidade de realizagdo de um
procedimento como a DP traz a morte como tema pela sua aproximagao, envolto
por sentimentos ambiguos de diferentes intensidades para cada entrevistado.
Esses momentos, por vezes, representa uma descontinuidade na forma como a

vida era organizada até entdo, provocando modificacbes na identidade, na
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estrutura dos significados atribuidos, nas relacdes, na organizacdo da vida, o
que pode significar uma ruptura biografica.

A importancia da comunicacdo com os profissionais da saude, foi
identificada pelos depoimentos dos entrevistados no presente estudo. Os
servicos de saude, sdo espacos onde se experimentam interacdes relacionais
significativas para o acontecer do processo de tratamento. Diante disso,
percebemos que o acolhimento e a escuta proporcionados pelos profissionais
sdo aspectos destacados pelos entrevistados, reforcando a necessidade de
contempla-los ainda mais na formacao e capacitacéo profissional para a saude.

Nesse sentido, devemos assegurar mais seguranca por meio da
comunicacdo efetiva, que deve ser precisa, completa, sem ambiguidade,
oportuna e compreendida por todos.

Dentre as estratégias de enfrentamento, ganhou destaque o
dispositivo de apoio social pela familia, espaco onde visualizamos refugio,
solidariedade e apoios variados (afetivo, instrumental, de informacédo e até
material). Diante disso, percebe-se que o acolhimento a esse grupo social deve
figurar entre as prioridades do servico de saude, incluindo os familiares como
participantes ativos do processo de tratamento, respeitando suas expectativas e
individualidades. Uma estratégia interessante pode ser a criagdo de grupos de
apoio para os pacientes e também para os seus familiares. Esse ultimo é
indicativo de campo de investiga¢ao, dada sua importancia e o limite no presente
estudo.

As Politicas Publicas, tanto na area da salude quanto no campo da
previdéncia social e assisténcia social, sdo mediadores integrantes desse
cenario. Assim, doencas crénicas e qualidade de vida sdo temas fundamentais,
que precisam ser colocados entre as prioridades dessas politicas publicas, com
maior implementacéo efetiva e integragéo entre elas.

Entre os entrevistados ha concordancia no que diz respeito a
sentimentos positivos relativos a DP, que se fundem ao desejo de preservacéo
da vida. Identificou-se a valorizacdo da DP também por possibilitar a amplitude
do tratamento em ambiente domiciliar, como oferecer maior autonomia e convivio
familiar.

O desenvolvimento desta pesquisa propiciou uma reflexdo enquanto

assistente social e pesquisadora, que despertou um novo olhar ao paciente com
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DRC estadio 5 e em DP, enaltecendo os momentos da experiéncia de adoecer
como um processo pessoal e social. Espera-se, também, que possa contribuir
com a reflex@o dos profissionais de saude, com vistas a um cuidado diferenciado.

Compreende-se que é necessario romper com o siléncio em torno da
DRC estadio 5 e da DP para que esses pacientes possam compartilhar os
aspectos que marcam e dao sentido, através de espacos adequados de escuta
sensivel e de dialogos.
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Apéndice 1 - Roteiro de entrevista

Entrevista n°:

Parte 1 — Caracterizagcao dos entevistados

1. Caracterizag6es sociodemogréficas e clinicas

o 0 A W DN P

. Doenca de base da DRC:

. Inicio da DP — 1. Planejada 2. Nao planejada — data/ tempo:

. Sexo: 1. Masculino 2. Feminino - Idade

. Estado civil: 1. Casado 2. Solteiro 3. Vilvo 4. Divorciado

. Cuidado de saude: 1. Autocuidado 2. Cuidador — 1. Familiar 2. Nao familiar
. Realizou outra TRS antes da DP — 1. Ndo 2. Sim — qual: 1. HD 2. TX —
tempo:

2. Caracteristica sociofamiliar:

Nome Parentesco Idade Escolaridade Ocupacdo Renda

2.
3.

Boo~vooarwnr|Z

N° pessoas: trabalhando/ desempregadas:

Cuidador familiar: reside na mesma residéncia: 1. Sim 2. Ndo — grau de

parentesco e escolaridade - ha mais de um cuidador familiar:

3. Dimenséo da habitag&o:

1.

Outras regides de saude e DRS:
2.
3.

Localizacao dividida por Regifes de Saude DRS VI

1. Vale do Jurumirim 2. Bauru 3. Pélo Cuesta 4. Jau 5. Lins 6.

Municipio (distancia da unidade de dialise - km/ tempo):

Caracteristicas de habitabilidade:
- Area (zona): 1. Urbana 2. Rural

- Propriedade: 1. Propria 2. Alugada 3. Financiada 4. Cedida 5. Mora com
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familia/ outros - necessidade/ opgéo
- Tipo de construgéo: 1. Alvenaria 2. Madeira 3. Mista

- Acomodacéao: n°. Dormitérios versus n°® de membros

- Saneamento basico:
- Abastecimento de agua: 1. Rede publica 2. Pogo 3. Carro pipa 4.
Ligacédo clandestina
- Esgotamento sanitario (coleta/tratamento): 1. Rede publica 2. Fossa 3.
Vala 4. Céu aberto
- lluminagéo: 1. Reldgio proprio 2. Rel6gio comunitario 3. Ligacéo
clandestina
- Limpeza urbana (coleta do lixo do domicilio): 1. Coletado 2. Queimado
3. Enterrado 4. Céu aberto

Infraestrutura: 1. Completa (considerar agua rede publica, iluminacgéo relégio
proprio, esgotamento sanitario rede pubica, coleta de lixo coletado rede publica
e acesso a telefonia); 2. Incompleta (considerar outras condi¢des (dgua: poco,
carro pipa; iluminacdo: comunitario; esgotamento sanitario: fosso; limpeza
urbana - queimado, enterrado, céu aberto; telefonia: sem acesso).

Parte 2 — Questdes norteadoras do estudo de abordagem qualitativa

1. Como foram seus cuidados de salide antes da DRC?
2. Como foi a escolha e/ ou a noticia da DP?
3. Como foi sua experiéncia com a DP (primeiros dias, meses e momento

atual)?




Apéndice 2 — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
RESOLUCAO 466/ 2012

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) a participar de uma pesquisa chamada
“Dialise peritoneal: o olhar de quem vivencia e cuida”, que sera realizada pela
assistente social Tatiane Granatto Lopes, orientada pela Profa. Dra. Margareth
Aparecida Santini de Almeida e Coorientagéo pela Profa. Dra. Daniela Ponce,
meédica responsavel pela Unidade de Dialise no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina de Botucatu.

O Sr (a) foi selecionado (a) a participar dessa pesquisa por compor lista
de pacientes com doenca renal crbnica estadio 5 em programa de didlise
peritoneal deste hospital. No caso de vocé concordar em participar, favor assinar
ao final do documento. Sua participacdo ndo € obrigatéria, e, a qualquer
momento, vocé podera desistir de participar e retirar seu consentimento.

Sua recusa ou desisténcia ndo trara nenhum prejuizo em seu
tratamento, em sua relacdo com a equipe de saude, ou com a instituicdo. Sera
garantido o seu o sigilo e privacidade e os resultados seréo divulgados apenas
com objetivos cientificos, sem revelar a sua identidade.

Vocé receberd uma cépia deste termo onde consta o telefone e o
endereco do pesquisador responsavel, e dos demais pesquisadores que
poderdo tirar suas duvidas a qualquer momento em relagdo ao projeto, ou de
sua participacao

Objetivo do estudo: Compreender a experiéncia do paciente com doenca renal
cronica estadio 5 em programa de dialise peritoneal.

Procedimentos do estudo: Se vocé concordar em participar desse estudo,
passara por agendamento prévio pela pesquisadora do presente estudo,
realizacdo de visita domiciliar e aplicacdo de entrevista com um questionario
semiestruturado contendo perguntas em relacdo a caracteristicas
sociodemogréficas, clinicos, sociofamiliar e habitacional. A pesquisa também
consta com um roteiro de perguntas abertas e, seréo realizadas utilizando-se 0
gravador e posteriormente transcritas integralmente.

Apoés terem sido sanadas todas minhas davidas a respeito deste estudo,
CONCORDO EM PARTICIPAR de forma voluntaria.

Botucatu [

Pesquisador Participante da Pesquisa

Pesquisadora responsavel:

Tatiane Granatto Lopes

Hospital das Clinicas de Botucatu - Distrito de Rubido Junior, s/n.
Unidade de Didlise - 1° andar / Telefone: 3811-6500

Email: tgranatto@gmail.com
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Orientadora:

Profa. Dra. Margareth Aparecida. Santini de Almeida

Profa. Assistente Doutora do Departamento de Saude Publica da UNESP -
Botucatu.

Coorientadora:

Profa. Dra. Daniela Ponce

Médica responsavel pela Unidade de Diélise do HC/ FMB — UNESP Botucatu
Comité de Etica em Pesquisa: (14) 3880-1608 ou 3880-1609/ 22 a 62 feira das

8.00 as 11.30 e das 14.00 as 17horas
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ANEXOS

Anexo 1 — Aprovacio do Comité de Etica
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Anexo 2 — Entenda a DP
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Dialise peritoneal

Peritoneu

Espaco pentoneal

Produtos residuais

O fluido entra ou é
bombeado no espago
pentoneal

L G iy i
o ® :
g e
° Ve,
o ® o o
s &g .

O fluido e os produtos
residuais sao drenados do
espaco peritoneal

Normalmente o cateter (que mede em
torno de -0,6 cm de didmetro) é
colocado 2 cm abaixo e ao lado do
umbigo. Apenas 10 a 15 cm ficam fora
do seu corpo. Vocé e seu médico
podem planejar onde colocar o cateter
de forma que fique confortavel e
escondido pela roupa.

FONTE: https://www.sbn.org.br/orientacoes-e-tratamentos/tratamentos/dialise-peritoneal/



