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RESUMO: O objetivo foi compreender os significados da doenga renal para uma cliente ha doze anos em
hemodialise ambulatorial. O estudo foi realizado entre novembro de 2002 a mar¢o de 2003. Utilizou-se a Historia
Oral e as categorias encontradas foram: A descoberta da doenga renal e o cotidiano; O tratamento hemodialitico e
seus limites; As preocupacgdes com a auto-imagem; A esperanc¢a do transplante renal; Vinculo com a equipe de
salide; Apoio da familia; Novos rumos para a vida; Tentativas para sentir-se Util. A narrativa da paciente mostrou
como o tratamento é dificil, em uma vivéncia marcada por desafios, revelacdes e esperancas, empreendendo uma
luta constante para vencer dificuldades, mas com capacidade de transcender o sofrimento. Destaca-se o vinculo e
a seguranca estabelecidos com a equipe de saude, reforcando seu compromisso social e ético em relagédo de co-
responsabilidade, envolvimento, cooperacgéo, consenso, dialogo e espirito participativo. Reforca-se a importancia
de perceber cada pessoa como um ser (nico, singular, apresentando a sua maneira peculiar de conviver com a
situacdo de doenca.

PALAVRAS-CHAVES: Cliente Renal Cronico; Hemodidlise; Historia Oral.

ABSTRACT: The obijective of this research was to understand the meanings of the failure kidney for a client who
for twelve years is in hemodialisys treatment. The study was developed from November, 2002 through March,
2003.The Oral History as a research strategy showed the following categories: The failure kidney sick diagnostic
discovery and the routine with it; The hemodialisy treatment and its limitation; The concerns about self image; The
hopeness for a kidney transplant; The relationship with health professionals team; The family support; New
projects of life; Attempts to feel itself useful. The patient’s narrative showed how difficult is the treatment, dealing
challenges daily, discoveries and hopes, a constant effort to fight against the limits, but demonstrating capacity to
exceed the suffering. It was evident the positive and trustful relationship established with the health professional
team, strengthening its social and ethical commitment in co-responsibility relationship, involvement, cooperation,
consensus, dialogue and participative feelings. This study presents how important is to perceive each person as a
singular one and the way that this person lives and deals with illness situation.

KEY WORDS: Chronic Renal Client; Hemodialisys; Oral History.

RESUMEN: EIl objetivo fue analizar la afectacion de la enfermedad renal en un paciente con tratamiento de
hemodialisis ambulatoria desde hace doce afos. El estudio se realizd entre Noviembre de 2002 y Marzo de 2003.
Fue utilizada la historia oral y los parametros encontrados fueron: la influencia del diagnéstico de enfermedad
renal en la vida cotidiana; el tratamiento hemodialico y sus limitaciones, las preocupaciones con la auto imagen; la
esperanza de un transplante renal; el vinculo con el equipo de salud; el apoyo de la familia; nuevos rumbos que
toma la vida; intentos para sentirse util. La descripcion del paciente mostré la dificultad del tratamiento, que es una
vivencia marcada por desafios, revelaciones y esperanzas, emprendiendo una lucha constante para vencer las
dificultades, pero con capacidad de superar el sufrimiento. Destacandose el vinculo y la proteccién estabelecidos
por el equipo de salud, reforzando su compromiso social y ético, en relacién de co-responsabilidad, integracion,
cooperacién, consenso, dialogo y espiritu participativo. Reforzando la importancia de percibir cada persona como
un ser unico, singular, presentando su manera peculiar de convivir con la enfermedad.
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INTRODUGCAO

Enquanto a ciéncia médica evolui,
aperfeicoando o conhecimento, novos
aparatos técnicos e especializacéo
profissional tornam-se essenciais, a fim de
garantir maior controle, diagndstico e
tratamento adequado as doencas. No
entanto, apenas a tecnologia ndo é suficiente,
h&a um nivel mais profundo de necessidades
humanas a serem alcancadas. Nele os
profissionais de saude, cada vez mais, séo
confrontados com a necessidade de
humanizar as relacdes com os seus clientes.

Ser portador de uma enfermidade ja é
um desafio, no entanto, quando a doenca é
crénica, ha o imperativo de se mudar habitos,
relacionados a dietas e/ ou atividades fisicas,
do wuso continuo de medicacdes, do
enfrentamento da dependéncia de outras
pessoas e aparelhos para adaptagcdes a uma
nova realidade de vida.

Para TRENTINI (1992) uma condicéo
crbnica de saude caracteriza-se pelo
momento em que a pessoa passa a
incorporar a doengca no seu processo de
viver, constituindo-se em situacdo permeada
de estresse. Seu impacto surge a qualquer
tempo e com capacidade de causar
alteracdes nas condicdes de ser saudavel de
pessoas e de grupos.

E relevante a questdo apontada por
Gualda, quando citada por GULLO et al.
(2000), de que os portadores de doencas
cronicas vivenciam muitos momentos junto a
uma equipe multiprofissional, e desta
maneira, estes profissionais devem aproveitar
todos os momentos de interagdo para que
sejam exploradas escolhas e mudancas
possiveis de serem realizadas pelos
pacientes, na busca de melhor qualidade de
vida, apesar da doenca.

Especificamente, a Insuficiéncia Renal
Crbnica impde as pessoas uma série de
modificacbes de atividades e novas
perspectivas de vida, impulsionando-as a
adocdo de um modo de viver diferente,
incluindo a dependéncia ao tratamento

ambulatorial e auxilio constante de outras
pessoas. Desta maneira, para a equipe de
saude, torna-se necessario estabelecer
relacbes fundamentadas na confianga e
compreensao, além de sélidos
conhecimentos  técnico-cientificos.  Caso
contrario, a falta de aderéncia ao tratamento
sera mais um complicador na qualidade de
vida do portador de doenca renal crénica.

Stork apud SILVA et al. (2002) reflete
sobre a questdo da adeséo do paciente renal
crbnico ao tratamento hemodialitico como
sendo o resultado do dificil fato de se assumir
sua condicao crbnica, no sentido de aceita-la
como parte da prépria pessoa. Muitas vezes
tal aceitacdo ndo € plena, mas parece estar
relacionada a um acostumar-se com o que é
ruim. Os autores descrevem ainda que
muitos pacientes aceitam sua condicdo de
saude, porém experienciam momentos
dificeis, de grande rejeicao, culpa e lutas. Tal
aceitacéo evidencia-se pela incorporacao da
prépria doenca e tratamento no seu cotidiano
e na tentativa diaria de conviver
harmonicamente com sua condicdo de
saude.

Este artigo trata desta temadtica,
trazendo o relatério de uma pesquisa em que
se procurou conhecer as relacbes e as
situagdes vividas por uma paciente ao longo
de doze anos, ininterruptos, em tratamento
hemodialitico, com a finalidade de evidenciar
a importancia de se desempenhar o0s
cuidados de enfermagem de maneira
coerente com as expectativas e
necessidades dos clientes em tratamento
ambulatorial. Para tanto, partiu-se do
pressuposto de que compreender como vive
uma pessoa portadora de doenca cronica em
tratamento ambulatorial h& longa data,
possibilita melhorar a assisténcia de
enfermagem prestada ao conjunto de clientes
da unidade, personalizando cuidados,
transmitindo seguranca, conforto,
confiabilidade, pois sdo conhecidas suas
situacbes do cotidiano, e em especial, as
dificuldades e restricbes a que sao
submetidos.
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Da mesma forma, o respeito pelas
crencas, valores e costumes da pessoa
cuidada possibilita a valorizagcdo do conjunto
de suas relagcdes sociais e com a equipe de
saude. Afinal, a aproximacdo do cuidador
com a realidade vivida pelo portador da
doenca crbnica possibilita compreender e
atuar melhor diante de comportamentos e
habitos pregressos, bem como a sua
capacidade de enfrentamento da doenca, a
fim de poder auxilid-lo perante aos desafios
de adaptacdo de novas atitudes e alternativas
de habitos de vida.

REFERENCIAL TEORICO

Segundo AJZEN & SCHOR (2002) a
Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) é doenca
de alta mortalidade, com incidéncia e a
prevaléncia de pacientes aumentando
progressivamente no Brasil, bem como em
todo o mundo. De acordo com inquérito
realizado pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia, entre 1996 e 1997, as principais
doencas reportadas como causa da IRC séao
Hipertensdo Arterial, Glomerulonefrite e
Diabetes Mellitus. Em sintonia com estes
autores, RIELLA (1996) inclui ainda as
Infecgbes Urinarias de repeticdo, lesbes
hereditarias (Doenca Renal Policistica),
distarbios vasculares, obstru¢do urinaria, e o
uso cronico de medicamentos ou agentes
toxicos.

No inicio do comprometimento da
funcdo renal, o individuo apresenta-se
assintomatico. A insuficiéncia renal torna-se
cronica, segundo RIELLA (1996), quando ha
deterioracdo irreversivel da funcdo renal e
elevacdo persistente da creatinina no
organismo. Isto ocorre por falha na
capacidade do organismo em manter o
equilibrio metabalico e eletrolitico,
ocasionando a uremia. Sao definas quatro
fases da instalacéo da doenca:

12 fase: Diminuicdo da funcdo renal,
reducdo de mais ou menos 25% da filtracédo
glomerular. Habitualmente ndo ha aumento
da uréia plasmatica (azotemia).

22 fase: Insuficiéncia renal. Ha reducgéo
de aproximadamente 75% da funcéo renal. O
rim jA ndo tem capacidade de manter a

homeostasia interna. Ocorre nictdria levando
a disturbio na concentracdo da urina, anemia
e moderada azotemia.

32 fase: Ocorrem anormalidades mais

persistentes no meio interno: azotemia
intensa, anemia, acidose metabdlica,
hiperfosfatemia, hipercalcemia e

hiponatremia. Geralmente a fungéo renal esta
inferior a 20% da sua capacidade.

42 fase ou fase terminal: predominam os
sinais e sintomas da uremia (sindrome
urémica), 0 que indicam uma terapia
substitutiva na forma de didlise ou
transplante.

Dentre as manifestacdes clinicas da
IRC, RIELLA (1996) discorre que o0s
disturbios metabdlicos ocorrem pelo excesso
do volume circulante devido a um aumento
de sddio e agua total, podendo ocasionar em
Hipertensédo Arterial, edema e Insuficiéncia
Cardiaca Congestiva. Em alguns casos
ocorre intolerancia ao carboidrato,
hiperlipidemia e Gota. Dentre as
gastrintestinais encontram-se a anorexia,
nausea, vomito, solucos e constipacdo ou
diarréia. Podem ocorrer sangramentos em
qgualquer nivel do trato gastrintestinal. O fluxo
salivar fica diminuido, ha aumento da sede,
gosto metélico na boca, odor aménico na
respiracao, perda do olfato e paladar. Ocorre
também Parotidite e Estomatite.

Com relagcédo as diversas complicacdes
enfrentadas pelos portadores de IRC, este
mesmo autor cita como problemas
neurolégicos as alteragcbes do estado do
alerta e do sono, cefaléia, convulsdes,
irritabilidade, dificuldade de concentracéo.
Dentre os problemas musculo-esqueléticos,
encontram-se as cdaibras, dor éssea, ptose
dos pés e osteodistrofia renal. A palidez, a
hiperpigmentacdo solar, pele seca e
escamosa, prurido e alteragOes capilares sao
algumas dos acometimentos dermatolégicos
0s quais o individuo portador de Insuficiéncia
Renal Crbnica se depara. Descreve o0s
problemas enddcrinos decorrentes da IRC
destacando a possibilidade de
hiperparatireoidismo, amenorréia ou
hipomenorréia, decréscimo da fertilidade e
deficiéncia estrogénica na mulher; ja nos
homens verifica-se atrofia testicular reducéo
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da espermatogénese, diminuicdo na sintese
de testosterona, podendo ocorrer também
diminuicdo da Iluz vascular, fibrose e
esclerose do epididimo, levando a um dano
reprodutivo irreversivel. Em ambos a
disfuncdo sexual com diminuicdo da libido
esta presente.

De uma maneira geral, varias propostas
tém surgido com o objetivo de tornar a
hemodidlise mais fisiolégica com menos
flutuacbes do volume extracelular, melhor
estabilidade  hemodinamica e  melhor
equilibrio  eletrolitico,  minimizando  os
sintomas a ela relacionados, ao mesmo
tempo que promovem a remocado das toxinas
urémicas.

METODOLOGIA
Descricéo do local de estudo

A Clinica Renal do Extremo Oeste
funciona em uma unidade satélite, localizada
no centro de Sdo Miguel do Oeste /SC. E
dotada de equipamentos e profissionais para
atender trés turnos, com 67 (sessenta e sete)
pacientes em hemodialise e 15 (quinze) em
CAPD e 1(um) em APD, realizando trés
sessfes semanais com duracdo de quatro
horas para cada paciente. As sessoes
divididas em turnos de 2° 4° e 6° ou 3% 5° e
sabado. Atualmente atende-se 25 (vinte e
cinco) pacientes/ dia em tratamento
ambulatorial, procedente de Sao Miguel do
Oeste e cidades vizinhas.

Técnica para coleta e analise de dados

A escolha da estratégia metodoldgica da
pesquisa pela Histéria Oral baseia-se na
definicdo de Brétas apud PELZER & SANDRI
(2002, p. 110) de que “a fonte oral € a base
priméria para a obtencdo de qualquer forma
de conhecimento (...) onde o registro escrito
nada mais é do que a materializacdo daquilo
gue foi falado”.

Segundo  BRETAS  (2000), em
abordagem qualitativa, a Histéria Oral tem
por objetivo a formulagdo de documentagao
histérica e reflexdo social, pois possibilita o
resgate da memoria individual e coletiva

como a base primaria de obtencdo de
qualquer forma de conhecimento, cientifico
ou ndo. Desta maneira é definida por tudo
aquilo que é obtido por meio da fala de
alguém, desde que se preceda uma pesquisa
bésica sobre o tema em estudo, direcionando
a formulacdo do roteiro de entrevista e
oferecendo subsidios para a selecdo de
guem sera entrevistado.

Partindo de vérias bases tedricas sobre
0 assunto, a autora discorre que o conteudo
do depoimento de uma vida é marcado pelo
coletivo, ao lado das particularidades e
peculiaridades de um individuo, desta

s

maneira o depoimento € util pois mostra na

singularidade e especificidade de uma
constatacdo a construcdo do imaginario
coletivo.

Especificamente, neste estudo foi

utilizada a Histéria Oral de Temética, a qual
apresenta como caracteristica a narragao
mais restrita de um depoente sobre um
evento especifico (BRETAS, 2000), e que
nesta pesquisa trata do relato de uma pessoa
portadora de insuficiéncia renal crénica ha
doze anos em hemodialise.

Para HUMEREZ (1998, p.33) a narrativa
de uma historia permite desvelar faces que
passam despercebidas da experiéncia
humana, resgatando o sentido vivido pela
pessoa que narra seu processo existencial.
Assim “cada pessoa, no emaranhado das
suas relacbes sociais, vai encenando sua
histéria de vida cotidiana, a qual pode ser
definida como o conjunto de atividades que
relacionam diretamente o estar-no-mundo de
cada um com o0s objetos que constituem a
sua cultura”.

Para a selecdo da pessoa e ser
entrevista levou-se em consideragdo a
interacdo existente previamente entre ela e a
entrevistadora, neste caso a enfermeira da
clinica onde a paciente realiza as sessfes de
hemodialise.

Foram realizadas quatro entrevistas,
gravadas com a devida permissao da
paciente, durante as sessdes de hemodialise.
Posteriormente, as  entrevistas foram
transcritas, transformando as falas em
documento escrito, submetido a limpeza de
erros linglisticos, repeticdes, tendo cuidando
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na preservacdo do conteudo original e estilo
de fala do entrevistada, conforme sugerem
FRACOLLI et al. (2000).

Apos esta fase, foram identificados os
temas e as categorias, permitindo representar
um significado proprio da historia de vida da
paciente, a partir do olhar do presente, cujas
memorias foram paulatinamente validadas,
para buscar melhor compreensao, reflexdo e
captacdo da histéria em processo, finalizando
na andlise do texto narrado qualitativamente
em decorréncia da natureza da pesquisa.

APRESENTANDO E ANALISANDO AS
CATEGORIAS

Dados de identificagao

M.A.R, sexo feminino, 51 anos de idade.
Em 19 de dezembro de 1991 foi admitida na
Clinica de Nefrologia e submetida ao
tratamento hemodialitico. Foi instalado um
cateter na veia jugular direita de permanéncia
temporaria. Posteriormente, iniciaram-se as
sessfes de didlise, com permanéncia de 4
horas, por trés vezes por semana,
distribuidos nos dias de 2° 4° e 6° feiras.

Apresentou 0s seguintes sintomas
urémicos, por um longo periodo: presséao alta
persistente, letargia, prurido, cansaco,
inchago nas méaos e tornozelos e frequentes
disturbios de sono, perda do apetite, dispnéia
a qualquer esforco fisico e repetidas infeccao
urinarias.

Diagnosticada como portadora de
Nefroesclerose  Hipertensiva em 1992
realizou-se a confeccdo de uma Fistula
Artério Venosa (FAV). Realizou-se uma
bidpsia hepatica em janeiro 1998, que teve
como resultado hepatite C crbnica, em
discreta atividade. Outras complicagbes
ocorreram, tais como: Anemia, diminuicdo da
capacidade de realizar exercicios, Infec¢des

Respiratorias, Infeccbes Urinarias,
Osteoporose, Hiperparatireoidismo e
Osteodistrofia.

A descoberta da doenca renal e o

cotidiano

A descoberta do diagndstico da doenca
renal esta relacionada a presenca de
sintomas que levaram a procura de
atendimento de saude. No entanto, devido a
pouca conscientizacdo de uma parcela
significativa da populacdo quanto as acdes
de prevencdo que promoveriam a deteccao
precoce das doencas, os doentes descobrem
seu problema na fase em que as
complicacbes ja estdo presentes. Esta
situacdo faz com que sejam necessarios
procedimentos invasivos com maior rapidez,
0S pacientes se vém diante de materiais e
equipamentos que as assombram,
desencadeando medos e receios
compreensiveis.

As falas da cliente tém muito desta
realidade:

“Bom, chegou o momento, a enfermeira
chegou, arrumou as coisas e 0 medico
foi explicando os detalhes, fez anestesia
local, me deu um banho de um liquido o
tal “PVPI", fiquei feia..., pescogo
dolorido, ndo conseguia mexer,... Logo
fui para maquina, estava com dor no
pescoco, nas costas, vomitei, passeli
muito mal na maquina, pois toda hora
apitava uma coisa, 0 meu sangue
passava de uma linha para outra, estava
presa aquela maquina.”

Segundo RIELLA (1996) no inicio da
doenca, que é geralmente lento, os sintomas
sao fadiga, letargia, cefaléia e fraqueza geral.
A sindrome urémica ou uremia € o0 termo
utilizado para designar as manifestacoes da
disfungdo renal crbnica, acarretada pelo
acumulo de substancias téxicas na corrente
sangilinea, normalmente excretadas na urina.

Esta sintomatologia foi vivida pela
entrevistada:
“Eu iniciei hemodialise ap6s varias

infeccbes urinarias e pressdo alta.
Sentia cansaco, perda de apetite,
vomito, nausea, pressdo alta. Fui
internada varias vezes em minha
cidade, 1& me davam remédio para
presséao alta, diurético para mim urinar e
para baixar a pressdo. Tomava, mas o
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mal estar, a falta de apetite e 0 cansaco
continuavam... sei que nao estava bem
fisicamente, urinava pouco, mesmo com
diurético.”

Sintomas como nauseas, voOmito,
cansaco, falta de apetite sdo considerados
como situagBes dolorosas e desconfortaveis,
pela grande maioria dos pacientes que se
submetem ao tratamento hemodialitico; tais
situacdes apresentam consequéncias
metabolicas; psicossociais, tal como a
dificuldade de executar tarefas habituais;
comportamentais e fisiolégicas, que podem
levar & necessidade de outras intervencoes
farmacol6gicas para controle dos sintomas.
Estudos comprovam que além dos fatores
catabdlitos inerentes a insuficiéncia renal
cronica e aos métodos dialiticos, a presenca
de desnutricdo energético-protéica esta
comumente associada ao baixo consumo
alimentar. Outros fatores relacionados a
presenca de desnutricdo sdo o tempo de
didlise, a associagdo com diabetes, a
eficiéncia da  dialise, entre  outros
(VALENZUELA et al., 2003).

O medo torna-se recorrente e mostra-se
relacionado a preocupacdo com o futuro, a
separacao, pela possibilidade de morte e
incertezas quanto aos problemas que
poderdo agravar-se com o tempo. O medo de
morrer é enfocado como consequéncia da
doenca, tal como refere a entrevistada:

“O médico chamou a familia
conversou e colocou a situagao: vocé
tem doenca renal, o rim parou de
funcionar, e vocé precisa dializar, fazer
hemodialise toda vida, sendo pode
piorar... Enquanto isso, chorei. Pensei
porque eu? O que aconteceu com meu
rm? Quem vai cuidar de mim? Vou
morrer?  Fiquei tensa, inquieta, com
dores nas costas. Deram-me
tranquilizante... ansiedade, medo, ja
sentia gosto de urina na boca e nao
tinha apetite.”

SIQUEIRA  (2003), dentre outros
autores, declara que a questdo da morte é
inadequadamente tratada ainda na formagéo
dos profissionais de saude. Complementa
argumentando que os proprios profissionais

encontram-se despreparados para conduzir
com proficiéncia este sofrido momento da
vida dos pacientes. Que a medicina praticada
atualmente, embora permeada de sofisticada
tecnologia, subestima o conforto do enfermo
terminal, causando agonia para 0 paciente,
sua familia, sem mencionar o 6nus financeiro
imposto ao sistema de saude. Neste sentido,
faz-se mister “resgatar sentimentos como
compreensao, solidariedade e compaixao,
sem o0 quais estaremos fazendo uma ciéncia
fria que ndo contempla a dignidade do ser
humano”, conclui SIQUEIRA (2003, p.07).
Estas declaracbes levam-nos a reflexdo de
gue se ndo desenvolvermos tais sentimentos
para com aqueles de quem cuidados, néo
saberemos como conduzi-los a uma
passagem por uma doenca terminal de
maneira digna.

“Entrei em programa de hemodialise
trés vezes por semana ... tudo é novo,
conviver com a dor, com o cateter, com
0 medo, a angustia, o fim da linha.”

LIMA & LIMA (1983) enfatiza que existe
uma situacao de estresse onde a ansiedade
se faz pressente e constante durante todo o
tratamento. A convivéncia com a dor e o
medo reflete a angustia, a falta de
perspectiva, mas também ndo devem ser
tomadas como “fim da linha”. N&o se pode
desprezar o instinto de preservacdo dos
individuos, mesmo porque desprezar atitudes
€ um ato impregnado de racionalidade, e
revela uma dificuldade em lidar com as
préprias limitacbes e fraquezas. Neste
sentido a preservacdo da vida esta
intimamente ligada na busca de um alivio do
proprio sofrimento.

O tratamento hemodialitico e seus limites

Em relacio ao em tratamento
hemodialitico ap6s a descoberta da doenca
renal, houveram diferentes reacoes
expressas pela paciente: o0 medo do
hemodialisador, o estresse pelas frequentes
solicitagbes para realizar procedimentos de
rotina, os receios pelos efeitos colaterais do
tratamento e as cobrancas pela equipe de
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saude para manutencdo de niveis
presséricos normais, dieta, ingesta de
medicamentos, tais como mostram 0s

recortes das falas a sequir:

“Tinha medo que a maquina parasse ou
ocorrer um defeito durante a sessao,
causando mais medo, fiquei tensa, nem
me mexi, de medo... Falei para
enfermeira: amanha nao volto
mais...mas ao mesmo tempo sabia que
seria necessario...para viver.”

WALACE (2003) salienta que, na
opinido dos clientes, o hemodialisador
representa a limitacdo da prépria vida,
acrescido dos receios e ansiedades de
problemas que possam haver com a
maquina, trazendo conseqiéncias ao
tratamento e preocupagdbes com a
continuidade da terapia.

TURRA et al. (2001) tratando das
repercussbes da doenca cronica ha
gualidade de vida de adultos, mostram o
guanto esta condicdo se torna uma fonte de
tensdo a medida que esta impbe outros
desafios e novas incumbéncias ao individuo,
como fazer dieta, tomar medicacdes, e o fato
da possibilidade de enfrentar desarmonias
fisiolégicas e restricbes indesejaveis.

Nesta mesma linha de raciocinio, SILVA
et al. (2002), citando diversos autores,
relatam que ainda ndo existem estudos que
confirmem que os avancos tecnoldgicos 0s
guais permitiram a evolucdo assistencial aos
individuos portadores de IRC tal qual como
vivenciamos atualmente, efetivamente
favoregcam os pacientes no sentido de uma
melhor qualidade de vida. A realidade é que
alguns estudos descrevem uma perspectiva
negativa do viver com a IRC, a qual é
considerada, de uma maneira geral, “uma
doenca estressante, que afeta a qualidade de
vida e traz importantes limitacdes fisicas,
psicoldgicas e sociais” (SILVA et al., 2002, p.
563).

As falas de M.AR.
questdo, como mostra a seguir:

tratam desta

“Sinto-me presa ao hemodialisador,
tenho medo da maquina parar. Tive de

me acostumar com o tamanho da
maquina e que causa caimbra,
hipotenséo, ansia, dor de cabeca e nas
costas pelo tempo que se fica deitado
na poltrona ...varias picadas de agulha
na barriga, acordar cedo, esperar o
motorista... O que nao falta €
recomendacoes: nao tomar muito
liquido, ndo comer sal, ndo comer
comida que possui potassio, moderar o
fosforo, medicacbes para pressao, pros
0Sso0s, pro estdbmago, pra dor, pras
viagens o tal Dramin ... mas é a Unica
forma de sobreviver... eu tenho que me
adaptar com tudo isso e muito mais...as
vezes nado consigo ficar o tempo todo na
missa, preciso sentar.”

A paciente entrevistada se percebe
tendo que mudar seus habitos alimentares e
atividades de toda a vida, incidindo assim a
angustia e o sofrimento, o0os quais vao
interferir na sua relacao cotidiana tanto com a
vida, como com a daquelas que a rodeiam.

As preocupacfes com a auto-imagem

A alteracdo da auto-imagem ¢é
mencionada por M.A.R. como causa de
sofrimento e é fator marcante do inicio do
tratamento, como fator discriminador, tal
como expressa M.A.R:

“Passaram um cateter no pescoco
e eu tinha que retirar o colar .. pensei..
nao vou usar mais colar, vou ficar sem
nada, vou ficar feia..0 que 0s meus
amigos vao falar com esse cateter no
pescoco,..??!! Vao pensar que tenho
AIDS.. eu ndo consigo entender mais
nada vou ficar louca... queria morrer.”

O uso do cateter relaciona-se a
alteracdo da auto-imagem e se associa a
dependéncia da hemodidlise, o que a torna
diferente das demais pessoas, gerando
sentimento de angustia e tentativa de
isolamento. Autores como LIMA & GUALDA
(2001) contemplam que, por vezes, O
aparecimento dos primeiros sinais e sintomas
da patologia, juntamente com o inicio das
alteracbes corporais sdo 0 primeiro contato
com a realidade da manifestacdo da doenca,
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e estas geralmente vém acompanhadas de
sentimentos de medo, tristeza e desespero.

TURRA et al. (2001, p. 33) citando
Romano, descrevem que “na ocorréncia de
uma doenca organica a imagem que O
individuo tem do seu corpo é mudada
imediatamente, toda estrutura motriz dos
instintos de vida do sujeito passa a ser
focalizada no oOrgdo do doente” e tais
alteracdes organicas ativam as emocoes do
individuo, reestruturando sua imagem
corporal.

A esperanca do transplante renal

Em relacdo aos transplantes renais,
MEDINA et al.(2002) relatam que no Brasil
existem cerca de 46.000 pacientes em
didlise. Em 2001 foram realizados 3.099
transplantes, sendo 1.256 com doador
cadaver. As leis n® 9434/97 e 10211/01, do
Congresso Nacional estabelecem o0s
critérios para doacdo de drgaos de
cadaver e de doador vivo. Os critérios para
diagnoéstico de morte encefélica foram
estabelecidos pela Resolucdo do Conselho
Federal de Medicina n° 1480/97 com base
no diagnéstico clinico, comprovado por ao
menos um exame subsidiario. Entretanto,
o principal obstaculo a doacdo continua
sendo a nao-identificacdo do doador e a
auséncia de sua notificacdo as centrais de
captacdo, através de uma abordagem
adequada.

Esta realidade € de conhecimento da
paciente:

“Conversaram sobre a diélise; sobre
transplante, que em breve fariam...até
parece, estou ha& doze anos em
hemodialise e néo transplantei, estou
com o protocolo de transplante em dia
...... mas falta captacéo...vou
esperar...tenho forga “

“Muitas vezes, me sinto sO, desacredito
na cura, mas conservo a esperanca de
transplante, pois para mim transplante é
a cura. Eu sé queria pedir que as
pessoas fossem mais favoraveis a
doacdo de ¢6rgdos. As filas de espera
sdo enormes e o sofrimento também.”

A paciente revela na sua narrativa que
se encontra em meio a sentimento
conflitante, levando-a experimentar a
esperanca e a falta dela. Isto envolve medo e
sofrimento, condicionado a realidade e a
evolucdo clinica de sua doenca. Tendo
consciéncia de seu medo, procura em Si
mesmo algo em que possa se apoiar, e a
esperanca é um destes apoios. Enfrentar
esta situacdo desafia suas emocdes, e ela
busca superar esta crise transformando-a em
oportunidade para o crescimento pessoal.

Neste sentido, Bury apud LIMA &
GUALDA (2001) afirma que para manejar o
desenvolvimento do processo de doencga
cronica e tentar viver normalmente, o
paciente emite repostas ativas frente aos
desafios, que englobam mecanismos
cognitivos e emocionais de acordo com a sua
identidade e seu estilo de vida. O individuo
que adota estas estratégias adaptativas, as
quais podem ser traduzidas no termo
“Coping”, tém o poder de transformar a
doenca num processo construtivo. Assim,
situado no contexto do curso da vida da
pessoa, a situacdo podera se articular com
experiéncias do passado e do futuro, levando
0 paciente a experimentar novos caminhos e
consequentemente fazer uma reconstrugao
da sua existéncia. A vivéncia do sofrimento
parece ser oportunidade para descobrir e
refletir sobre o lado dificil e doloroso da vida.,
a vivenciando de outra maneira, aprendendo
licbes enquanto enfrenta o sofrimento e o
compartilha com outras pessoas.

“Com o que tenho vivido me deparei
com varias pessoas com O mesmo
problema... até uma menina e ela sorriu
para mim e disse: eu passei por tudo
iSso e venci..., fiz transplante hoje estou
muito bem.... Entdo, pensei, também
vou vencer e realizar transplante logo,
iISsso deixou-me esperancosa, a vida
neste instante tornou-se mais
interessante e agradavel”

Embora o enfrentamento da doenca
renal seja solitario, a paciente sente-se
ajudada por outros em situacdo semelhante,
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recebendo apoio e solidariedade. Ela se
sente ajudada e com esperancas que pode
ser submetida a transplante renal, que seu
sofrimento atual ira terminar.

Vinculo com a equipe de saude

A equipe de saude pode desempenhar
um papel fundamental no enfrentamento do
paciente e sua familia quando inseridos num
processo de doenga crdnica. Neste sentido,
HORA et al. (2001) afirmam que o trabalho
da equipe de enfermagem junto ao paciente e
sua familia deve prever uma rede de apoio de
diversas naturezas, numa abordagem
multidisciplinar. A equipe deve desenvolver
grande habilidade de observagéo, facilidade
para o dialogo e capacidade de abstracdo, a
fim de ser capaz de situar os problemas
vivenciados pelo paciente e sua familia
dentro do contexto cultural e social no qual se
encontram.

HOFLING et al. (1970) e ERICKSON
(1971), consideram que o desenvolvimento
do sentimento de confianca na equipe de
saude depende do modo pelo qual as
necessidades basicas do paciente foram
satisfeitas, nos seus primeiros dias de
tratamento, pelas pessoas que |he foram
significativas. Se o0 atendimento desta
necessidade nao foi suficiente, o paciente
poderd tornar-se um ser desconfiado e
inseguro.

‘O atendimento os auxiliares séo
amigos conversam, brincam, trocam
idéias, colaboram conosco, participam
de nossas angustias, atendem rapido,
deixam a gente dormir quando estamos
a fim, conhecem a histéria de vida de
cada um, compram coisas... “

“A equipe sabe mais de nés que nés
mesmos, avaliam a dor e o desconforto,
diminuem a ansiedade, o medo, pois
tem uma auxiliar para trés pacientes, na
outra unidade eram nove pacientes para
dois auxiliares, hoje me sinto mais
protegida, pois elas aceitam o paciente
como ele é, ndo reparam na roupa que
estdo vestidos, permanecem com O
paciente até que o motorista chega,

muitas vezes passo mal apoés e 14 estédo
elas prontas para socorrer.”

Embora encontremos na literatura um
consenso do papel fundamental da equipe de
enfermagem dentro de organizacdes de
saude, na pratica estes profissionais
desconhecem a teia de poder que permeia
todas as dimensdes das suas préticas, o qual
interfere no planejamento e na qualidade da
assisténcia prestada. A falta de poder politico
leva a enfermeira ao desenvolvimento de
acOes de dependéncia, ou seja, para o0 outro
e ndo com o outro. Esta realidade, por vezes,
acarreta um distanciamento da enfermeira do
paciente, ndo lhe permite perceber ou escutar
as suas reais necessidades, desenvolvendo,
assim, acoes incompletas e fracionadas.

A concepcdo de corpo como esta
vigente no setor saude reitera a dicotomia
corpo-mente, corpo-alma e leva a enfermeira
a desenvolver uma pratica norteada apenas
pela ciéncia e pela tecnologia. Assim, néo
valoriza o corpo do paciente nem dos
profissionais de saude, como corpos viventes
com a sua historia, com os seus direitos e
deveres, nao considerando o humano nas
relaces com o outro com o mundo e consigo
proprio (POLAK, 1996).

A equipe de saude deve estar orientada
para o cuidar, mas existem fatores que
podem influenciar no alcance deste obijetivo,
entre eles o fato de que existem individuos
diferentes técnica, social e psicologicamente.
A busca do resultado no processo de cuidar
pode sofrer interferéncias se nao houver
espirito de wunido, de maneira a nao
comprometer o0s objetivos da equipe
multidisciplinar.

A paciente relata em varios momentos
sua capacidade para transcender seu
sofrimento, ndo se prendendo aos aspectos

negativos, mas buscando amenizar o0
sofrimento relacionado ao processo
terapéutico. Ressalta o0 bom vinculo com

equipe da saude, indicando que a sua
atuacao deve procurar atingir o paciente em
suas dimensfes bioldgicas, psicolégicas,
sociais. Faz parte do papel do enfermeiro
estar ciente das dificuldades e aptiddes da
equipe em que esté inserido e contribuir para
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0 seu desenvolvimento, incluindo questbes
relacionadas a humanizacdo da assisténcia
em todas as suas atividades de educacao
continuada, formais e informais.

A comunicacdo, com todos 0s seus
poderes de negar, confirmar, desconfirmar e
passar dupla mensagem, € comentada
exaustivamente no trabalho de GULLO et al.
(2000, p. 210), citando diversos autores,
guando discorrem sobre a sua importancia no
estabelecimento de um vinculo terapéutico. E
neste vinculo, o enfermeiro ocupa papel
preponderante uma vez que passa muito
tempo em contato com o paciente e “ tem
ampliada sua capacidade de observacao,
podendo detectar expressdes verbais e nao
verbais indicativas de situacdes relevantes,
sobre as quais podera interagir”

Outro aspecto a destacar € a diferenca
significativa entre informar no sentido de dar
noticias ou avisar, e comunicar no sentido de
entender-se em  confianga, respeito,
sinceridade e autenticidade. A narrativa de
M.A.R. parece carecer deste ultimo tipo de
comunicacao, pois ha praticas em saude nas
guais acontece o exercicio do mondlogo,
suprimindo-se  didlogo que subentende
comunicacdo e desafio entre duas ou mais
pessoas. Especificamente na Enfermagem,
esta compreensao é significativa.
STEFANELLI (1993) refere-se a
comunicacdo como algo mais que um
instrumento basico de enfermagem ou do
desenvolvimento do relacionamento
terapéutico, que deve ser considerada como
capacidade ou competéncia interpessoal a
ser adquirida pelo enfermeiro (na atencéo) as
necessidades do paciente, em todas as suas
dimensdes, levando em consideracdo a sua
cultura e ambiente.

Apoio da familia

SILVA et al. (2002, p. 566) descrevem,
citando diversos autores, que a avaliagdo de
uma pessoa em relacdo a sua qualidade de
vida esta muito relacionada ao apoio que
recebe da familia, e que este fato a faz sentir
melhor. Consideram que “a doenca, de uma
certa forma, também é da familia e, quando
os familiares estdo presentes, dando apoio

constante, a dor do doente renal cronico é
compartilhada, diluida”.

“Encontrei meu marido, ansioso,
preocupado comigo, 0 que me deixou
mais feliz, pois eu sabia que alguém
estava junto comigo e sentia muitas
coisas semelhantes a minha, e que ndés
irlamos superar juntos as dificuldades.
Me abracou...conversamos... falei da
dialise; da menina...enfim diminuiu o
medo, a ansiedade.”

“Retornei para casa... tudo estava em
ordem, todos me esperando felizes por
eu estar chegando, foi uma emocé&o que
nem tenho palavras pra explicar... contei
a eles tudo...todos se dispuseram a me
ajudar, as filhas com os medicamentos
e com a dieta. O meu filho foi algumas
vezes comigo até a clinica de dialise.”

Para a paciente, a familia € considerada
com um bem maior, revelando uma
convivéncia harmoniosa, voltada para a
freqiente demonstracdo de afeto mutuo, em
articulagdo com as preocupagbes do dia-a-
dia. Ao mesmo tempo, relata a dificuldade de
poder exteriorizar seus verdadeiros
sentimentos, tendo em vista as
transformagdes que Vvém ocorrendo nas
relacbes familiares. As falas demonstram
motivacdo e alegria, e a0 mesmo tempo
tristeza e sofrimento, pelo tratamento ser algo
dificil de se enfrentar.

Segundo GONCALVES et al. (1996), em
relacdo a doencga crbnica, verificou-se a
tendéncia para a concentracdo das
responsabilidades de cuidado ou ajuda num
cuidador unico na familia. Neste estudo, nota-
se que o cOnjuge desempenha este papel. As
autoras reforcam que a qualidade de vida tao
desejada a ser vivida no contexto familiar
depende do empenho dos familiares junto ao
doente, amparando-o, ndo o negligenciando
ou fragilizando. Para tanto o cuidador unico
nao deve se sobrecarregar ou se estressar
até a exaustdo. Neste estudo, parece haver o
compartilhar de cuidados entre os membros
da familia quanto aos cuidados com a dieta, a
administragdo de medicamentos, 0 qué
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mostra uma resposta positiva unanime frente
as necessidades diarias da paciente.

Em meio a tanto sofrimento, a paciente
mostra ndo se render perante a doenca
cronica. Luta com determinacdo, apoiada na
fé, a profunda ligacdo que paulatinamente foi
estabelecendo com Deus. Encara as
dificuldades tentando romper Dbarreiras,
buscando ajuda, tomada de esperanca que
nao Ihe permite desanimar.

“No inicio do tratamento, ndo conseguia
ir na igreja; pois pensava: por que Deus
fez isso comigo?.... mas com o decorrer
do dia-a-dia vi que € muito importante
compartilhar nossas dificuldades com
Deus. Rezo e peco protecédo para minha
familia, para meus netos, para equipe
de didlise, enfim agradeco todos os dias
pela vida.”

PELZER E SANDRI (2002) refletem
sobre a espiritualidade relatando que nos
altimos anos os enfoques na dimenséo
espiritual da saude tém revelado que a sua
pratica, ligada a religiosidade, causa
beneficios fisicos, podendo prolongar a
sobrevivéncia em condigdes cronicas.

Novos rumos para a vida

SILVA et al. (2002) comentam que nao
existem referéncias na literatura acerca do
modo como as pessoas com problemas
renais crénicos encaram seu futuro. O que se
relata sdo fases de adaptacdo ao tratamento
hemodialitico, de um periodo inicial de “lua de
mel”, seguido pelo desencanto. Por fim, a
adaptacao a longo prazo, quando as pessoas
finalmente alcancam um nivel de aceitacao
da sua doenca e suas limitagdes, procurando
aliar atividades que Ihe tragam prazer ao seu
cotidiano permeado por situagdes
desgastantes em todos os aspectos da sua
integralidade como ser humano:

“(...) mas como iriam ficar meus filhos,
netos e meu marido, que sempre esteve
presente nos momentos tristes e alegres,
me ajuda, me da forca... Trabalha para dar

as coisas para mim, e para a familia...
tenho que ser forte. Nao quero morrer.”

A narratva mostra o adoecer
acompanhado de inseguranca e ansiedade,
provocando expectativas sobre projetos de
vida, bem como as evidéncias da importancia
das relacdes familiares.

Esta percepcdo impossibilita ver a
doenca dissociada da existéncia humana, o
que a transforma em um problema
existencial. A salude e a doenca do homem
fazem parte da sua trajetoria, estdo inscritas
Nno seu corpo, como esta a vida, a alegria, a
dor, enfim tudo o que diz respeito ao homem.
Assim, saude e doenca sdo formas de
comportamento, refletem as relagdes do
homem consigo, com o outro e com o mundo,
comprometendo o ser total que € o homem,
ou seja o seu corpo e o mundo (POLAK,
1994). Segundo uma das entrevistadas:

“Enquanto isso eu organizei minhas
coisas, pensei nos meus filhos, nos
meus netos.... na minha vida, no que eu ia
fazer de agora em diante... Estava s0,
senti medo, ansiedade, nervosismo, estava
angustiada, presa aquele quarto.”

Tentativas para sentir-se atil

Para LEVY (1990), os pacientes renais
submetidos a dialise vivem uma vida social
bastante alterada. Encontram-se
dependentes de uma méaquina, forcados a um
ritual diario e repetitivo de troca de solucdes
medicamentosas, expostos a continuo
estresse emocional, submetido a um regime
de multiplas perdas: emprego, liberdade e
expectativa de vida. Este aspecto podemos
verificar na fala abaixo:

“Tenho que me organizar com as
tarefas de casa, cuidar das roupas enfim
dos afazeres e vender 0s meus
perfumes para ajudar no orgamento da
casa... comprar presentes para O0sS
netos... Meu marido ndo deixa faltar
nada, mas gosto de ajudar, enquanto
iSSO, converso com as pessoas... e elas
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me ajudam... ndo fico em
pensando coisas ruins.”

casa

O fato de poder continuar suas tarefas
rotineiras como o trabalho em casa, cuidados
com filhos e familiares e alguma forma de
ajuda financeira sao tentativas de adaptacdes
cotidianas cujas restricbes manifestadas pela
paciente demonstram a dimensdo de seu
sofrimento pelas limitagbes impostas pela
doenca renal. Ela se vé obrigada a submeter-
se a um tratamento extremamente agressivo,
tendo que se adaptar as restricdes tanto de
atividades quanto de relacionamento.

MC DOUGALL (1989) tece comentarios
a respeito das reacdes do ser humano,
dizendo que: “todos visam aos mesmos
objetivos: o desejo de se manter vivo, de se
realizar, de conservar intacta a identidade
constituida e de defender-se contra tudo o
gue ameaca esses propositos. A forca do
sujeito reside nessa continuidade e nessa
monotonia”.

CONCLUSAO

Neste estudo buscou-se entender a
vivencia da paciente dentro de uma
concepgao menos mecanizada, priorizando
as suas interagdes sociais, familiares e com a
equipe de saude. Neste sentido,
compartilhamos das idéias de Kleinman apud
LIMA & GUALDA (2001), gquando discorre
sobre a importancia de se centrar as
atividades dos profissionais envolvidos no
cuidado a pacientes renais crénicos nao so
nos aspectos da doenca propriamente dita,
mas também na experiéncia de vida destes
pacientes, e dos seus familiares,
considerando a maneira com entendem,
respondem, se adaptam e lidam com os
sintomas da doenca e  problemas
relacionados.

No decorrer da analise foi possivel
perceber o0 quanto a experiéncia com a
doenca renal crbnica € complexa e como sao
muitas as limitagdes da paciente na sua vida
social e familiar. Ficou explicito a exigéncia
do enfrentamento permanente com a doenca
colocando-a a margem de uma vida social
normal.

O enfrentamento da cronicidade da
doenca renal envolve a compreenséo pelo
paciente sobre o seu significado, e dos
reflexos no seu cotidiano: nas relagdes, na
concepcao de vida, devido as alteracbes
fisicas e emocionais que representam
obstaculos ao seguimento do tratamento.
Tratamento este que engloba a hemodialise,
a dieta, incluindo o acesso ao servico e
outras questdes que 0 deixam exposto a uma
vastiddo de eventos que promovem medo,
angustia e inseguranca.

A narrativa da paciente mostra uma
vivéncia marcada por desafios, revelacoes e
esperanca, empreendendo uma luta
constante para vencer dificuldades sem se
render a elas. Uma das caracteristicas
centrais é sua determinacdo para mobilizar
suas forcas para continuar o tratamento.
Apoiada pela familia, ndo se permite deixar
levar pelo desanimo e por pensamentos
negativos. Buscando ajuda, ancorada na sua
fé em Deus, renova suas esperangas de que
possa ser submetida ao transplante renal.

O estudo mostrou a necessidade de
percebermos cada paciente como um ser
anico, singular, com uma maneira peculiar de
viver a sua situacdo de doenca. Desta
maneira as intervencbes de enfermagem
também devem ser cada vez mais
individualizadas, fugindo das normas rigidas
gue otimizam dinamicas organizacionais e
nada trazem de beneficio ao doente. Sendo
assim, deve-se dar importancia a percepcao
de que cada paciente tem de sua vida,
saude, doenca, considerando suas sugestdes
para solucbes de seus problemas,
desenvolvendo entdo, um trabalho voltado ao
doente e ndo a doenca.

A paciente mostra a sua capacidade de
transcender o sofrimento pela tentativa de
nao se prender apenas ao aspecto negativo
do processo da doenca e através do
estabelecimento de um vinculo que Ihe
transmita seguranca entre ela e a equipe de
saude.

Desta maneira a organizacdo do
cuidado de enfermagem necessita de
caminhos eficazes e técnicas seguras as
quais atenuem o sofrimento do paciente renal
cronico. Na verdade, o cuidado é um
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Compromisso social ético, solidario,
despojado de qualquer interesse unilateral,
tendo como objetivos a recuperacdo da
saude, reintegracdo da pessoa no seu meio
social e o desenvolvimento do potencial
criativo tanto do profissional como do(s)
ser(es) cuidado(s). O cuidado deve é
precedido de intencionalidade, exigindo-se
nesta relacéo co-responsabilidade,
envolvimento, cooperacdo e  espirito
participativo de ambas as partes. Deve-se
respeitar as diferencas, ndo devendo existir
uma imposicdo hierarquica por parte do
profissional, mas sim a realizagdo de um
trabalho que considere o paciente e sua
familia, tendo como objetivo comum a
melhora das condi¢cBes de saude e de vida
das pessoas.
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