ISSN 2175-5361 DOI: 10.9789/2175-5361.2014v6n2p525

Araujo RCS, Silva RAR, Bezerra MX, et al. Itinerdrio terapéutico de pacientes...

Universidade Federal do Estado do Rio de Janeiro

outonat

e, PPgENTBio

PESQUISA

Itinerario terapéutico de pacientes renais cronicos em tratamento dialitico
Therapeutic itinerary of patients with chronic renal failure under dialytic treatment
Itinerario terapéutico de pacientes renales cronicos en ratamiento dialitico

Rafaella Cristina de Souza Aradjo ', Richardson Augusto Rosendo da Silva 2 Moiziara Xavier Bezerra 3
, Mileny Souza Onofre #, Ana Elisa Vilar de Aradjo >, Kamila Maiane Pessoa da Silva ©

. ABSTRACT *

Objective: To know the therapeutic itinerary of patients with chronic renal failure (CRF) under dialytic
treatment. Method: This is a descriptive and exploratory study, with qualitative nature, performed in 40
patients with chronic renal failure who underwent dialysis in a clinic located in the municipality of Natal-
RN. The data collection was held through semi-structured interviews. Results: The study showed that the
therapeutic itinerary of the interviewed patients was marked by the discovery of the renal disease, search
for health care, dialytic treatment and future prospects. Conclusion: it was notorious that the majority of
the interviewed were belatedly referred to the specialist, when the renal function is already largely
affected, which often requires a dialytic treatment or even the accomplishment of urgent admissions. The
transplantation was characterized as hope for a better quality of life and release from the dialytic
therapy. Descriptors: Chronic renal failure, Dialysis, Healthcare, Access to health services.

PN RESUMO ¢

Objetivo: Conhecer o itinerario terapéutico de pacientes portadores de insuficiéncia renal crénica (IRC)
em dialise. Método: Estudo do tipo descritivo-exploratorio, de natureza qualitativa, realizado com 40
pacientes portadores de insuficiéncia renal cronica que realizavam dialise em uma clinica localizada no
municipio de Natal-RN. A coleta de dados foi realizada através de entrevista semiestruturada. Resultados:
0 estudo evidenciou que o itinerario terapéutico dos pacientes entrevistados foi marcado pela descoberta
da doenca renal, a busca pela assisténcia a salde, o tratamento dialitico e perspectivas futuras.
Conclusdo: Ficou notério que a maioria dos entrevistados foi encaminhada tardiamente para o
especialista, quando a funcao renal ja esta bastante comprometida, necessitando muitas vezes de um
tratamento dialitico ou mesmo da realizacao de internacdes de urgéncia. O transplante caracterizou-se
como a esperanca de uma melhor qualidade de vida e da libertacao da terapia dialitica. Descritores:
Insuficiéncia renal cronica, Dialise, Assisténcia a salde, Acesso aos servicos de salde.

¢ RESUMEN *

Objetivo: Conocer el itinerario terapéutico de los pacientes con insuficiencia renal crénica (IRC) en
dialisis. Método: Estudio cualitativo de tipo exploratorio descriptivo, realizado en 40 pacientes con
insuficiencia renal crénica sometidos a dialisis en una clinica situada en Natal -RN. La recoleccion de datos
se realizd a través de entrevistas semi-estructuradas. Resultados: El estudio mostré que el itinerario
terapéutico de los pacientes entrevistados estuvo marcado por el descubrimiento de la enfermedad renal,
la blsqueda de la atencion de salud, la dialisis y las perspectivas futuras. Conclusion: Es notable que la
mayoria de los entrevistados fueron encaminados tardiamente para el especialista, con la funcion renal ya
bastante comprometida, necesitando muchas veces de un tratamiento de dialisis o aun realizar
internaciones de emergencia. El trasplante se caracteriza como la esperanza de una mejor calidad de vida
y la liberacion de la dialisis. Descriptores: Enfermedad renal cronica, Dialisis, Salud, Asistencia a la salud,
Acceso a servicios de salud.
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INTRODUCAO

entre as doencas cronicas mais prevalentes, inclui-se a insuficiéncia

renal cronica (IRC), caracterizando-se como uma deterioracao progressiva e irreversivel da
funcao renal, ficando o rim incapacitado de manter a homeostase interna do corpo, assim
interferindo no equilibrio metabolico e hidroeletrolitico. Pode ser ocasionada por doencas
sistémicas como o diabetes mellitus, hipertensao, glomerulonefrite cronica, obstrucao do
trato urinario, lesdes hereditarias, dentre outras.'

Dados epidemioldgicos demonstram que a prevaléncia da IRC é estimada em 5% no
Brasil e 6% na populacao mundial. Entre os anos 2000 e 2004, 90.356 pacientes iniciaram
dialise no Brasil, 7% desses realizaram transplante renal e 42% evoluiram para o 6bito.’Em
janeiro de 2009, o numero estimado de pacientes em dialise era de 77.589, sendo mais da
metade na Regidao Sudeste. Nesse ano, iniciaram o tratamento 27.612 pacientes. Dos
pacientes prevalentes, 89,6% realizavam hemodialise, 10,4% dialise peritoneal, 39,2%
estavam em fila de espera para transplante renal, 27% eram diabéticos e 35% hipertensos.?

Os tratamentos disponiveis para a IRC sao dialise peritoneal ambulatorial continua,
dialise peritoneal automatizada, dialise peritoneal intermitente, hemodialise e o
transplante renal. Atualmente, os avancos tecnoldgicos e terapéuticos na area de dialise
muito estao contribuindo para uma maior sobrevida dos pacientes renais cronicos, pois tais
tratamentos aliviam os sintomas da doenca, preservam a vida e substituem parcialmente a
funcao renal, no entanto ndo promovem a cura da doenca.*

Apesar do grande avanco cientifico perante as terapias de didlise, os pacientes
portadores de IRC apresentam limitacoes no seu cotidiano, visto que vivenciam varias
perdas, gerando conflitos, sentimentos de culpa, frustracbes e depressao, tanto no
individuo portador da condicao cronica quanto nos seus familiares.’

Também ¢é percebido que os servicos de saude que atendem tais individuos nao se
encontram preparados para oferecer um atendimento integral, humano e que possibilite
uma vida com qualidade. Diante disso, é necessario que os servicos reconhecam a realidade
e o0 comportamento dos seus pacientes, assim buscando assegurar a qualidade do
atendimento prestado e a adequacao dos procedimentos realizados, com o intuito de
promover beneficios diretos para o usuario.®

Nessa perspectiva, a Politica Nacional da Atencao ao Portador de Doenca Renal,
instituida pela Portaria n° 1168/GM, em 15 de junho de 2004, define uma série de medidas
a serem desenvolvidas em todos os niveis de atencao, desde a atencao basica até a alta
complexidade ambulatorial e hospitalar, tendo como uma das principais estratégias a
inversao do modelo de atencdo ao paciente portador IRC, da média e alta complexidade
para a atencéo basica.’

Tal inversao torna-se necessaria devido a uma deficiéncia das acoes assistenciais de
promocao e prevencao a saude na atencdo primaria, levando a entrada de pacientes pela
porta da urgéncia e emergéncia para realizacio da Terapia Renal Substitutiva.®Tal

problematica retarda o diagnostico e tratamento da doenca, uma vez que a evolucao da IRC
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depende muito mais da qualidade do atendimento precocemente ofertado do que da
ocorréncia da faléncia funcional renal.’

O Artigo 3° da Politica Nacional da Atencao ao Portador de Doenca Renal define que
€ de responsabilidade da atencao basica realizar acoes de carater individual ou coletivo,
voltadas para a promocao da saude e prevencao dos danos, bem como as acoes clinicas para
o controle da hipertensao arterial, do diabetes mellitus e das doencas renais que possam ser
realizadas nesse nivel. Cabe a média complexidade realizar atencao diagnostica e
terapéutica especializada garantida a partir do processo de referéncia e contrarreferéncia
do portador de doencas renais, de diabetes mellitus e de hipertensao arterial. Compete a
alta complexidade garantir o acesso e assegurar a qualidade do processo de dialise e
garantir equidade na entrada em lista de espera para transplante renal. Tal assisténcia sera
dada por meio dos centros de referéncia em nefrologia e dos servicos de nefrologia.’

Neste artigo, procurou-se conhecer o itinerario terapéutico do portador de
insuficiéncia renal crénica (IRC) no Sistema Unico de Saude (SUS), da atencao basica ao
servico de alta complexidade. Para construcao de tal trajetéria, fez-se necessario a
incorporacao de novos recursos que fossem centrados no individuo e que pudessem
considerar sua interacdo com seu contexto e histéria de vida. Nessa perspectiva, a
construcao de itinerarios terapéuticos, termo originado dos campos da sociologia e
antropologia, caracteriza-se como uma ferramenta, pois proporciona uma investigacao das
escolhas vivenciadas pelos sujeitos no tocante ao seu processo terapéutico e a
multiplicidade de caminhos presentes nesse processo. '

Nesse sentido, denota-se que as relacdes sociais ou, mais precisamente, as redes
sociais, definem a maneira como a doenca é vivida, compreendida e expressa pelos
individuos. Com o objetivo de compreender os “processos pelos quais os individuos ou
grupos sociais escolhem, avaliam e aderem (ou nao) a determinadas formas de
tratamento”’'"'®, informa-se como os tratamentos propostos sdo experimentados,
avaliados, modificados, abandonados ou aceitos, revelando a importancia da participacao
do usuario no processo de producao do seu cuidado.'"?

Assim, a compreensao de como 0s grupos sociais e as pessoas aderem ou nao a
determinado tratamento é fundamental para orientar as novas praticas de satde." Todavia,
€ preciso criticar a oferta focada na fragmentacao, que nao permite reconhecer o usuario
como um sujeito de desejos, necessidades, direitos, possibilidades e como parceiro na
construcéo de projetos terapéuticos. "

Frente a essa proposta, objetivou-se com esse trabalho conhecer o itinerario
terapéutico de pacientes portadores de insuficiéncia renal cronica em tratamento dialitico,
levantando informacoes acerca das experiéncias vivenciadas, das escolhas adotadas para o
tratamento, a adesdo terapéutica, assim como das redes de servicos procuradas para a
realizacao da terapéutica dialitica. O interesse em discorrer sobre esse tema surgiu da
necessidade de se conhecer a realidade e o comportamento de tais pacientes no tocante as
experiéncias de cada sujeito em relacao as escolhas que orientam as suas praticas de saude,

como também a assisténcia prestada aos mesmos nos servicos procurados.
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O presente estudo é do tipo descritivo-exploratorio de natureza qualitativa. O local
do estudo foi uma clinica de dialise, localizada em Natal-RN, que presta atendimento a
pacientes renais agudos e cronicos, realizando hemodialise, dialise peritoneal e
acompanhamento ambulatorial. A coleta de dados foi realizada em dois meses, tendo inicio
em outubro de 2012 e término em novembro do mesmo ano.

Os sujeitos desse estudo foram 40 pacientes com IRC, que utilizavam o referido
servico de dialise da instituicao. A coleta de dados foi encerrada a partir do momento que
ocorreu respostas repetitivas, deixando de produzir novas informacoes, ou seja, chegou-se
ao ponto de saturacdo.’Foram utilizados como critério de inclusdo: ter o diagndstico
médico confirmado de insuficiéncia renal cronica; estar realizando terapia dialitica; ter
idade igual ou maior que 18 anos; assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Foram utilizados como critério de exclusao: pacientes com agravos clinicos e com
diagnostico de cancer; nao assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Para obtencao dos dados foi utilizado entrevista semiestruturada, contendo questoes
abertas. Os dados foram coletados em formulario préprio, por meio de um roteiro de
entrevista semiestruturada, contendo dados de identificacao, dados do cotidiano, dados
sobre a histéria da doenca atual, dados sobre a trajetéria nos servicos de saude e, por fim,
dados sobre perspectivas para o futuro.

As entrevistas ocorreram durante a sessao de dialise e foram gravadas por meio de
aparelho de MP4, salvas em CD-ROM e posteriormente transcritas na integra. As informacoes
foram interpretadas segundo a metodologia de analise de conteido de Bardin.'® Através do
referido método, apods leituras sucessivas das entrevistas, foram estabelecidas quatro
categorias, que foram assim nomeadas: a descoberta da doenca renal, a busca pela
assisténcia a salde, tratamento dialitico e perspectivas futuras.

De acordo com o estabelecido na Resolucao n° 196/96, a qual lida com pesquisa
envolvendo seres humanos, este estudo ocorreu apds a aprovacao do Comité de Etica em
Pesquisa da Universidade Federal do Rio Grande do Norte (UFRN), conforme o Parecer n°
119.181 e Certificado de Apresentacdo para Apreciacdo FEtica (CAAE) n°
03022412.4.0000.5295. Além disso, houve a aprovacdo dos sujeitos participantes da
pesquisa através da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. Para manter

o anonimato dos sujeitos entrevistados, eles foram identificados por codigos - de E1 a E40.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, é necessario expor uma breve caracterizacao dos sujeitos da pesquisa:
50% do sexo feminino e 50% do sexo masculino; 61% tinham mais de 50 anos; 53% eram

casados e 21% eram solteiros; 28% possuem o 1° grau incompleto, 38% possuem o 2°grau
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completo e 18% possuem ensino superior completo; 80% eram catdlicos; 53% tinham IRC a
mais de cinco anos; 65% encontravam-se aposentados ou recebiam beneficio e 13%

trabalhavam; 36% tinham uma renda familiar de um a dois salarios minimos.

A descoberta da doenca renal

De maneira geral, a descoberta da doenca renal ocorre quando o individuo percebe
que algo nao esta bem no seu organismo, ou seja, quando aparecem os primeiros sinais e
sintomas - cefaleia, nauseas, anorexia, fadiga, fraqueza, alteracdo do estado mental,
alteracao da diurese, coloracao palida da pele, halito urémico-, que sao vistos pelos
pacientes como situacoes desconfortaveis e dolorosas, muitas vezes impossibilitando o
desenvolvimento de tarefas rotineiras habituais."”” As falas dos entrevistados tém muito

dessa realidade:

Os primeiros sintomas foram o cansaco, cheguei meio inchado, falta de respiracdo,
press@o alta, vista embacada. Quando eu fui pro médico, ele me encaminhou, ai cheguei ao

hospital, ai fizeram os exames e descobriram que eu estava com os rins parado. (E20)

Em casa, eu ja vinha com a pressGo muito alta. E s6 queria dormir, dormir, ndo
tinha vontade de sair, de ir para canto nenhum, e nem queria comer, toda comida era ruim
pra mim. Ai, minha mde me levou para o hospital para fazer uns exames, um check-up

geral; ai foi que descobriram [...]. (E24)

Vale ressaltar que a descoberta da doenca renal esta bastante relacionada ao
surgimento desses sinais e sintomas, ocasionando um diagnostico por vezes tardio, pois é
descoberta em uma fase que as complicacées ja estdo presentes.'® Caracteriza-se também
como uma condicdo silenciosa, pois o portador muitas vezes s6 comeca a perceber que
apresenta alguma alteracao renal quando surgem os sintomas urémicos, com uma perda da
funcdo renal em torno de 50%." Tal fato pode ser visto no discurso a seguir, no qual o

paciente relata nao desconfiar da presenca do problema renal:

Parece que é geral pra todas as pessoas, porque, a medida que sua ureia aumenta,
provoca enjoo e a falta de apetite. Ai muda a cor da pele, a pessoa fica meio amarelada. Ai
aparecem as coceiras discretamente, e a pessoa ndo desconfia nunca que é isso. Entdo,
quem ndo tem o ataque rdpido de atingir a diurese, como foi meu caso, eu passei seis anos,
tendo diurese... Ai ja ndo era mais urina, era eliminando liquido, mas fazia em uma grande

quantidade. Quando a pessoa ta desse jeito ndo desconfia [...]. (E35)

Os sintomas destacados no discurso anterior sao tipicos da uremia, sendo notorio que
tal paciente teve um diagndstico tardio, pois descobriu a doenca quando a funcao renal ja
estava bastante comprometida, ficando evidente a surpresa quanto ao diagnostico, pois o
mesmo nao desconfiou da presenca do problema renal, devido inicialmente nao ter

apresentado alteracées na diurese.
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Com a analise das entrevistas foi visto que os principais sentimentos enfatizados
pelos pacientes relacionados a descoberta da doenca renal foram: medo, tristeza, surpresa,

depressao, desespero e sentimento de panico.

Eu acho que pra mim ndo, pra todos os renais a pessoa fica desesperada. Eu fiquei
desesperado, ndo entrei em choque, porque eu sou uma pessoa que tem... Eu sempre
passei dificuldade na minha vida, e por conta disso eu tenho mais preparo para enfrentar

dificuldade, mas a pessoa se desespera [...]. (E35)

[...] no comeco, foi muito triste, porque é assim... Ai eu chorava muito, eu ficava
pensando: Ah! Eu ndo posso fazer nada, ndo vou poder fazer as minhas coisas que eu gosto.
(E13)

Dessa forma, a descoberta da doenca renal inicialmente pode ser encarada como
uma dificuldade, colocando o individuo em uma situacao de sofrimento intenso, com
preocupacoes frente as possiveis restricoes imposta pela doenca, principalmente na

realizacao de atividades cotidianas, como foi demonstrado no discurso E13.

A busca pela assisténcia a saude

No tocante a busca pela assisténcia a saude, apods analise das entrevistas, foi
percebido que a maioria dos individuos nao realizava acompanhamento na atencao basica, e
os que realizavam tal acompanhamento nao era resolutivo. O tratamento inadequado das
doencas de base, como também a auséncia de diagnostico precoce ilustra os recortes dos

discursos abaixo:

Néo, sé procurava mesmo so os postos de saude mesmo onde eu morava. A ultima
vez foi que eu vim pra o hospital... Vim pro hospital, foi quando eu descobri, sabe? Foi a
ultima vez que eu vim pra o hospital. Mas lad mesmo eu so ia pros postos. Pressdo alta,
tomava remédio e voltava pra casa e assim vai. Ai a ultima vez que eu vim pra cad foi que
eles me internaram trés dias pra poder descobrir a causa da pressGo, o que era. Ai
descobriram. (E34)

Procurei o posto de saude, da minha drea ld, a médica me encaminhou pro hospital,
porque ela ndo entendia do assunto. Ai encaminhou e eu fui parar no hospital, chegando ld

fui internado as pressas, fiz exames tudo, tudo no caso de emergéncia. (E20)

Também foi observado com os relatos, que na maioria das vezes os pacientes sao
encaminhados tardiamente ao especialista, isto €, quando a funcao renal ja esta bastante
comprometida, necessitando muitas vezes de um tratamento dialitico. A fala abaixo
expressa esta realidade:

Ai quando eu fui numa nefrologista, que eu nunca tinha ido na minha vida, ela foi
fazer aqueles exames, aqueles teste de nefrologia, de ultrassonografia e, pela experiéncia

dela, ela descobriu, estranhou até eu nunca ter pedido um exame de creatinina, que é o
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que dd diretamente. No primeiro que pediu, deu um vinculo, 22% de perda, né! A partir

dai, eu vim pra aqui [se referindo a clinica de dialise]. (E21)

Essa descoberta tardia associada ao encaminhamento tardio ao especialista acarreta
muitas vezes a necessidade de internacoes e dialise urgente, tal como mostram os recortes
das falas a seguir:

Eu tava com uma dor no estbmago. Apresentou primeiro a dor no estémago, ai o
médico pensava que era gastrite, mas ndo era, era problema de rins. Ai quando fez o
exame de sangue acusou que era o rim. Ai eu me internei; passei um més e quinze dias

internada. Ai depois sai, vim pra cd [se referindo a clinica de dialise]. (E30)

[...] pensava até que estava com cdncer. Chegou esse termo ai. Foi onde eu fui ao
médico [...]. Deu uma anemia muito forte, mas ele ndo me disse o que era. Ai depois foi
que ficaram suspeitando que era figado ou rim. Ai foi quando eu me internei, que eu tava

pra morrer mesmo [...]. (E33)

Tratamento dialitico

0 inicio do tratamento dialitico por vezes leva ao desenvolvimento de sentimentos
contraditorios de revolta e aceitacao, pois tanto garante a vida quanto torna o individuo
dependente da tecnologia; configurando-se tanto como um fator limitador da sua qualidade
de vida, pois promove modificacbes na sua rotina diaria, quanto como um fator
potencializador, pois promove melhorias nas condicées de salde.”Tais sentimentos
contraditorios sao expressos nos discursos abaixo:

No comeco, foi meio complicado, depois foi superado. Sentimento de medo, eu
mesmo perdi dois irmdos, achava que ia logo também. Depois fui vendo que o negdcio ndo

era bem o que eu imaginava. (E18)

Ah! Se eu pudesse ndo fazia mais nem didlise! E simples e fdcil, mas ndo posso, tem
que aceitar, né! Se a gente ndo pode aceitar o que a gente tem, tem que aceitar. Eu aceito

de todo jeito. Se eu também pudesse, ndo vinha, também ndo vinha, mas ndo posso. (E36)

Assim, percebemos que essa parceria homem/maquina provoca a explosao de varios
sentimentos, como a raiva, pois o individuo fica dependente da maquina, e gratidao, pois a
maquina o mantém vivo. Muitas vezes, o ser humano mostra desprezo, permanecendo boa
parte das quatro horas em que esta conectado a maquina dormindo ou de olhos
fechados.?'0 discurso a seguir relata essa realidade, sendo elucidada a rotina e os
sentimentos perante a permanéncia durante a conexao com a maquina:

Aqui, segunda, quarta e sexta, é vendo TV, né? [...] Aqui é trés, quatro horas e
meia. Ou assistindo TV, ou comendo, ou dormindo, ou sentindo a enxaqueca de vez em

quando, a dor de cabeca. Mas é normal de paciente. (E23)

Segundo autores, apos um longo periodo de tratamento, a maioria dos pacientes
avalia a realizacao da terapéutica dialitica como a possibilidade de obter uma melhor

qualidade de vida, com melhoria do quadro clinico, enfrentando a dialise como sendo
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2022 jsto é, com um significado de sobrevivéncia e de possibilidade de

necessaria
manutencdo da vida e do seu bem-estar.”As falas a seguir vdo ao encontro com tal
afirmacao:

Aqui é bom, né! Porque se a gente ndo tiver aqui, ndo tem saude, né! Pouca saude,
nos tem que vim pra cd. Eu ndo acho ruim aqui nédo, eu acho bom. Logo no comeco, eu ndo
gostava ndo, mas agora t6 me acostumando. Faz 10 anos jd que eu t6 aqui. Ai ja me

acostumei. (E30)

Aqui é normal, eu considero normal, eu aceito o tratamento, eu encaro que é a
oportunidade que eu tenho pra meu bem-estar, pra minha, assim, qualidade de vida, eu

dependo da mdquina, entdo eu aceito muito bem. (E38)

Vale mencionar que muitos pacientes relataram a melhoria dos sintomas da IRC a
partir da realizacao da dialise. Essa questao pode ser observada no discurso abaixo:

[...] Eu venho muito dependente, com dores abdominais, chego aqui e depois eu
saio, ndo sinto nada. Entdo, pra mim, é muito bom. Quando eu té ligada na mdquina, com
10 minutos que eu chego aqui, eu ja sinto o efeito no corpo. Alguns ndo gostam dela, mas
eu tenho uma relac@o de amizade muito boa com a mdquina de hemodidlise. Pra mim, é
excelente. (E32)

Também foi expressa a assiduidade do tratamento, no qual o paciente E31 relata ser
consciente da necessidade da dialise, como também dos riscos e consequéncias que pode
sofrer ao faltar as secoes:

[...] eu, nesses seis anos, praticamente foram ininterruptos. Nunca houve
interrupc@o ndo, e eu entendo que a informacdo que eu tenho que ndo é possivel parar.
Ndo é possivel nem falhar nos dias, que tem que se fazer [...]. (E31)

Apesar da compreensao da importancia da hemodialise, existe certa dificuldade de
adaptacao, principalmente pelas restricoes impostas pela doenca e pelo tratamento

dialitico.?

[...] s6 medo, muito medo de fazer esse tratamento. Mas tive que aceitar, né! Nao
queria aceitar, mas foi o jeito. (E34)

[...] e, gracas a Deus, a gente teve que se acostumar com ela e conviver com ela [se
referindo a hemodialise]. (E25)

Também foi percebido com os discursos que na construcdo de sua trajetoria
terapéutica os pacientes muitas vezes foram influenciados pelos profissionais de salde,
como também pelos seus familiares. Os discursos abaixo expressam essa realidade:

[...] quem decide mesmo s@o os médicos, a gente ndo decide nada em uma situacéo
dessas [...]. (E40)

[...] aqui, eu faco o seguinte: eu faco o que o médico decide [...]. Ndo adianta a
familia dizer “faca isso ou aquilo”, que ela ndo sabe; quem sabe é o médico. (E28)

Foi a familia, a familia que manda; que me leva, me ajuda, é a familia. Eu nesse

ponto, eu nGo me mando, eles é que manda, sabe? (E15)

Perspectivas Futuras
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Outra possibilidade que surge ao doente renal é o transplante, visto por alguns renais
cronicos como uma maneira de libertacao do tratamento dialitico. Tal constatacdo torna
evidente a esperanca de que, com o transplante, irao ocorrer mudancas, com resgate da
sua vida anteriormente a doenca, proporcionando maior liberdade, tornando assim a rotina
diaria mais facil.*Muitos entrevistados verbalizaram seus sentimentos e esperancas quanto
as possibilidades e significados do transplante:

[...] no momento, essa doenca nGo tem tratamento ndo, o que resolve é um
transplante. Esse é no meu modo de ver, certo? Isso aqui o que a gente faz é s6 um
paliativo, ndo resolve, resolve é um rim novo, que funcione 100%. (E39)

Transplante, vida melhor, qualidade de vida. (E38)

Fazer um transplante e ser uma pessoa livre dessa mdquina. Principalmente, a
pessoa quer sair n@o tem como, porque vocé é preso, essa mdquina prende a pessoa. Ai eu
pretendo... Primeiramente Deus, fazer meu transplante, pra sair daqui. (E12)

Também permeia os discursos a esperanca da cura da doenca cronica, apoiando-se
em Deus e na fé para enfrentar e superar as dificuldades da condicao e do tratamento
dialitico.

[...] Mas eu sinto que depois que eu comecei a fazer hemodidlise eu fiquei mais
confiante na minha parte, de melhorar na minha parte renal. Eu tenho a esperanca que
posso... Como diz? Ser curado ainda. (E22)

Se eu pudesse eu saia daqui, né! Mas sem transplante, queria sair assim curada por
Deus [...]. (E34)

Autores apontam que a insuficiéncia renal crénica € uma condicdo silenciosa,
diagnosticada muitas vezes tardiamente.’ Varios pacientes iniciam a terapia renal
substitutiva em carater emergencial, sem nenhum preparo anterior, refletindo a situacao de
uma pessoa que se considerava saudavel e passa a necessitar de atendimento constante e
permanente de uma maquina, de um servico de saide e de uma equipe
multidisciplinar.”Tal fato foi evidenciado com a pesquisa, através da qual os pacientes
relataram sentimentos de surpresa perante o diagndstico, com a descoberta associada
muitas vezes as internacdes hospitalares, levando a necessidade da terapia dialitica.

Ao tomar ciéncia do diagndstico, o individuo renal experimenta uma ruptura do seu
estilo de vida, ocasionando um sofrimento fisico, psiquico e social, ficando confinado muitas
vezes a propria residéncia e as internacdes hospitalares, se inserindo em um contexto de
exclusao social. Dessa forma, o trajeto do paciente renal cronico é marcado por perdas, que
nao se limitam somente ao problema renal, mas também interferem nas atividades da vida
cotidiana, nas relacoes afetivas, além de promover privacoes de liberdade e
independéncia.’

Quanto as reacdes dos pacientes perante o diagnostico de IRC, foram destacados na
pesquisa sentimentos de medo, tristeza, surpresa, depressao, desespero e panico. Os
achados condizem com estudos recentes que evidenciaram o predominio de sentimentos
negativos (58%), destacando-se: preocupacao, surpresa, choro, tristeza, medo, negacao,
revolta, nervosismo, indignacao, desespero, tentativa de suicidio e sofrimento.*Tais
sentimentos devem ser avaliados e considerados de tamanha relevancia por parte da equipe

de enfermagem, principalmente para elaboracio de planos de cuidados.?
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No tocante a busca pela assisténcia a saude, percebe-se que o itinerario terapéutico
dos entrevistados foi permeado por dificuldades, sendo que as decisdes negociadas muitas
vezes pelo proprio paciente portador da condicao cronica, como também pelos profissionais
de salde, podem interferir nesse processo.

O estudo evidenciou que existe uma fragilidade nas acoes assistenciais da atencao
basica, como também um encaminhamento tardio do paciente ao nefrologista. Tal falha
inicial no acompanhamento do paciente renal ocasiona a necessidade de internacoes
hospitalares, ja que muitas vezes o problema renal € descoberto e diagnosticado a partir de
tais internacoes.

Segundo a portaria n° 1168/GM, de 15 de junho de 2004, que institui a Politica
Nacional de Atencao ao Portador de Doenca Renal, cabe a atencao basica:

[...] realizar acées de cardter individual ou coletivo, voltadas para a promocéo da
saude e prevencdo dos danos, bem como as acbes clinicas para o controle da hipertensdo
arterial, do diabetes mellitus e das doencas do rim que possam ser realizadas neste nivel.
Tais acées terdo lugar na rede de servicos bdsicos de saude (Unidades Bdsicas de Saude e

Equipes da Saude da Familia). 7

Destarte, é responsabilidade da atencao basica: promover estratégias de prevencao,
como também realizar o diagndstico precoce e controle rigido dos individuos que

apresentem fatores de risco para progressdao de insuficiéncia renal.”’

Tal proposta leva a
diminuicao de gastos, pois torna-se mais barato investir na prevencao, em razao do alto
custo da terapia dialitica.?

Apesar do que esta assegurado pela portaria anteriormente citada, os principios do
SUS, integralidade e resolutividade, constituem-se ainda em desafios no ambito dos servicos
de saude; ja que muitos pacientes encontram dificuldades quando procuram assisténcia,
pois nem sempre as praticas profissionais ofertadas sao resolutivas ou encaminhadas de
forma adequada.”

Essa fragilidade da atencao a salde oferecida pelos profissionais, bem como a
fragilidade de conhecimento da populacao frente a prevencao, leva a um diagndstico por
vezes tardio, quando a funcdo renal ja esta bastante comprometida.?’ Tal referéncia tardia
aos servicos especializados tanto acarreta alto custo financeiro para o sistema de salde,
quanto promove alto custo social, pois favorece mudancas na rotina individual e familiar do
individuo.”

Estudos apontam que o adequado manuseio clinico na IRC envolve o diagnodstico
imediato, o encaminhamento precoce para o especialista, a implementacao de medidas que
retardem a progressao da doenca, a identificacao e correcao das comorbidades, bem como
educacdo e preparo para TRS (terapia renal substitutiva).’0 acompanhamento por um
nefrologista antes da entrada na dialise proporciona uma série de medidas para o beneficio
do paciente, entre elas: o apoio psicologico, a escolha adequada do tratamento substitutivo
da funcao renal, bem como do acesso vascular adequado.*

No tocante ao inicio do tratamento dialitico, alguns autores constataram o
surgimento de sentimentos contraditérios, de revolta e aceitacdo, pois a terapia garante a

vida, mas, a0 mesmo tempo, torna o individuo dependente da maquina.”’ O tempo gasto
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com a terapia dialitica leva a uma diminuicdo das atividades sociais do paciente,
ocasionando conflitos, frustracdes e depressao.’

Estudos apontam que, apds um longo periodo do tratamento, os pacientes passam a
demonstrar sentimentos de dependéncia, pois sentem necessidades fisicas de comparecer as
sessoes, vendo o tratamento dialitico como uma forma de garantir a sobrevivéncia. Dessa
forma, os sentimentos de rejeicio passam a dar lugar a sentimentos positivos.?Tal
afirmacao foi evidenciada na pesquisa no discurso E32, sendo o tratamento visto como
sinbnimo de sobrevivéncia e bem-estar, proporcionando melhorias dos sintomas da IRC.

Autores abordam que a adaptacao ao tratamento € muito individual, envolvendo
questoes psicoldgicas e sociais, sendo que o tempo que o individuo teve para se preparar
antes de iniciar o tratamento dialitico, como também a falta de conhecimento e informacao
acerca do tratamento, pode interferir nesse processo.” Assim, é essencial que os
profissionais de salde oferecam aos pacientes informacdes sobre sua doenca, para que eles
desenvolvam a autorresponsabilidade perante a sua salde, assumindo o cuidado e controle
do esquema terapéutico, assim conseguindo conviver com a hemodialise e com a doenca
cronica.’ Em um estudo recente sobre a adesao de portadores de IRC ao tratamento de
hemodialise, realizado com 47 pacientes, constatou que as dificuldades enfrentadas para
aderir ao tratamento hemodialitico estao principalmente relacionadas ao transporte,
frequéncia e tempo destinado as sessoes de tratamento, a dor ou desconforto da puncao da
fistula arteriovenosa, a distancia, aos fatores financeiros, aos cuidados com a fistula
arteriovenosa, a limitacao de lazer e ao fato de acordar cedo. Entre os principais fatores
promoventes da adesao ao tratamento, destacaram-se: o medo da morte, fé em Deus e
esperanca de transplante, conformacéo e familia.?

Outro ponto bastante relevante é a assiduidade do paciente em relacdo as sessoes de
dialise, no qual é essencial o repasse de orientacdes para que o paciente nao negligencie o
tratamento, bem como respeite as medicacoes e dietas prescritas.’A partir da fala do
individuo E31, observa-se que o paciente tem consciéncia da importancia do tratamento,
bem como dos riscos que pode sofrer se faltar as sessoes de dialise.

No que se refere as perspectivas futuras, os discursos E39, E38, E12 demonstraram
que o transplante renal caracteriza-se como uma esperanca de uma melhor qualidade de
vida e libertacao do tratamento dialitico. Estudos também evidenciaram que o transplante
tem sido uma forma capaz de transformar a vida do paciente, possibilitando reconquistar a
liberdade que lhe foi tomada, tornando dessa forma a rotina diaria mais facil.'®?"2*

Autores também apontam que a fé em Deus promove esperanca frente a promocao
do alivio e cura da enfermidade cronica, favorecendo a adaptacao dos pacientes a sua
condicao de salde, tornando-se uma forma de auxilio para o enfrentamento da doenca,
uma vez que Deus é a esperanca da cura. %%

Retomando ao itinerario terapéutico, podemos perceber que esse percurso tem
caminhos diversos, nos quais nem todas as sugestoes de cuidados sao aceitas, pois a
trajetoria terapéutica é construida pelo individuo, sendo muitas vezes influenciada pelo
modelo biomédico, familiar, popular ou religioso, no qual nao existe regra de qual caminho

tomar, mas escolhas construidas pela singularidade individual.*
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O estudo evidenciou que o itinerario terapéutico dos pacientes entrevistados foi
marcado pela descoberta da doenca renal, busca pela assisténcia a salde, tratamento
dialitico e perspectivas futuras. Por conseguinte, os individuos assumiram diferentes
caminhos durante a trajetoria da doenca, influenciados e determinados pelo seu contexto
social e historia de vida.

As narrativas revelaram que a doenca renal caracteriza-se como uma condicao
silenciosa, na qual a descoberta da doenca esta bastante relacionada a surgimento de
sintomas urémicos, quando as complicacoes ja estao presentes, denotando um diagndstico
na maioria das vezes tardio. Tal descoberta foi marcada por sentimentos de medo, tristeza,
surpresa, depressao, desespero e sentimento de panico, evidenciando sofrimento fisico,
psiquico e social.

No tocante a busca pela assisténcia a saude, ficou notdério que a maioria dos
entrevistados nao realizava acompanhamento na atencdo basica. No caso dos que
realizavam tal acompanhamento, o procedimento nao se caracterizou como resolutivo.
Outro ponto observado foi o encaminhamento tardio ao especialista, quando a funcao renal
ja esta bastante comprometida, necessitando muitas vezes de um tratamento dialitico ou
mesmo da realizacao de internacdes de urgéncia.

O estudo mostrou que o inicio do tratamento dialitico leva ao surgimento de
sentimentos contraditorios de raiva/gratiddo e de revolta/aceitacdo. Apesar de tal
contradicdo, o paciente compreende a importancia da realizacao da terapia dialitica,
caracterizando-se por vezes como sinonimo de sobrevivéncia e bem-estar.

No tocante as perspectivas futuras, o transplante renal caracteriza-se como a
esperanca de uma melhor qualidade de vida e da libertacao da terapia dialitica. Também
permeia os discursos a esperanca da cura, sendo a fé em Deus um alicerce para o
enfrentamento da doenca.

Assim, conhecer o itinerario terapéutico consiste em uma ferramenta de valor para a
compreensao de determinados comportamentos em relacado ao  processo
salde/doenca/cuidado do usuario. Tal conhecimento possibilita aprimorar o funcionamento
dos servicos, no que diz respeito a qualificacdo da assisténcia, levando a construcao de
propostas de intervencao que sejam centradas no individuo e que possam considerar seu
contexto social e historia de vida, assim atingindo resultados terapéuticos mais
efetivos.'”'>"3Destarte, é fundamental que a enfermagem adote novas praticas de cuidado
para o paciente portador de IRC, ndo so6 os cuidados técnicos, mas uma atuacao holistica na

manutencéo e restituicao da qualidade de vida.’
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