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RESUMO

Mudancas vém sendo constatadas no perfil de adoecimento e morte da populagdo mundial,
evidenciando-se 0 aumento de doencas cronico-degenerativas e apresentando a doenca
renal crénica enquanto um dos principais desafios da saude publica para este século. S&o
duas as terapéuticas disponiveis para a doenca renal crénica em estdgio avancado, a didlise
ou o transplante. Embora haja consenso entre especialistas quanto a eficicia dos tipos de
dialise — dialise peritoneal continua, dialise peritoneal automatizada e hemodialise (HD) -,
esta Ultima é o tipo que somente pode ser realizada em ambiente clinico, trazendo
consequéncias diretas para a rotina do individuo devido a periodicidade de deslocamento
até a clinica, tempo do procedimento e frequente necessidade de acompanhante. Renais
crénicos compdem o maior grupo a espera de 6rgdos para transplante. Pesquisar sobre a
qualidade de vida (QV) das pessoas em HD torna-se necessario, ndo apenas pelo aumento
de incidéncia e prevaléncia na populacdo, chegando a ser compreendido por alguns autores
como uma epidemia mas, também, pelos efeitos diretos e abruptos na vida do renal crénico.
Aqui, estamos diante de culturas distintas que aparam arestas até que tudo seja
ressignificado para o renal crénico. Impacto na compreensdo do quadro, interferéncia nas
relagbes sociais, na percepg¢do do corpo e do que ingerem 0s renais, periodicidade do
tratamento, necessidade de cateter ou fistula para conexdo com a maquina. Esses sdo
alguns dos aspectos pos-diagnéstico, que tornam necessarios cuidados multidisciplinares
para que a QV dessas pessoas possa ser analisada e elevada a niveis satisfatérios, a partir
das estratégias profissionais e individuais. Neste trabalho, pesquisamos com pessoas que
hemodialisam em duas clinicas de Aracaju, objetivando avaliar a QV sob uma perspectiva
antropoldgica. Participaram do estudo 117 pessoas, de ambos 0s sexos, com mais de um
ano de tratamento, entre 18 e 70 anos de idade. Para avaliagdo quantitativa da qualidade de
vida fizemos uso do instrumento Kidney Disease and Quality of Life SF™1.3(KDQOL).
Foram avaliadas as médias dos grupos socioeconémicos e os dominios de KDQOL-SFTM,
através dos testes de Mann-Whitney, Teste de Kruskal-Wallis e teste de Tukey quando
categoricas as variaveis socioecondmicas; correlacdo de Spearman quando continuas.
Também foram calculados os tamanhos de efeito W conforme Cohen para as diferencas de
média. Para detectar possiveis associacdes entre variaveis categoricas, foi utilizado o teste
X2 de Pearson. O nivel de significancia adotado foi de 5%. Soma-se a esta avaliacdo a
perspectiva antropolégica que identifica, no processo saude-doenca, outras dimensdes da
vida, para além do fisico ou biolégico, como o simbdlico e a facticidade da experiéncia
através da ecologia humana e do paradigma da corporeidade. Foi feita analise entre os
resultados do KDQOL e sua relagdo com as entrevistas semiabertas, realizadas com 20
participantes que também haviam respondido ao KDQOL, visando avaliar o mesmo aspecto,
verificando ratificacdo ou incongruéncia dos dados. Foi realizada, também, observagéo
etnogréfica. Os dados evidenciaram pessoas em HD com maiores escores de QV nos
campos: Funcdo sexual (92,3), Estimulo da equipe de dialise (91,4), Funcdo cognitiva
(89,9); Qualidade da interacdo social (84,9). Os menores escores estdo nos campos
Situacdo de trabalho (17, 1), Fungdes fisicas (44,7), Sobrecarga da doenca renal (51,6) e
Funcdo emocional (52,1). Nos campos classificados livremente nas entrevistas, 0s pacientes
destacaram maior satisfacdo para qualificar suas vidas: apoio familiar, relacdo com Deus,
apoio de equipe da clinica, ter um lugar para voltar. Campos com menor satisfacdo:
disposicao fisica, desempenho sexual, vida social, ambiente onde reside. A média etéria foi
de 48,5 anos (DP 13,4); e 68,4% na faixa de 1 a 4 anos de tratamento. Pessoas em HD
podem apresentar bons resultados de QV. Tipo de acesso endovenoso, vinculo religioso, e
presenca da diabetes foram variaveis de destaque na correlagdo com o0s escores. A
ferramenta de QV especifica, o KDQOL foi eficiente para mensurar QV, mas, sua
autoaplicabilidade foi inviavel para esta populagéo. Os resultados reforcam a importancia da



individualizagdo no atendimento pela equipe multidisciplinar, favorecendo estratégias para
melhoria da QV.

Palavras- chave: Experiéncia; Hemodidlise; Corporeidade; Ecologia Humana.

ABSTRACT

Changes have been observed and present the death of a world population, evidencing the
increase of chronic-degenerative diseases and presenting chronic renal disease as one of
the main public health challenges for this century. Two therapies are available for advanced
chronic kidney disease: dialysis or transplantation. Taking into account the results obtained
in regard to the types of products - continuous peritoneal dialysis, automated peritoneal
dialysis and hemodialysis (HD) -, the latter is the type of product that can be performed in
clinical environment. Periodicity of travel to the clinic, time of procedure and attendance
frequency. Chronic kidney stones make up the largest group waiting for organs for
transplantation. Research on the quality of life (QoL) of people in HD becomes necessary,
not only for increasing incidence and prevalence in the population, going as far as being
considered by some authors as an epidemic, but also by direct and abrupt effects on the life
of the chronic renal patient. Here, they are from different cultures that trim edges until all is
resignified to the chronic renal patient. Impact on the understanding of the condition,
interference in social relationships, body perception and awareness of what they are
ingesting, periodicity of treatment, need for a catheter or fistula to connect to a machine.
These are some of those that can be analyzed and raised to satisfactory levels, from
physical and individual measurements. This work was based on people who hemodialised at
two clinics in Aracaju, aiming to evaluate the QoL from an anthropological perspective. A
total of 117 people of both sexes, with more than one year of treatment, between 18 and 70
years old participated in the study. Kidney Disease and Quality of Life SF ™ 1.3 (KDQOL).
Socio-demographic groups and KDQOL-SFTM domains were evaluated through the Mann-
Whitney test, Kruskal-Wallis test and Tukey test when considering categories such as
socioeconomic variables; Spearman correlation when continuous. Effect sizes were also
calculated. To check for variable categories for the Pearson X2 test. The level of significance
was 5%. Added to this evaluation is the anthropological perspective that identifies in the
health-disease process other dimensions of life, beyond the physical or biological, as the
symbolic and a facticity of experience through human ecology and the corporeality paradigm.
An analysis was performed between the results of KDQOL and its relationship with semi-
open interviews with 20 participants who also answered the KDQOL, in order to evaluate the
same aspect, verifying the ratification or incongruity of the data. Ethnographic observation
was also observed. Data showed that people with HD had higher QoL scores in the fields:
Sexual function (92.3), Dialysis team stimulation (91.4), Cognitive function (89.9); Quality of
social interaction (84,9). (17, 1), Physical functions (44.7), Kidney disease overload (51.6)
and Emotional function (52.1). In the fields evaluated by the interviewees, patients show their
greatest satisfaction in qualifying their lives: family support, relationship with God, support of
the clinic staff, having a place to return. Fields with less satisfaction: physical disposition,
sexual performance, social life, environment where they reside. The average age was 48.5
years (SD 13.4); And 68.4% in the range of 1 to 4 years of treatment. People with HD may
have good QoL results. Type of intravenous access, religious attachment and presence of
diabetes were prominent variables in the correction with the scores. As a specific QoL tool,
KDQOL was efficient in measuring QoL, but its self-applicability was not feasible for this
population. The results reinforce the importance of individualization without assistance in the
multidisciplinary team, favoring the strategies for the improvement of the QoL.

Keywords: Anthropology; Hemodialysis; Human Ecology.
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APRESENTACAO

Esta tese intitulada “UM OLHAR ANTROPOLOGICO SOBRE A QUALIDADE DE VIDA DE
PESSOAS EM HEMODIALISE”, estéa inserida interdisciplinarmente na linha de pesquisa do
Programa Stricto Sensu em Saude e Ambiente: “Enfermidades e Agravos em Saude de

Impacto Regional”.
A pesquisa esta dividida em:

e Introdugdo contextualizada.

e Objetivos do estudo.

e Fundamentacao teodrica, onde sdo abordados os temas: antropologia, doenca renal
crdnica avancada, hemodialise, transplante e qualidade de vida.

e O método, que trata de todo o delineamento da pesquisa.

¢ Resultados e Discusséo, onde sdo apresentados artigos resultantes da producdo da
pesquisa.

o Consideracbes finais, onde sdo apontados outros aspectos dos resultados, as
expectativas de contribuicdo deste trabalho, bem como as sugestfes para estudos

futuros.
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1 INTRODUCAO

A andlise e a compreensédo da qualidade de vida humana, com base na ampliagao
do conceito de saude, englobando satisfacdo com a vida, tém sido reconhecidas como um
tema de interesse cientifico. O nimero e a variedade de instrumentos utilizados em muitos
estudos para essa finalidade, demonstram e atestam este fato. Nestes instrumentos podem-
se reconhecer elementos identificaveis pela satisfacdo das necessidades e capacidades
elementares da vida como, também, a existéncia dos elementos subjetivos e culturais que

permeiam a racionalidade dos individuos em suas culturas especificas.

Pesquisas sobre e com pessoas que se encontram em experiéncia de tratamento
de saude sem expectativa de cura, como € o caso de pessoas com doencga renal cronica
(DRC), em tratamento hemodialitico, € adentrar em contextos de experiéncias humanas

polissémicas.

As pessoas que participaram da presente pesquisa vivem a experiéncia da DRC em
nivel avancado. Em regra, sdo pessoas que se encontram submetidas, em clinicas
especializadas, ao tratamento de hemodidlise (HD). Nesta condi¢cao, por meio de cateter ou
fistula arteriovenosa, é conectada a uma maquina de HD, que faz o papel dos rins, filtrando
0 sangue, eliminando substancias metabolicas toxicas e o excesso de liquido. A alternativa

a este tratamento € o transplante renal.

No tocante as assimetrias dos perfis individuais, imp&e-se o desafio de conhecer as
interferéncias em suas percepcoes, sobre a qualidade de suas vidas, ante as causas da
doenca, aspectos socioecondmicos, tipo de acesso venoso, manutencédo e satisfacdo com o
tratamento. Essas premissas sao de base fortemente subjetiva, visto que cada individuo
possui suas proprias percepcdes e estratégias de enfrentamento diante do problema.
Mesmo assim, ndo pode ser omitida a tentativa de viabilizar a busca de parametros para sua

possivel quantificacao.

A interdisciplinaridade do presente trabalho se encontra menos na proposta de um
estudo sobre salde, através de uma perspectiva antropoldgica, do que no cerne epistémico
de propor tal estudo a partir da ecologia humana. Nessa via, este € um estudo sobre a vida
humana que, sendo entendida enquanto fenébmeno, extrapola os limites entre organismo e
ambiente. Para além do corpo, paciente, doenca e tratamento, tem-se: pessoa, percepcao e
experiéncia em ambiente que constitui e se encontra estabelecido, através um fluxo

continuo. Desse modo, ter a DRC e estar em tratamento hemodialitico € uma das maneiras
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de estar no mundo. Ha quem facga, por exemplo, da cronicidade um aspecto potencializador
da vida.

A contribuicdo das ciéncias sociais, neste tipo de pesquisa, consiste no
compromisso em situar o individuo e a pesquisa em contexto que enxerga engrenagens,
gue colocam o problema mais no ambito da justica social que, necessariamente,
fisicobiolégico ou de tragédia pessoal. HA de se contribuir, especialmente, com a
antropologia — uma das ciéncias sociais -, com a valoriza¢do da experiéncia, do significado,
da diferenca como meio de igualdade e ndo de excludéncia, afinal, ndo ha igualdade

absoluta em nenhum aspecto entre seres humanos, a ndo ser na identificacdo da sua
humanidade.
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2. OBJETVOS

2.1 Objetivo geral

Analisar niveis qualidade de vida e, antropologicamente, a experiéncia de pessoas em

tratamento hemodialitico no Estado de Sergipe.

2.2 Objetivos especificos

Analisar antropologicamente a experiéncia da HD;

Mensurar os niveis de qualidade de vida de renais crénicos através do KDQOL-SF™;

Avaliar a aplicabilidade do KDQOL-SF™,
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3 REFERENCIAL TEORICO

3.1 Homem: corpo e organismo

De acordo com Ingold (2015: 340 e 345), “o olhar de uma pesquisa sob uma
perspectiva antropolégica consiste em trabalhar e estudar com pessoas, investigando sobre
suas condi¢des e possibilidades de vida no mundo” e “mais do que prover conhecimento
sobre o mundo, pessoas e suas sociedades, a antropologia educa a nossa percepcao do
mundo e abre nossos olhos e mentes para outros modos de ser”. Seu objetivo, portanto, é o
de “buscar uma compreensao generosa, comparativa, mas, nada obstante, critica do ser e
saber humanos no mundo que todos habitamos” (INGOLD, 2015: 327).

Para Morgan (1980) e Frazer (1978), o estatuto humano, em sua condi¢cdo de
universal, traz a tona a nogdo de comportamento cultural que, por sua vez, funda a
antropologia. Desde entdo, a capacidade de representacdo, as explicacbes magicas e
relagbes sociais determinariam o humano. Enquanto a biomedicina, tateante, ndo avancava
junto aos colonizadores e seus esforcos de difundir a civilizagdo, os cuidados e explicacdes
magico-religiosas resolviam os aspectos relativos ao bem-estar fisico e moral do objeto da

incipiente disciplina antropolégica: o outro.

Os estudos antropolégicos sobre os problemas na saude humana, abordam as
dimensdes simbdlicas do estar doente e como esses dimensionamentos participam da
construcao de identidades sociais (TURNER,1974; EVANS-PRITCHARD, 1978; MONTERO,
1985; LAPLANTINE, 1978; 2010). Para Helman (2009), Iriart; Caprara (2011), sdo estudos

interdisciplinares em suas orientacdes tedrico-metodologicas.

O conjunto de teorias que abarcam a triade homem, doenca e ambiente como
fundamento do pensamento cientifico ocidental, forma um vasto arcabouco que vai desde o
Corpus elaborado por Hipécrates, na Grécia Antiga (CAIRUS; RIBEIRO JR., 2005) a
ecologia humana com os “devires biossociais” (INGOLD; PALSSON, 2013).

A busca da cientificidade em paralelo aos pressupostos das ciéncias positivas
promoveu o surgimento das teorias evolucionista, funcionalista e estruturalista. As primeiras
referéncias a preocupacdo com dados relativos ao tema da saude foram para conhecimento

objetivo e classificatorio, e eram destinados para fins da politica colonizadora (LAPANTINE,
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1978; 2010). Esses dados tratavam sobre as questbes sanitaristas, fendtipos,
comportamentos higiénicos, tipos de doengas, comportamentos sexuais. Posteriormente, a
teoria determinista, especialmente com Nina Rodrigues e Silvio Romero, ofereceu
embasamento para um entendimento antropolégico do outro, a partir de categorias que
explicavam ao outro sobre a aparéncia dos seus corpos, suas doencgas, suas disposicoes
para trabalho, fundamentando a explicacdo religiosa do casal fundador (ROMERO, 1908;
RODRIGUES, 1890; SCHWARCZ, 1995).

Helman (2009) aponta para uma Antropologia Médica, que, além dos aspectos
tedricos, tem se envolvido em programas de educacdo, salde e ajuda internacional.
Questbes como relacdo entre pobreza e doenca, participando, em ndimero cada vez mais
consideravel, de instituicdes internacionais como a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e
o Fundo das Nag¢bes Unidas para a Infancia (Unicef), lidando com salde em vérias partes
do mundo (HELMAN, 2009; CAMPBELL, 2011).

Knauth (1992), Duarte (2003) e Kleinman & Benson (2006), discutem que a
percepgdo de que a pessoa ndo esta bem de saude, numa linguagem biomédica, ocorre a
partir da detecgédo de sintomas e sinais como indicativos de uma desordem no corpo, uma
sinalizacdo de que n&o esta normal, promovendo dificuldade em realizar os afazeres, o
trabalho do cotidiano. O significado da doenga, para esses autores, remete a ordem social,
pois sua presenca tanto afeta a reproducéo bioldgica do individuo, quanto a sua reproducéo

social, em termos de reproducgéo das condi¢des de existéncia.

Ingold (2000; 2005; 2011; 2013), reconhece a viabilidade e importancia das
diversas linhas do pensamento como as: evolucionista, funcionalista, estruturalista, marxista
e suas formas atualizadas que continuam a desdobrar-se sobre esta teméatica, mas, ao
mesmo tempo, discutem de forma que certos conceitos sejam utilizados pontualmente, mas

no intuito de elaborar uma interpretagéo a luz da ecologia humana.

Merleau-Ponty (1994) discute sobre os fenbmenos, sobre a observacdo dos fatos.
Para esse autor, a fenomenologia viabiliza a oportunidade de trazer a tona os aspectos
subjetivos presentes nas relacdes estabelecidas, pois estas relagbes sdo marcadas por

intersubjetividades.

O corpo, nesta perspectiva, € o “veiculo de ser no mundo”, origem de sentidos e
significagbes. E, ainda, “o préprio movimento de expressdo, aquilo que projeta as
significagBes no exterior, dando-lhes um lugar, aquilo que faz com que elas passem a existir
como coisas, sob nossas maos, sob nossos olhos” (MERLEAU-PONTY, 1996: 122 e 202).
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Ha a fusdo ou relacdo completiva entre pensamento e corpo, tornando-0s
indivisiveis. O corpo é entendido em Merleau-Ponty (1996) como fonte de expresséo e
comunicagdo, mas, em toda sua facticidade, a linguagem €é entendida como atitude corporal.

Ainda para Merleau-Ponty (1996) a experiéncia, fonte de riqueza e indeterminagao,
dentro da teoria da percepcdo, sdo os pré-objetivos, pontos de partida do estudo do
processo corporificado de percepcdo. A percepcdo comecgaria no corpo e terminaria no
objeto, pois ndo teriamos de fato nenhum objeto antes da percepcdo. O objetivo é a
experiéncia narrada, expressa na acao falada, na palavra. A palavra nunca seria esgotada
pela experiéncia que o pesquisador tenta, de alguma forma, acessar. Nesta teoria
merleaupontiana, para além do significado, tem-se a experiéncia na agdo humana, o estar

no mundo.

As pessoas sdo percebidas, metodologicamente, enquanto individuos
corporificados que vivenciam processo(s) de liminaridade(s) a partir de/e com seu corpo,
sofrendo impressBes e impressionando 0 que os cerca, sejam objetos, pessoas, ideias,
enfim, o mundo. A percepcao do pesquisador ou a das pessoas com as quais pesquisa nédo
€, necessariamente, uma ordenacao logica do que se vé ou sente, é possibilidade de atribuir
sentidos devido a sensibilidade humana, um complexo emaranhado do corpo e do
movimento (NOBREGA, 2010).

A nocdo de corporeidade esbocada pela filosofia, especialmente por Merleau-
Ponty, é revisitada por Thomas Csordas (2008) que lanca, a partir dela, um novo paradigma
a Antropologia. Csordas eshoca este paradigma a partir dos aportes das teorias da pratica e
da percepcao. A primeira, a partir de Bourdieu sobre habitus e “seu carater de sistemas de
disposicoes feitas corpo” (CSORDAS, 2008: 11); a segunda, através da fenomenologia de
Merleau-Ponty, sobre corpo e percepcdo. A corporeidade, neste paradigma, ndo seria um
processo, mas um estado que remete a ideia de imersdo de um modo de ver o mundo, de

visBes de mundo, que é anterior ao sujeito no mundo.

Csordas (2008) nao recusou a semidtica, sendo mais um interlocutor de Geertz
(2001; 2008). Ele justifica a necessidade de um paradigma, evocando a nogdo de pessoa
proposta por Mauss (1974). Esse sugere que todos ndés teriamos uma nocdo de
individualidade espiritual e corporal. Neste paradigma, metodologicamente, o0 corpo néo é
objeto a ser estudado em relacao a cultura, é sujeito da cultura (CSORDAS, 2008: 102). O
corpo é solo existencial da cultura e do sujeito: “E, de uma vez, um objeto da técnica, um
meio técnico e a origem subjetiva da técnica” (CSORDAS, 2008: 109), afirma Csordas,

sintetizando Mauss.
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Assim, ainda segundo Csordas(2008), Mauss (1974) avanca para explicitacdo de
como um paradigma da corporeidade media as dualidades presentes na distingdo entre
acao intencional e cultura constituida, trabalhada pela fenomenologia como existéncia e ser,
ou seja: mente-corpo, signo-significacdo. No paradigma da corporeidade, a percepgdo é um
processo psicocultural, que comecga pelo sujeito perceptivo e, ndo, pelo objeto constituido
analiticamente. O foco encontra-se mais na autopercep¢ao que na percepg¢ao visual, através
das experiéncias vividas, observadas e verbalizadas, compreendidas a partir dos

pressupostos fenomenolégicos acima anunciados.

A abordagem semibdtica da cultura, proposta por Geertz (2008), constituiu outro
importante referencial deste trabalho, entendendo que, aqui, serdo apresentadas algumas
dentre outras interpretacfes possiveis das experiéncias em foco. Ao inscrever o discurso
social e interpretar seu fluxo, salvando o dito e visto, aproximamo-nos do que as pessoas
pesquisadas conseguiram levar-nos a compreender e até o possivel que conseguimos

absorver durante a etnografia, descricao densa geertziana, durante observacéo nas clinicas.

A nocéo de estigma (GOFFMAN, 2008) e a perspectiva de drama social e ritual
(TURNER, 1974; HELMAN, 2009) nos auxiliaram a compreender a experiéncia dessas
pessoas cujos corpos sao marcados pela doenca e, também, pelo tratamento em contexto,
permeado de biossociabilidades (RABINOW, 2002; ORTEGA, 2008), mas, tentando nao

desconectéa-los abstratamente de seu ambiente (INGOLD, 2000).

Neste intento, o0s conceitos de vida, organismo, paisagem, etnografia,

correspondéncia, devires biossociais sdo basilares neste estudo.

E da esséncia da vida que ela ndo comece aqui e termine ali, ou conecte
um ponto de origem a uma destinagdo final, mas, sim que ela continue
encontrando um caminho através da miriade de coisas que formam
persistem e irrompem em seu percurso. A vida, em suma, € um movimento
de abertura, ndo de encerramento (INGOLD, 2015: 26).

Vida social e organica sdo a mesma coisa, trata-se de tarefa a ser cumprida
(INGOLD, 2015). Organismo ¢é o conceito utilizado por Ingold ao invés de corpo, por trazer a
tona, toda sua gama de potencialidades e integralidade ao meio que Ihe permite deixar suas
trilhas, fazer a sua historia através das linhas do seu percurso na tarefa de habitar o mundo,
num entendimento de simetria entre humanos e ndo humanos, incluindo o que chamamos

de objetos (INGOLD, 2015).

Onde esta o organismo ha ambiente, ha paisagem que é formada por outros

organismos, objetos, sejam construidos pela natureza ou pela natureza do homem que
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impactam e sdo impactados, constituem e sdo constituidos mutuamente, o organismo
enquanto um nexo de vida cresce dentro de uma malha de relagbes (INGOLD, 2015). “O
ambiente ndo é reconstruir as coisas a serem encontradas nele, ou discernir suas formas e
disposicdes congeladas, mas juntarem-se a elas nos fluxos e movimentos materiais que

contribuem para a sua, a nossa formacao” (INGOLD, 2005: 143).

Dessa forma, natureza e cultura apresentam-se integradas por uma teoria geral da
evolucdo que enfatiza a “porosidade das fronteiras entre humanos e ndo humanos,
organismo e ambiente ao assumir uma visdo (eco) sistémica, a Unica visdo que permite que

se afirme legitimamente que “o dominio social e biolégico sdo um sé” (INGOLD, 2013: 9).

Visando estabelecer correspondéncia para si mesmo, para 0S outros e para o
mundo, o antropélogo dirige suas observacbes para o cerne do didlogo antropolégico: a
correspondéncia verbal, cujos pensamentos, discurso e escrita sdo feitos no e com o mundo
(INGOLD, 2015). Uma dessas formas de correspondéncia pode ser estabelecida através da

etnografia:

(...) a etnografia tem seus métodos, mas ndo é um método. Ndo é, em
outras palavras, um conjunto de meios processuais formais concebidos para
satisfazerem os fins da investigacéo antropoldgica. Trata-se de uma pratica
em seu préprio direito — uma préatica de descricdo verbal (INGOLD, 2015:
345)

Ainda para Ingold (2015: 344), a etnografia é

um registro transversal de um periodo que é também histérico a partir do qual
se descreve do ponto da percepcdo do pesquisador, uma descricdo nao
correspondente(...)

Diferente da fotografia, do desenho, ndo apreende exatamente o que a
percepc¢do dos sentidos Ihe informa, mas também todo o acionamento mental
e intelectual no processo de descrever, numa outra forma de registro, ou
teriamos uma antropografia.

Alguns outros conceitos sédo basilares neste trabalho. O conceito de ciborgue de
Haraway (2000), enquanto uma critica da identidade para valorizacdo das diferencas e
apropriacdo politicamente responsavel da ciéncia e tecnologia, seria o mito fundador dessa
nova politica de identificacdo construida a partir da afinidade, longe da légica da apropriacédo
de uma Unica identidade, prop8e que a hibridez entre maquina e organismo pode promover
um mapeamento da realidade social e corporal, além de ser um recurso imaginativo que

pode desencadear uma pratica politica, através de multiplos acoplamentos.

O conceito de biossociabilidades, em Rabinow (2002), se aplica a este estudo por

compreender como as tecnologias biolégicas interagem com e influenciam as dinamicas
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socioculturais, pelo impacto que essas novas tecnologias como a maquina de hemodialise
provocam, nao apenas pela conexdao corpo-maquina, mas pela nova percepc¢do que €

desenvolvida sobre o organismo, sobre a relacdo com a maquina, sobre a vida e os valores.

A submissdo ao tratamento por obediéncia a tradicdo biomédica, para Le Breton
(2011: 287), “repousa em uma fisica do homem que assimila fisiologia e enraizamento
anatémico e funcional a uma maquina sofisticada”. Para este autor, o médico pode, se tiver
competéncia e sensibilidade, atingir o doente além do sintoma, 0 que 0 corpo sinaliza que
ndo esta bem. H4, portanto, duas percepcdes biomédicas: uma mecanicista, que se
sobrepbde em nossa sociedade, e uma holista, mais praticada no oriente. “Tal é o obstaculo
de uma medicina que nao é aquela do sujeito: o recurso a um saber do corpo que nao inclui
o homem vivo. As razdes de sua eficacia sdo também as de suas falhas” (LE BRETON,
2011: 288).

O conceito de deficiéncia como sendo “restricdo de participagdo ao corpo com
impedimentos” (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009: 67) e suas implicagbes sociais,
conforme entendidas por Diniz (2007; 2009), tem seu papel impressor de uma identidade de
“pessoa com deficiéncia” que lhe garante direitos de assisténcia social no Brasil. Esses
direitos se dao via aposentadoria (para aqueles que foram contribuintes) ou via Beneficio da
Prestacé@o Continuada (BPC), mas, que antes lhe proporciona uma experiéncia, via todos o0s
sentidos de dificuldades fisicas e emocionais, permeada de intensas readaptacfes a vida

cotidiana.

Seguindo o entendimento de identidade em toda sua pluralidade, conforme Hall
(2005), estariamos tratando de mudltiplas identidades, pois ndo haveria uma Gnica, fixa, mas
varias inscricdes e varios crivos identitarios nos feixes que constituem a vida social
(KABENGELE, 2014). Isto pode ser associado a ideia de malha e linhas, presente no
paradigma ecolégico de Ingold (2000; 2015), e apoiado em Deleuze e Guattari (2004 apud
INGOLD, 2012: 5), que dizem estar a matéria, incluindo os homens, sempre em movimento,

em transformagcéo.

O paradigma ecoldgico de Ingold foi escolhido como substrato basilar deste estudo,
por nos oferecer um caminho novo para a compreensdo da experiéncia da cronicidade
conforme vivem as pessoas, com as quais pesquisamos. Suas nocdes de paisagem,
pessoa, etnografia, ambiente, vida, organismo e do que é a prépria antropologia, instigaram
este estudo (INGOLD, 2010; 2012; 2015).
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Os corpos dos renais se comunicam, ndo apenas pela forma como se comportam
ou sobre o que verbalizam a esse respeito mas, também, por manchas, marcas, inchacos,
sinais indiciarios que caracterizam a doenca e indicam a diferengca (FERNANDES, 2012).
Nesse aspecto, a doenca apresenta-se muito mais como experiéncia sociocultural do que
como estado bioldgico estrito (DUARTE, 2003).

Aqui cabe a nocéo de estigma de Goffman (2008) e a perspectiva de drama social
de Turner (1974), esses conceitos contribuem para a compreensao da experiéncia dessas
pessoas em tratamento e em contexto permeado de biossociabilidades (RABINOW, 2002;
ORTEGA, 2008) podendo ser interpretada via ecologia humana (INGOLD, 2000; VELHO,
2001; STEIL; CARVALHO, 2012).

Segundo Marcel Mauss (1974), ha nas sociedades modernas elementos tipicos do
sistema de dadiva como o “dar espontanea e obrigatoriamente”, ainda que estejam um
pouco nebulosos. Ao investigar a circulagdo obrigatoria de riquezas, tributos e dadivas
existentes na Polinésia, Melanésia e nas sociedades americanas, Mauss constatou a
presenca do sistema de prestagbes com seus trés momentos complementares: as
obrigacdes de dar, receber e retribuir. Tais obriga¢cdes constituem o que Mauss chamou de
uma “teoria geral da obrigacdo” em que tudo vai e vem como se houvesse uma troca
constante de uma matéria espiritual compreendendo coisas e homens, entre os clas e os
individuos, repartidos entre as categorias, sexo e geracdes. Direitos e deveres, que se
mostram simétricos e contrarios, permitem a circulacado de dadivas entre os individuos. Esta
teoria é possuidora de elementos importantes para se pensar o carater motivacional das
doacdes de o6rgaos, a disposicdo e desprendimento de uns em funcdo de outros

desconhecidos, sendo o estado o grande mediador dessa relagéao.

Godbout (1998;1999) apresentou uma analise da doacdo de 6rgdos na
modernidade, tendo como referéncia, a teoria da dadiva de Marcel Mauss. No conjunto das
suas formulagdes, apresenta elementos que séo pertinentes na compreensdo do tema em
foco. O autor segue uma linha lévistraussiana, em que a dadiva ndo encontrara existéncia
concreta, mas efeitos disseminados na sociedade. Esse autor, como Durkheim (1995),
acredita numa certa capacidade de autogeréncia da vida social. A estrutura ou o sistema da
dadiva seria capaz de garantir a solidariedade social, mesmo em periodo em que a
presenga e a intervencdo do Estado tenham se tornado um elemento essencial para a
manutencdo das garantias e ordens sociais. O problema que o autor aponta ndo é a
existéncia do mercado e do Estado - responsaveis em tese pela despersonalizacao da vida

social - mas uma certa cegueira para as implicacbes da dadiva nesses setores. Pois,
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segundo ele, o sistema operaria e distribuiria ndo somente bens e servigos, mas, sobretudo,
confianca, lealdade e solidariedade. O Estado segundo ele, “reparte, organiza, distribui em

nome da solidariedade entre os membros de uma sociedade” (1999, p. 65).

3.2 Doenca Renal Crénica Avancada

Os rins sd@o responsaveis pela filtragdo diaria de aproximadamente 190 (cento e
noventa) litros de sangue; regulam o volume de &gua do organismo; eliminam outros
elementos quimicos do sangue (s6dio, potassio, fésforo e calcio); liberam horménios no
sangue; e, também, sdo responsaveis pela eliminacdo de produtos téxicos através a urina
(National Kidney Foundation/NKF, 2010). Quando essas fungdes (regulatérias, excretorias e
enddcrinas) deixam de ser realizadas adequadamente, é caracterizada a insuficiéncia renal
que pode ser aguda, quando ha a possibilidade de reestabelecimento das fung¢des, ou
cronica (SESSO, 2014).

A definicdo do quadro clinico da DRC esta baseada em trés pilares: um anatémico
ou estrutural; outro funcional, determinado a partir da taxa de filtragdo glomerular (TFG); e 0
terceiro, temporal. Assim, pode ser considerado como portador de DRC qualquer individuo
que, independente da causa, apresente TFG < 60 mL/min/1,73m? ou a TFG > 60
mL/min/1,73m? associada a pelo menos um marcador de dano renal parenquimatoso (por
exemplo, proteindria), presente ha pelo menos 3 (trés) meses. Foi entdo, sugerido por essas
diretrizes que a DRC deveria ser classificada, com base nos estagios da TFG. Esse sistema
de classificagdo da DRC padronizou a terminologia, evitando a ambiguidade e a
sobreposicdo de outros termos atualmente em uso, facilitando a comunicacdo entre os
profissionais de saude (BASTOS e KIRSZTAJN, 2011; HILL et al., 2016).

Por isso mesmo, em 2002, a NKF, buscando uma terminologia e atendimento
globais para as pessoas acometidas pela DRC, apresentou novas diretrizes para o
atendimento clinico, a partir de afec¢fes renais e da taxa de filtracdo glomerular que mede o
nivel da funcg&o renal (NKF, 2002). A medida que progride a insuficiéncia renal, o nimero da
taxa de filtracdo glomerular (TFG) diminui. Trata-se de uma doenga sem sintomas nos seus
primeiros estagios, motivo pelo qual a negligéncia no seu diagndstico precoce pode elevar
as taxas de incidéncia e mortalidade (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011; COUSER et al., 2013;
DECKER; KENDRICK, 2014).

24



De acordo com o “2010 Global Burden of Disease Study”, a DRC foi classificada a
272 (vigésima sétima) na lista das causas do numero total de mortes no mundo em 1990,
mas subiu para 182 (décima oitava) em 2010 (LOZANO et al., 2013).

Mais de 80% de todos os pacientes que recebem tratamento para a DRC estdo em
paises como Estados Unidos, Japdo, Alemanha, Brasil e Itdlia, cuja populacdo tem acesso
universal aos cuidados de saude e possuem um grande contingente de pessoas idosas
(JHA et al., 2013). Esses cinco paises representam apenas 12% da populacdo mundial,
enguanto isso, em cerca de 100 paises em desenvolvimento, que constituem mais de 50%
da populacdo mundial, apenas 20% dos pacientes recebem tratamento adequado para a
DRC (COUSER et al., 2011).

Para Jha et al. (2013), o numero de casos de insuficiéncia renal poderd aumentar
de maneira desproporcional nos paises em desenvolvimento, como China e india, onde o
namero de pessoas idosas também estd aumentando, Borer (2013) ratifica este aspecto O
tratamento através da dialise ou por transplante de rim, em paises de renda média, cria um
grande encargo financeiro para a maioria das pessoas que necessitam desses tipos de

terapia.

Em mais de 112 paises, muitas pessoas nao conseguem pagar todo o tratamento,
0 que resulta na morte de mais de 1 milhdo de pessoas por ano de DRC né&o tratada
(COUSER, 2011). Na estimativa realizada por Couser et al., (2011) e Jha et al., (2013) mais
de 2 milhBes de pessoas no mundo, atualmente, recebem tratamento por dialise ou
precisam de um transplante de rim para permanecer vivas. Liyanage et al. (2015) projetaram
que, em 2030, esse numero, numa perspectiva conservadora, devera ser o dobro, podendo
chegar a cerca de 5,4 milhdes de pessoas em terapia renal substitutiva (TRS) e que,
possivelmente, cerca de 2,28 milhdes de pessoas podem ter morrido prematuramente

devido a falta de acesso a essas terapias.

A DRC tem sido considerada um problema grave de saude publica em nivel global,
tendo como principais causas a DM e a HAS, doencgas cronicas vinculadas ao estilo de vida
e aumento da longevidade (BASTOS et al., 2009; BRAGA et al., 2013; MESQUITA, 2014;
CANZIANI; KIRSZTAJN, 2013; YANG, 2015). De Boer (2013), destacou o aumento da
prevaléncia da DRC em decorréncia da mudanca do perfil da populacdo mundial,
caracterizada pelo acréscimo do ndmero da populacdo de idosos. Pereira et al., (2017)
encontraram que a dimensao psicoldgica € a mais afetada entre idosos. Por outro lado, De

Boer (2013), ainda destacou que a ocorréncia da DRC, em jovens e criangcas devido ao
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aumento dos casos de diabetes mellitus (DM) e hipertensdo arterial sistémica (HAS), tem

sido um novo desafio.

Outros fatores como a obesidade, dislipidemia e tabagismo aceleram a progressao
da DRC, que pode culminar com a necessidade do tratamento por didlise (SIVIERO, 2013).
Pena et al.,, (2012), destacaram que as condi¢cdes socioecondmicas podem, também,
influenciar na evolucdo da doenca. Os autores elencaram entre esses fatores: desnutricao;
educacao deficiente; submissédo a trabalhos relacionados ao excesso de esfor¢co fisico,
sobrecarga de trabalho; exposicdo a poluentes ambientais; déficit habitacional; preconceito;
alcoolismo; drogadicdo; obesidade, entre outros. Para os autores, todos esses fatores
contribuem para o agravo da(s) doenca(s) basica(s), dificultando o acesso ao atendimento
no servigo de saude e, consequentemente, retardando a consulta com o nefrologista. Mas, a
DRC é também considerada prevenivel e tratavel, quando as engrenagens da atencédo a

saude, chegam até as pessoas e funcionam adequadamente (BASTOS et al., 2010).

Tém sido também considerados contextos da contaminagdo ambiental o causado
pelo contato e a exposi¢cdo a metais como o chumbo, cadmio, mercurio e cromo (BARONI,
2013; PENA et al., 2012), o uso de pesticidas e altitude (GHAHRAMANI et al.,, 2011,
FRANCIS et al., 2015). Os aspectos ambientais e a¢des antropicas, foram destacados por
Assuncao Filho et al. (2010) acreditando que a saude humana deixou de ser a “vida no
siléncio dos 6rgdos” desde que se percebeu a necessidade de se tomar uma conotacao de
totalidade para a mesma, se contrapondo ao fisiologista Leriche, para o qual “a doencga é
uma nova ordem fisioldgica” (apud CANGUILHEM, 2012: 57).

3.3 Terapéuticas da Doenca Renal Cronica Avancada

Nos dias atuais, a vida e a morte do homem tém sido mediadas pelas inumeraveis
tecnologias corporais, destinadas ao estabelecimento da salude e do seu bem-estar, que
tem resultado no aumento da longevidade (BENDASSOLI, 2000). De acordo com
(RODRIGUES, 1999; LE BRETON, 2011; 2013), na relacdo paradoxal com a perspectiva de
morte, 0s pacientes buscam alternativas para a sobrevivéncia: ora com o uso de praticas de
transfusdo de sangue, ora de transplante de 6rgaos, inicialmente captados em animais e,

depois, de outro ser humano.

Bastos e Kirsztajn (2011), Giusepp et al.(2013), discutindo sobre as TRS

empregadas no tratamento de pessoas que tem a DRCT, aprofundam sobre elas: a dialise
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ou o transplante. Para os autores, o tratamento € baseado em trés pilares: diagnéstico
precoce da doenca, encaminhamento imediato para tratamento nefrolégico e implementacao
de medidas para preservar a funcéo renal. Esses autores ressaltaram ainda que, a chance
de morte supera a de iniciar a TRS & medida que a DRC progride, mesmo quando 0s
pacientes recebem cuidados médicos padrao.

Embora haja consenso entre especialistas dessa area médica, quanto a eficacia
dos tipos de dialise — dialise peritoneal continua, didlise peritoneal automatizada e
hemodialise — este Ultimo tem sido o tipo mais utilizado. Tem que ser realizado com
periodicidade e em ambiente clinico-hospitalar, 0 que traz consequéncias para a rotina do
individuo como: deslocamento até a clinica, tempo do procedimento e frequente
necessidade de acompanhante (DECKER; KENDRICK, 2014; MESQUITA, 2014; PEREIRA,
2016). Para Francis et al. (2015), independente da classificagdo socioeconémica do pais,
entre a HD e o transplante, a HD é a terapéutica que mais impacta a vida do individuo, a
mais dispendiosa devido aos custos por sessdo e 0 longo prazo que caracterizam o

tratamento, para a maioria das pessoas.

Os pacientes com DRCT compdem o maior grupo a espera de 06rgdos para
transplantes em todo o mundo. Para aqueles que tém condi¢cbes de saude para receber
transplante, enquanto o 6rgdo compativel ndo é alcancado, a HD permite o controle dos
sintomas, ja que a maquina substitui as fungdes renais (FERNANDES, 2012; ALMEIDA,
2013; GONCALVES et al., 2015; ). Entretanto, alguns autores tém destacado uma grande
associacdo entre esse tratamento e a presenca de depressdo (TELES et al.,, 2014;
MARTINEZ et al.,, 2014; ORLANDO et al.,, 2014). No Brasil, dados registrados pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), referentes a 43% dos estabelecimentos que

realizavam HD, foram relatados por Sesso et al. (2016), que destacaram:

¢ Cinquenta e oito por cento dos pacientes eram do sexo masculino;

e O percentual de pacientes em dialise com idade menor ou igual a 12
anos, entre 13 a 18, 19 a 64 anos, 65 a 80 anos ou > 80 anos foi de 0,3%, 0,7%,
66,4%, 27,9% e 4,6%, respectivamente;

e Em julho de 2014, 91,4% dos pacientes em didlise crbnica, faziam
tratamento por hemodidlise e 8,6% por dialise peritoneal, sendo que, desta, a dialise

peritoneal automatizada (DPA) era a modalidade predominante;
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e Em relacdo ao diagndstico da doenca renal primaria, os mais frequentes
em 2014 foram hipertensdo arterial (35%) e diabetes (29%), seguidos por
glomerulonefrite cronica (11%) e rins policisticos (4%); outros diagndsticos foram

feitos em 11% e este foi indefinido em 9% dos casos;

e O percentual de pacientes em diadlise com idade menor ou igual a 12
anos, foi de 0,3%; de 13 a 18 anos, 0,7%; de 19 a 64 anos, 66,4%; de 65 a 80 anos,
27,9%; mais de 80 anos, 4,6%;

¢ A taxa de mortalidade bruta apresenta-se estavel nos ultimos 4 anos,

correspondendo a 19% ao ano;

e O numero estimado de pacientes inscritos em fila de espera para

transplante, em julho de 2014, era de 32.499, equivalendo ao percentual de 29%.

Em estudo sobre a escolha do método dialitico, Pereira et al. (2016) concluiram que
a identificacdo dos fatores que influenciam a escolha da modalidade dialitica, permite inferir
que a preponderancia da HD sobre a DP apenas mudaria quando estes fatores fossem
abordados pré-ativamente: identificacdo precoce de pacientes com DRC evitando-se o
encaminhamento tardio; educacdo do paciente sobre as modalidades dialiticas, mesmo
apo6s o inicio em uma das modalidades, minimizando, desta forma, a recusa na mudanca de
terapia e, finalmente, a existéncia de equipe médica com experiéncia nas duas modalidades
dialiticas. De Moura et al. (2014), num estudo no Brasil, identificaram que de 2000 a 2012, a

hemodidlise foi predominante em 90,1% dos casos.

Quanto ao transplante, de acordo com Lamb (2000), h4 quatro modalidades:
autotransplantes, em que sao utlizados o6rgdos ou tecidos do proprio individuo;
homotransplantes, de um individuo para outro da mesma espécie; heterotransplantes,
também conhecidos como xenotransplantes, nos quais sao utilizados 6rgaos e tecidos de
outras espécies, habitualmente de animais para seres humanos; e os isotransplantes, que

ocorrem entre individuos idénticos geneticamente.

Esses termos receberam nova nomenclatura e sdo designados, respectivamente,
como transplantes: autogénicos, alogénicos, xenogénicos e isogénicos. O tipo de
transplante, abordado neste trabalho, é o alogénico ou homotransplantes, podendo
acontecer com o doador vivo ou doador cadaver (WATSON; DARK, 2012).
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O transplante de rim é reconhecido como um grande avanco da medicina moderna,
que fornece anos de vida de qualidade para pacientes com insuficiéncia renal irreversivel
(doenca renal crénica em fase terminal, DRCT), em todo o mundo. O que era uma op¢éo de
tratamento experimental, arriscado e muito limitado h& 50 anos, € agora uma prética clinica
de rotina em mais de 80 paises (GARCIA-GARCIA et al., 2012).

A maior dificuldade em estabelecer a pratica de transplantes, além da
indisponibilidade de orgaos, € a questdo da incompatibilidade combatida por drogas
imunossupressoras gue tém sido aperfeicoadas, constantemente (WATSON; DARK, 2012).
Um outro problema esta relacionado as pessoas com DCRT que, por muitas vezes, nao
apresentam condi¢cdes adequadas de saude geral para receberem um transplante, devido a
presenca de comorbidades, desse modo, permanecem na HD por anos e ndo chegam a
fazer parte de listas de transplantes (RAO et al., 2016).

Em numeros absolutos, no ano de 2014, (RBT, 2015), Estados Unidos, Brasil e
Franca foram os paises que mais transplantaram rins no mundo: 17.108, 5.635 e 3.475
respectivamente. Rao et al. (2016) relataram que no Reino Unido em junho de 2016, 5.116
pessoas esperavam na fila por transplante renal, Mamode et al. (2016) destacaram a
ampliagdo dessa préatica em todo Reino Unido, que no ano de 2009 havia realizado apenas
7.190.

No Brasil, tem ocorrido crescimento do namero de transplantes de rim (RBT, 2014;
2015; 2016). Mesmo assim, 19.700 pessoas estao na fila a espera por um transplante desse
orgdo (RBT, 2016). Entretanto, no Estado de Sergipe, desde 2012, ndo tém ocorrido
transplantes renais (RBT, 2016). Nesse estado, de acordo com o relatério de junho de 2016,
174 pessoas estavam na lista de espera para um transplante renal (RBT 2016). Para
MOREIRA, et al. (2016), ndo ter expectativa de um transplante torna-se outro fator que pode

contribuir para baixa da qualidade de vida.

Antropologicamente, Le Breton (2011) chamou a atencdo sobre o corpo e pecas
avulsas, para o fato de que na pratica transplantadora deve-se somar a biocompatibilidade
dos tecidos, a psicocompatibilidade entre o objeto do transplante e o doente, representando
a nocao mais dificil de definir e que diferenciaria, categoricamente, o corpo humano da
maquina. Borges (1993; 1998; 2009) e Santos et al. (2017), estudando antropologicamente
a experiéncia da hemodialise e a expectativa do transplante, apresentam a construcdo
social da doenca, significados e percepcbes das pessoas que experienciam esses
tratamentos, contribuindo para o aprofundamento da compreensdo deste problema de

saude publica e favorecendo a construcdo de estratégias de intervencao.
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3.4 Consideragdes sobre o Sistema Nacional de Transplantes

O sistema de acao, através do setor profissional dos cuidados em saude, longe de
existir isoladamente, € uma expressao altamente ligada ao social e ao cultural da sociedade
da qual se origina (MINAYO et al., 2000; CSORDAS, 2008; HELMAN, 2009).

Foi a partir do século XVI, com o lluminismo e o processo “civilizador” do Ocidente,
juntamente com o desenvolvimento das ciéncias, que ocorreu 0 rompimento sobre a
compreensédo das sociedades tradicionais que, até entdo ,percebiam: corpo e pessoa como
unidade e em relagdo intrinseca com o ambiente. Para Le Breton (2011), esse rompimento
trouxe uma polissemia corporal em que se destacam trés esferas socioculturais: a primeira,
com caracteristicas de forte individualismo; a segunda, marcada pelo surgimento de uma
racionalidade laica sobre a natureza, o corpo passa a ser estudado a parte do préprio
homem, numa diferenga categérica entre corpo e homem; e a terceira esfera refere-se ao
recuo dos saberes tradicionais e locais, sendo a medicina, aos poucos, institucionalizada

como detentora oficial dos saberes sobre o corpo.

A partir de um sistema de salde de estrutura com premissas bastante integrais e
repleto de desafios e objetivos a serem alcancados (PAIM et al., 2016), de acordo com
Garcia (2000; 2006), a pratica transplantadora de 6rgdos do corpo humano foi iniciada no
Brasil por volta de 1967, e, em 1968, com a realizacdo do o primeiro transplante em que foi
empregado um 0Orgdo proveniente de cadaver, antes mesmo que o pais dispusesse de
legislagcdo especifica. Em 1986, o Brasil passou a ter uma lei especifica sobre transplantes
de 6rgdos: Lei n.° 5.479 de agosto de 1986 (BRASIL, 1988). Esta primeira lei, apesar de
abrangente, apresentava o principio da doagcao com consentimento, ou consentida. Tratava-
se de uma legislacdo também considerada muito ampla quanto ao emprego de doadores

Vivos, merecendo por isso algumas restri¢oes.

O conceito de morte encefalica estava sendo amplamente discutido, era mais
comum a remocéao dos 6rgéos depois de constatada a parada cardiorrespiratéria irreversivel
e, ainda, da realizacdo de varios eletroencefalogramas que permitissem atestar a morte do
possivel doador. Neste mesmo ano (1986), foi realizado em Sergipe o primeiro transplante
de coracdo das regifes Norte e Nordeste, tendo sido também o sexto estado do Brasil a
realizar transplante renal (NOGUEIRA, 2007).

A segunda, a Lei n. © 8.489, de novembro de 1992 (BRASIL, 2000), foi promulgada
vinte e quatro anos depois, sendo regulamentada pelo Decreto 879 de julho de 1993

(BRASIL, 2000), teve como principal feito a incorporagdo do conceito de morte encefélica e
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restringiu o leque de possibilidades da pratica com doadores vivos. A lei fazia mencgéo a
critérios para distribuicdo dos érgaos removidos e, também, definia a doacdo como a partir

do consentimento, um consentimento individual.

Uma terceira lei foi promulgada em fevereiro de 1997, regulamentada em junho do
mesmo ano pelo Decreto 2.268, que entrou em vigor em janeiro de 1998 (BRASIL, 2000). O
principal e polémico ponto dessa legislacdo foi quanto ao conceito da doacdo presumida,
quando as pessoas passaram a ter a opcado de serem ou nao doadoras de 0Orgaos
declaradas na carteira de identidade. Assim, quem nao tivesse a negativa impressa seria
considerado doador, caso se encontrasse em situacdo de morte e em condi¢cdes de doar.
Esta, segundo criticos da nova lei como o jurista Serrano Neves (1997), empreendeu uma
tentativa equivocada de resolver, por meios legais, o problema da falta de doadores no
Brasil.

Em 04 de fevereiro de 1997, a Lei n°. 9 434 e a Medida Provisoria n°. 1718-1, de 05
de novembro de 1998 (BRASIL 2000), aprimoraram e atualizaram a lei dos transplantes,
estabelecendo que transplante de 6rgaos e tecidos s6 poderiam ser realizados por equipes
e hospitais em estabelecimentos de salde previamente autorizados e fiscalizados pelo
Ministério da Saude, através o Gestor Nacional do Ministério da Saude. Criou-se, também, o

Sistema Nacional de Transplantes (SNT).

O Conselho Federal de Medicina, através da Resolucdo n°. 1480/97 (BRASIL,

2000) determinou para a realizacdo dos transplantes as seguintes medidas:

a) os critérios clinicos e exames necessarios para o diagnostico de morte
encefalica, tornando obrigatdria, em todos os hospitais, a notificagdo de pacientes em morte
encefélica. Esta notificacdo devera ser encaminhada a CT, porém, a doagdo sO podera
ocorrer quando os familiares concordarem com a mesma e assinarem um termo de

autorizacao;

b) a doacgéo entre pessoas vivas, sO sera permitida desde que néo apresente riscos
graves para o doador. Neste tipo especifico de doacao, apenas um dos 6érgaos duplos pode
ser doado (rins ou figado) podendo ser feita por pais, irmaos, avos, tios, filhos e conjuges. A
doacdo de um nédo parente s6 podera ocorrer através uma autorizacao judicial e o doador
precisa estar ciente da escolha e dos riscos que corre. Neste caso, mesmo ocorrendo entre
primos, € necessario um estudo mais criterioso de compatibilidade imunolégica. Essa
autorizacao judicial talvez ndo tenha competéncia para analisar as reais motivagcdes nem

alcance para perceber qualquer tipo de comercializa¢cdo que ndo seja expressa em juizo;
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c¢) foram estabelecidas san¢fes penais e administrativas para 0s casos em que a lei

ndo tenha sido cumprida.

Neste ponto podera ser feita uma inflexdo: nos casos que vieram a publico, por
infringéncia da Lei, dadas as brechas penais, poucos profissionais médicos envolvidos tém

sofrido as penalidades previstas pela justica brasileira.

O Decreto n° 9.175, de 18 de outubro de 2017, regulamentando a Ultima lei citada
(Lei n° 9394/97), estabelece entre outros aspectos: uma nova nomenclatura para as
Centrais de Notificacdo, Captacédo e Distribuicdo de Orgédos (CNCDO), que passam a ser
denominadas Centrais Estaduais de Transplantes (CET); retira a obrigatoriedade de um
neurologista entre os médicos que participam da realizagdo do protocolo de morte
encefélica; atribui as CET, a funcdo de elaborar um Plano Estadual de Doacdo e
Transplantes. A CNCDOJ/SE, j& possui nomenclatura usual bem préxima a nova

determinagéo: Central de Transplantes de Sergipe.

O Estado de Sergipe, em relacdo a média do desempenho da maioria das outras
unidades da federacdo, apresenta descompasso quanto a doagéo e transplantes de 6rgaos.
Segundo o Registro Brasileiro de Transplantes (RBT), elaborado pela Associacdo Brasileira
de Transplantes de Orgéos (ABTO), enquanto o Brasil tem uma média de 13,3 doadores por
milhao da populacao (pmp), ha estados (CE, PR e SC) e o Distrito Federal, que superam os
20 doadores pmp. Sergipe e outros estados como Alagoas, Maranhdo e Para apresentaram
uma média de, apenas, 3 doadores pmp (RBT, 2015).

Em relacdo a transplantes de rins, em 2010 foram realizados 4.661, em 2011,
4.991; em 2012, 5.429; 2013, 5.448; 2014, 5.653 e 2015, 5.556 transplantes. Enquanto em
Sergipe, em 2012, foram realizados 166 transplantes, que corresponderam a 15% dos
realizados em 2011. Tendo sido realizados 144 transplantes de cornea, 20 de medula 6ssea
e 2 transplantes de rim. Desde entdo, ndo ha mais registros de transplantes de rim neste

estado.

A caréncia de doadores de 6rgdos € um grande obstaculo para a efetivacdo de
transplantes no Brasil (GARCIA, 2000) e, especialmente, em Sergipe (FERNANDES, 2006;
2012; NOGUEIRA, 2008). Entretanto, para Nogueira (2008), caso o estado possuisse um
namero suficiente de doadores, o problema néo estaria resolvido, tendo-se em vista que
apenas 8,5% dos potenciais doadores se tornam doadores efetivos, a auséncia do
diagnostico de morte encefalica (89,2%) € a principal causa da ndo efetivagdo da doacéao,

seguida da recusa da familia (2%).
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A captacao/retirada do(s) 6rgdo(s) deve ser feita com o doador-cadaver ainda
aquecido, com batimentos cardiacos dentro de uma faixa exigida, o que é feito pelos
aparelnos que mantém a respiragdo artificialmente para que o coragdo nao pare
(manutencdo homeostatica) e os familiares autorizem a doa¢do com o doador em condi¢des
para tal. De acordo com os resultados ja alcangados é possivel identificar que esse quadro
clinico produz nos familiares a sensacao de estar negando aquela vida ou, mesmo, de estar
antecipando seu fim (FERNANDES, 2006; FERNANDES, 2015). Nos casos de doencas
(principalmente derrame cerebral) ou acidentes, o cérebro e tronco cerebral podem morrer,
se isto ocorre, em poucas horas, todos os demais oOrgdos param de funcionar,

caracterizando a morte comumente conhecida e mais facilmente aceita (BRASIL, 2009).

Com relacdo ao transplante renal, em junho de 2016 (RBT, 2016), havia 19.440
pessoas em lista de espera, representando uma necessidade de 96 doadores por milhdo da
populagdo (pmp). Em dezembro do mesmo ano, era de 21.264 (104 pmp). Em junho de
2017 (RBT,2017), 20.910 pessoas aguardavam por um rim (100 pmp).

Como ha cerca de 120.000 pacientes em tratamento dialitico no Brasil e, como
cerca de 35% deles tém indicag&o de transplante, o numero de pacientes em lista deveria
ser quase o dobro (38.500 ou 190 pmp). Apenas Sao Paulo, com 215 pmp, tem essa taxa, e
muitos estados tém taxa inferior a 45 pmp (Bahia, Santa Catarina, Acre, Rondonia,
Amazonas, Para e Mato Grosso do Sul) o que significa que menos de 25% dos pacientes
que necessitam transplante, estdo em lista. Foram registradas 1.215 mortes em lista, sendo
essa taxa de 6,0% relativamente baixa (de 6 a 8% em outros registros), talvez explicada
parcialmente pela maior seletividade para o ingresso em lista. Ingressaram em lista para o
transplante renal 9.342 pacientes, 66% do numero esperado de 14.196 (70 pmp) (RBT,
2016).

Devido ao seu desempenho em doacao de 6rgaos (pmp), liderando este ranking ha
mais de duas décadas, em 2008, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) instituiu a
Espanha para gerenciar dados globais sobre doacéo e transplantes atraves da Organizacao
Nacional de Transplantes (ONT) (OMS, 2016).

Rocha (1998) relatou 0 modelo espanhol como baseado no papel fundamental dos
chamados Transplant Procurement Managers, profissionais, médicos ou enfermeiros de
diversas especialidades, responsaveis em identificar possiveis doadores e entrevistar as
familias sobre a possivel doagdo. O autor ressalta que, antes mesmo de existir a ONT

espanhola, criada em 1989, ja havia iniciativa desses profissionais ativos e voltados,
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exclusivamente, para o objetivo de conseguir doacoes, inicialmente de maneira parcial em

relacdo as horas de trabalho e, posteriormente, com dedicacao integral.

No Brasil, primeiro foi institucionalizado todo o processo para, posteriormente, ser
desenvolvido o chamado servigo de “busca-ativa” (RBT, 2012). O Hospital Albert Einstein,
possui 0 maior servico de transplante de figado do mundo, seguido apenas pela
Universidade da Califérnia, em Los Angeles. “Isso coloca o pais num patamar muito

diferenciado em termos internacionais" (RBT, 2012).

De acordo com dados do Relatério Brasileiro de Transplantes (RBT, 2015; 2016),
guando o assunto sdo doadores efetivos, ou seja, quantidade por milhdo de populacéo, o
Brasil esta muito atr4s de outros paises. Por exemplo, em 2014, o numero de doadores
chegou a 14,2, enquanto a Espanha, o pais destaque ha anos em doacao de 6rgaos, atingiu
39,3, seguido pela Croacia 35,1; Malta 28,6; Portugal 27,7; e EUA 27,0 (RBT, 2015). Em
junho de 2016, 33.119 pessoas aguardavam, por um transplante, na fila de espera do SNT,
entre estas, 5.313 pessoas passaram a integrar a fila, no periodo de janeiro a junho de
2016, a espera de um rim; no mesmo periodo, outras 646 morreram antes de conseguir o
6rgao (RBT, 2016).

O Brasil é o segundo em numero absoluto de transplantes renais e hepaticos no
mundo, ficando atrds dos Estados Unidos (RBT, 2016). Quando esse numero de
transplantes é apresentado em relacdo a uma fracéo do PIB, o Brasil é aquele com melhor
desempenho no mundo possuindo, também, o maior sistema publico de transplantes.
Segundo dados do IBGE (2014), houve nos ultimos anos um crescente aumento no niUmero
de doacdes, que pode ser justificado pelos investimentos na area de transplantes, na
qualificacéo de profissionais, avancos na tecnologia e no desenvolvimento de campanhas. A
ABTO tem desenvolvido o papel de sistematizacdo e andlise dos dados de doadores,
transplantes e lista de espera, divulgados anual e trimestralmente através do RBT. Esta
instituicdo administra o maior volume de informag@es sistematizadas do panorama nacional
em transplantes e doag¢des. O Ministério da Saude gerencia e credencia os demais 6rgaos,

sendo responséavel por sua normatizacéo e distribui¢ao.
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3.5 Qualidade de Vida (QV)

A Qualidade de Vida (QV) permite uma visdo mais ampla para o cuidar especifico e
€ entendida como desfecho em saude (BOINI et al., 2011; REEVE et al., 2013). A sua
importancia no cenario clinico é crescente, pois serve como marcador da qualidade do
tratamento para muitas doencas crénicas (FRUCTUOSO et al., 2011), embasando andlises
guanto a efetividade do tratamento e medidas terapéuticas empregadas (CONDE; PINTO-
NETO, 2008; HIPOLITO et al., 2017). H&, em relagcdo a esse conceito, uma variedade de

definicGes e equivaléncias, que pode gerar imprecisdo metodoldgica (PEREIRA et al., 2012).

Utiliza-se o conceito de QV enquanto "a percepc¢do dos individuos de sua posicéo
na vida, no contexto dos sistemas culturais e valores nos quais ele vive e em relacdo aos

seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes” (OMS, 1995).

Terra e Costa (2007) e Ferreira e Silva Filho (2011) destacam como o tratamento
hemodialitico, por si sO, independe da doenca impacta na QV do paciente renal crénico
devido ao forte ritmo de necessidade de vinculacdo a maquina. Fernandes (2012), em
estudo qualitativo identificou que a hemodialise, até certo ponto, parece manter o paciente
sem os sintomas que caracterizam a DRCT. E que a relagéo do individuo com a maquina é
bastante paradoxal, pois, ao mesmo tempo em que € percebida como continuidade do
corpo, ja que realiza durante aquelas trés ou quatro horas por dia a funcéo do rim, em outros
momentos é negada essa compreensao pelo peso da obrigatoriedade e do desconforto que
acompanham as sessdes. Com o passar do tempo, parece que ha uma adaptacéo a essas
sensacdes ou, de fato, diminuem — tontura, nauseas, vomitos, céibras, dores na cabeca. A
necessidade de remover grande volume de fluidos durante a hemodialise € uma das causas
mais importantes dos desconfortos citados (FERNANDES, 2012; MANSU, 2012).

Alguns estudos relacionam a ética biomédica com a explicacdo pormenorizada dos
procedimentos relativos ao tratamento que, por ser de longo prazo e carater multidisciplinar,
promove um processo educacional em relacdo ao corpo, os tratamentos de terapia renal
substitutiva, nutricdo e psicologia aplicada ao quadro (BORGES, 1998; 2009; FERNANDES,
2012). Segundo esta ética, o0 bom acompanhamento das orientacdes viabilizaria uma melhor
QV (GERASIMOULA et al., 2015).

Este conceito vem sendo amplamente utilizado e fomentado pela mudancga no perfil
de morbidade e mortalidade que vem apresentando a prevaléncia de doengas cronico-
degenerativas, como a doenca renal crbnica. A pessoa renal cronica tem sua vida

impactada social, econdmica, fisica e psicologicamente pela doenca e principalmente pelo
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tratamento (BEZERRA; SANTOS, 2008; FRAZAO, 2011; KIRCHNER, 2011). HA uma
tradicdo de estudos especificos da psicologia sobre pessoas em hemodidlise, com
preponderancia em perscrutar ansiedade, niveis de depressdo e sua relagdo com o
tratamento, bem como aspectos psicossociais e qualidade de vida. E comum entre estes
estudos a avaliacdo de niveis de depressdo e sua associacdo ao tempo de dialise (TELES,
et al., 2014; MARTINEZ et al., 2014; ORLANDO et al., 2014).

Identificou-se nas bases de dados que a primeira publicacdo registrada sobre essa
tematica é de Beard (1969), envolvendo andlise de perfil psicolégico de pacientes de
hemodialise “Fear of Death and Fear of Life”. Nesse periodo estavam sendo iniciados os
primeiros centros de hemodialise, pois foi em 1960 que o primeiro paciente com insuficiéncia
renal crdnica comecou a ser tratado com o rim artificial de maneira regular, isso se deveu a
criacdo de meio permanente de acesso endovenoso permitindo que se fizesse a
hemodialise varias vezes na mesma pessoa. Antes disso, somente alguns poucos pacientes
com insuficiéncia renal aguda, realizavam o tratamento horas seguidas de uma s6 vez e
aguardavam o posterior reestabelecimento das fun¢cfes dos rins. Fez uso do tratamento,
inicialmente em 1945, um paciente, e na década de 50, de modo ainda experimental, cerca
de 20 (vinte) eram tradados em todo mundo no inicio dessa década.

Moura et al (2014) atestam que estudos sobre QV sé&o identificados no Brasil desde
a década de 90, no mundo desde a década de 30. Mas a perspectiva ampliou-se para além
da QV em Relacgdo a Saude (QVRS), estando presente na atualidade no campo do trabalho,
QV em Relagéo ao Trabalho (QVRT). Maneiras de quantificar essa QV, que tém forte cunho
de percepcgdo subjetiva sé@o refletidas nos inimeros instrumentos que visam quantificar a
subjetividade, favorecendo a inferéncia estatistica, alcangcando campos diferenciados em

uma mesma analise.

A avaliacdo da QV torna-se fundamental para subsidiar o aperfeicoamento dos
servicos e estratégias de engajamento ao tratamento incorporando-o ao novo estilo de vida
(ANAND, 2013). A fragilidade e a necessidade de afastamento de momentos do cotidiano
sdo entendidas como de dificil aceitacdo e promovedoras de tensées, uma vez que muitos
renais se vém e séo vistos como pacientes terminais (BORGES, 1994; 2000). Destaca-se a
importancia de se compreender o papel da cultura no atendimento de pacientes renais
cronicos, especificamente no tocante as suas crencas ou compreensfes sobre o rim, sobre
a doenca e sobre o tratamento visando-se uma maior eficiéncia no atendimento e
consequentemente em seu tratamento (CROWLEY-MATOKA, 2013).
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4 METODOLOGIA

4.1 Tipo de estudo

Trata-se de um estudo quali-quantitativo, do tipo transversal e de carater descritivo

e exploratério.

4.2 Local de estudo

Foram considerados loci de pesquisa, 2 (duas) clinicas do Estado de Sergipe que
realizam o tratamento hemodialitico ambulatorial: o Hospital do Rim e a Nefroclinica, ambos

na cidade de Aracaju.

4.3 Amostra

A composi¢cdo amostral para entrevista e aplicacdo do questionario de qualidade de
vida (QV) foi voluntaria. Para o planejamento amostral em medidas continuas ou
intervalares tal como nos dominios do instrumento para mensurar QV, foi necessario

estabelecer o desvio padrédo, de acordo com a seguinte férmula:

272
No Za/z

n= 0_2
N-1)——+ aZZé/Z
Onde:

n é o tamanho amostral;

N é o tamanho populacional;

o é o0 desvio padrao amostral;

Za/zé o grau de confianca obtido da tabela da distribuicdo normal padréo.

Para obter uma estimativa do desvio padrédo ad hoc, foi feita uma pesquisa na
literatura na qual encontramos pesquisa equivalente de Silva et al. (2012) que detectou o
maior desvio padrdo para um dominio com valor de 39,5, neste caso, situacdo de trabalho.
Assim, com uma populagéo finita de aproximadamente 444 pacientes por ano — dados

informados pelas clinicas de Aracaju que autorizaram a pesquisa (APENDICES 1 e 2).
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Para uma margem de erro de 8,6%, uma confianca de 95%, obtivemos um tamanho
amostral de 74 pacientes. Contudo, devido a necessidade da utilizacdo de testes nao
parameétricos, pois ndo ha garantias ad hoc de normalidade para os dados, foi utilizada a
correcdo de Randles e Wolf (1979), que consiste na divisdo do tamanho amostral - para
testes paramétricos - por 0,864, totalizando assim 86 participantes. O recorte temporal para
estas andlises é o de junho de 2015 a marco de 2016, tendo por lastro os cadastros e
presenca das pessoas em atendimento no periodo. A composi¢cdo amostral para entrevista e
aplicacdo de questionario de qualidade de vida (QV), foi voluntaria e dentro dos critérios de

inclusé@o e excluséo e, portanto, ndo aleatoria.

4.3.1 Critérios de inclusao

Foram incluidas para analise da QV, todas as pessoas, a partir de 18 anos de
idade, em tratamento hemodialitico nas clinicas pesquisadas ha, no minimo, um ano. E
todos os participantes da pesquisa leram e assinaram o Termo de Consentimento Livre
Esclarecido (APENDICE 3). Para a entrevista semiaberta, além dos itens anteriormente
citados, as pessoas tiveram de dispor um tempo maior para receber explicacbes e

posicionarem-se sobre autorizagdo da gravagdo em audio e/ou video.

4.3.2 Critérios de exclusao

Foram excluidos da pesquisa os menores de 18 anos de idade, idosos a partir de
70 anos e pessoas consideradas inaptas - limitadas cognitivamente e identificadas pelo

setor de psicologia de cada clinica ja mencionada.

4 4 Instrumentos de coleta de dados

Foi utilizado como método a observacdo e, como instrumentos, entrevista
sociocultural e aplicacdo de questionario para cada participante. No método, foi utilizada a
compreensdo da observacao conforme Ingold (2015: 319): “ndo é tanto ver o que esta “ai”,
guanto observar o que esta acontecendo. Seu objetivo, portanto, ndo € representar o

observado, mas participar com ele do mesmo movimento generativo.”.

Na entrevista foi utilizado um roteiro semiestruturado com perfil sociocultural
(APENDICE 4) e o questionario especifico para andlise de qualidade de vida em renais

cronicos. Para 20(vinte) participantes que quiseram e puderam estender a contribuigéo, foi
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aplicado um roteiro de entrevista fenomenoldgico (APENDICE 5). O questionario Kidney
Disease Quality of Life - Short Form/KDQOL-SFTM 1.3 (ANEXO 2), é validado para a
populacdo brasileira. Trata-se de instrumento especifico para avaliar a qualidade de vida em
pacientes que realizam algum programa dialitico e inclui o Short Form Health Survey (SF-
36) como uma medida genérica, sendo suplementado com escalas do tipo multi-itens,
voltadas para as preocupacles especificas dos pacientes renais crbénicos (HAYS et al.,
1994; 1997). Este questionario € o mais completo disponivel atualmente para avaliar
gualidade de vida de pacientes com doenca renal crbnica, pois inclui aspectos genéricos e
especificos relativos a doenca renal (FERREIRA; ANES, 2010; DUARTE, 2003; DUARTE et
al., 2003). O referido instrumento é dividido em quatro areas tematicas. A primeira e
segunda versam sobre a salde e a doenca do individuo, suas percepcdes. A terceira sobre
os efeitos da doenca em sua vida diaria, caracteres de sua percepcao e historia de vida. A
quarta area trata da satisfacdo com o tratamento, mais especificamente sobre o servico.
Para melhor caracterizagdo das pessoas pesquisadas, serdo associadas questdes
sociodemograficas. E um instrumento autoaplicavel, cujos escores variam de 0 a 100, sendo
que a aproximacdo de O reflete menor qualidade de vida enquanto mais proximo de 100

uma melhor condicdo de QVRS.

4.5 Aspectos éticos da pesquisa

O projeto foi apresentado as clinicas de hemodialise em fevereiro de 2014, quando,
prontamente, essas entidades concederam a devida autorizagdo. Com as autorizacbes, 0
projeto foi submetido & analise pelo Comité de Etica em Pesquisa Envolvendo Seres
Humanos (CEP), da Universidade Tiradentes, através da Plataforma Brasil, visando atender
as recomendagtes da Resolucdo n°. 466/2012 do Conselho Nacional de Saude (CNS). O
projeto foi submetido em 20/02/2014, comprovante n°® 019440/2014. O retorno pos-
submissao ocorreu somente em 03/03/2015, sendo as solicitagbes prontamente atendidas, e
a aprovagéao ocorreu no dia 20/05/2015. CAAE n° 27672614.0.0000.5371 (ANEXO 1).

Ao retornar as clinicas em maio, ap0s a aprovagdo do CEP para o inicio da
aplicacdo de questionérios e entrevistas, em uma delas ndo foi permitida a continuidade da

pesquisa.

Todas as pessoas em tratamento foram previamente informadas da pesquisa. Isto
se deu a partir da realizagdo de encontros formais e outros informais solicitando a

colaboracdo dos mesmos, além da distribuicdo de material impresso e cartaz divulgando a
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pesquisa (APENDICE 6). Foi disponibilizada por cada clinica uma sala confortavel para
realizacdo das entrevistas e/ou preenchimento do termo e questionario. As normas e
diretrizes instituidas pelo Comité de Etica e Pesquisa foram seguidas durante todo o

desenvolvimento da pesquisa e 0 anonimato garantido a todos os participantes.

4.5.1 Riscos e beneficios

Houve risco de constrangimento como consequéncia: da aproximacdo da
pesquisadora com a historia de vida do pesquisado; da experiéncia; do nervosismo,
motivado pelo fato de responder aos questionarios; da evocagcdo de lembrangcas que
pudessem causar algum desconforto psicologico. Todavia a expectativa foi a de que
houvesse uma satisfagdo por estar colaborando com a pesquisa. Esta pode apresentar a
situacdo dos servicos de hemodidlise que servira de subsidio para definir estratégias de
cuidados especificos a fim de prestar um servico mais aperfeicoado, contribuindo para uma

melhor QV das pessoas em tratamento.

Podera ainda proporcionar uma colaboragdo para melhor conhecimento sobre
estratégias de minimizacao de efeitos incbmodos do tratamento (céibras, inchaco, mal estar
e etc.) repassados aos renais crbnicos através de encontros interativos com profissionais
que poderdao promover educacdo em saude no que se refere a novidades em fisioterapia,
educacao fisica e psicologia. Essa acao visa contribuir direta e cotidianamente para uma
melhor qualidade de vida, através de exercicios e orientacdes para estratégias de

enfrentamento.

H& também como beneficios, a distribuicdo e acesso a materiais promovidos pela
pesquisa, a exemplo de folder com os resultados mais relevantes para os participantes, para
a direcdo das clinicas (APENDICE 7), e, livro infantil (APENDICE 8). Este dltimo foi
construido com base em experiéncias de participantes que apresentaram uma alta
gqualidade de vida, e com o objetivo de levar algo ladico, com o0 que os participantes se
sentissem representados. Com uma linguagem infantil, a proposta foi torna-lo mais

acessivel quanto a interpretagéo.

A partir do livro, pode ser aberto um canal de comunicacdo com 0 personagem
através de e-mail, com o objetivo de romper siléncios, ampliando espacos onde, 0s
participantes e outras pessoas que tenham interesse, possam falar sobre suas experiéncias
em sentir-se diferentes. Foi aperfeicoado também o Projeto Doar-se, que possui espacgo

virtual (site, paginas em redes sociais) com divulgacédo de eventos cientificos e sociais que
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envolvem teméticas que podem ser do interesse dos participantes. O endere¢o € o

https://www.doarse.com, e possui aplicativo para o sistema operacional Android: DOARSE.

4.5.2 Critérios de suspensao da pesquisa

Foi estabelecido que a pesquisa seria suspensa caso fosse percebido algum risco
ou dano a saude do sujeito participante da pesquisa ou em caso da desisténcia dos
pesquisadores, da instituicdo investigada ou dos sujeitos participantes. O Comité de Etica
em Pesquisa foi informado por relatério de todas as adversidades encontradas ou fatos
relevantes que pudesse ter alterado o curso normal da pesquisa. O texto relatorial foi
entregue no prazo previsto, inclusive o relatdrio final que se encontra no status de avaliagdo

documental.

As pessoas com as quais pesquisamos estavam em tratamento e por vezes com
impeditivos ou aspectos dificultadores de ordem fisica ou emocional, inviabilizando, nesses
casos, a contribuicdo com a pesquisa. Por isso, procuramos realizar a abordagem,
divulgacdo e preenchimento de questionario da maneira mais informal e menos invasiva
possivel. Colocamos como possibilidade de escolha o local da entrevista, conforme
preferéncia do entrevistado: durante a hemodidlise, em sala especifica — Sala de Psicologia

—, OU mesmo na residéncia do entrevistado.

4.6 Técnicas utilizadas na pesquisa

Para a coleta dos dados foi realizada uma busca retrospectiva e também pontual
nos cadastros das clinicas, visando identificar quantas pessoas estavam em tratamento
desde junho do 2015, até junho de 2016. N&do foram incluidas as pessoas que entraram
apos a coleta dos dados. Fez-se uso de entrevista semiestruturada para coleta de dados
sociodemogréaficos das pessoas em tratamento, aplicacdo de questionario (KDQOL-SF™
1.3) e entrevista semiaberta de perfil fenomenoldgico. Foram realizados registros
etnograficos da experiéncia. As entrevistas foram transcritas e algumas utilizadas na

construcdo dos resultados em forma de artigos ou produtos audiovisuais.
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4.7 No campo

Ap6s a aprovagdo do Comité de Etica, foi iniciada formalmente a pesquisa nas
clinicas. Cartaz informativo foi elaborado (APENDICE 1) e solicitada autorizagéo para que
ficassem expostos em mural ou local de ampla circulacdo nas clinicas. Iniciou-se nesta
primeira fase o teste piloto que foi fundamental para o bom desenvolvimento da pesquisa. Ja
havia uma experiéncia prévia com pesquisa anterior no tocante a etnografia, entrevistas
semiestruturadas e aplicacdo de questionario sociodemogréafico com pessoas e tratamento
hemodialitico. No entanto, o desafio se concentrava no nimero para atender aos critérios do
objetivo de avaliacdo de qualidade de vida a partir do KDQOL e na caracteristica deste

questionario de ser autoaplicavel e contar com 83 itens a serem respondidos.

Como alcancgar resultados consistentes num contexto onde a autoaplicabilidade
com a compreensao total do conteudo seria para poucos? Como aplicar com qualidade um
questionario contando com o engajamento do entrevistado se este adentra em campos
psicolégicos e emocionais que talvez o individuo nunca tenha adentrado por si
mesmo? Como perguntar a uma pessoa se ela consegue pegar e jogar uma bola de boliche
se ela nem imagina do que se trata? Como conseguir que o questionario seja respondido
até o fim, contornando o cansaco e a repeticdo dos niveis de resposta a quase totalidade
dos itens? Sera que had como conseguir respostas fidedignas sobre questdes sexuais, por

exemplo, quando se é entrevistado(a) por uma pessoa estranha? Como minimizar

constrangimentos?

O periodo de teste piloto garantiu que parte dos questionamentos apresentados
acima fossem de alguma maneira equacionados através do exercicio do préprio campo, aos
moldes antropoldgicos, com o estranhamento necessario e consequentemente a alteridade.
Esse exercicio foi permitindo entender nuances que definiu a necessidade de auséncia de
preocupacdo com o0 tempo ou na perseguicdo da conclusdo do questionario, contribuindo
para que aquela fosse uma boa experiéncia para o entrevistado. O estabelecimento de
empatia e valorizacdo da experiéncia da pessoa em tratamento em detrimento da pesquisa,
foi o ponto fundamental. Metodologicamente, 0 centro era na pessoa, consequentemente
essa pessoa proporcionaria a pesquisa criar forma e tornar-se real e 0 mais fidedigna
possivel, o entrevistado precisava perceber sua importancia. Assim, a cada item era comum

o entrevistado ter alguma consideracéo a apresentar, abrindo para a histéria de sua vida.

Um outro aspecto importante foi a uniformizacéo da perspectiva das questdes. Para
evitar vieses na abordagem das questfes e suas explicacdes por parte do pesquisador,

foram adaptadas verbalmente, “culturalmente” e até suavizando emocionalmente algumas
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questdes como: “vocé se sente como um peso para sua familia?”, “vocé consegue pegar e
jogar uma bola de boliche?”, “vocé consegue carregar uma sacola de supermercado com
compras?”. O brago no qual h4 a fistula, ndo deve ser utilizado para sustentar peso, mas
isto ndo significa que o entrevistado n&o consiga. E ainda, ndo sendo descrito sobre o qual
braco se pergunta, a resposta em relacdo ao braco sem fistula tende a ser bastante
diferente.

Muitos questionarios foram concluidos em mais de uma sessdo inteira de
hemodialise, ou seja, mais de quatro horas. Verificando a dificuldade em alcancar o nimero
amostral necessario para a andlise quantitativa, foram convidados e
treinados pesquisadores auxiliares com formac&do em psicologia e enfermagem, todos com
alguma experiéncia de campo. Em momentos diferentes, um total de sete pesquisadores
comecaram a contribuir. Porém, a maioria desistiu no segundo ou terceiro dia de campo. O
principal motivo apresentado foi por inadaptacdo ao contexto, seja pelo intenso sofrimento
observado, seja pelo fluxo sanguineo intenso que por vezes era observado na conexao do
individuo a maquina, ou na desconexao, potencializado pela necessidade de longo tempo
em cada aplicacao. Apenas a ultima pesquisadora treinada deu continuidade, concluindo 19

guestionarios, a psicéloga Aline Souza.

Todas as entrevistas foram realizadas pela pesquisadora principal e no ambiente
das clinicas. Embora a maior beneficiada tenha sido a pesquisadora através dos dados que
0s entrevistados permitiam acessar, houve uma relacdo de troca verbalizada por muitos
entrevistados que na contribuicdo com a pesquisa que contava com ouvidos e olhos atentos,
e uma boa conversa sobre “quase tudo da vida”, o tempo pareceu passar mais rapido,
concluindo de forma bem diferente a sesséo ou as sessdes daqueles dias. A experiéncia de
campo desta pesquisa, as implicacbes de género e da religido no contexto serdo mais

explorados no pos-defesa, em artigos etnograficos especificos.

4.8 Analise estatistica

A pontuacdo dos escores do questionario de qualidade de vida poderia ser
calculada tanto diretamente no programa estatistico disponivel na internet pelo KDQOL-
SFTM Working Group (http://www.gim.med.ucla.edu/kdqol/), p6és-cadastro do pesquisador,
como utilizando-se o programa estatistico SPSS (Versao 20.0). Este ultimo acaba por se

destacar pela possibilidade de no mesmo programa serem feitas as analises tanto de
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qualidade de vida como dos dados sociodemogréficos, estando disponivel no Laboratério de

Planejamento e Promocéo da Saude/LPPS da Pés-Graduacédo desta Universidade.

Foram consideradas como variaveis dependentes os dominios do KDQOL.: lista de
sintomas problema, efeitos da doenca renal, fardo da doenca renal, situacdo de trabalho,
funcdo cognitiva, qualidade da interac@o social, funcédo sexual, sono, suporte social, apoio
do pessoal da didlise, Satisfacdo do paciente, Saude Global, Funcionamento fisico, funcao
fisica, funcdo emocional, funcdo social, bem-estar emocional, dor, energia e fadiga, saude

global, composto fisico e composto mental.

Foram consideradas variaveis independentes: sexo, cor/etnia autorreferida,
relacionamento, escolaridade, renda, fonte pagadora, transporte, hipertensdo arterial
sistémica e diabetes mellitus, participante de grupo social, tempo de tratamento, vinculo
empregaticio, recebimento de beneficio, tipo de acesso (se cateter ou fistula), presenca em
lista de transplante, idade, numero de filhos e nivel de vinculo religioso ou espiritualidade

autorreferidos.

O KDQOL-SFTM, nédo permite uma avaliagdo expressa em valor unico da condigéo
de QV da pessoa, mas médias de valores para as dimensdes que aborda, possibilitado que
seja visualizado o estado de cada area que compde a saude do individuo. Entdo, serédo
avaliadas as diferencas significativas de média entre os grupos sociodemogréaficos e o0s
dominios de KDQOL-SFTM, através dos testes de Mann-Whitney (dois grupos), Teste de
Kruskal-Wallis (trés ou mais grupos) e teste de Tukey (multiplas comparacfes) quando
categoricas as variaveis sociodemograficos; correlagdo de Spearman quando continuas.
Também foram calculados os tamanhos de efeito W, indicado por Cohen (1977), para as
diferencas de média. Para detectar possiveis associacdes entre variaveis categoricas foi

utilizado o Teste X2 de Pearson. O nivel de significancia adotado foi de 5%.

A partir da concluséo da fase de coleta em campo, que ocorreu em margo de 2016,
foi levado a efeito o tratamento dos dados e a andlise dos mesmos sob consultoria
estatistica. Considerou-se como variavel dependente a adesao ao tratamento regular. Seréo
variaveis independentes as causas da doenca, local de residéncia, existéncia de funcéo
laboral ou vinculo empregaticio, tempo de tratamento, participagcdo em atividades sociais,
recebimento do Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e expectativa de transplante.
Quanto a parte qualitativa do estudo que versa sobre descricdo etnografica e entrevista, ndo

fizemos uso de estatistica.
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Foram analisadas: frequéncia univariada, tabelas de contingéncia, medidas de
posicdo (média e mediana) e variabilidade (amplitude interqualitica, desvio padréo) na

associacao entre os dois instrumentos.

Apds o teste piloto que aconteceu em junho e julho de 2015, foi feita uma
reavaliacdo da proposta estatistica do estudo junto a um consultor estatistico para analise e
confirmacdo do modelo a ser utilizado. O KDQOL-SFTM, ndo permite uma avaliacdo
expressa em valor Unico da condicdo de QV da pessoa, mas médias de valores para as
dimensdes que aborda, possibilitando que seja visualizado o estado de cada area que

compde a saude do individuo.

A partir da concluséao da fase de coleta em campo, que ocorreu em marco de 2016,
foram realizados o tratamento dos dados e a andlise estatistica dos mesmos. Considerar-se-
a como variavel dependente a adeséo ao tratamento regular. Serdo variaveis independentes
as causas da doenca, local de residéncia, existéncia de funcdo laboral ou vinculo
empregaticio, tempo de tratamento, participagdo em atividades sociais, recebimento do
Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC) e expectativa de transplante. No que diz respeito
a parte qualitativa do estudo que versou sobre descricdo etnogréfica e entrevista

fenomenoldgica, ndo serd utilizada analise estatistica.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os resultados e discusséo deste trabalho sdo apresentados através dos materiais 0

elencados abaixo e apresentados na integra na sequéncia.

Projeto interdisciplinar —- DOAR-SE

Artigo 1 — aceito pela Revista Interface Botucatu ID ICSE-2017-0148 em 29/09/2017

PERCEPCOES, SIGNIFICADOS E ADAPTACOES A HEMODIALISE COMO UM ESPACO
LIMINAR: A PERSPECTIVA DO PACIENTE

Artigo 2 - submetido a Interface Botucatu em 10/2017 ID ICSE-2017-0148

AVAALIAC}AO DA APLICABILIDADE DO KDQOL E DA QUALIDADE DE VIDA DE RENAIS
CRONICOS DE UMA CIDADE DO NORDESTE BRASILEIRO

Artigo 3 — publicado pela Revista Forum Identidades
DEFICIENCIA, GENERO E TEMPO: RENAIS CRONICOS EM SERGIPE
ISSN 1982-3916 Ano 11, v. 23, n. 23, jan. — abr. 2017.

Artigo 4 — publicado no Jornal Brasileiro de Transplantes
CORPO E SIMBOLISMO NA DOACAO DE ORGAOS, UMA INTRODUCAO

Artigo 5 - publicado na Revista Scire Salutis
ANTROPOLOGIA MEDICA, DO CORPO A CORPOREIDADE
ISSN 2236-9600 V. 4, n. 1, 2014.

Livro infantil — QUEL E A MAQUINA - ISBN 978-85-8413-119-8
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5.1 Projeto interdisciplinar Doar-se

O contato com a tematica da doacao de 6rgados em toda a minha formacdo, somado
ao agravamento do contexto sergipano para aqueles que aguardam o transplante renal,
foram combustiveis para estruturacao deste projeto. As disciplinas do curso de doutorado e
0 contato com pesquisadores da linha dos estudos da deficiéncia, foram fundamentais para
a estruturacdo deste projeto, que vem colaborar com o preenchimento de uma lacuna em
nosso estado, no que se refere & uma saude coletiva que de fato estabelegca comunicacéo e
efetividade na formacdo e praticas em nosso estado, com a contribuicdo das ciéncias
sociais e, em busca de solugdes para os problemas de saude de impacto regional como é o

caso das doencas nao transmissiveis.

O Projeto Doar-se € de cunho cientifico-social, com perfil interdisciplinar, voltado para
a educacdo em saude, objetivando producdes tedricas e praticas sobre ecologia humana,
questdes ambientais e 0s contextos sociocultural e biomédico do adoecimento crdnico,

doencas raras e deficiéncia.

A motivacao e as bases para este projeto se devem a: experiéncia de pesquisa na
graduagdo em Ciéncias Sociais/lUFS e no mestrado em Antropologia Social/UFS;
discussbes no GT Etnografias da Deficiéncia e Comité Deficiéncia e Acessibilidade da
Associacdo Brasileira de Antropologia (ABA); e nesta pesquisa e nas disciplinas cursadas

neste Programa.

Missao - Promover desenvolvimento humano, inclusdo social, e educacdo em saude,
capazes de combater a baixa qualidade de vida e a aridez material e emocional através da
difusé@o e producédo de conhecimento, projetos autossustentaveis e contribuicdo as politicas

publicas.

Visdo - Uma sociedade mais justa e solidaria que bem cuide e acolha aqueles que mais
precisam de cuidados e oportunidades dentro de toda a diversidade das maneiras de estar

no mundo.
Valores - Humanidade, Integralidade, Solidariedade e Transparéncia.

Premissa - Doando o melhor de nés, nos capacitamos para a nossa autotransformacao,

bem como a transformacao de contextos sociais que qualificam a vida de todos.
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Objetivos - Contribuir com a préatica da ecologia humana, desenvolvimento humano e
qualidade de vida, especialmente, em contexto de pobreza; Qualificar profissionais de saude
no campo do autocuidado, corporeidade, bioética, doacdo de Orgdos, transplantes e
deficiéncia; Qualificar profissionais da educagcdo no campo do desenvolvimento humano,
sustentabilidade, relacdes sociais, acessibilidade, bioética e temas transversais nas
disciplinas de Ciéncias e Biologia; Realizar pesquisas cientificas com as tematicas do
desenvolvimento humano e sustentabilidade, doacdo de 6rgaos, transplantes, deficiéncia,
doencas raras e acessibilidade, divulgando-as socialmente; Realizar eventos sobre as
referidas teméaticas voltados a profissionais de salde, educacao, estudantes e populacéo
em geral; Contribuir para a otimizacdo do atendimento na atencéo basica em salde, a partir
de estratégias associadas aos dados epidemiolégicos e as praticas, contribuindo com a
prevencdo de doengas cronicas; Disponibilizar ambiente virtual para divulgacdo de
pesquisas, agdes, artigos, eventos, contribuindo para a interacdo entre parceiros do projeto
e também entre pessoas que vivenciam a experiéncia de cuidar ou viver com limitagfes de

ordem fisica ou intelectual.

Atividades: Aulas e palestras; Grupo de Pesquisa; Cursos; Capacitacdes com apoio da

Central de Transplantes de Sergipe e Secretaria de Estado da Saude; Consultorias.

Atuais parceiros: Central de Transplantes de Sergipe; Programa de PoOs-Graduagdo em
Saude e Ambiente/UNIT; Centro de Apoio Pedagégico (CAP); Associacdo Brasileira de
Transplantes de o6rgdos (ABTO); Programa de Pés-Graduacdao em Antropologia/UFS;
Departamento de Ciéncias Sociais/UFS; Nefroclinica; Hospital do Rim; Associacdo dos
Renais Cronicos e Transplantados de Sergipe (ARCRESE); Grupo de Apoio ao Renal
(GAREN); Associacdo Sergipana de Pessoas com doengas Raras de Sergipe (ASPDR);
Sociedade Brasileira de Médicos Escritores — Sergipe (SOBRAMES-SE); a ONG IFMSA;
Ligas Académicas de Saude Mental (PSIC), de Bioética e Etica Médica (LIBEM), de

Nefrologia, de Transplantes de Org&os e o projeto de extensdo Académicos de Plant&o.

Acdes em 2017

Mesa-redonda Transplantes em Sergipe - 04/2017 na UFS. Reunibes de planejamento.
Reunibes periddicas do Grupo de Estudo. Divulgacdo do livro Quel e maquina. Mesa-
redonda Mulheres e Hemodialise 24/07 na UNIT. Cursos basicos de metodologia cientifica ,
em 29/08 e 02/09, na UNIT. Campanha “Setembro Vida” em parceria com a Central de

Transplantes de Sergipe, que compreendeu: panfletagem com fdlder préprio e outros
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disponibilizados pela Central de Transplantes, recebidos da ABTO; distribuicdo em locais
publicos e empresas; acdo na loja Ferreira Costa, com panfletagem, afericdo de pressdo
arterial e orienta¢des individualizadas para clientes e funcionarios da empresa; palestras
sobre doacgdo de 6rgaos em 04/09 na UNIT e 25/09 na Faculdade Estacio; capacitacao de
estudantes do IFMSA, na UFS, em 16/09, para a acao “Doar Sergipe” no dia da “I Corridinha
Doar-se Kids”; langcamento social deste projeto e do livro Quel e maquina em 14/09 no
Museu da Gente; | Corrida Infantil, tendo contado com atividade de conscientizacdo para as
familias, através dos integrantes do IFMSA/UFS, bem como, contos musicalizados para as
criancas, no Parque da Sementeira, em 30/09. Atividades em alusdo ao dia das criancas,
com criancas de escolas publicas e particulares, no evento Interagindo no Palco da FEES,
em 22/10, em 26/10 na Biblioteca Publica Infantil, e no Instituto Amigos no Bem, em 28/10.
Ouel e méaquina foi selecionado como livro didatico para o ano letivo de 2018, em trés

escolas de Sergipe: Escola Aplicagédo, Colégio Santa Chiara e Colégio Mddulo.

Alcance das acfes até 31/10/2017

180 alunos de graduacgéao

650 pessoas adultas fora do ambiente académico

300 criancas (até 14 anos).

Cerca de 500 renais cronicos em hemodialise e/ou transplantados.

1.712 acessos ao site desde a sua publicacdo, em 05 de junho de 2017, até 30 de outubro

do mesmo ano.

Patente - registro de marca

Este projeto tem processo de propriedade intelectual junto ao Instituto Nacional da

Propriedade Industrial (INPI), conforme dados abaixo.
Ano desenvolvimento: 2015/Brasil

Finalidade: Educacdo em saude

NuUmero do processo: 909270635

Data do depdésito: 17/04/2015

Contatos

www.doarse.com oi@doarse.com @projetodoarse 79| 3022 3021
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5. 2 Artigo 1 e Carta de Aceite

Percepcdes, significados e adaptacdes a hemodialise como um espacgo

liminar: a perspectiva do paciente

Perceptions, meanings and adaptations regarding hemodialysis as a liminal

space: the patient's perspective

Percepciones, significados y adaptaciones a la hemodialisis como un espacio

liminar: la perspectiva del paciente

Viviane Fernandes Conceigcdo dos Santos

Antropdloga, bolsista CAPES no Programa de Pds-Graduacao em Saude e
Ambiente. Universidade Tiradentes, Aracaju, Sergipe, Brasil.

Endereco pessoal: Rua Wolney Loureiro Tavares, 62. Bairro Inacio Barbosa.
CEP: 49040-670 - Aracaju-SE

vivianefcs@ymail.com; viviane@doarse.com

Telefones: (79) 3022 3021 | (79) 99677 1997

Zulmira Newlands Borges

Docente Titular — Programa de P6s-Graduacdo em Ciéncias Sociais, Universidade
Federal de Santa Maria, Santa Maria, Rio Grande do Sul, Brasil.
zulmiraborges@gmail.com

Soénia Oliveira Lima

Docente Permanente — Programa de Pos-Graduacdo em Saude e Ambiente,
Universidade Tiradentes, Aracaju, Sergipe, Brasil.
sonialima.cirurgia@gmail.com

Francisco Prado Reis

Docente Permanente — Programa de Pés-Graduacdo em Saude e Ambiente,
Universidade Tiradentes, Aracaju, Sergipe, Brasil.
franciscopradoreis@gmail.com

Resumo
Este trabalho apresenta um olhar etnografico sobre a experiéncia das pessoas que
dependem da hemodialise para continuar vivendo. Neste artigo, o foco é o paciente,

apresentamos suas percepcdes e experiéncias, tomando como base seu convivio
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com a doenca e suas estratégias de enfrentamento, pois as caracteristicas bastante
peculiares desse tratamento geram uma relagcdo complexa, acompanhada de
contradicbes e ambiguidades. Os entrevistados, com idades entre 18 e 70 anos,
estavam ha mais de um ano nesse tratamento e revelaram vidas marcadas pela
experiéncia da doenca, além de depoimentos que nos levam a analisar a
hemodialise como espaco de liminaridade. Interpretamos, aqui, a luz da teoria
antropoldgica e a partir de alguns depoimentos dos 117 entrevistados, que todo
paciente com insuficiéncia renal crénica, dependente da hemodialise, vive em um

espaco liminar que pode durar meses ou anos.

Palavras-chave: Hemodialise. Renal cronico. Liminaridade.

Resumen

Este trabajo presenta una mirada etnografica sobre la experiencia de las personas
gue dependen de la hemodidlisis para seguir viviendo. En este articulo, el foco es el
paciente, presentamos sus percepciones y experiencias, tomando como base su
convivencia con la enfermedad y sus estrategias de enfrentamiento, pues las
caracteristicas bastante peculiares de ese tratamiento generan una relacion
compleja, acompafiada de contradicciones y ambigiiedades. Los entrevistados, de
edades comprendidas entre 18 y 70 afios, se encontraban hace mas de un afio en
ese tratamiento y revelaron vidas marcadas por la experiencia de la enfermedad,
ademas de testimonios que nos llevan a analizar la hemodialisis como espacio de
liminaridad. Interpretamos aqui, a la luz de la teoria antropoldgica ya partir de
algunos testimonios de los 117 entrevistados, que vive en un espacio liminar que

puede durar meses o afios.

Palabras clave: Hemodialisis. Renal crénico. Limite.

Abstract

This paper presents an ethnographic view on the experience of people dependents
on hemodialysis to continue living. In this article, the focus is the patient, we present
their perceptions and experiences, based on their interaction with the disease and

their coping strategies, because the very peculiar characteristics of this treatment
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generate a complex relationship, accompanied by contradictions and ambiguities.
The interviewees (18-70 years old), had been living in this treatment for more than a
year and showed lives marked by the experience of the disease, as well as
testimonies that lead us to analyze hemodialysis as an area of liminality. We interpret
here, in the light of the anthropological theory and from some testimonies of the 117
interviewees, that every patient with chronic renal failure, dependent on
hemodialysis, lives in an out-of-pocket space that can last for months or years.

Keywords: Hemodialysis. Chronic kidney disease. Liminality.
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Apresentacéo

A doenca renal é identificada quando ha perda ou ineficiéncia das funcdes dos
rins (regulatoria, excretéria e enddcrina). Ela pode ser aguda, quando ha a
possibilidade de reestabelecimento dessas fun¢des, ou cronica, quando ndo ha essa
possibilidade!. Nesse Ultimo caso, torna-se necessario o tratamento dialitico —
hemodialise ou didlise peritoneal M — para que as respectivas maquinas realizem as
funcdes dos rins ineficientes. Aqui, o foco é na hemodialise, que consiste em uma
vinculagdo a maquina, endovenosamente, por um periodo de aproximadamente

quatro horas, de trés a quatro vezes por semana, em clinica especializada.

Em Sergipe, ha quatro clinicas de hemodidlise, todas particulares. Trés na
capital, Aracaju, e uma no interior, na cidade de Itabaiana. Uma quinta clinica iniciou
em 2016 as atividades, na cidade de Estancia. O trabalho de campo foi realizado em
duas dessas clinicas no periodo de dez meses. Os nomes dos entrevistados cujos
registros aparecem neste artigo foram substituidos por nomes ficticios, conforme
acordado com os participantes, que fazem parte de uma pesquisa maior, autorizada
pelo Comité de Etica em Pesquisa, via Plataforma Brasil, cujo CAAE (Certificado de
Apresentacgado para Apreciacdo Etica) € de nimero 27672614.0.0000.5371.

Participaram deste estudo 117 pessoas @, todas com mais de um ano de
tratamento hemodialitico, com idades variando entre 18 e 70 anos, perfazendo uma
média de 48,5 anos (DP® = 13,4). Dos entrevistados, 32,6% pertencem ao sexo
feminino, e 67,4%, ao sexo masculino. A renda de 83,7% deles era de até trés
salarios-minimos. O recorte desta pesquisa € gqualitativo, sem nenhuma pretenséo
de comparar populacbes ou proposicado inferencial. A metodologia utilizada foi a

etnografia, apoiando-se também em entrevistas semiestruturadas e questionario

@ A hemodidlise é a mais comum, foi considerada a mais segura pelos participantes da pesquisa e
realizada dentro de hospitais ou clinicas de salude. Em Sergipe, ndo ha clinicas publicas ou hospitais
que realizem esse tratamento de modo ambulatorial, apenas em casos de internacdo. Trata-se de um
procedimento que ird retirar o sangue do corpo, filtra-lo e devolvé-lo ao paciente, que fica ligado a
maquina varias horas. A dialise peritoneal € menos utilizada e trata-se de uma dialise feita através do
peritdnio. E considerada com maior risco de infecgdes e necessita de maiores cuidados. Na dialise
peritoneal, ndo ha o processo de filtragem do préprio sangue, mas uma inducédo para que o periténio
funcione enquanto uma membrana que envolve o abdémen possa catalisar as substancias toxicas
dos tecidos. Este sistema faz a eliminagdo de liquidos com impurezas nas trocas continuas. Este tipo
de didlise pode ser realizado em casa, mas exige mais atenc¢do e cuidados redobrados do paciente.

@ Todos os participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE).

©) Desvio padréo.
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sociodemografico®.

A frequéncia de observacdes nas clinicas, durante o periodo de campo, foi de
trés a quatro vezes por semana. As entrevistas foram iniciadas na clinica que tinha
um maior numero de pacientes em tratamento, passando para a segunda clinica
quatro meses apos o inicio da pesquisa. Cada clinica tinha dois ou trés turnos
disponiveis para a hemodidlise. Pelo tempo de cada paciente em tratamento, pelas
intercorréncias e eventuais interrupcdes (por problemas na maquina ou
indisposicdes do participante), foi frequente entrevistar apenas uma pessoa por

turno.

Foi disponibilizado, por parte das clinicas, espagco especifico para as
entrevistas, que eram as mesmas salas de atendimento psicolégico. Entretanto,
todos os participantes optaram pela realizacdo das entrevistas enquanto estavam
conectados a maquina. Foi utilizado o recurso da gravacao, mas Varios se sentiram
constrangidos ou incomodados. Nesses casos as gravagdes nao foram realizadas.
No total, vinte participantes autorizaram a gravacdo e essas conversas foram
transcritas. No entanto, a experiéncia etnografica vai muito além das entrevistas
gravadas e, nesses meses, foram incontaveis horas de didlogos, entrevistas nao

gravadas, confidéncias e conversas informais sobre os mais variados temas.

Os locais onde o tratamento acontecia eram espacos coletivos, cada sala tinha
no minimo trés maquinas/pacientes e, no maximo, vinte e quatro. Antes da minha
presengca como pesquisadora, levei cartazes para indicar que a pesquisa iria ser
realizada na clinica, os cartazes continham o titulo da pesquisa, meu contato,

orientadores e instituicao.

Ao iniciar, houve em cada sala uma primeira apresentacéo geral do profissional
da clinica sobre a presenca da pesquisadora e realiza¢do da pesquisa. Em seguida
eu me apresentava, falava dos objetivos, publico-alvo e perguntava quem tinha
interesse em participar. Uma entrevista completa durava entre duas horas e meia e

seis horas. Raramente conseguia concluir alguma entrevista durante a sessdo de

4 Com esses mesmos participantes foi utilizado um questionario de qualidade de vida, cuja avaliagédo
guantitativa serd apresentada e discutida em um segundo artigo. Esse questionario foi importante
para as proprias entrevistas em profundidade pois o questionario agiu como estimulo e incentivo para
falarem de suas experiéncias. Sendo assim, muitas entrevistas foram realizadas concomitantes ao
questionario, como uma forma de aprofundar alguns temas e aproveitando a iniciativa e
disponibilidade do entrevistado em falar.
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hemodidlise (que durava quatro horas). Dessa forma, foi frequente a necessidade do
retorno ao proximo dia de tratamento do mesmo participante para concluir a

entrevista.

Evitava-se a abordagem ao participante no inicio da sessao, devido ao tempo
necessario para o processo de registro do peso, verificacdo da presséo, oxigenagao,
dentre outros, e a conexdo efetiva com a maquina. As conversas também eram
interrompidas durante o tempo do lanche, que costumava durar cerca de dez a
quinze minutos. Nesses momentos de pausa aproveitava para escrever mais
detalhes no diario de campo. Permanecia apenas com aqueles que me pediam que

continuasse ali conversando.

Neste artigo, € nosso intento registrar algumas das estratégias utilizadas por
pessoas com doencas renais crbnicas em tratamento hemodialitico e que, de
alguma forma, se contrapdem ou extrapolam o que € observado pelos profissionais

de saude durante o periodo em que estéo dialisando.

A pesquisa recolhe depoimentos sobre a hemodialise que ajudam a compor o
conjunto de significacbes sobre esse tratamento. Consideramos que este artigo
podera contribuir na atuacao de profissionais de saude, formados ou em formacéo,
no desenvolvimento de uma pratica mais humanizada e integral, tendo em vista que
os dados revelam a maneira como os doentes percebem a hemodialise e como
acionam elementos sociais, culturais, espirituais e religiosos para lidar com a
mesma. Chamamos a atencdo para a importancia de estudos que retratam as
experiéncias verbalizadas de pacientes renais cronicos, contribuindo para a
compreensao dessas experiéncias e também para acfes de cuidado mais focadas e

eficientes.

Hemodidlise: sua complexidade, contradicées e ambiguidades

7

A hemodialise € uma alternativa importante para a manutengcdo da vida do
doente renal, mas, pelos pacientes, é vista como uma experiéncia debilitante e, por
vezes, descrita como uma situacdo de dependéncia e de perda de autonomia, pois

gera algumas dificuldades para o trabalho e outras, maiores ainda, para viagens.
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Essas caracteristicas fazem com que exista grande associacdo entre esse
tratamento e a depresséo, segundo Teles? (p. 198), Martinez et al.® (p. 25) e Lopes
et al.* (p. 231). Existem alternativas a hemodidlise — como a didlise peritoneal —, mas
sdo menos utilizadas por terem maior risco de infeccdo. Assim, na perspectiva do
paciente, o transplante € visto como a Unica alternativa para voltar a ter uma vida

“saudavel”.

A maquina de hemodiélise, portanto, € um equipamento imprescindivel a vida.
Os pacientes que dependem do procedimento desenvolvem estratégias de
relacionamento com 0 processo e uma relacdo nem sempre harmoniosa com a

maquina.

Rosa (43 anos de idade e 25 anos de hemodidlise): A maquina, pra mim,
significa vida, € por causa dela que continuo aqui, as vezes tenho raiva
também, principalmente quando viver t4 bem dificil.

Rosa: A maquina seria s6 uma maquina se nao tivesse que ta ligada nela
trés ou quatro vezes na semana.

Flavio (40 anos de idade e oito anos de hemodialise): Sei bem como ela
funciona, entéo tenho nocdo de quanto deve tirar pra eu ficar bem, as vezes
corrijo até os enfermeiros.

Como observamos nos depoimentos anteriores, a convivéncia com a maquina,
embora vital, ndo é vivenciada sem contradicdes ou dificuldades. A “raiva”, relatada
no primeiro depoimento, mostra a ambiguidade dessa relagdo com a maquina que
salva a0 mesmo tempo em que provoca raiva, pelo tempo que se fica ali, pelas
possiveis intercorréncias, pelos desconfortos da situagcdo. Os outros dois
depoimentos remetem a questdo do tempo necessario para dialisar, que também é
atravessado de sentimentos ambiguos, pois, por um lado, limpa o sangue, renova o
organismo, e, por outro, € um tempo em que se fica preso a maquina e a uma rotina
que nao foi uma escolha pessoal e livre, mas uma imposicdo decorrente dos

problemas de saude.

Por fim, observa-se também, nos relatos, a ideia de que, com o tempo, se
aprende a lidar com a situacéo e com o tempo necessario para ficar bem, tornando-
se capaz de “corrigir” os profissionais de saude. Um momento de aprendizado sobre
si, sobre seu corpo e as necessidades dele em relacdo a maquina. O depoimento a

seguir, também do paciente Flavio, revela mais algumas ambiguidades da relacéo
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com a maguina e suas dificuldades no caminho de adaptacdo e gerenciamento

dessa situagéao:

Acho que tenho uma vida boa, sem tanto vai e vem... Claro que ndo da pra
ndo ter altos e baixos na hemodialise, mas da pra ser mais tranquilo quando
a gente tem consciéncia e faz por onde. Pra comer é cheio de detalhe, mas
sdo os detalhes que fazem a diferenca! Deve evitar o potassio, porque
nosso rim ndo elimina bem ele, entdo tem que deixar verduras muito de
molho, ou ferver antes de comer... evitar feijdo, alimentos gordos, frutas
frescas, castanhas. Carambola nem pensar, chamam de a fruta proibida,
ainda bem que nunca gostei! Proteinas tém que ser controladas, entdo tem
gue comer pouca carne e ovos, chocolate também ndo, esse foi facil,
porque ndo gosto muito de doce... na verdade, ndo achei dificii me
acostumar, e depende também do organismo de cada um. O que mais me
incomodou foi regular o leite em po! (Risos) Ele também tem que consumir
controlado, porque € rico em potassio... ha verdade, quando vocé vai ver,
ndo tem quase nada liberado, porque tudo tem sédio, agua ou potéssio!
Entdo me acostumei a comer pouco, mas como sempre e variado... E variar
sempre as coisas que gosto, mesmo que ndo deva comer. Assim vocé
peca, mas sdo pecados diferentes, acho que assim prejudica menos!
(Risos). Tem dado certo...

A doengca renal e a hemodidlise alteraram fortemente os hébitos -
especialmente os alimentares. Flavio destaca como administra suas restricbes
alimentares e seu organismo em relacdo a maquina, relata como aprendeu sobre o
funcionamento do equipamento e observou as respostas do seu corpo, tanto
enquanto esti ligado a maquina quanto quando esta fora da clinica, no seu
cotidiano, analisando o que consumir e guanto deve ser consumido, procurando
praticar o que |he fizesse sentir melhor: “a gente tem cabeca é pra pensar e usar a
nosso favor, quero ver meus filhos ficarem adultos e viver bem ao lado deles e da

minha esposa, que é uma pessoa maravilhosa”.

Os altos niveis de mortalidade e incidéncia da doenca renal crénica vém
alarmando a comunidade cientifica internacional nas duas Ultimas décadas,
chamando atencéo para a necessidade de empenhos para o diagndstico precoce,
pois é uma doenga sem sintomas nos primeiros estagios, elevando a incidéncia e a
prevaléncia em seu estagio terminal no Brasil e no mundo, conforme Bastos® (p. 40-
41), Bastos e Kirsztajn® (p. 94).

Consultas, treinamentos e orientacdes fazem parte do cotidiano de nossos
entrevistados. O tratamento em si promove a repeticdo continua de procedimentos
técnicos e deslocamentos que definem uma rotina bastante peculiar. Os pacientes

sdo orientados, pelos profissionais de saude, a seguir um rigoroso regime alimentar,
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a manter uma ingestdo controlada de liquidos, bem como a respeitar a
administracdo de remédios em horarios determinados. Tudo isso para viabilizar o
melhor rendimento para o procedimento da maquina, para que ela substitua as
funcdes renais — para as quais foi pensada — da melhor forma possivel. Muitos
procedimentos sao orientados pela equipe, mas os pacientes precisam aderir para
gue possam continuar vivendo com alguma qualidade e sem tantas intercorréncias

médicas.

Do ponto de vista técnico, a eficacia do tratamento hemodialitico é
incontestavel para aqueles que dele dependem para continuar vivendo, mas isso
ndo impede que outras agdes, de carater simbdlico, espirituais e religiosas, somem-
se ao tratamento e que igualmente sejam eficazes em seu processo. Justamente por
ser uma situacao critica, ambigua e de grande fragilidade para o paciente é que ela
propicia significagbes multiplas, e o paciente aciona uma gama de regenciais

religiosos ou espirituais disponiveis para lidar com a experiéncia.

Observa-se, dentro das estratégias de enfrentamento da doenca, expressfes
de fé e manifestacbes espirituais ligadas as diferentes filiacdes religiosas dos
doentes. A presenca da religiosidade é uma constante e ja foi relatada e estudada
por outros pesquisadores, como Borges’® e Valcanti et al.° (p. 841), que estudaram
0 coping religioso-espiritual nos pacientes renais crénicos. Os autores afirmam que
84% dos seus entrevistados relataram que pertencem ao catolicismo, 97%
consideraram a religido e a espiritualidade como importante ou muito importante em
suas vidas, 55% frequentavam igreja/templo/lugar de oracdo uma ou mais vezes por

semana e 98% costumavam orar/rezar/meditar® (p. 841).

De acordo com essa mesma pesquisa, foi revelado que todos os pacientes
usavam tais estratégias em relacdo a religiosidade como forma de enfrentar sua
condicdo de saude® (p. 843). Em nosso trabalho, 73,3% se declararam catélicos;
20,9%, evangélicos; e 5,8%, de outras religides; sendo que 67% consideravam seu
vinculo religioso como forte, caracterizado por uma relacdo de pertencimento a
comunidade religiosa a qual afirmam integrar, mesmo tendo dificuldades, muitas

vezes, de ir até o espaco fisico de sua religido.

Nesta pesquisa, observou-se que alguns faziam uso do terco catdlico,

sussurrando as etapas de cada mistério e passagem das unidades manualmente,
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seja o terco utilizado da forma mais simples, seja como rosério. Outros efetuavam a
leitura da Biblia, protestante ou catolica, ou de qualquer outro livro de cunho
religioso. Houve quem ficasse concentrado em um exercicio similar ao de
meditacdo, procurando estar tranquilo, conversando com a(s) divindade(s) para que

ocorresse tudo bem durante a sessao e pudesse sair dali fortalecido.

Ao mesmo tempo, as experiéncias subjetivas que se verificam durante o
procedimento da hemodidlise, que, a principio, deveriam ser simplesmente técnicas,
sao permeadas por uma experiéncia comum que as unifica, a comecar pelo fato de
que todos sao identificados, dentro da clinica, como um renal crdnico. Além disso,
todos sao instruidos pela equipe sobre os procedimentos e cuidados com a saude

guando estiverem fora da hemodialise.

E uma experiéncia permeada por saberes médicos e técnicos, mas que 0s
transforma em uma comunidade quando estdo ali, pois todos sofrem da mesma
doenca, independentemente de serem homens, mulheres, jovens ou idosos, com
alta ou baixa escolaridade. Podemos falar em um ethos que se forma em torno da
doenca renal crénica, pois é uma doenca que potencialmente pode acompanhar a
vida da pessoa e certamente orientard decisdes e limitarda escolhas profissionais,
afetivas etc. Ha, mesmo que temporariamente, a constru¢cdo de uma identidade
comum, de doentes que dependem da maquina, que sdo cumplices e solidarios
durante a hemodialise, ficando geralmente na mesma sala, em pequenos grupos.
Naquela situacdo, apesar das diferencas econémicas, de escolaridade, profissionais
e também religiosas, eles tendem a se colocar como “iguais perante a doencga”,

como relata Borges*? (p. 50).

Vérios sonham se livrar da maquina:

Jodo (42 anos e, ao todo, 17 anos de hemodialise): Essa aqui € a minha
vida, e eu vivo do melhor jeito que posso, porque sou responsavel em
procurar a minha melhoria. Ja fiz transplante e passei 8 anos longe da
maquina, gracas a Deus! Quero fazer outro!

Outro elemento ambiguo e contraditorio na relagdo com a hemodialise e na
propria experiéncia da doenca renal cronica é a proximidade com a morte, pois ndo
dialisar pode significar morrer, e, durante o tratamento, também ¢é possivel

acompanhar situacdes criticas de colegas e amigos, e até suas mortes. A
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possibilidade de morrer € um elemento constante, e, no relato a seguir, identificamos
a presenca deste aspecto. Marcela, uma transplantada de 42 anos, por exemplo,
despedia-se dos familiares ao sair de casa durante os anos de hemodialise frente a

possibilidade de nao retornar:

O dia a dia na hemodidlise mudou o meu jeito de encarar a vida, 0s
problemas e a mim mesmo. Vendo a possibilidade de morrer a qualquer
momento como vi acontecer com alguns amigos no tratamento, néo vi outra
opcdo sendo tratar o fim com mais naturalidade do que de costume. Passei
a dar tchau de uma maneira mais profunda e deixando meus filhos e meu
esposo perceberem que de fato eu poderia ndo voltar viva da clinica. No
inicio era meio dramatico, todos choravamos, mas com o passar do tempo
foi ficando mais tranquilo. Eu sem perceber estava preparando eles pra
minha morte. Gragas a Deus, consegui o0 transplante, a maquina faz parte
do passado e talvez até do meu futuro, e ela foi a responsavel por me
manter pronta quando fosse a hora. Pra mim e pra minha familia a vida
passou a ser mais bem aproveitada, sem preocupacdes desnecessarias ou
exageradas, um dia de cada vez!

Para além do convivio com a morte de outros pacientes, as consideracdes
dessa transplantada nos conduzem ao que Goffman! (p. 20) estudou e pesquisou
sobre o estigmatizado que pode ver as privacdes que sofreu como uma béncao
secreta, especialmente devido a crenca de que o sofrimento muito pode ensinar a
uma pessoa sobre a vida e sobre as outras pessoas. A preparagdo para a morte, ou
para ndo contarem com sua presenca no lar, pode ser entendida como uma forma
de amenizar conflitos que poderiam ser causados pela morte da figura materna que
representa. Essa mulher viveu a liminaridade do tratamento e péde sofrer ou realizar

a mudanca de status: de renal cronica passou a transplantada.

Lopes et al.'? (p. 686) identificaram, a partir de pesquisa com mulheres em
hemodialise, que a realizacdo deste tratamento € vital, a espera pelo transplante é
inevitavel e o sucesso do procedimento ndo € previsivel, sendo a Unica certeza a de
gue coragem e resisténcia sdo obrigatérias para continuarem vivendo da melhor
maneira possivel, realizando terapia dialitica enquanto esperam pelo transplante.
Neste estudo que realizamos, apenas 29,1% das pessoas estavam em uma lista de

espera em outro estado, ja que Sergipe parou de realizar transplantes em 20120,

® Ha uma expectativa de retomada da atividade transplantadora em Sergipe. Porém, desde a pesquisa
realizada em 2006 que havia expectativa de laboratério de imunogenética para este estado, agilizando o
processo de doacgdo e transplante, cujas analises eram feitas em laboratérios de outros estados. Além da
atividade ter sido suspensa, o laboratério ainda ndo é uma realidade.
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Mas, como disse Bento, de 42 anos de idade e 24 anos de tratamento, certa vez:

Quem ndo vive altos e baixos que atire a primeira pedra! (Risos)
Independente de quem ndés sejamos, ou o0 que tenhamos, todos
adoecemos, todos vamos morrer e todos passamos por dificuldades. O que
muda é o que achamos ser mais facil ou dificil de suportar... Pra mim por
exemplo, sei que tem gente que morreria de d6é se eu contasse minha
historia, mas antes ser renal do que ser doente da moral, ou viver preso
numa cadeia ou menos pior, mas também muito dificil pra mim seria viver
numa cama. Eu sou livre, vou e volto, e isso me da coragem e forga pra
continuar!

Assim como em Borges'® (p. 71), nossas observacdes nos levam a comparar a
experiéncia da hemodialise com os “ritos de passagem”. Um dos primeiros pontos
que nos levam a essa interpretacdo € que as pessoas estdo no mesmo espaco,
durante 0 mesmo tempo, tendo que passar por procedimentos padronizados,
submetidas a uma mesma ordem simbdlica, que € a racionalidade biomédica, e na
mesma busca de manutencdo da vida enquanto aguardam a possibilidade de
transicdo para outro estdgio, outro procedimento médico carregado de muita
esperanca e expectativas positivas que é o transplante.

Liminarmente

Em todo ritual de passagem existe uma fase liminar, que significa um espacgo
de transicdo entre uma vida (velha condicdo social) e outra vida (nova condi¢céo
social). Interpretamos, aqui, a luz da teoria antropoldgica e a partir dos depoimentos,
que todo paciente com insuficiéncia renal crénica dependente da hemodialise vive
em um espaco liminar que pode durar meses ou anos. A hemodiélise, em grande
medida, é vista como esse espaco de transicao e liminar, de alguém que deixou de
ser algo, mas ainda nao € outra coisa. Alguém cujo rim parou de funcionar, mas que
nem por isso vai “fazer a passagem” (morrer), pois existe a hemodialise. Enquanto
esta dependendo da hemodiélise, ele vive intensamente essa ambiguidade — como
um tempo de espera — entre a possibilidade de morrer e a de continuar vivendo

independente da maquina, via um transplante.
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Todo o processo de hemodialise pode ser visto como um espaco de
liminaridade e de ambiguidade, j& que o sujeito perde, por algumas horas, sua
autonomia, pois esta ligado a uma maquina. Mas é também essa submissédo a
maquina que o permite ter autonomia de continuar vivendo e usufruindo de sua

familia, trabalho etc.

O procedimento ajuda a manter a vida, salva, de fato, da morte certa aqueles
que tém insuficiéncia renal e, ao mesmo tempo, ajuda a ter qualidade de vida e
forcas para esperar, quando possivel, pelo transplante. Mas € liminar também pelo
fato de que ali se pode ter reacdes graves e morrer. Ha riscos também na
hemodidlise. Nesse sentido, Borges'® (p. 73) relata que, em alguns hospitais, a
hemodidlise ficava ao lado do CTI (Centro de Terapia Intensiva), significando, para
alguns pacientes, que a possibilidade de agravamento e morte era uma constante. O
mesmo acontece nas clinicas pesquisadas, nas quais ha um local para atendimento
emergencial e, quando nao se consegue estabilizar o quadro, ha a remocédo para um

hospital por meio de ambulancia da prépria clinica.

A liminaridade também pode ser identificada durante a hemodialise por ser um
momento de inversdo da ordem. Primeiro, pela possibilidade de dormir e relaxar, ja
que os pacientes estdo assistidos e amparados por médicos e enfermeiros durante o
procedimento e € um momento em que o cuidado consigo é delegado a outros.
Outro aspecto liminar, e de inversdo da ordem social em que vivem, fica evidente
entre aqueles que deixam para consumir, somente durante as sessoes, 0s alimentos
que dificultam suas vidas, como doces, especialmente balas, e liquidos, porque
sabem que a funcado do rim sera realizada pela maquina, impactando menos do que

se o fizessem em casa ©.

Os ritos de passagem sao definidos como aqueles que “acompanham qualquer
mudanca de lugar, estado, posigdo social ou idade™® (p. 116-117). Os rituais de
transicdo caracterizam-se por possuir uma estrutura trifasica: separacdo, margem e
agregacéao.

A primeira fase (de separacdo) abrange o comportamento simbdlico que
significa o afastamento do individuo ou do grupo, quer de um ponto fixo

®) Os profissionais procuram controlar e observar o que ingerem e como se comportam 0s renais em
hemodialise. Eles recebem orientagdo nutricional, porém conseguem, por vezes, esconder alimentos que
representam perigo, os consumindo durante as sessdes.
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anterior na estrutura social, quer de um conjunto de condi¢des culturais (um
“estado”), ou ainda de ambos. Durante o periodo “liminar” intermédio, as
caracteristicas do sujeito ritual (o “transitante” sdo ambiguas; passa através
de um dominio cultural que tem poucos, ou quase nenhum dos atributos do
passado ou do estado futuro. Na terceira fase (reagregacdo ou
reincorporacdo), consuma-se a passagem.® (p. 116-117)

Em nosso trabalho de campo, identificamos facilmente esses estagios. A
primeira fase esté ligada ao afastamento de sua vida original, composta por familia,
trabalho e principalmente pelo valor simbdlico da autonomia da maquina e do
hospital ou da clinica. Nesse momento anterior, 0 sujeito ainda se sente Unico na
sua trajetoria. Quando um renal ingressa na hemodialise, h4 uma separagdo desse
mundo, pois ele passa a submeter-se a uma instituicdo que controlara sua doenca e
a frequéncia na hemodialise, e ele fara parte, queira ou ndo, do grupo de pacientes
renais cronicos do hospital/da clinica. Na hemodialise, ele ir4 aprender a se tornar
um doente renal'®, aprendera sobre os cuidados que deve ter com sua salde, seus
rituais de medicamentos, alimentacdo e ingestdo de liquidos, e sabera quais sédo as
possibilidades que existem em relagdo a um transplante de 6rgdos ou a como
encarar a morte. Nos casos em que o transplante se realiza, ele conseguiu fazer a

passagem para o terceiro estagio.

No processo ritual em foco, a mudanca de estado de pessoa doente para
pessoa curada nao se da, pois, a mudanca de estado sO é possivel através de outro
tratamento, que € o transplante. O transplante ndo € uma cura, pois existem muitos
procedimentos e cuidados a serem seguidos apds a cirurgia, porém, segundo
Borges'®, em sua pesquisa, muitos pacientes se referiam ao transplante como a
“cura”, pois a maquina impunha sofrimentos fisicos, mas, acima de tudo, emocionais,

pela dependéncia da mesma.

A hemodidlise corresponderia ao periodo de margem ou transicdo entre um
estado e outro, colocando os renais cronicos em uma posicéo de liminaridade. Nao
se trata de uma transposicdo simples e direta do esquema proposto por Turner® (p.
116), mas do reconhecimento da riqueza de possibilidades que ele apresenta para
pensarmos as dimensodes sociais da hospitalizacdo ou de tratamentos prolongados

no interior de espacos ou instituicGes criadas para atender a esse proposito (),

A pessoa em tratamento assume a condicdo de persona limiar, uma

) para obter mais informagdes sobre as dimensdes sociais da hospitalizacio, ver Menezes* 15,
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liminaridade marcada por forte simbolismo. Essa fase constitui um momento em que
o individuo reaprende a viver com suas limitagfes, tendo ciéncia das dificuldades e
privagcdes impostas por uma doenca crbnica. Cada sessdo pode ser entendida
simbolicamente como uma pequena “‘morte”, ja que o individuo fica isolado do

mundo social dentro da clinica, que acaba por gerar vida.

Esse isolamento € quebrado em alguns momentos por aqueles que fazem uso
do telefone mével. Para os demais, a comunicacdo com o mundo fora da clinica so
se reestabelecerd na saida, quando findar a sessdo. Poderiamos afirmar também
que a hemodidlise representa o renascimento de uma condicdo (mal-estar,

desconforto) para outra (bem-estar), ainda que seja por um ou dois dias.

Luci (40 anos, em hemodidlise h4 2 anos): No domingo, ja fico esperando a
segunda pra vir, ndo porque aqui € lindo e maravilhoso, mas porque t6 tao
pesada e mal que quero logo ir pra maquina pra me aliviar. A gente também
quer viver um pouquinho, e acabo comendo e bebendo algumas coisas que
ndo devia no final de semana... entdo, volto pra casa murchinha, mas
sabendo que, quando acordar no outro dia, estou mais animada pra vida,
me sentindo bem melhor!

Os pacientes, de fato, oscilam entre a vida e a morte. Em sentido simbdlico, a
morte seria aqui a morte social, do isolamento e da semi-internagdo durante a
hemodialise. Uma quase morte fisica, pois, ao se verem ligados a uma maquina e
dependentes dela, se ddo conta e sdo obrigados a encarar a situacdo de fragilidade
em que vivem, ja que deixar de ir a uma sessao pode significar uma concentragcao

exagerada de liquidos, que pode levar a um edema pulmonar agudo e a morte.

Nesse sentido, a hemodidlise reabilita o paciente — que, sem ela, seria terminal
— a algumas horas ou dias de vida normal. Mas, mesmo quando fora da hemodialise
e quando tenta ter uma vida normal, sua situacdo de ambiguidade e de liminaridade
pode ser desvendada e percebida, ja que carregam em seus coOrpos tracos
caracteristicos da doenca e da sua fragilidade fisica. Nesse sentido, vemos que um
efeito dessa condi¢do de paciente renal cronico sédo os olhares de desconfianca e o
preconceito que recai sobre suas marcas corporais quando esses frequentam

espacos publicos. No depoimento de Joelma, a seguir, isso fica claro:

Joelma (32 anos, seis anos de tratamento, considerou que atualmente tem
a regido da fistula bastante alterada por, segundo ela, estar pegando peso
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ultimamente): Devem pensar que € contagioso, porque evitam ficar perto!
Tem gente que olha com pena, ou fazem de conta que ndo estdo vendo!
Aqui ndo tem essas coisas, porque ta todo mundo acostumado. La fora é
gue é dose, quando ndo conhecem a gente. Pensam mil e uma coisas e
evitam ficar perto, mesmo!

A ambiguidade presente nesta condi¢ao liminar gera sofrimento e incomodo,
pois se sentem marcados, em alguns casos, ndo apenas pela fistula ou pelo cateter,
mas também pelos olhos avermelhados, pela pele amarelada, pela magreza, pela
fragilidade que transmitem os aspectos fisicos externos. As marcas estao de acordo
com a noc¢do de estigma trabalhada por Goffman!! (p. 11-13), aparecem como
efeitos dessa situacdo de liminaridade na qual esses pacientes se encontram e

acabam por agregar mais sofrimento a suas vidas.

O estigma € simbolo ou atributo, quase sempre fisico ou corporal, que gera
uma ampla perda de crédito na vida do individuo. Segundo Goffman'!, existem trés
tipos de estigma: o corporal, o tribal e os relativos aos desvios morais. No caso dos
pacientes em hemodidlise, temos especialmente as marcas corporais da doenca,
gue podem provocar estigmatizacdes por serem confundidas com marcas de alguns
dependentes quimicos, viciados ou doentes mentais, em funcdo da falta de animo e

de forcas para atividades fisicas e/ou trabalho.

Estas caracteristicas sao entendidas como defeitos, incapacidades ou
desvantagens em relacdo ao outro e acabam estigmatizando os pacientes. Se
tomarmos esta definicdo, nem todos os renais sdo fortemente estigmatizados.
Nesses casos, ha uma redefinicdo para eles quanto ao mundo do trabalho e também
guanto a sua valoracdo como individuos. A sociedade nestes casos, impfe uma

imagem deteriorada, promovendo uma desvalorizacao dos sujeitos doentes.

Assim, promove-se 0 reconhecimento de que a¢cfes de cuidados biomédicos e
aguelas acOes reparadoras de desigualdades séo aliadas no processo tanto quanto
a malha de estrutura familiar, a partir do cuidador, e o perfil do individuo que passa
pela experiéncia a partir do seu préprio corpo considerado deficiente. Por fim, é
importante destacar que, apesar de perceberem tantas ambiguidades e desafios,

para muitos renais crénicos, a vida € sentida como repleta de possibilidades.

Contribuicdo dos autores: Viviane Fernandes é doutoranda e participou da

construgdo da pesquisa, coleta no campo, andlise dos resultados e revisdo final;
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Zulmira Borges participou da discussao dos resultados, revisdo e aprovacao final do
trabalho; So6nia Lima é co-orientadora e participou da estruturacao inicial, e revisdo
final do texto; Francisco Reis é orientador e, acompanhou os resultados do campo,

discussao dos resultados e revisao final do manuscrito.
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Resumo

Foi avaliada a qualidade de vida (QV) e a autopercepcédo da QV de 86 renais
cronicos (RC) de 18 a 70 anos em duas clinicas de hemodialise (HD). Destes, 20
participaram de entrevistas semiabertas cuja analise foi feita através da analise do
discurso de Bardin. Também utilizou-se 0 KDQOL e questionario sociocultural. Apés
o teste piloto, adotaram-se as seguintes medidas: despreocupa¢cdo com 0 tempo,
valorizacdo da historia de vida, adaptacdo de questdes, acompanhamento
individualizado com leitura e explicacdo dos questionarios. Verificou-se que RC em
HD, podem ter bons resultados quanto a QV, houve aspectos controversos quando
comparado com o0s discursos. Os resultados reforcam a importancia da
individualizacdo no atendimento pela equipe multidisciplinar, favorecendo estratégias
para melhoria da QV, especialmente para mulheres. E a necessidade de somar a

perspectiva qualitativa para uma avaliagdo mais profunda da QV de renais cronicos.

Palavras-chave: Doenca renal cronica; Hemodialise; Qualidade de Vida.

Resumen

Se evalud la calidad de vida (QV) y la autopercepcion de la QV de 86 renales
cronicos (RC) de 18 a 70 afos en dos clinicas de hemodialisis (HD). De ellos, 20
participaron en entrevistas semiabiertas cuyo andlisis fue hecho a través del andlisis
del discurso de Bardin. También se utilizé el KDQOL y el cuestionario sociocultural.
Después de la prueba piloto, se adoptaron las siguientes medidas: despreocupacion
con el tiempo, valorizacion de la historia de vida, adaptacion de cuestiones,
acompafamiento individualizado con lectura y explicacion de los cuestionarios. Se
verifico que RC en HD, pueden tener buenos resultados en cuanto a la QV, hubo
aspectos controvertidos en comparacién con los discursos. Los resultados refuerzan
la importancia de la individualizacion en la atencion por el equipo multidisciplinario,
favoreciendo estrategias para mejorar la CV, especialmente para las mujeres. Y la
necesidad de sumar la perspectiva cualitativa para una evaluacion mas profunda de

la QV de renales cronicos.

Palabras clave: Enfermedad renal crénica; Hemodialisis; Calidad de vida.

Abstract
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Quality of life (QOL) and self-perception of QOL of 86 chronic renal patients (CR) of
18 to 70 years in two hemodialysis (HD) clinics were evaluated. Of these, 20
participated in semi-open interviews whose analysis was made through the analysis
of Bardin's speech. We also used the KDQOL and socio-cultural questionnaire. After
the pilot test, the following measures were adopted: non-preoccupation with time,
valuation of life history, adaptation of questions, individualized follow-up with reading
and explanation of the questionnaires. It was found that CR in HD, may have good
results regarding QOL, there were controversial aspects when compared with the
speeches. The results reinforce the importance of individualization in care by the
multidisciplinary team, favoring strategies to improve QoL, especially for women. And
the need to add the qualitative perspective to a deeper evaluation of the QOL of

chronic renal patients.

Keywords: Chronic renal disease; Hemodialysis; Quality of life.

Introducéo

O aumento na incidéncia de doencas cronico-degenerativas tem modificado o
perfil de adoecimento e morte da populacdo, em todo o mundo. Neste contexto, a
doenca renal crénica (DRC) representa, no século XXI, um dos principais desafios
da sautde publica 12,

Os pesquisadores tém destacado, nas duas Ultimas décadas, a necessidade do
diagnéstico precoce para DRC. A assertiva esta baseada no fato de que a doenca é
assintomatica nos seus primeiros estagios; e, sem o diagndstico precoce, eleva-se a
incidéncia e prevaléncia, da doenca, em seu estagio terminal (DRCT), quando o
individuo necessita de ser submetido a terapia renal substitutiva (TRS) 3 4.

Segundo divulga a Sociedade Brasileira de Nefrologia, a DRC ocorre quando
h&4 perda ou ineficiéncia das fungbes dos rins (regulatérias, excretorias e
enddcrinas). Pode ser aguda, quando ha a possibilidade de reestabelecimento
dessas fungdes, ou cronica, quando o quadro clinico torna-se irreversivel. As TRS,
didlise ou o transplante, constituem-se alternativas disponiveis para o tratamento da

DRC em estagio avancado. Embora haja consenso entre especialistas quanto a
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efichcia dos tipos de TRS - hemodialise, dialise peritoneal continua, diélise
peritoneal automatizada —, a hemodiadlise, a mais usualmente empregada, é
responsavel por causar maior impacto nas atividades de vida diaria dos individuos

sob esse tipo de tratamento®.

A obesidade, a dislipidemia e o tabagismo, sdo considerados fatores que,
aceleram a progressdo da DRC, contribuindo para a necessidade de dialise®. A
hipertensdo arterial sisttmica (HAS) e a diabetes mellitus (DM) estdo entre as
principais causas responsaveis pelo crescente nimero da incidéncia da DRC"
Apesar de serem consideradas como doencas cronicas ndo transmissiveis,
passiveis de controle para evitar a sua progressao, para Cassini® no Brasil, a HAS e
a DM, tem sido responsaveis por cerca de 30% a 35% dos casos de DRC. Ha
também indicac6es de que esses fatores de risco estejam relacionados a agentes
ambientais e ocupacionais, como a exposi¢cdo e contato com o chumbo, cadmio,

mercurio e cromo?10-

Esses aspectos vdo ao encontro do destacado pela Organizacdo Mundial de
Saude (WHO)' a respeito da necessidade de que politicas de salde publica
incorporem a saude ambiental. Esta seria constituida por todos aqueles aspectos da
saude humana, incluindo a qualidade de vida, que estdo determinados por fatores
fisicos, quimicos, biolégicos, sociais e psicolégicos no meio ambiente, como
ferramenta indispensavel para uma agéo preventiva'?

Neste contexto, as condi¢cdes socioeconémicas podem influenciar a evolugéao
da DRC e de outras doencas devido a desnutricdo, educacéo deficiente, submisséo
a trabalhos relacionados a excesso de esforco fisico, sobrecarga de trabalho,
exposicao a poluentes ambientais, déficit habitacional, preconceito, alcoolismo,
drogadicdo e obesidade. Isso dificultaria 0 acesso ao atendimento no servico de
salde e conseguentemente o contato tardio com o nefrologista'®

Em numeros absolutos no ano de 2014'3, Estados Unidos, Brasil e Franca
foram os paises que mais transplantaram rins no mundo: 17.108, 5.635 e 3.475
respectivamente. Rao et al.!* relataram que no Reino Unido em junho de 2016,
5.116 pessoas esperavam na fila por transplante renal, Mamode et al'®. destacaram
a ampliacdo dessa pratica em todo Reino Unido, que no ano de 2009 tinham

realizado apenas 7.190.
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No Brasil, segundo o Relatério Brasileiro de Transplantes®*617 tem ocorrido
crescimento de transplante de rim. Mesmo assim, 19.700 pessoas estdo na fila a
espera por um transplante desse 6rgéo'’. Entretanto, no estado de Sergipel’, desde
2012, exceto para corneas, ndo tem ocorrido transplantes renais, visto que as duas
equipes existentes, por motivos desconhecidos estdo descredenciadas. Nesse
estado de acordo com o relatério de junho de 20167, 174 pessoas estavam na lista
de espera para um transplante de rim. Para MOREIRA, et al'®, ndo ter expectativa
de um transplante torna-se outro fator que pode contribuir para baixa da qualidade
de vida.

Neste trabalho, propde-se avaliar a QV de renais cronicos (RC) brasileiros em
hemodialise (HD) e comparar os resultados com as percep¢cfes de um grupo da

mesma populacao registradas atraves de entrevistas semiabertas.

Metodologia

Trata-se de um estudo quali-quantitativo, do tipo transversal e de carater
descritivo e exploratério. Seguiu todos o0s aspectos éticos preconizados pela
Resolucdo: N° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude e assim foi aprovado pelo
Comité de ética em Pesquisa da Universidade Tiradentes, em 20/05/2015, sob
aprovacdo CAAE n° 20/05/2015. CAAE n° 27672614.0.0000.5371.

Foi realizado em duas clinicas (Hospital do Rim e a Nefroclinica), ambas
situadas na cidade de Aracaju/SE especializadas na realizagcdo de tratamento
hemodialitico ambulatorial. Uma populacdo de 444 pacientes realizava tratamento
hemodialitico naquelas clinicas, no periodo de junho de 2015 a marco de 2016.

O instrumento € validado para a populacéo brasileira, o Kidney Disease Quality
of Life - Short Form (KDQOL-SFTM 1.3). Trata-se de instrumento especifico para
avaliar a qualidade de vida em pacientes que realizam algum programa dialitico e
inclui o Short Form Health Survey (SF-36) como uma medida genérica, sendo
suplementado com escalas do tipo multi-itens, voltadas para as preocupacgdes
especificas dos pacientes renais cronicos (HAYS et al., 1994; 1997). Este
guestionario € o mais completo disponivel atualmente para avaliar qualidade de vida
de pacientes com doenca renal cronica, pois inclui aspectos genéricos e especificos

relativos a DRC19:20,
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Considerou-se como varidvel dependente a QV, que sera expressa pelas
variaveis independentes que sdo os dominios do KDQOL e os itens que compdem
os dados sociodemograficos, entre eles, lista de problemas, itens relacionados aos
aspectos cognitivos, doencas prévias, emocionais, sexuais, familiares, profissionais,
entre outros, que possibilitaram ter uma compreensdo mais ampla sobre as
experiéncias cotidianas dos DRC e sua QV.

As entrevistas e aplicacdo de questionarios, foram realizadas com as pessoas
em tratamento no periodo de junho de 2015 a marco de 2016. A composicao
amostral para entrevista e aplicacdo de questionério de qualidade de vida (QV) foi
voluntaria. Segundo Silva et al.?* o maior desvio padrédo para um dominio foi de 39,5,
neste caso, papel ou condicdo profissional. Assim, com uma populacao finita de
aproximadamente 444 pacientes por ano — dados informados pelas clinicas—, para
uma margem de erro de 8,6%, uma confianca de 95%, corrigindo o tamanho da
amostra devido a necessidade da utilizacao de testes ndo paramétricos dividindo-se
o tamanho amostral encontrado por 0,8642%2, foram necessarios 86 participantes.

Para analise da QV, foram incluidas todas as pessoas em tratamento
hemodialitico nas clinicas pesquisadas e que tenham a partir de 18 anos de idade,
que estivessem no tratamento hemodialitico h4 no minimo um ano, que
concordaram em participar da pesquisa, tendo lido e assinado o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. Para a entrevista semiaberta, além dos itens
anteriormente citados, as pessoas tiveram que dispor de um tempo maior para
autorizar gravacao em audio e/ou video. Foram excluidos da pesquisa as criancas e
adolescentes até 18 anos de idade, idosos a partir de 70 anos e pessoas
consideradas inaptas - limitadas cognitivamente e identificadas pelo setor de
psicologia de cada clinica ja mencionada.

Utilizou-se Bardin?® para analisar sistematicamente o contetdo dos discursos
dos participantes. O roteiro de entrevista foi composto por 15 perguntas subjetivas,
entre elas: qguem € vocé (Como se define)? O que te faz se sentir muito bem? O que
te faz sentir mal? Quais as trés coisas mais importantes para vocé? O que vocé mais
realiza ultimamente na sua vida? Esse tratamento, o que é ele para vocé? O melhor
e 0 pior do tratamento? Vocé tem ou cateter fistula, como € a sua relagdo com isso?
Para manter o anonimato dos sujeitos atribuiram-se nomes ficticios aos relatos.

Em relagcdo aos aspectos mais quantitativos da pesquisa, os dados coletados

foram descritos por meio de média e desvio padrao, quando continuas ou discretas,
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e frequéncia simples ou percentual, quando categdrica nominal ou ordinal. As
diferencas de média foram avaliadas por meio do Teste de Mann-Whitney quando
dois grupos, Kruskal-Wallis quando trés ou mais e Tukey quando multiplas
comparacdes. Para avaliar associacdo, foi utilizado o teste qui-quadrado.
Correlacdes foram calculadas por meio da correlagdo de Spearman. Tamanhos de
efeito calculados para estatistica qui-quadrado tal como proposto por Cohen?*. O
nivel de significancia adotado foi de 5%, e o software utilizado foi o R Core Team.

Foi utilizado como método a observacdo e, como instrumentos, entrevista e
aplicacdo de questionarios. Fez-se uso da compreensdo da observacdo conforme
Ingold?® em que observar implica em participacéo.

A pontuacdo dos escores do questionario de QV e a andlise dos dados
sociodemogréaficos foram calculados utilizando-se o0 programa estatistico SPSS
(Versao 20.0). Os valores das dimensdes abordadas pelo KDQOL-SFTM, foram
expressas em médias. A adesdo ao tratamento foi tomada como a variavel
dependente e como independentes: as causas da doenca, local de residéncia,
existéncia de funcdo laboral ou vinculo empregaticio, tempo de tratamento,
participacdo em atividades sociais, recebimento do Beneficio de Prestacdo
Continuada (BPC) e expectativa de transplante. A parte qualitativa do estudo, que
versou sobre a descricdo etnografica e entrevista ndo recebeu tratamento estatistico
elaborado, sendo considerada a frequéncia simples das respostas e andlise de

conteudo.

Resultados e Discusséo

Dos 86 individuos que participaram do presente estudo, 58 (67,4%) eram do
sexo masculino e 28 (32,6,0%), do feminino, com idade média de 48,5 anos (DP
13,4) e média de 2,5 (DP 2,2) de namero de filhos. Para 83,7% dos participantes, 0s
custos com o tratamento eram pelo Sistema Unico de Salde (SUS); e, em 69,8%
dos casos, tinham seu deslocamento custeado pelas prefeituras dos municipios em
que residiam. Entre eles, 68,6% ja realizavam hemodidlise de 1 a 4 anos. Enquanto
isto, 70,9% ndo estavam em lista a espera de transplante renal. Esses achados

sociodemogréficos estéao representados na Tabela 1.
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Tabela 1 — Dados sociodemograficos de pessoas em hemodialise, Aracaju, 2016.

Variaveis N % Variaveis N %
Sexo Grupo Social
Feminino 28 32,6  Sim 13 151
Masculino 58 67,4 Nao 73 84,9
Corl/etnia Tempo de Tratamento
Pardo ou negro 65 75,6 la4anos 59 68,6
Relacionamento 4 a 8 anos 14 16,3
Com parceiro(a) 61 70,9 >8anos 13 15,1
Sem parceiro(a) 25 29,1  Japossuiu vinculo
empregaticio
Escolaridade Sim 56 65,1
Sem escolaridade 8 9,3 Né&o 30 34,9
Fundamental 37 43,0 Recebe BPC
Médio 27 31,4 Sim 34 39,5
Superior 14 16,3 Nao 52 60,5
Renda Tipo de Acesso
Entre 1e 3SM 72 83,7  Catéter 15 17,4
Mais de 3 SM 14 16,3  Fistula 71 82,6
Fonte pagadora Lista para Transplante
Plano de Salde 14 16,3 Sim 25 29,1
SUS 72 83,7 Nao 61 70,9
Transporte Média DP
Prefeitura 60 69,8 ldade 48,5 13,4
Outros 26 30,2  N°de Filhos 2,5 2,2
Hipertencéo Arterial 56 69,1 Vinculo Religioso
Sistémica
Diabetes Mellitus 16 19,7  Fraco 9 11,2
Moderado 47 58,8
Forte 24 30

A analise do KDQOL SF™ demonstrou que os renais cronicos em hemodialise
tiveram maiores escores de QV nos campos: funcdo sexual (92,3), estimulo da
equipe de didlise (91,4), funcdo cognitiva (89,9) e qualidade da interacdo social
(84,9). Os menores escores foram dos campos condi¢ao de trabalho (17, 1), funcdes

fisicas (44,7), sobrecarga da doenca renal (51,6) e funcao emocional (52,1), Figural.

Figura 1: Resultados gerais dos escores por dominio do KDQOL SF™ 1.3 para
pacientes em hemodidlise, Aracaiu. 2016.
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As principais doencas identificadas como causa da DRCT entre os
participantes foram: HAS, DM e glomerulonefrite. Na correlagdo, apenas para o
dominio saude global do KDQOL foram encontradas uma avaliacdo maior nesse
dominio, com diferenca considerada mediana (0,1<W<0,3) e significativa entre os
individuos que n&o tinham HAS e individuos com DM tiveram maior escore para

saude global do que os que ndo possuiam esta morbidade.

Os achados a respeito do tipo de acesso arteriovenoso e meédias dos
escores dos dominios de KDQOL estdo representados na Figura 2. Todas as
diferencas foram de nivel mediano e pode ser observado que para os dominios
Sintomas problema e Qualidade da interacdo social, os pacientes que usavam fistula

tiveram maior escore em relacao aqueles que utilizavam cateter.

A correlacdo entre a renda dos pacientes e a lista de espera para
transplante renal esté representada na Tabela 2. Pode ser observado que nao houve
diferenca significativa.

Tabela 2: Cruzamento da correlacéo entre a renda dos pacientes em hemodidlise e
a lista de espera para transplante renal.

Lista para Transplantes

Sim Néo X2 (p-valor)
N (%) N (%)
Renda
1 a 3 Salarios Minimos 22 (88) 50 (82) 0,13 (0,491)
> 3 Salarios Minimos 3(12) 11 (18)

Nota: X2 - Estatistica do teste Qui-Quadrado de Pearson.

Embora 29,1% do total dos participantes do estudo estivessem em lista de
transplante, ndo foi evidenciado que a renda tenha interferido nesta lista, apesar de
que durante a entrevista alguns dos pacientes tenham relatado dificuldades
financeiras.  Santos?®, em estudo comparativo entre pessoas passiveis de
transplante renal relatou que aquelas mais idosas ndo estavam na lista de
transplante. Eram diabéticos e\ou hipertensos e submetiam-se a um menor tempo
de sessdes de HD. Para o autor esse grupo de pacientes estaria em risco de
vivenciar baixa QV, principalmente no que se refere a limitagdo por aspectos
emocionais e fisicos.

Os achados do presente estudo, realizado com base na analise do KDQOL-
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SF™  mostraram que, entre o0s pacientes em tratamento hemodialitico ocorreu:
predominancia do sexo masculino; influéncia de dados sociodemograficos na QV,
com destaque, nos dominios fisico e emocional, como também condi¢cdes de
trabalho; e atencdo para a necessidade de estratégias para elevar a QV. Alguns
desses achados parecem semelhantes aos relatados em outras pesquisas? > 27 28
29, Esses autores enfatizaram nos seus achados: a necessidade de atencéo
diferenciada para a DRC desde a atencéo basica, chamando a atencéo para o fato
de que a doenca favorece a perda da qualidade do sono, e tracos de personalidade
especificos que requerem apoio social, psicologico e de condi¢des para melhoria de
condicdes fisicas visando elevar a QV.

E frequente na literatura, a referéncia de que entre pacientes de DRC ocotre,
em ambos o0s sexos, problemas na esfera sexual. Esta assertiva é relatada por
alguns autores3%:31.3233 Durante as entrevistas abertas foi detectado tratar-se de um
campo problematico para os pacientes e consistiu no segundo campo mais sobre
insatisfacdo. Isto ndo estd presente nos resultados do KDQOL- SF™, em que os
pacientes obtiveram elevado escore para a funcdo sexual. A contradicdo dos
achados é possivel que esteja na natureza do instrumento empregados: o KDQOL-
SF™, de respostas objetivas e imediatas, enquanto nas entrevistas ha uma
exposicao mais efetiva da vivéncia real.

A vida sexual ativa e a compreenséo pela falta de libido sdo ao mesmo tempo
aspectos que qualificam a vida de mulheres e homens em hemodidlise. Conforme as
seguintes narrativas:

Ainda bem que ndo tenho namorado nem marido, ndo tenho mais
vontade dessas coisas! Pra mulher é mais facil ter alguma coisa sem
estar com vontade mesmo. Quando penso nisso vejo o lado bom de
estd sozinha. Melhor do que com homem enjoando, a gente sem
guerer, ele sem entender, e aquela certeza que ele vai procurar outra
por ai. Pro homem e pra mulher aceitar um companheiro assim é
muito dificil, principalmente se ainda for jovem. (Maria 46 anos, 10
anos de HD).

Converso muito com minha esposa e depois da doenga comecei a
conhecer mais o meu corpo e a compreender os efeitos do
tratamento. Passei a precisar de mais ajuda dela, de receber mais
estimulos. No meio masculino aqui mesmo na clinica, muitos
mentem, ndo se fala muito de assunto de sexo e parece que todo
mundo sabe que todos tém dificuldade. Mas, todo mundo fala que faz
e acontece! Pra falar a verdade, n&o considero que tenho problemas
nesse campo nédo, acho que depende muito do casal e do quanto nos
esforcamos para estar bem todo o tempo, nos cuidando. O bom
desempenho nesse e em outros campos é consequéncia. (Almir, 42
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anos, 7 de HD).

No dominio Sono, Wang® relatou a ocorréncia de problemas, possivelmente
como reflexo da alta carga de sintomas decorrentes da DRC e do proprio
tratamento. No presente estudo foi encontrado para esse dominio um escore de
77,4%. Vale ressaltar que nas entrevistas a maioria dos participantes admitiram
fazer uso de medicamentos para dormir, seja continua ou esporadicamente.

Assim, 0 sono pode ser um problema para o renal crénico, como consequéncia
esses pacientes muitas vezes recorrem ao uso de medicamentos como uma forma
de obter o relaxamento durante o sono. Os relatos seguintes representam a relacao
dos RC com o sono:

Quando tinha cateter eu quase ndo dormia, cochilava varias vezes
ao dia quando o corpo ndo aguentava mais. Depois da fistula as
coisas melhoraram bastante. Depois me apareceu uma insénia e dor
na cabecga. SO consegui voltar a dormir melhor mesmo quando
passei a tomar um remédio pra isso. Se vocé perguntar pra todo
mundo, a maioria vai dizer que dorme que nem crianca, mas nao
esqueca de perguntar se toma algum medicamento pra relaxar ou
pra dormir. (Valéria 62 anos, 5 anos de HD).

Sempre dormi bem, e depois da doenga passei a dormir mais,
porque como passei a sair menos de casa, entdo aumentavam as
chances de dormir. Mas de uns anos pra ca, durmo bem pelo dia, a
noite meus 0ssos doem mais. Sei que é consequéncia do tratamento,
€ que nao tem jeito a ndo ser conviver com a dor. Tomo analgésicos,
mas cada vez preciso de mais. (Rosalvo 55 anos, 14 anos de HD).

Park et al.®* realizaram um estudo de coorte com mais de seiscentos pacientes,
recém diagnosticados com DRCT e em HD. Esses autores destacaram a
importancia do planejamento e da programacéo para o tratamento dessas pessoas
considerando-os como um importante diferencial para a qualidade de RC a curto,
médio e longo prazo. Embora o KDQOL néo aborde esse aspecto, 76% dos n0ossos
entrevistados afirmaram ndo ter passado por nenhum planejamento, antes de
iniciarem o tratamento, pois foram diagnosticados em atendimento de urgéncia,
tendo identificado j& a DRC em estagio avancado. O tratamento foi iniciado com o
acesso através o uso de um cateter até que fosse construida a fistula e aguardada
sua maturacédo para ser devidamente utilizada como meio de acesso.

De acordo com Sesso et al.®%, relataram que no ultimo inquérito sobre o tipo de
dialise prevalente entre os pacientes no Brasil: 91% estavam em hemodialise e 9%

em dialise peritoneal, sendo que o cateter venoso era usado como acesso em 17%
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dos pacientes em hemodialise. No presente trabalho que compreendeu apenas
pessoas em hemodialise, o percentual do uso de cateter foi de 17,4%. O uso do
cateter foi responsavel pelos escores mais baixo nos dominios de intera¢do social e
lista de sintomas problema. As entrevistas revelaram que o uso do cateter foi
responsabilizado por: dificultar a vida por proporcionar dificuldades para dormir,
tomar banho; aumentar a dependéncia para realizar atividades de vida diaria; e
estigmatizar socialmente devido a sua visibilidade.

Pela falta da identificacdo prévia da doenca, o uso do cateter € necessario e
considerado o principal elemento material que desqualifica a vida do renal crénico.
Conforme identificado em algumas narrativas:

Tenho até pesadelo voltando a usar o cateter. Deus me livre! Cuido
bem da fistula, fago conforme as orientacées o maximo que consigo
pra nao ter que usar ele novamente. D6i, incomoda o dia todo, pra
dormir é horrivel e a gente fica dependente de outra pessoa pra nos
ajudar a tomar banho e vestir. E horrivel! (Lucia, 28 anos de idade, 3
de HD).

Quando a gente ja sabe que tem o problema nos rins e acompanha
direitinho com o nefrologista, eles preparam a fistula com
antecedéncia, ai ndo precisa de cateter, s6 se der problema depois.
Mas como foi comigo e com a maioria € muito ruim! Além de ta
doente sem nem imaginar que é problema renal, eu mesmo achava
gue era virose — tinha vémito e diarreia. Quando saem os resultados,
seus rins estdo quase parados e pra viver tem que comecar a fazer
hemodialise 3 vezes por semana! Além do baque da noticia, tem a
belezura do cateter no pescoco, que lhe deixa parecendo um
extraterrestre de feio e um robd sem se mexer direito. (Luiz, 25 anos
de idade, 8 anos de HD).

Os entrevistados, principalmente os mais jovens, ressaltam aspectos referentes
a estética, ja os pacientes idosos, por exemplo, destacam a importancia da
conscientizacdo e prevencdo para que outras pessoas nhao precisem utilizar um
cateter.

Os escores totais do de dominios como composto fisico (39,6) e composto
mental (49,6) estiveram abaixo da média, considerando-a aqui como 50, enquanto é
considerado baixo o escore para o da Condigéo de trabalho (17,5). Chamaram a
atencdo para intervencdes visando melhorar esses aspectos que certamente
interferem diretamente no dominio de menor escore que foi o da Condicdo de
trabalho (17,5). Alguns estudos tém ressaltado a necessidade de cuidados
multidisciplinares, para elevar a qualidade de vida das pessoas em

hemodialise343637, Para esses autores esses cuidados ensejam para os pacientes:
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melhorar 0 condicionamento fisico e mental, contribuindo para um efetivo apoio
emocional, a criacdo ou fortalecimento de estratégias de enfrentamento,
individualmente ou em grupo, minimizando dores e caimbras, agindo diretamente no
combate a fadiga e aumento da energia, melhorando inclusive a interacdo social
dessas pessoas. Os pacientes pesquisados nado dispunham de programas
especificos, para melhoria de qualidade de vida, embora estivessem sendo
assistidos por uma equipe permanente multidisciplinar (assistentes sociais,
enfermeiros, farmacéuticos, nutricionistas, psicélogas, técnicos de enfermagem e
médicos). Achados de prejuizo de fungbes cognitivas, entre elas a memoéria, foram
relatadas por Yaffe et al.® e Sanchez-Roman et al.*®. Reetz et al.*°, consideram
como piores o desempenho dos pacientes portadores de DRC em dominios
cognitivos, funcdes executivas ao lado de altos niveis de fadiga.

Estavam em lista de transplante, 29,1% do total dos participantes que
participaram do KDQOL. Esse percentual estd de acordo com o dltimo Inquérito
Brasileiro de Didlise?°. Porém para os pacientes do presente estudo, ocorre o agravo
de ndo haver possibilidade de serem transplantados no estado onde residem. As
viagens e providéncias para as mesmas também impactam na QV pelo desgaste
emocional e mobilizacdo familiar. Para atender esse tratamento fora do domicilio
(TFD), séo fornecidas passagens aéreas para 0 RC e o acompanhante, mais um
valor de diaria de R$ 24,75.

A partir desta informacao, associada ao dado deste estudo que indica renda
familiar de 1(um) a 3(trés) salarios minimos em 83,7% dos participantes, pode-se ter
uma ideia das dificuldades das familias quanto aos custos com hospedagem,
alimentacdo, descolamento em cidades como S&o Paulo - o principal destino -,
seguido por Recife. Isto leva a pensar também sobre o numero de pessoas que nao
estdo em fila, motivadas por estas mesmas dificuldades, que passam a ser
impeditivas do acesso ao transplante, passando o individuo a verbalizar que nédo
deseja, que prefere a maquina a “arriscar” o transplante de pois ter que voltar pra
maquina, quando na verdade ele pode estar lidando com a internalizagao do “eu ndo
pOSsO”.

Nunca pensei no transplante como uma coisa pra mim. Até fiquei um
tempo na lista, depois pedi pra tirarem meu nome. Dando certo com
a maquina, fui me acostumando. Acho que sair dela e depois ter que
voltar é pior. (Rosa, 43 anos, 25 anos de HD).

J& fiz dois transplantes e quero fazer o terceiro. Um passei uns 6
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meses, 0 outro 8 anos. Se for s6 alguns dias fora da maquina ja vale
a pena. Faria tudo de novo! S6 quem ja saiu da maquina sabe o valor
do transplante, é outra vida! (Joana, 50 anos, a 1 ano de volta a HD).

O mesmo desgaste em menor propor¢cao de custos, mas de maior frequéncia e
por vezes de maior impacto fisico devido aos sintomas e reagfes do tratamento,
experimenta quem reside no interior e precisa se deslocar para a capital para
realizar a HD. Horas de viagem para chegar na clinica, mais as quatro horas do
tratamento, mais o tempo de retorno, que nem sempre € imediato apds o término do
tratamento ou segue diretamente para o destino, por precisar atender a outras
demandas de pacientes do mesmo municipio. Por serem imunodeprimidos, a
recomendacao é de que estejam sempre acompanhados durante as viagens.

Ter a possibilidade de ser transplantado no proprio estado aumenta a
expectativa de ver a si ou aos colegas em HD fora da maquina, como ainda, diminui
os custos financeiros, as vezes um impeditivo para que os proprios RC desejem
entrar na lista de transplante: “Eu estive em lista, cheguei a ir pra Sdo Paulo fazer
exames, mas depois desisti. Quem vai, mesmo 0 governo ajudando, gasta muito
dinheiro 14. Minha familia n&do tem condi¢des pra isso”. (Katia 39 anos, 9 anos de
HD).

O relato seguinte também reafirma a importancia da oportunidade de fazer o

transplante no seu proprio estado, bem como, a importancia do papel do doador.

Quando tinha aqui transplante era mais facil se animar em fazer, mas
depois, foi ficando cada vez menor o nUmero, muitos deram errado,
as pessoas voltaram pra magquina, acho que até os médicos
desanimaram. Aqui ndo tem doacgdo suficiente, ndo faz transplante
mais. Quem tem coragem e dinheiro vai pra S&o Paulo ou pra Recife.
(Jalio, 68 anos, 9 anos de HD).

Apresentou bastante significancia a relacdo entre os achados quanto ao
aspecto “vinculo religioso”, e os dominios do KDQOL. Entendendo esta ocorréncia
como um tipo de suporte social, o0 achado vem reforcar o admitido por autores como
Lucchetti*? e Park et al.3*. Como vinculo religioso ou espiritualidade foi considerada a
capacidade do individuo de conectar-se ou religar-se a divindade ou for¢a superior
segundo sua visdo de mundo*?, independentemente de grupo (s) religioso (s).

Os achados quanto ao nivel de vinculo religioso e dominios do KDQOL estao
representados na Figura 3. Podem ser observadas diferengas consideradas grandes

(W>0,3) para Fardo da doenca renal, Suporte social e Saude global. Diferenca
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mediana foi observada para Sono (0,1<W<0,3).

Figura 3: Escores de Fardo da doenca renal, Saude global, Sono e Suporte social
(KDQOL) por Vinculo religioso para pacientes em hemodialise. Teste de Mann-
Whitney: Fardo da Doenca Renal por Vinculo Religioso: p=0,021 W=0,31; Saude
Geral por Vinculo Religioso: p=0,047 W=0,28; Sono por Vinculo Religioso:
p=0,022 W=0,31; Suporte Social por Vinculo Religioso: p=0,010 W=0,34; W —
Tamanho de Efeito.
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Os pacientes com fragil vinculo religioso apresentaram menor escore para 0S
dominios Suporte social e Saude Global em relagdo aqueles que possuiam vinculo
de moderado a forte. Para Fardo da doenca renal, foi observada uma diferenca
significativa entre os tinham um vinculo religioso de fraco a moderado. Enquanto isto
ocorreu uma diferenca significativa no dominio Sono, entre os niveis fragil e forte.

A religiosidade ou espiritualidade expressa na relacdo com Deus, foi
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identificada como fundamental para alcance de bem estar e elevar a satisfagédo geral
com a vida, independente da presenca fisica em ambientes religiosos. Conforma
podemos identificar nesse relato: “Nao frequento igreja nenhuma, mas acredito que
Deus esta onde a gente coloca ele. Nao teria suportado 0 que venci até aqui sem
ele. Por isso o coloco a frente de tudo. Ele esta aqui, e estara comigo onde eu for”.
(Rosa, 43 anos, 25 anos de HD).

Conclusdes

Os achados do presente estudo mostraram o quanto a condicdo de renal
cronico em tratamento por hemodialise pode impactar a sua qualidade de vida. Ao
observar os resultados de condicdo de trabalho, funcdes fisica e emocional, vé-se o
guanto o cotidiano da pessoa € impactado pela doenca e pelo tratamento. A
abordagem comparativa entre os resultados do KDQOL- SF™ e as das entrevistas
semiabertas permitiram uma analise mais completa da experiéncia dos participantes
com tudo que compunha o ambiente do tratamento: tecnologia em saude,
profissionais, outras pessoas em tratamento e aspectos expressos a partir da sua

auto avaliacao.

A perspectiva qualitattiva proporcionou aprofundamento e possibilidade de
comparacao que permitiu questionar sobre o uso de uma abordagem estritamente
guantitative para algo essencialmente subjetivo e influenciando por tantas
dimensdes diferentes quanto a qualidade de vida. Para uma maior qualidade de
pesquisas com esse perfil, € imprescindivel que o pesquisador esteja preparado
psicologicamente e tecnicamente para perceber as nuances de cada aplicacéo,
favorecendo menos vieses por dificuldade de aproximacdo do real quadro do

participante.
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Resumo: Pessoas portadoras de isualboencia renal erdnica compaem o maior
hista por espera de um dogio sobido. Em Sergpe, onde mmnsplantes renazs ndio
sdo fentos desde 2012, 2 condicio do renal erdnien ¢ do tmnsplantade se torna
wnda mins desabadora. Objetvou-se estudar soo0 antropologeeamente este
problema de sadde pablca, através de observagio em climicas de hemodidhise e
entrevistas  semmbentas,  focando em consideragdes  antropaoldpcas que
wlenbheam no processo saode-doenca outras dmensdes da veda, para além do
fisicr ou eolipioo, como o smbdlco e a condumidade em espago onde
deficitnen, penero ¢ tempo podem ser ressigraficados.

Palawras-chave: hemodiilise; renas ennsens expernénein

Abstract: People with chrome kidney desease make up the bingest waatmyg st for
a zokd ommn. In Sergpe, where kidney toansplanz have not been made ance
212, the condiion of the chromee nenal pasent and the ransplanted  one
becormes even mone challengmg, We amed to study thas public health problem
from a sociabanthropologeeal scope, through observation in bemaodalysis chmes
and semeopen interviews, focusing on anthropologeal comsideranons  that

* Artigo elaborado a partir de comunicagdo apresentadio na 29 Reunido Brasileira de
Antropologia, para o Comité Deficiéncia = Acessibilidsde, em agosto de 3014, Matal/RW. Ox
dados etnogrificos utilizados neste trabalhe sio orfundos da pesquisa de campo duranmte o
mestrado e acrescidos de novas consideractes a partir do douvtorado. O bl da pesquisa de
campo foi a Clinkca de Mefrologia de Sergipe, localizada em Aracaju, entre maio e junho de
M0, com guirce pescas em hemodidlise [oibo homens & sete muolheres] & duas
trarsplantadas jum homem & uma mulberh. Mo pericde em Que essa pesquisa fioi iniciada, ndo
havia a obrigatariedade para este tipo de pesquisa ser submietida para avaliagso de Comité de
Etica em Pesguisa Envolvenda Seres Humanas. Houve prévia apresentacio do projeto de
pesquisa & instituicio, esta o analisou, aprowou e supervisionou sua realizagdo.
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wlentify other dimensioms of bfe i the health-dhseagse process, other than
phyzcal or Bnologeeal, such as the symbohe and the everyday bfe in a space
where dsabality, gemder and ome can be redefmed.

Eeywords: hermodialyss; chromie renal patents; expenence

Renal cronico: deficiente?

A insuficiéneia renal cedmica se enguadra no ool do que a
Orrgamizacio Mundial de Sadde (OMS) considera deficiéneoa ¢ sen
tratamento ateaves da hemodilse realizada nos ¢ pelos usuanos, cada
um winculado a wma maguna  cspecifica, com  acompanhamenio
individualizadn, mas, em sessies coletivas, oom horanos ¢ salas pré-
determinadas pela climca. Além dos fantos bmites em relacio ao
sofrimento, s dores, 4 sensacio de quase morne sentidos por muitos, o
dizgnidstico ¢ o peoprio raamento promovermn, om alguns renais, wma
pereepeio diferenciada em relacio a seus corpos, uma {rejeducacio
cntendida pelo conhecimento de causas ¢ implicagdes em relacio an
problema, os alimentos que ingerem, enfim, relaghes casuisticas diretas
entee scus cofpos ¢ seus estlos de vida, Uma nova peroepeio, oujas
dimensies sio cofporais ou oorporificadas através da interpretacio que
cada indrnidun constedi da sua expenéncia

(s aspectos rratados aqui remetem a um oobdiano que, além
de repleto de hmunandades, tende a ser dramianco pela percepeiio da
cxpencnci coguanio uma “tragedia pessoal™. Noo entanto, a biodtca
contemporaned vem contribwndo para uma  percepcio  diferenciada
quando aponta a necessidade de mediacio de conflitos morais a partie de
dircitos ¢ condguistas a partr de corpos deficientes que tém o diraoo de
“eerar o mundo”. Dimz (2007) atesta, ateavés das modancas no
conceito de deficiéneia, a ampliacio do discurso biomédico tem se
aproxmado das perspectivas socuo antropologicas.

Esita aumora mostra o movimenio dos  estudos  sobee
deficiéncr, desde o sen surpimento oom o modelo social da deficiéncias
quc formon a pomeira enodade para deficientes, que tinha por objerivo
comprecnder 4 deficéncia para além da compreensio biomédica de um
corpa lesionado e objeto de cwdados medicos, apresentavam umma
resistencia politica e intelecmal a s compreensio. Aprescomarm a
incapacidade  social em genr as  deficicnoias, responsabilizando a
sociedade pela hosnlidade ambiental 4 diversidade fsica. Logo, a Upias -

¥ Beorrido ne Being Unido na década de 70, sendo Paul Huntum dias principais precursares.
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Liga dos Lesados Fisioos Contra Scgregacio- oomo era chamada a
entidade, fod capax de redefinir lesdo ¢ deficiénoa fisica, que cram
essencialmente biomédicas, amphando-as numa perspectiva sociologsca.
A deficitneia passou a ser entendida como wma forma pamticular de
exclusdn socml, como a sofnda por outros grupos minortinos, comoe
mulheres ou negros (LML, 20607).%

Dcficiente passou a ser um oonoetn politico mais apeopaado
por demorar a deficiénoa como parte consununte da identdade das
pessoas ¢ da deficiénc” Logo, embora ainda hoje ndo haja consenso,
visto gque 530 amplamente utilizados os tcrmos “pessoa com deficicnca™
efou “poradora de necessidades speoais™; o rermo deficiente ¢ mais
comum cnire scguidores do modelo seoal. Entre os renass, a n3o ser
entre aqueles que estojam muito envobndos polincamente e associacio
ou grupo de apown, ndo obscrvamos esforcos com uma sdentificacio
com a deficiéncia em um sentdo mais polines. O que observamos foram
nivess diferentes de engajamento com o tratamento a parte dos perfis
individuais, contextos  familiares ¢ religiosos. Uma eclacio  muito
inrrassubgjeriva com a deficiénon e intersubjetiva com as outras pessoas
que fazem pare do codidinoe oo momeno, sendo csm aloma em
pontos mais gerais o informas onde se estabelece a troca de experiéncias
e auilios emocicnal.

) modele social se manreve firme, ampliando a amacio na
sociedade com cursos de graduaciio, pas-graduaciio, a partr dos nednoos
deste modelo, Mo ontanto, as discussocs vinham se avolumando ¢
apoarando a necessidade de ampliar a abrangéncia das deficicnoias para
além das de ordem fisica. Em 19808, a Orgamizacio Mundial de Saode
(OOAS) amplia ¢ sistematiza a cassificacdo de deficiéneias®, porém com
embasamento no modelo médion, um reteocesso foi percchado pela
comunidade  internacional do modelo  social, que incensificon as
produgies  apontando a5 incongroénoas c©  falhas da dassaficacio
apresentada por dez anos.

& Embasados teoricamente no materialismo histdrico, apresentaram a discriminagio enguanto
opressdo  social, situando os  deficenbes noma  “sitvagio coletiva de  discriminagio
institucionalizada™{p. 16).

! peficiente fisica, deficierte visual, defidente auditivo.

! Chamada IC10H- Classificacio internacional de Lesfo. Deficiéncia & Handoap. Esses termos
significam neste momentoc kesdo- gualguer perda ow anormalidade psicoldgica, fisioldgica ou
anatémica de estrutura ou fungdo; deficiéncia- qualguer restricio ou falta resultante de uma
lexdc na habilidade de executar uma atividade da maneina ou da forma considerada nonmal
para cutras enes humanas; & hardicap - € a dessantagem individual, resultante de uma kesdo ou
deficiénda, que Eimita ou difficulta o cumgrimento do papel considerado normal.
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Em 1990, a revisfio da dassificacio que colocava o problema
no campo individual ¢ ndo sooal, como sendo consequéncia de doencas,
fiod sniciada. Eon 20601, foi apresentada a nova classificaciioque contou
com a colaboracio de movimentos socis de deficientes e vmiversidades.
Embora anda mateante, passa a colocar a deficiénosn nos domimaios da
saide, basilada nos dominios do corpo, do indvideo e da socedade, um
recomhecimento de algumas premissas do modelo social. Um nove
vocabulirio ¢ utihzado pam dar conta dos coneddos dos dominios,
sejam alguns deles: barraras, bem-estar, capacidade, condigio de sadde,
desempenho, estruturas  corporais, fatores  ambientas,  facilitadores,
participacin, fatones pessoais, fatores contoomais, cnife outeos. Segundao

[Mnix, a deficiéneia passou a scr caracterieada:

pelo resultade de um melcionamento complexo
entre as condegdes de sadde de um indivaduo ¢ os
fatores pessoais € extemos. E um eomceito gnmarda-
chuva para lesdes, Bmitaghes de amadades ou
restngdes de parbcipagio. Denota os aspectos
nepainvod da miegcio entre mndiveduo e os Grores
contextuns [ DINEL, 2007, p. 40010

[Miniz apresenta wmna scgunda geracdo do modelo social
representada pelas tedricas feministas, que includeam no debate a criica
an principis da igualdade pela independéncia, que significaria que o=
deficientes  seriam independentes se nio houvesse as  bareeiras; a
emergéncd do corpo com lestes, apresentando a existencia de doencas
CIOMICcAs que ndo permitem o controle do corpo ¢ a discussdo sobre o
cuidado, rompendo com a primeira peracio que admitam a auroridade
de falar sobre deficiéncia dqueles que sio deficientes. As femimistas
apresentaram-sc como deficientes ¢ também outras como aurondades

cudadoras de seus filhos. Elas ampliam ¢ problematizam o conteddo

¥ & CIF- Classifimgiio Internacional de Fundionalidade, Deficiéncia e Sabde. Ela é complementar
a CiD- Classificacio Estatistica Intemacional das Doengas & Problemas Beladionados com a
Sadde - abrewiadamente designada por Classificagdo Internacional das Doengas. &s duas
classificarbes t8m cbjetivos. A OID estd na décima revisdo e fornece uma estrutura de base
etinldgica, proporciona wm diagndstion de doencas, perturbagies ou ouwtras condipies de
satde. & OF clamifica”™ a funcionalidade e a incapacidade, associadas a uma condigio de
satide.” {OIF - OKS, 2000

# 4 titulo de comparatiea com as trés termos da IC0H, handicap ndo hd tradugio & nio faz
parte do CIF, defici#ncia ja foi apresentado & bkesdo pessou a ter a seguinte definicio: “sdo
problemas na funcio corporal ou na esbrutura, como desvios ow perdas sgnificativas. No
sentido médico, 2 lesdes ndo sio patologas, mas as manifestagbes delas. 530 determinadas
por diesvio de uma categoria genérica aceita para oz padries de determinada populacia™ |p.
ElS
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teabalhado pelo models secial, através do género, do cudado; enguanto
relacies assimétricas © localizadas na csfera doméstnca podem ser
compreendidas como valores femininos. Apresentam a ideia de wpualdade
pela interdependéncia, como mais adeguada 4 reflexiio sobre justiga para
deficiéneia, ha deficiéncias que solicitam cudados em tempo integral €
15500 influencia moralmenre.

Dentmo desta perspectiva dos estudos feministas ¢ de gpénero,
ressaltam-sc 05 osmdos gque partem da abordagem que analisa a
interseccionalidade entre género e outras categorias comao racafetnia,
geracio, onentacio sexual, regido o religdio na andbse de fendmenos
sociais ¢ culturas (GOMES, 2006; MELLCy; NUERNBERG, 2013).
Para Mello ¢ Muremberg (2012) apesar dos csforons que tais csnudos Em
fetto, uma catepora deficiéncia ainda tem ganhado pouwca atengiio.  Isso
acontece  segundo cles, porgque para a mawr pame da comumdade
académica ¢ uma temdtca muito especifica ¢ distante. A deficiénoa se
constitm amnda como um tema penférion nas Cicncias Humamas ¢
Socrus, mas cspecifbicamente, nos estudos feministas e de género. Us
aumores concluem que a falta de interesse das teoncas femanistas pela
temetica da definéncia deve-se ao fato de haver um mimero inexpressivo
de mulheres deficientes nas waversidades, tendo em wista que clas
poderiam trazer csse tema para discussao (MELLO; NUERNBERG,
2017

Entendendn que a deficiéncia faz parte da condicao humana c
que a mesma afera diferentes csferas da vada & gque se fax o necessano
cssc intercruzamento das canegoras de género o deficitneia, ©omio
também outras categorias, 3 menconadas. Tal interface do ferminismo
com 05 Estudos sobre Deficiéneia no Brasil, tem sido fara de forma
sistemnidtica ¢ com ample destaque nacwnal pelo Ans — Instimoro de
Binética, Dhncitos Humanos ¢ Génernl, localizado em Brasilia (MELLO,;
MUERMBERG, 2012). Compreender como homens ¢ mulheres que tem
a deficiénoa renal ressignificam a sua condicio na sociedade, dando
sentido ara suas priticas e aghes, se empsderando a medida que buscam
pof seus direioos, hdando com as mudancas ¢ desafios de ordem fisica,
psicologica ¢ sooocultiral motva nossa linha de trabalho.

Mello ¢ Nuremberg (20012 compartilhando dos tabalhos de
[Mimi (2007} enfatizam que “os significados constrwidos em tomo de

* 0 Institvio € a primedira organizagio ndc govemamental, sem fins luoatios, voltada para a
pesquiss, o ssemaramento e 3 capacitacio em Bicética na América Latina.
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ginero ¢ deficiénoia devem ser compreendidos como a relacio cntre o
cofpo com impedimento ¢ o poder, sendo frutos de dispuras efou
Cconsemnans entee o5 diversos saberes, € niio alpo dado, esmtico ¢ namral™
(MELLO:; KUERNBERG, 20 2). O teabalho de Welter e af 2008) tris
a dimensdn da represeamacio, destcando o papel ¢ a impordnca de
profisionais capacitados para assistic as mies ¢ a familia do deficiente.
Pouwco vimos durante o campo sobre esse opo de apoio s familias de
TENALS COOMHCOE.

Mos casos pesquisados, o papel do conidado ao renal erdnico
fiod atribuido 45 mices, irmis ou csposas - apenas um eansplantado disse
cudar-se sozmnho, quando precisou de alpuém apos a cimrp@, contetou
servico de mulheres da comunidade que trabalham comao diaristas. Esm
sendo cxcegio, atcsramos o perfil feminino no coidado dessa deficiénea
que, pof vezes solicita acompanhamento mntegral, que depende do
quaden ¢ da fase pela gual passa o renal. © papel do oodador &
fundamental, sua posmra  interfere  diretamente na  disposicio  ao
cnfrentamento ¢ em todas as fases, sga quando o dapgnostico &
constatado, durante a adapracio a hemodiilise, ou ainda quando chega
proximo o fim pelo agravamenno do quadeo. Mas palaves de Zeca,

e it fusse pela minba e mve damds g mi Gnba wem
ey o frafamente ¢ pi Gl ere meorrido! Cvarde fd
mwal ¢ rao miwha mde ow mwinhe fowd gue s fime
ceamgge o baoce, e il de wee animar de sovo. A7 venr
e alfar, elad g cimce e wevw e Soerldon, v devrs

cwtvaas & pod parssamdo. { Feca, 32 anos, 1 ano e 9 meses
de hemodiihse)

Outro caso j@ mencionado na introducio foi o de DL Feniea,
uma catdlica, mic de Jdnior. Ele, Jinior, fee hemodidlise por 4 anos
faleceu 3 meses antes de completar 30 anos. Ele disia: “Madnha o senborng
aler S consads oy orins, deisg vide e owiedar de i nde £F Ew nespordia geve de
Jfeite nemlaens ndo esfara consards ¢ g foorer fager o o pesiieed ew e ele frater! Ne
en fragegfarse nde s afeder @ efe, besoara o oods seeeente forva oo D ¢ Weasa
Nembora!™. (13, Femita).

[z (2007, 2005) aponta para a impostincia ¢ necessidade de
mais cstudos socoantropologicos para gue conhegamos mais sobre a
deficiéncia, amnda pouco pesquisada no Brasil. Tas csmudos endem a
contribuir para uma maer desvinculacio da deficiéncia do campo da
biomedicna que promove uma interpretacio mms enguanto  ragédia
pessoal que justca social Temos nas ciéncias humanas a provocacao de
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afirmar ¢ compreender a defioénca além da guestio  familar e
indridual, percebendo-a como mmstrumento de justica social. O tope
para cssa compreensio ¢ basilado por deficiénoa enguanto:

a) um eshby de vida, uma das manems de
estar no mundog

b) demandadorn de aches dmmbutvaz ¢ de
reparacio da desgualdade

c) bem como de cusdados buomédiens.

Penso gque um ootdiano interpeetado a parnr desses  teis
pontos, tanto pelos proprios fenals croncos quanto pelos profissionais,
familiares ¢ sociedade em geral, permite a vivéncia dessa expenéncia
melhor calcada em humansdade. ) estilo de vida renal & extremaments
permeado pela biomedicina. Ela tem proporcionado melhorias no bem-
estar, segundo os proprios pesquisados apontam, mas amda falta oito
para atcnder as necessidades de maneira global.

(s descompassos sio grandes, possuem o dircito om alpumas
coasas 4 seu favor, mas na pritca ndo acontece. Fazem a hemodilise,
tém um atendimento considerado bom, mas & prociso vinjar horas,
aguardar outras horas, por vezes, para retornar para casa aqueles gue sio
do intenior. Tém direito & medicacio de uso continuo granstamente, mas
cla falta com frequéncia. (s cxames fora da chinica sio comparados 3
“via-cricis” devido ao longo percurso, ao mal tratamento ¢ 4 necessidade
de ficar quicto, sem reclamar para ndo demosar moss. A deficicncia,
enguanto estilo de wvida, ¢ wma afirmacio éoca que representa desafios
oM nossas ooncepgoes © para politicas piblicas brasileiras, as quais
devem garantir seus dircitos enquanto cidadios atvos. O BPC (Beneficio
de Prestacio Continuada) € outro clemento em descompasso, ao mesmio
tempsn que significa avanco, sendo um diccito do adadio independente
de contribuwicio ¢ idade, nio lova, por weses, em consideracio a
contexmabizacio. Eva, por exemplo, nunca receben o bencficio. Sew
espis0 tem cmprego formal ¢ essa fod a justificativa para a negativa. hMas
cla também tem 4 filhos, o que reforca a possibilidade do recehimento, ja
que o esposo dela recebe 1 salivio mimimo, logo a renda per capita na
residencia de Ewva sena de 175 de salano mindmo, cstando abaixo do
mimimo solicitado pela legislacio que ¢ de VW

Para muitos renais, o BPC ¢ um diseito negado. A falta de
acisnamento do direito ateavés da jusnca € uma das justificarvas para

mutns ndo  cstarem  recchendo as  parcelas. Outras  questies  sio
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peTtinentes CrnCAmente, mas gue nio cabem nesea disoussio. I nitido o
reconhecimento de quem recebe como aquele gque foi povilegiado, sendo
o que ndo reoche duas vewes desprivilegiado: primeieo, por csrar em
hemodiilise como todos ali, passando por praticamente as mesmas
coasas; sepundo, por ndo “ser aposentado™ como gostana de ser, o que
aumenta as dificuldades © peroepedo mangnal. Espe ¢ um ponto de
iNfEfesse oMmm, muuins sabem dos smms uns dos outros gquanto ao ser
ou niio “aposcnrado™.

A “aposentadoria” promove uma percepcio de wdentidade
menos  deteriorada, pelo faro de a pessoa estar contribuindo
financaramente com familia, amenizando a perspectiva de sor um peso
para cla. Para muitos, é garanna de que a comida ndo faltard em casa. Ha
aré uma reorganizacio no ambiente famaliar, no sentido de uma maior
valomzacio do renal, por ser a partir dele que aquele valor fixo chega
todos o5 meses.

Tempo-sessio

3 tempo & fommemente percchido © ordenado atraves das
sessics de hemodilise, cssa importincia & dada ranto dentro como fora
da clinica. Suas rotinas 530 sepuladas a pactie dos horanos em gue estadio
na clinica, fazendo hemodialise. As sessocs deste tratamento ou hemio,
como comumente chamam, acontecem no penodo da manhd ou da
tarde, durante aprocimadamente quateo horas. Assim, organizam scus
afpreres ¢ compromissos para periodo mverso ao da hemodialise. A
maiorl  dos  enteevistados  a fasemn teés veses  pof semana.
Aparentemente, ndio ha  pressa, parcce se comproender bem a
incxorabilidade do tempo em relacdo ao tratamento. Segunda, guarta ¢
sexra-feira me parcceram os dias de mawr movimentagio. Geralmente
ficam indispostos apos o final de semana, por excesso de liguido no
cofpao, causado muitas vexes por atender alpuns desejos de alimentacio
gue o5 afastam da dicta. Logo, na scgunda pela manhi ja estio no lmite,
precisando da hemodialise para eliminar o iquido excedido e alcancarem
um controle dos sintomas.

Para os gue resadem no interior, © tempo-scssao pode ser
considerado como o dia inteiro, pois chegam pela manhd ¢ 56 saem da
climica no final da tarde, por monvoes ¢ problemas de transpome. (s
renais sentem-se impedidos de fazer viagens por ser indicado que, para
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onde vin, haja possibibdade de realizar a sessio de tratamenio, sendo
necessann o agendamento previo na chinica da cidade para onde viajardao.
Assim, o mais comum ¢ fazcrem durante o final de semana algum tipo
de viagem ou passeio proximo a Aracaju, redobrando os omdados com a
dicta para nio gerar transtornos como a necessidade de atendimento de
UrgECnCe.

A clinica ¢ as sessOes, cnquanto CRPAQDE © [OMpOs  gQuc
constrocm a realidade renal do angulo em apresentacio, s3o apenas dois
pontos da realidade diina dessas pessoas que, como Berger ¢ Luckmann
{2010 apontam sobee a realidade social, ndo ¢ constimida apenas das
presencas imediatas que se observa, mas que engloba fendmenos que
ndo estdn oo presente observado. Ouando estes aurones mocam neste
ponto, ¢ por considerarem que 4 expenénc oo ootidiano é vivida cm
diferentes  graus de aproximacio © dismocoamento gue sio oo
temporal como espacialmente acionados. Logo, o individuo vive em
wonas, 4 mas peosema ¢ a da vida condiana. As mais distantes sio menos
INCCTESSANIes ou 5i0 Menos urgenies para o indwidus, podendo nelas wer
interesae indiretn, gerando possibilidade de serem manspuliveds por cle.
A #zona cotidiana ¢ acessivel & manipulagio corporal, nela ha um mundo
alcangavel, no qual ajo a fim de modifica-lo ou contrbure para sua
manutengio, determinado pelas aphes ¢ plancjamentos de acio ncle.
Assim, ¢ possivel afirmar gque o tempo dessas pessoas ¢ formado
basicamente pela vivénca junto aos seus familianes e amigos, no espaco
de suas residencias; no ambicnte do tratamento, que € o da clinica; € num
terccrn que pode ser com companheiros de esmdos ou trabalho, em
escolas o ambientes especifions.

A aparenie falta de pressa ¢ de fato aparente em alguns. Se ndo
da para antecipar o término da sessio o se desga logo termund-la, ¢
possivel ser adentificado um processo de ansiedade pelo frequente olhar
an religio ma parede ou no oclular. Ou ainda, uma impaciénea que
ProMmove movimentagoes constanies do corpo na cader, olhares de um
lado pam outro, micio de conversas formotas, posstvelmente visando
distrair ¢ de repente perceher o adiantar do reldgio.

Tem aliar gue o fengpo ¢ arvasta, i deids, wdo paca ade’ g & ame
deder. [ sese doras da weite ¢ nde df doce da fande!” Birincou Jodo, de 28 anos
em hemodidhse a 4 meses, mansparccendo sua inguictude.

Tei downss, &, comversed, reged ¢ ainda fafiaw guase divar bor, o feilto €
dermir de mora! Coragas o Dewr gue nde tive odibrg bofe, pongue eiperar cotingds dor
af awr ¢ dere! Tito, falando descontraidamente ¢ fasendo referenca ds
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citbras durante as scssdes. Ele tem 3 anos ¢ osta em tratamento a 9
MCSCS,

Ji Mina, an falar sobre o tempo de sessio ¢ conemole da
ansicdade fax a seguinte consideracio:

Parese gue quafo seris o perle goer gue ale pacre refudn,
o e, ¢ or S gie peecers sdn far periands ra
donr mear we ger von famer geande seir dagee. [ Sped
mrwifo, bofe memy lpe sats. Muifo rom av olbar pars o
ralopin, & pesps g6 5 gee fd acabande pele seovimreniage
aog emfErmmedrns ewr aorfar a5 owiias e fohe do gpeade
(Mina, 30 anos de sdade, 5 anos de ratament).

A experiénoa do tempo & ampliada por vezes além da sessio.
CJuanto mais empo se terd de vidad MNos discursos durante a pesquisa,
fod frequente a presenca da walorizacio da perspectiva do tempo
presente, uma peroepcdo do tempo da wvida diferenciada apds o
tratamento. Messa nova porcepedo, cnoonira-se maor valorizacio das
“poquenas grandes™ coisas ou momentos do ootdiano como momentos
SCM SINMOAMNAS NCgAnvos, uma conversa agradivel, ir a lugares que os
facam sentir-sc bem, comer o que sc gosta etc.

Metdeau-Ponty (1996) apresenta o tempo numa relacio intima
com 4 subjetividade, solicitando wma vis@o sobre o empo. O sujeito
engquanto fimto ¢ também  temporal, sueito ¢ emporabidade  sio
concchidos & comunicam-se via corpo. Logo, o tempo ¢ wma dimensio
do ser independente do génemo. Joio, Tio ¢ Mina, os dlimos
interdocutores acima, exteriorizaram sobre o tempo na sessio. E possivel
perccher a pressa incontida dos dods jovens rapazes - em raramento 4
alpuns meses. A andlise de Jodo em comparaciio 4 espera oom ¢ sem
caibras, Tito depois me disse que estava apressado porque tnha coisas a
fazer anres de ir 4 casa da namorada, logo mais 3 node. Mina permite
perceber uma mamindade diante a inexsorabidlidade do tempo em anos de
teatamento, embora ainda sga uma jovem. A partir do seu ponto de
observacin, MNina extenorzou sua perspeciiva de tempo, duranoe a
hemodsilise. Cada um deles fala de vm lugar, o sen lugar no mundo, com
suas visies de mundo, suas expendéncias. O rempo Medean-Ponry ndo &
um processo real, uma suoessio efetiva gque cu me mitana a registear, o
tempen masce da smindg relacdo com as cossas (po 351), logo, embora o
tempan como faro mareeal ndo seja sexista, a pescepcio dele certamente &
emoldurada diferentemente pelas pessoas em suas diversidades.

REVESTA FOFWM IDENTIDADES |Rabalana-5E, Universidace Federal de Segiee, v 23, pu 127139, janc-abe. de 2077 136

98



Viviine Fermandes Conceigho dos Sanios; Adrielma Silveira Fortura dos Samos; Francexo Prado Reis

Ma realidade condiana da clinica, hd a correspondénca de
significados de uns ¢ de outeos, visto que se compartlha um esrar
naguele local, nmaguelas condigies, em meio aqueles objeoos.  Essa
intersubjetvidade tem wma  dimensio  temporal, sendo esea acessivel
intersubjetvamente. Para Berger ¢ Luckmann 20000 o tempo padsio
pode ser entendido como intersecio coffe o emMpo  COSMICO. & S0
calendiano cupn estabelecimentn & social & o tempo interior, uma
percepeio subjetiva, A espera © para CS0CS AUINTCS WMA CXPCTICNCIA Que
denota a ndo completa simultancidade entre os nivess de temporalidade.
Estaremos na vida cotidiana sempre hdando com a continuidade ¢
finitude do rempo, que ordena a existencia. O tempo da sessfio, o fempso
de vida ou a expectativa de menos tempo para a vida afeta a anmde em

relaciio ans projeros, impame ansedade.

Consideragies finais

A estrutura  temporal, a corporl, o género podem ser
considerados coercitives © possuem  historicidade, mostrando  nosso

lugar no mundo. Nao se pode alterar as sequéncias. Nio da pra receber
um transplante antes  dos  cxames, da  disponibilidade  de  Grgiio
compartivel. Antes da sessio de hemodiilise deve-se ser pesado, o dia e
hordno que se deve ir 4 sessio ¢ cspecificn, nio se pode ser desligado da
maquina antes da hora, excero por uma interoorréncia. O iraramento so &
imciado apos  costinem smnais ¢ sintmas gue associados 4 exames
configuram o diagndstion da doenga. Ser mulher vai acarretar uma rotina
de tratamento sem subtrar necessanamente o papel de owdadora de
Ourros, assim oomo o homem parece possuir mais vida sooal duranie o
tratamento, certamente pela garantia de ter quem se responsabilize por
ourrns aspectos da casa, da familia. Porém, a percepefio doo tempo,
mesmo com tantas predeterminacies, rooche o toque da sigulandade,
da wisio de mundo do sujeito que determuina como se comportard

durante a espera ¢ dmnte dos

05" a oumprr. O mesmo
aconfece oom 485 questies envolvendo género ou a propoa deficicéneia,
que  sio aprofundadas pela inacessibilidade a processos  de
consacniEacio social e polinca, mantendo o hiaro entre ragédia pessoal
e estilo de vada permeado por justica social.
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5.4 Artigo 4

la2

CORPO E SIMBOLISMO NA DOAGAO DE ORGAOS, UMA INTRODUGAO

Body and symbolism in organ donation, an introduction

Viviane Fernandes

RESUMO

Pensar em doacio de drgios & insepardvel da compreensdo do que € o corpo para a sociedade a partir da qual se pensa,
porque o corpo € simbolo da sociedade e nele sdo refletidas as incongruéncias socio-culturais. A doagio de orgios liga-se
a um conjunto de significados que desperta sentimentos, que impelem a agio humana e a legitimam. Pensar sobre o tema
possibilita o entendimento e a reflexdo sobre o nosso proprio corpo € o posicionamento diante da temitica, B importante o
potencial de novo significado do corpo, da morte, da vida no contexto da doagio de orgios.
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INTRODUGAO

Inicio as reflexdes sobre a relagio corpo e sociedade
valendo-me das formulagoes de José Carlos Rodrigues
(1983), apresentadas em seu livro "Tabu do Corpo™.!
Segundo esse autor, a sociedade privilegia um dado nimero
de caracteristicas ¢ atributos que deve ter o homem,
sejam morais, intelectuais ou fisicas. Esses atributos sdo,
basicamente, os mesmos para toda a sociedade, embora
possam ter diferentes nuances para determinados grupos,
classes ou categorias que fazem parte da sociedade. De
acordo com Rodrigues “(...) como qualquer outra realidade
do mundo, o corpo humano é socialmente concebido, e ...
a andlise da representacio social do corpo oferece uma das
numerosas vias de acesso 4 estrutura de uma sociedade
particular.™
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Corpo ¢ simbolismo na doagio de drgdos, uma introdugdo.

O corpo humano, para além de seu cardter bioldgico, é
afetado pela religido, grupo familiar, nivel social, cultura
¢ outras intervengbes sociais, Assim, cumpre uma fungio
idenlogica, isto €, as escolhas funcionam como garantia ou
ndo da integridade de uma pessoa, em termos de grau de
proximidade ou de afastamento em relacio ao conjunto
de atributos que caracterizam a imagem dos individuos
em relagio as tipificacdes. E assim que, em fungio das
aparéncias (atributos fisicos), alguém é considerado como
um individuo capaz ou nio de cometer uma transgressio
(atributos morais), por exemplo. Isso significa que o corpo
estd investido de crengas e sentimentos que estio na
origem da vida social, mas que, ao mesmo tempo, ndo estdo
submetidas ao corpo: "0 mundo das representagies se
adiciona ¢ se sobrepoe a seu fundamento natural ¢ material,
sem provir diretamente dele”' Também, segundo esse
mesmo autor, o corpo funciona como marca dos valores
sociais e nele a sociedade fixa seus sentidos e valores.

Socialmente, o corpo é dado como um signo e fica claro que
ndo tem limites a sua utilidade como sistema de expressio,
Dai o fato de as culturas privilegiarem determinadas partes
docorpo em detrimento de outras, a existéncia de ini meras
assertivas com relagio aos rgios e partes do corpo. Como
por exemplo, a simbologia associada ao coragio e a relagio
entre o lado esquerdo do corpo para mal ¢ o direito para o
bem, privilegiando assim a mio e o pé direitos,

Quando o individuo explicita & sua familia sua vontade
de ser ou ndo um doador de Orgios, ou mesmo quando
doa um de seus orgdos duplos ou medula a um familiar
ou amigo, expressa através dessas atitudes o reflexo das
suas concepgdes, crengas ¢ sua visdo de mundo, que sio
construidas socialmente, ¢ que Ihe fornecem as bases para
tomar qualquer atitude com relagio ao seu corpo, Tenho
por base a definicio semidtica de cultura definida por
Geertz, que a percebe com uma teia de significados 4 qual
o homem se vé amarrado. A cultura percebida como um
sistema de simbolos impde ao antropologoe a dificil tarefa
de interpretd-la,
Mem sempre os antropologes tém  plena
consciéncia desse fato: que embora a cultura
exista no posto comercial, no forte da colina
ou no pastoreio de carneiros, a antropologia
existe no livro, no artigo, na conferéncia, na
exposigio do museu ou, como ocorre hoje,
nos filmes. Convencer-se disso ¢ compreender
que a linha entre o modo de representagio ¢
o conteddo substantivo é tio nio-tragivel na
andlisecultural, como ¢ na pintura. E esse fato,
Por sua vez, parece ameagar o status objetivo
do conhecimento antropologico, sugerindo
que sua fonte ndo ¢ a realidade social, mas um
artificio erudito.

Nessa perspectiva, a pritica da doagdo de orgios pode
ser tomada como um texto cultural passivel de miltiplas
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interpretagoes. Essa reflexio propde-se a ser apenas uma
entre tantas interpretagdes possiveis desse fendmeno
sociocultural,

O clissico da Antropologia chamado “Pureza e Perigo”,
da antropologa norte-americana Mary Douglas, faz uma
reflexdo sobre os sentidos e conexdes entre pureza, poluigio
e perigo em “sociedades primitivas’, o que nos ajuda a
pensar em nossa sociedade sobre as nogdes de pureza ou
impureza associadas ao processo de doagio de drgios.
Especialmente no capitule VII, denominade Fronteiras
Exteriores, a autora trabalha a ideia de sociedade como
uma imagem poderosa, capaz de dominar os homens e
motivi-los 4 agho. Essa imagem tem forma, possuindo uma
estrutura interna, regioes marginais e fronteiras exteriores.
Nos limites, encontra-se o poder de repelir a agressio ¢
recompensar o conformismo. As experiéncias que os seres
humanos tém nesses trés distintos espagos da imagem que
possuimos da sociedade sdo um reservatério de simbolos
da sociedade.

O corpo humano, mais diretamente que o do
animal, ¢ matéria de simbolismo. E o modelo
por exceléncia de todo o sistema finito, Os
seus limites podem representar as fronteiras
ameacadas ou precarias. Como o corpotem uma
estrutura complexa, as fungdes e as relagdes
entre as suas diferentes partes podem servir de
simbolos a outras estruturas complexas.®

Parece impossivel compreender o conjunto  das
representagdes sociais a respeito da doagio de drgaos, se
forignorado que o corpo é simbolo da sociedade e reproduz
em pequena escala, os poderes ¢ os perigos atribuidos a
estrutura social,

Mary Douglas defende que, quando em uma sociedade,
comportamentos,  a¢Oes, ideias, categorias  sociais,
instituigbes sio ordenados, sio também classificados
como puros ou impuros, de modo que o perigo da
desestabilizagio social seja evitado. Nesse sentido, o grau
de organizagio e de estabilidade de uma sociedade reflete o
nivel de consenso e legitimidade alcangado pela ordenagio
e hierarquizacio de experiéncias, puras ou impuras, em si
mesmas ndo unitdrias, inerentemente desordenadas, Neste
ponto, o pensamento de Douglas permite compreender que,
realmente, nossa sociedade ainda ndo atingiu um bom ou
alto grau de estabilidade e organizagdo, para poder refletir-
se em um também alto nivel de consenso e legitimidade
pela organizacio ¢ hicrarquizacio das experiéncias, Sim,
pois é verificivel a caracterizacio de impureza também na
doagdo de drgios, pois quando muitas pessoas, inclusive
ndo apenas leigos, pessoas do proprio sistema de saiade
denominam a equipe da Central de Transplantes de “papa-
defuntos”, numa conotagio de negatividade, de nio apoio
ao trabalho realizado.

Dessa forma, utilizo esse referencial teorico para verificar
a existéncia de associacdo 4 pureza ou impureza na doagdo

JBT | Bras Transpl. 2014;17( 2):138-227
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de drgios, O puro, o poluido ¢ o perigoso sio classilicagies
simbolicas, atribuidas a priticas sociais e situagbes
que fazem sentide para o sistema social estabelecido, e
legitimam a ordem hierirquica, o poder de arbitrio de
instituigoes ¢ dos sujeitos que as representam de fato ¢ de
direito, e que por isso sio hegemdnicos,

Por conseguinte, segundo Douglas, nio hd pureza ou
impureza absoluta. Elas existem aos olhos de quem as vé,
podende arbitrar ¢ constituir verdade, Por outro lade, para
Mary Douglas, nio hi nada de amedrontador ou irracional
em identificar algo de impuro: é um movimento criativo,
um esforgo para relacionar forma e fungio das coisas,
ideias ¢ sentimentos, fazer da experiéncia uma unidade,
uma vez que o proprio corpo, com suas necessidades,
doengas, as impressdes mais variadas das coisas, sensacdes
ou emogoes, diferenciagdes entre sagrade ou profano, é
uma realidade movedica que precisa ser coletivamente
orientada. Isto se aplica perfeitamente ao discurso da
maioria dos entrevistados, pois acreditam que doar é uma
grande decisdo de cardter até sublime, poderfamos dizer
atitude de grande "pureza”, seguida de uma sensacio de
perigo diante da inseguranga, ¢ dos medos motivados na
maioria das situacoes devido i auséncia de informagdes,
ignorincia do processo ou pelo tipo de atendimento no
servigo de satde.

O imagindric € uma importante representagio para
compreender as posicdes diante do tema em foco. Ele permite
uma construgio que nio corresponde necessariamente em
todos s aspectos a realidade, mas que tem alguma conexao
comela, A estratégia do imagindrio é tio somente deslocar
o “estimulo perceptual”, ou seja, a apreensio da realidade,
de tal maneira a criar “novas relagdes inexistentes no
real”. Por ser uma representacio simbolica, o imagindrio
trabalha com construgdo de simbolos, que é a atribuigio
de significados, a ideia representativa de um dado da
realidade, Entretanto, por serem fruto da imaginagio,
os simbolos construidos pelo imaginirio ndo exigem
coOmprovagdo, comparagio ou verificagio com o real
Quando representamos a doagio de drgios, ¢ aos simbolos
que nos referimos sempre, nio a propria realidade em si;
sdo imagens e representaches mentais que podem nio ser a
doagdo em si, mas que falam por ela, como a morte, a vida,
o procedimento cirdrgico, elc,

A doagio de drgios liga-se a um conjunto de significados,
despertando sentimentos que impelem i agio humana ¢ a
legitimam. Os simbolos evocam também diferentes olhares

e entendimentos diversos, pois mobiliza a subjetividade
das emogoes. Um mesmo simbolo pode suscitar orgulho
em um e desprezo em outro, mas ambos estardo amparados
por uma realidade comum representada,

“[...]os simbolos sio polissémicos epolivalentes,
aparando-se  também  no  referencial
significante que lhes propicia os sentidos,
08 quais contém significagbes afetivas e sio
mobilizadores de comportamentos sociais, A
eficacia dos simbolos consiste nesse cardter
mobilizador e promotor das experiéncias
cotidianas: os simbolos permitem a cura de
doengas  psicossomidticas e fazem emergir
emog¢des como: raiva, violéncia, nostalgia e
euforia.”

Essa polissemia e polivaléncia simbolica abrem espaco
para uma disputa de poder para associar determinados
sentimentos a determinados simbolos representativos,

Douglas (1991) e Turner (1974) compartilharam o mesmo
pensamento ao dizer que algumas ideias sociais ndo podem
ser ex pressas sem uma forma: o simbolo. - Turner utiliza-
se da ideia de simbolos multivocais, ou seja, passiveis de
muitos significados

Esses sio canais de comunicagio entre e intra-grupos,
representaghes coletivas que ajudam a levantar a parte
temporal da estrutura social - uma relagio entre posigoes,
fungbes ¢ cargos sociais - e ndo algo localizade no
inconsciente, como coloca LEVI-STRAUSS, responsivel
pela ordem implicita neste sistema ®

Hi muito ainda a ser desmistificado ¢ incorporado ao
imagindrio da nossa sociedade sobre essa temdtica, Mas, é
preciso destacar o potencial de ressignificagio cultural do
corpo, da morte eda vida, ne contexto da doagio de drgaos,
Messe contexto, a morte pode passar a ser interpretada
como possibilidade de vida para outro; a vida ganha outras
significagbes devido 4 possibilidade de o corpo, enquanto
instrumento pudcr ser Util, mesmo apis o fatidico fim. A
vida que finda 4 espera por um orgio cheia de limitagdes
e em contagem regressiva, absurdamente sentida e vista
via corpo, ressurge com a poessibilidade do transplante,
Sendo qual fénix mitoldgica, mas com toda a esperanca de
mais realizagbes na vida, Afinal, € no limite, ou situacio
de liminaridade, conforme Turner (1974), que as poténcias
significadoras e ressignificadoras apresentam-se de forma
mais pungente.
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Carrpar ¢ simbalisme r divegat o de dogdos, wma in trodhugio.
ABSTRACT

Thinking about organ denation is inseparable from the understanding of what is the body for the society from which
one thinks, since the body is a symbol of the society, reflecting its social-cultural inconsistencies. Organ donation is
linked toa set of meanings that arouses feelings that drive human action and legitimate them. Thinking about it allows
the understanding and reflection on our own body and the positioning on such matter. It is important to the body's
reframing potential, death, and life within the context of the organ donation.

Keywords: Body; Death; Tissue; Organ Donation.
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SANTOS V. R QL

INTRODUGAOQ

A Antropologia Meédica brasileira possui uma tradigo em estudos psiguidtricos na
academia que ganhou novo impulso a partir de Laplantine (1978) com a etnopsiquiatria. A partir
dos trabalhos deste pesquisador no Brasil, uma geracgo foi ainda mais instigada a perserutar as
questdes culturais no adoecer psicoldgico e psiquiatrico. Destacam-se as universidades publicas
das regifes nordeste, sul e sudeste, especialmente estados da Bahia, Rio de Janeiro e Rio
Grande do Sul e Sdo Paulo. Ha nucleos de pesquisa em Antropologia contendo profissionais com
formagdo medica, numa proposta de “medicina social”. Surgiu dai definicbes encontradas nos
textos de autores brasileiros, localizando seus estudos tanto na Antropologia da Saude quanto na
Antropologia Médica, entenda-se aqui as duas com o mesmo significado atribuido a Gfima por
Helman (2009, p.11):

Estuda a forma como as pessoas em diferentes culturas e grupos sociais,
explicam as causas dos problemas de salde, os tipos de tratamento nos quais
elas acreditam € a quem recorrem quando adoecem. Ela também & o estudo de
como essas crengas e praticas relacionam-se com as alteragbes biclogicas,
psicologicas e socials no organismo humanao, tanto na satde guanto na doenga. A
antropologia médica é por fim, o estudo do sofrimento humano e das etapas pelas
quais as pessoas passam para explica-lo e alivia-lo.

Assim, percebe-se um movimento de profissionais da biomedicina e toda sua
epistemologia dualista, voltando-se a uma andlise do corpo em perspectiva (multi) cultural. As
proibicbes e permissdes, as maneiras, as tecnicas, os alimentos e as formas de prepara-los, o
puro & impuro, sagrado & profano em relagio ao corpo nas distintas culturas tem sido objeto desta
Antropologia. Ela percebe a dindmica que envolve essa triade (corpo, sautde e cultura) rumo a
complexidades que caracterizam o mundo modemo, compreendendo ndo s6 a forte influéncia do
individualismo, a supervalorizacdo dos corpos e a dinamicidade dos seus usos, bem como a
ligacdo enfre biomedicina e individualismo, que reifica o corpo e suas partes, colocando os
sujeitos de contextos culturais, por vezes distintos, num emaranhado ‘ditatorial’ em que a
diversidade cultural pode ndo ser vista ou compreendida. Se isso ocorre, a assimetria moral ndo &
contornada, ou seja, ndo ha possibilidade de uma incursdo imaginativa numa mentalidade alheia e
uma aceitacio dela (GEERTZ, 2001).

Na busca por uma analise sobre o homem e as reagbes diante das doengas, tem havido
grande produgio de pesquisas, que utilizam trabalhos de campo, com visitas as familias em seus
domicilios, considerando-lhes as experiéncias oriundas da convivéncia no sistema de saude.
Estas pesquisas vém avangando nos estudos sobre as analises epidemiologicas, focando a
dimenséo subjetiva da doenga. Canesqui (2003) faz referéncia a tendéncia de se valorizar nesses
estudos o carater privativo no gerenciar a doenga crinicas dada a longa permanéncia na vida dos
sujeitos. Soma-se a isso a histdria, a psicologia, a filosofia, a socioclogia, na compreensdo da

problematica relacionada a salde publica.
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Cecil Helman (2009) aponta para uma Antropologia Médica, que, além dos aspectos
ieoricos, tem se envolvido em programas de educacdo, sadde e ajuda internacional. Dentre os
sesquisadores dessa anfropologia, muitos se tornaram antropélogos clinicos, membros de
aquipes multidisciplinares de cuidados com a satde em clinicas e hospitais. Sua contribuicdo se
dé ao procurar despertar para a importancia dos fatores culturais na sadde e na doenga entre os
colegas de trabalho. Outros se detém em questdes como relagdo entre pobreza e doenga,
sarticipando, em ndmero cada vez mais consideravel, de instituicdes internacionais como a
Organizacdo Mundial de Sauide (OMS) e o Unicef (Fundo das Macdes Unidas para a Infancia),
idando com saude em varias partes do mundo.

As sensaches de que a pessoa ndo estd bem de sadde, numa linguagem biomedica os
sintomas e sinais, sao percebidas pelos autores citados como indicativos da desordem no corpo,
gue ndo esta normal, promovendo dificuldade em realizar os afazeres, o trabalho. O significado da
doenga remete & ordem social, pois sua presenga tanto afeta a reprodugo biolégica do individuo,
quanto a sua reprodugio social, em termos de reprodugio das condigbes de existéncia (KNAUTH,
1992). Os renals agem submetendo-se ao tratamento por obediéncia a ftradigdo biomédica.
Segundo Le Breton (2011), esta repousa em uma fisica do homem que assimila fisiclogia e
enraizamento anatdmico e funcional a uma maquina sofisticada. Para ele, o médico, se tiver
competéncia e sensibilidade, pode atingir o doente além do sintoma. Ha, portanto, duas
sercepgies biomédicas: uma mecanicista, que se sobrepde em nossa sociedade, e uma holista,
mais praticada no oriente. “Tal &€ o obstaculo de uma medicina que ndo & aquela do sujeito: o
'ecurso a um saber do corpo que ndo inclui o homem vivo. As razdes de sua eficacia so também
35 de suas falhas" (LE BRETON, 2011, p.288).

METODOLOGIA

A pratica antropolégica em salde apresenta a partir do seu referencial tedrico e
metodologico, especialmente no tocante a analise qualitativa e a ferramenta etnografica, algumas
dentre outras interpretagtes possiveis das experiéncias estudadas. Ao inscrever o discurso social
2 interpretar seu fluxo, salvando o dito e visto, aproxima-se do que as pessoas pesquisadas
conseguiram levar o pesquisador a compreender e até o possivel que eu consegui absorver
durante a etnografia. Esta & aqui considerada como ferramenta impar de acesso a realidade
oesquisada. Embora o foco, através da fenomenologia, seja a experiéncia vivida, o que
transcende destas experiéncias - seja pela linguagem falada ou corporificada - séo significados
que alcangamos atraves da materialidade da palavra necessaria a esta construgéo textual.

As pessoas sdo percebidas metodologicamente enquanto individuos corperificados, que
vivenciam processo(s) de liminaridade(s) a partir defe com seu corpo, sofrendo impressdes e
mpressionando o que os cerca, sejam objelos, pessoas, ideias, enfim, o mundo. A percepgao do
sesquisador ou a das pessoas pesquisadas néio & necessariamente uma ordenacéo logica do que
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se vé ou sente, & possibilidade de atribuir sentidos, devido & sensibilidade humana, um complexo
emaranhado do corpo e do movimento (NOBREGA, 2010).

DISCURSAO TEORICA

Corpo (reidade) na Pesquisa Antropolégica

Os pressupostos das ciéncias sociais concebem o corpo enquanto construgdo social,
sendo um ser biolégico, mas, socialmente informado. O corpo & afetado pela religido, grupo
familiar, nivel social, cultura e outras varidveis sociais. Isto significa que o corpo esta investido de
crencas e sentimentos que estao na origem da vida social, mas, ao mesmo tempo, nao estao
submetidas ao corpo: "0 mundo das representagdes se adiciona e se sobrepde a seu fundamento
natural e material, sem provir diretamente dele", conforme (RODRIGUES, 1983, p.46). Também,
segundo este mesmo autor, o corpo funciona como marca dos valores socials e nele a sociedade
fixa seus sentidos e valores.

Socialmente o corpo & dado como um signo e fica claro que ndo tem limites a sua utilidade
como sistema de expressdo. Dai o fato de as culturas privilegiarem determinadas partes do corpo
em detrimento de outras, a existéncia de inimeras relagdes simbdlicas entre pessoas e partes do
corpo humano — como, por exemplo, a tradicional relagio do sentimento de afeiglio ao coragéo,
seja enquanto ideia de sentimentos ou forma caricaturada que Ihe faz referéncia.

Sigo o conceito semittico de cultura cunhado por Geertz (2008) que a concebe como um
padrdo de significados transmitido historicamente, incorporado em simbolos, um sistema de
concepgdes herdadas, expressas em formas simbolicas por melo das quals os homens comunicam
perpetuam e desenvolvem seu conhecimento e suas atividades em relagéo & vida. Se o papel da
antropologia & interpretd-la, os pressupostos fenomenolégicos podem auxiiar na compreensfo do
tema, tendo em vista o viés de focar a experiéncia desses corpos-sujeitos em tratamento hemodialitico
que sdo profundamente impactados pelo contexto que wvivenciam. Pode-se afirmar que quando o
individuo participa & sua familia ou exterioriza por agdes seu nivel de engajamento com o tratamento
ou interpretagbes sobre a doenga ou as formas de enfrentamento que aciona, trata-se do reflexo das
suas concepgdes, crencas, sua visdo de mundo, que sdo construidas socialmente e lhe fornecem as
bases para que tome qualquer atitude com relagdo ao seu corpo.

Voltando a Rodrigues (1983), vemos que a sociedade privilegia um dado nimero de
caracteristicas e atributos que deve ter o homem, sejam morais, intelectuais ou fisicas. Esses
atributos sdo, basicamente, os mesmos para toda a sociedade, embora possam ter diferentes
nuances para determinados grupos, classes ou categorias que fazem parte da sociedade. De
acordo com este autor: *(..) como qualquer outra realidade do mundo, o corpo humano é
socialmente concebido, e que a andlise da representacio social do corpo oferece uma das
numerosas vias de acesso a estrutura de uma sociedade particular”. (RODRIGUES, 1983, p.d44)
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Para a fenomenologia, a representacao faz parte de um processo que esta intrinsecamente ligado
a percepgdo, que se distanciando de um processo esfritamente cognitivo ou espiritual é
essencialmente corporal. Este pressuposto torna mais fluida a compreensdo do cotidiano do
tratamento, que possui um alto fluxo de intersubjetividade permeadas por auto percepgdes.

A partir da nogao de corpo, propbe-se analisar as dificuldades tipicas da condigdo liminar
que os colocam entre o corpo e a tecnologia, entre a vida e a morte, cotidiano e tratamento.
Entende-se corpo como estrutura fisica e vivida, tal como foi proposto por Merleau-Ponty (1896).
O corpo nesta perspectiva & o 'veiculo de ser no mundo' origem de senfidos e significagdes. E
ainda ‘o proprio movimento de expressao, aquilo que projeta as significagies no exterior, dando-
lhes um lugar, aquilo que faz com elas passem a existir como coisas, sob nossas méos, sob
nossos olhos'.

Ha a fusdo ou relagdo completiva entre pensamento e corpo tornando-os indivisiveis. O
corpo & entendido em Merleau-Ponty (1996) como fonte de expressdo e comunicago. A
linguagem, portanto €& entendida como atitude corporal. As verbalizagbes das pessoas
pesquisadas e minhas interpretagdes, seja na descrigiio ou na analise, ndo séo entendidas como
frutos do pensamento exclusivamenie, mas, como ‘expressdes corporais, ja que a fala € um dos
usos possiveis do nosso corpo'. A experiéncia, fonte de rigueza e indeterminacdo, dentro da teoria
da percepcdo sdo os pré-objetivos, pontos de partida do estudo do processo corporificado de
percepcdo. Para esse autor nossa percepgdo comecga no corpo e termina no objeto, pois ndo
temos de fato nenhum objeto antes da percepcdo. O objetivo & a experiéncia narrada, expressa
na acédo falada, na palavra. A palavra nunca seria esgotada pela experiéncia que a Antropologia
tenta de alguma forma acessar. Para a teoria da percepgdo, para além do significado, tem-se a
experiéncia na agao humana, o estar no mundo.

Essa nogdo de corporeidade que vemn sendo discutida e revisitada por Thomas Csordas
(2008) que langa a partir dela um novo paradigma a Antropologia. Csordas esboca esse
paradigma a partir dos aportes das teorias da pratica e da percepgdo. A primeira a partir de
Bourdieu (1992) sobre habitus e 'seu carater de sistemas de disposigbes feitas corpo’ a segunda
atraves da fenomenologia de Merleau-Ponty (1996) no tocante a corpo & percepgdo. A
corporeidade ndo & um processo, mas um estado. Remete 4 ideia de imersdo de um modo de ver
o mundo, de visdes de mundo, que & anterior ao sujeito no mundo. Neste ponto Csordas
distancia-se de Bourdieu no ponto em que habitus faz referéncia a processos. Mas, aproxima-se e
fundamenta-se enquanto principio gerador e unificador de praticas estruturadas que se tornam
estruturantes. Csordas aponta para a necessidade de se compreender a agdo dentro da
experiéncia que nao se esgota, dentro de uma estrutura de praticas que sdo naturais para os
sujeitos que as experimentam-nas. A experiéncia é fonte de riqueza e indeterminacio, dentro da
teoria da percepgdo segundo Merleau-Ponty.

Csordas (2008) ndo recusa a semiotica, sendo mais um interlocutor de Geertz (2008). Ele
justifica a necessidade de um paradigma, evocando a nogdo de pessoa proposta por Mauss
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{1974). Esse autor sugere que todos ngs teriamos uma nogdo de individuaslidede espintual e
corporal. Mo paradigma da conporeidade, metodologicamente o corpa néo & objeto a ser estudado
em relagio & culbura, & sujeito da cultura. O corpo & solo existencal da culiura e do sujeito. ‘e, de
uma vez, um objeto da técnica, um medo técnico & 3 origem subjetiva da técnica’, Assim, sinda
segundo Csordas (2008) & Mauss (1974) para espliciagio de como um paradigma da
corporeidade media as duslidsdes presentes na distingBo entre agio intencional e cultura
consfituida, trabalhada pela fenomenclogia como existéncia e ser, ou seja; Menie-conpo, Signo-
significagio. No paradigma da corporeidade, a percepgi®0 @ um processo psicoculbural, gue
comega pelo sujeito perceplivo & nSo pelo objeto constituldo analiicamente. O foco encontra-se
mais Na auio percepgdo que na percepiio visual, atraveés das expenéncias vividas, observadas e
verbalizadss. compresndides a partir dos pressupostos fenomenoldgicos acma anuncisdos.

CONCLUSOES

Logo, o pesguisador tentando compresnder 8 experéncia, 5o aos simbolos e significados
que se remete ou & remetido. Todos sdo inserdos em universos simbolicos gue legitimam,
ordenam e recrdenam 85 experiéncias encamadas na realidade objetiva e subjetiva gue & a
sociedade. Temos no Brasil na atualidade uma influéncia gue endossa & potencisliza o paradigma
da corporeidade gue & o paradigma ecolbgico. Mo paradigma ecoldgico ha a compreensag de
totalidede o homem influenca e & influenciado na paisagem que integra. Essa paisagem. o
ambients no qual vivenda =5 experidncias, vAo além da comperesnso naiuralizada de ambisnie,
&80 05 ambienies internos onde 530 08 seres humants 530 cudados e cuidam, espagos de
clinicas, hospitsis, escolas, guarto, enfim, todo e gualguer lugar onde ajam agio e expressso
humana. Assim, vé-se o arcabougo tedrico da Anfropologia e sua dinemicidede seguindo o
movimento de colocar em foco 88 expenéncias das pessoas pesguisadas & de maneira inkzgral.

Es=zs perspectiva promove uma insercio em um tpo de dilema exisiencial, registrando-as
enquantd coises ditas pelo homem. Para Geeriz (2008) essa & & wocagBo essencial da
aniropologia interpretativa. Dessa forma, pode-s2 fer uma Antropologia Médica mais preparada
para compresnder os processos da salde e do sdoecer, bem como para contribuir com os
sistemas de sadde, avaliando servigos e confribuindo com a perspectiva culural para uma malor
eficécia das apies em salde voltadas aos diversos Qrupos sociais.
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6 CONCLUSOES GERAIS

Crises politica e socioeconémica, reducao da cobertura da atencdo basica em saude,
falta de reajuste no repasse e custeio de servicos e insumos para a HD, ampliacdo do
namero de doencas e medicamentos na cobertura do SUS. Esses sdo alguns aspectos que

foi possivel acompanhar durante o processo do curso e da pesquisa.

Eles se comunicaram diretamente com a tematica de pesquisa e estdo trazendo e
ainda trardo consequéncias importantes para a sociedade brasileira, especialmente para a
salde coletiva e para a educacédo. Alguns desses fatos corroboraram para o agravamento

do contexto em que os participantes da pesquisa estavam ou estao inseridos.

Se em 2014 ja ndo havia transplantes renais no estado — suspensos em 2012 -, em
outubro de 2017, além dessa auséncia que dificulta e até impede que sergipanos tenham o
direito ao acesso a esse outro tratamento que, comprovadamente, pode elevar a qualidade
de vida do individuo, ha fila para iniciar a HD e frequente falta e atrasos de medicamentos.
O aumento do numero de casos da DCRT é percebido, mas ainda ndo quantificado e
publicizado.

Cerca de trinta pessoas estdo aguardando vaga para comegar 0 tratamento em
clinicas de HD. Més passado, potencializando o problema, uma clinica de HD foi fechada no
interior devido a irreguralirades quanto a agua. Os pacientes foram redistribuidos para
outras clinicas. Até que alguém seja transplantado em outro estado ou faleca para que surja
uma vaga, tem-se visto processos de internamento no Hospital de Urgéncias de Sergipe
somente para fazer a hemodidlise, 0 que o sobrecarrega “desnecessariamente”. este

hospital..

Logo, além de um cotidiano caracterizado pelas idas e voltas para a clinica, horas e
frequéncia do tratamento em si, restricdo hidrica, novo planejamento alimentar, e os
sintomas que cada organismo apresenta, sd0 muitas as barreiras que se interpdem para

essas pessoas.

No entanto, a compreensao do problema enquanto deficiéncia, precisa extrapolar a
perspectiva direta do impedimento ou dificuldades fisicas e quanto ao beneficio financeiro
ao qual tém direito, para a busca da redugéo das outras barreiras que fazem o ambiente do
renal cronico e seguir em busca de justica social. Dificuldades quanto a manuteng&o ou
acesso ao trabalho formal, acessibilidade ndo sé de ordem espacial, mas também em
relacdo a saude, cultura, educacao, informacdo e comunicacdo. Somente assim estara
sendo possibilitado o gozo dos direitos humanos e liberdades fundamentais. Até 1a, é
necessaria muita interdisciplinaridade efetiva com resultados que contribuam para solucdes

mesmo que de médio e longo prazos e a compreensdo de que a deficiéncia como nos
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atualiza a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), aprovada em
2006 pela Organizacao das Nacdes Unidas, o conceito de deficiéncia que precisamos é:
“‘uma relagéo social entre pessoas e uma sociedade ndo preparada para tratar com justica e
equidade corpos diversos. Isto €, a CDPD parte da ideia de que a responsabilidade pelas
desvantagens e prejuizos por experimentar a deficiéncia ndo € das pessoas, mas da

estrutura social.

Ciente do tanto que ainda ha por fazer, no tocante a estruturas, politicas e processos
que envolvem o renal crbnico, em Sergipe, é urgente o estabelecimento de uma linha de
cuidados efetiva com suas engrenagens em funcionamento, contando com a atencéo basica
em salde desde a prevencdo ao acompanhamento pos-transplante no contexto
sociocultural em que o renal vive. Isso poderéd Ihe garantir, além do atendimento de direitos,
uma percepcao mais integral e autonomia quanto a escolha dos tratamentos e uma maior

acessibilidade ao transplante.

Disse um entrevistado que encontrei fora do contexto da clinica: “minha filha, quando
Vvocé me perguntou na pesquisa 0 que eu achava do transplante, eu disse que nao pensava
mais nisso. Ndo é que eu ndo quisesse, querer eu queria fazer transplante, mas é tanta
dificuldade de quem resolve enfrentar, que eu, sabendo das fracas condi¢cdes de dinheiro
em que vivo com a minha familia, e vendo que as pessoas nao estdo nem conseguindo
entrar na hemodialise por falta de vaga, melhor ficar do jeito que ta. Pedi dinheiro, fazer
campanha em tempos como esses, com tanto desemprego pra aventurar o transplante, ir
com frequéncia para as viagens pra se manter na lista, realmente isso ndo dava pra minha
realidade. Hoje ndo posso mais por problemas na saude. Mas, ndo tem uma pessoa que eu
conheca que fez o transplante que tenha se arrependido, dizem eles que qualquer tempo

fora da maquina vale a pena de ser vivido.”
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APENDICE 1: AUTORIZAGAO DO HOSPITAL DO RIM

Autorizagdo do responsével pelo Hospitu: uu Rim

Eu, Ihd [T &,Q Q@(dd Mol Lm o Via utorizo & pesquisadora Viviane
Fernandes Conceigio dos Santos, sob orientagio da Prof® Dr. Sonia Oliveira Lima, realizar
entrevistas com os pacientes em hemodidlise nesta clinica que desejarem participar da pesquisa
intitulada “Etnoepidemiologia e qualidade de vida: um estudo sobre renais cronicos em

Sergipe”.

Aracaju, 13 de fevereiro de 2014.
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APENDICE 2: AUTORIZACAO DA NEFROCLINICA

Autorizagdo do responsavel pela Nefroclinica

: = X 2
Eu, \’7‘955 R 670 pOEvE i Al autorizo a pesquisadora Viviane

Fernandes Conceigdo dos Santos, sob orientagdo da Prof* Dr. Sénia Oliveira Lima, realizar
entrevistas com os pacientes em hemodidlise nesta clinica que desejarem participar da pesquisa
intitulada “Etnoepidemiologia e qualidade de vida: um estudo sobre renais cronicos em
Sergipe”.

Aracaju, 13 de fevereiro de 2014.
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APENDICE 3: TERMO DE CONSENTIMENTO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, , abaixo assinado,
autorizo a Universidade Tiradentes, por intermédio da aluna, Viviane Fernandes Conceigdo dos Santos
devidamente assistida pelo seu orientador Francisco Padro Reis, a desenvolver a pesquisa abaixo
descrita:
1-Titulo da pesquisa: “Qualidade de vida hemodiélise em Aracaju, uma perspectiva antropoldgica".

2-Objetivos Primérios e secundérios: Analisar sob perspectiva antropologica e fenomenoldgica a
experiéncia e qualidade de vida de pessoas em tratamento hemodialitico no Estado de Sergipe.

a) Discutir sobre a contribuicdo da antropologia e fenomenologia para a pesquisa em salde;

b) Proceder descrigdo etnografica sobre a experiéncia da hemodiélise, a partir de observagéo e
entrevista;

C) Caracterizar as pessoas estudadas quanto aos aspectos socioculturais;

d) Avaliar quali-quantitativamente a qualidade de vida dos pacientes renais cronicos submetidos a

hemodialise e o consequente impacto do tratamento;

3-Descrigao de procedimentos: levantamento bibliografico, analise de cadastros, entrevistas individuais
para aplicagdo do questionario validado internacionalmente para anélise de qualidade de vida renais
cronicos, KDQOL-SF™1.3. Sua sintaxe sera associada ao programa SSP disponivel no Laboratério de
Planejamento em Saude da pos-graduagéo desta Universidade.

4-Justificativa para a realizagdo da pesquisa: contribui¢do cientifico-social e inexisténcia de estudos
sobre qualidade de vida de cronicos em hemodialise numa perspectiva antropolégica em Sergipe.

5-Desconfortos e riscos esperados: constrangimento pela aproximacdo da histéria de vida, da
experiéncia; nervosismo pelo fato de estar tendo que responder ao questionario; acionamento de
lembrangas que possam causar algum desconforto psicolégico. Fui devidamente informado dos riscos
acima descritos e de qualquer risco ndo descrito, ndo previsivel, porém que possa ocorrer em
decorréncia da pesquisa sera de inteira responsabilidade dos pesquisadores.

6-Beneficios esperados: participatividade, colaboragdo com a pesquisa que deverd contribuir com
acdes de melhoria no servico e no planejamento da saude no Estado; maior conhecimento sobre
estratégias de maximizagéo da qualidade de vida repassados aos renais cronicos através de reunides
e material interdisciplinar promovidos pela pesquisa.

7-Informagdes: Os participantes tém a garantia que receberdo respostas a qualquer pergunta e
esclarecimento de qualquer ddvida quanto aos assuntos relacionados a pesquisa. Também os
pesquisadores supracitados assumem o compromisso de proporcionar informagdes atualizadas obtidas
durante a realizagao do estudo.

8-Contarao com apoio psicoldgico, podendo ser acionado em qualquer momento do estudo.

9-Retirada do consentimento: O voluntario tem a liberdade de retirar seu consentimento a qualquer
momento e deixar de participar do estudo, ndo acarretando nenhum dano ao voluntario.
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10-Aspecto Legal: Elaborado de acordo com as diretrizes e normas regulamentadas de pesquisa
envolvendo seres humanos atende a Resolugdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho
Nacional de Saude do Ministério de Saude - Brasilia — DF.

11-Confiabilidade: Os voluntérios terdo direito & privacidade. A identidade (nomes e sobrenomes) do
participante ndo sera divulgada. Porém os voluntarios assinardo o termo de consentimento para que 0s
resultados obtidos possam ser apresentados em congressos e publicagdes.

12-Quanto a indenizacdo: Nao ha danos previsiveis decorrentes da pesquisa, mesmo assim fica
prevista indenizagao, caso se faga necessario.

13-Os participantes receberdo uma cdpia deste Termo assinada por todos os envolvidos (participantes
e pesquisadores).

14-Dados do pesquisador responsavel:

Nome: Viviane Fernandes Conceigao dos Santos

Enderegoprofissional/telefone/e-mail: Av. Murilo Dantas , 300. Bloco F/Térreo, Laboratério de
Planejamento e Promogdo da Salde/LPPS.Telefones: 79- 3218-2190 Ramal: 2553. Celular: 79 9
9100 1009 E-mail vivianefernandes@doarse.com

ATENCAO: A participacdo em qualquer tipo de pesquisa & voluntaria. Em casos de divida quanto aos
seus direitos, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Tiradentes.
CEP/Unit - DPE

Av. Murilo Dantas, 300 bloco F — Farolandia — CEP 49032-490, Aracaju-SE.

Telefone: (79) 32182206 — e-mail: cep@unit.br.

Aracaju, de de 201__.

Assinatura do voluntario

Viviane Fernandes Concei¢ao dos Santos

Francisco Prado Reis
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APENDICE 4: ROTEIRO DE ENTREVISTA - SOCIOCULTURAL

ENTREVISTA  SOCIOCULTURAL N°

1- Clinica de tratamento ( ) 1- Clinese ( ) 2- Hospital do Rim ( ) 3- Nefroclinica

2- Sexo ( )1-feminino ( )2- masculino

3- Idade 4- Cor/ etnia

5- Religido ( )1- afrodescendente ( ) 2- catolica ( ) 3- espirita ( ) 4- evangélica
( )5-outra ( )6-semreligidgo Se outra, qual

6- Nivel de vinculo religioso/espiritualidade ( ) fraco ( ) médio ( ) forte

7- Cidade onde reside

8- Profissao

9- Relacionamento afetivo ( )1- casado ( ) 2- namorando ( ) 3- unido estavel a mais de 5
anos ( )3- unido estavel a menos de 5 anos ( ) 5- solteiro

10-  Temfilhos ( ) 1-sim Quantos? ( )2-ndo
11- Escolaridade ( ) 1- sem escolaridade ( ) 2- fund. Incompleto ( )3- fund completo
() 4-médio incompleto ( )5- médio completo ( ) 6- superior ( ) 7- pés-graduagéao
12- Renda familiar em salarios ( )1-1a3 ( )2-4a6 ( )3-7a10 ( )4- mais de 10
13- Faz parte de algum grupo com atividades sociais ( ) 1-sim ( ) 2- ndo
Se sim qual
14- Origem pagadora ( ) 1- particular ( ) 2- plano de saude ( ) 3- SUS
15- Tipo de transporte que utiliza para chegar até a clinica:
( )1- prefeitura ( ) 2- proprio ou familiar ( ) 3-publico coletivo ( ) 4- taxi
14-Tempo de tratamento ( )1-de1a2anos ( )2-de2aa4anos( )3-de4 a6 anos
()4-de6a8anos ( )5-de8 a10anos ( )6-de10a15anos ( )7-de 15a 20 anos

15-Causa da IRC ( )1- diabetes mellitus ( ) 2- glomerulonefrite

() 3- hipertensdo arterial sisttmica ( )4 -outra ( )5 -1 e 3 -Se outra, qual

16- Tipo acesso endovenoso ( ) 1- cateter ( ) 2- fistula
17- Vem para a clinica sozinho ou acompanhado? Se acompanhado, por quem?

18- Possui vinculo empregaticio ( ) 1-sim () 2-néo - Se sim, qual

19- J& possuiu vinculo empregaticio () 1- sim ( )2- nédo -Se sim, qual

20- E aposentado como renal cronico(recebe o Beneficio da Prestagao Continuada/BPC) ?
( )1-sim () 2-ndo
21- Faz parte da lista para transplante ( ) 1-sim ( ) 2- ndo
Se néo, por qué?
22- O que pensa sobre o transplante renal

23- Sugestao para melhoria do servigo da clinica
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APENDICE 5: ROTEIRO ENTREVISTA FENOMENOLOGICA

1- Quem é vocé? (Como se define?)

2- Como estd a sua vida? Uma nota para a sua vida de 0-10 a qualidade dela no
geral.

3- Quando vocé nao se sente bem, o que costuma fazer para melhorar?

4- O que te faz se sentir muito bem?

5- O que te faz sentir mal?

6- Quais as trés coisas mais importantes para vocé?

7- O que mais gosta de fazer?

8- O gque menos gosta de fazer?

9- O que costuma fazer para se divertir?

10- O que vocé mais realiza ultimamente na sua vida?

11- Como esta a sua saude? Nota para sua salde, de maneira geral, de 0-10.

12- Esse tratamento, o que € ele para vocé, o que significa?

13- O melhor e o pior do tratamento?

14- O que vocé fazia que ndo pode mais fazer devido ao problema de saude ou
tratamento?

15- Vocé tem fistula ou cateter, como é a relacao entre vocés?

16- Se vocé pudesse mudar qualquer coisa no tratamento, o que seria?
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APENDICE 6: CARTAZ DA PESQUISA

Esta Clinica é parceira na pesquisa:

Qualidade de vida e hemodialise em
Aracaju, uma perspectiva antropoldgica

Doutoranda: Viviane Fernandes C. dos Santos
Orientagao: Dr. Francisco Prado Reis
Programa de Pds-Graduagdo em Saude e Ambiente /UNIT

PSA \/‘ 1 « = | < lt ado em UNIVERSIDADE TIRADENTES
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HEMODIALISE, QUALIDADE
DE VIDA E UM OLHAR

ANTROPOLOGICO

RETORNO ADS RESPONSAVEIS PELD HOSPITAL DO RIM SOBRE RESULTADOS DA PESCIUISA
REALIZADA MO PERIODO DE JUNHO DE 2015 A MARGD DE 2016, COM 117 PESSDAS DE 18 A 70
ANDS, EM HEMODDIALISE HA MAIS DE UM AND.

PESOUISADORA: ME. VIVIANE FERNANDES CONCEICAD DOS SANTOS
ORIENTADORES: DR. FRANCISCO PRADO REIS E DRA. SONIA OLIVEIRA LIMA

JULHO-2017
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Cento e dezessete (117) pessoas aceitaram participar

e responderam completamente, com
acompanhamento individualizado, 01 {(um)
guestionario sociocultural e 01 {um) espedfico para
andlise de qualidade de vida de renais cronicos, o
KDOOL 5F™ 1. 3. Destas, vinte (20) também

participaram de entrevista semiaberta gravada.

viNCULD
RELIGIOSO
MODERADO

1A4 ANOS DE
TRATAMENTO

68.6%
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SERVICOS
DOMESTICOS

E CUIDADD DE

MEMNORES

SAEM
MEMNDS DE
CASA
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CAMPOS COM MELHOR wnun;-iﬂ QUANTO A QUALIDADE DE VIDA [ESCDRES KDL

CAMPOS COM PIOR .ﬂ.'l.l'.ﬂ.Llﬂ.i;iD QUANTD A QUALIDADE DE VIDA [ESCORES KINROL):
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DESTE O INICIO DO campo, NAD FOI IDENTIFICADA QUALQUER RESISTENCIA OU FALTA DE COLABORACED DOS
PROFISSIONALS.

FOIl ABORDADO UM TOTAL DE 287 [DUZENTOS E OITENTA E SETE) PESSOAS EM PROCESSO DE HEMODIALISE (HD)
PARTICIPARAM D0 TESTE PILOTO 31 [TRINTA E UMA] PFESS0AS EM PROCESSD DE HD_ DAS 287, 85 FORAM INCLUIDAS NO
ESTUDO. TODOS 05 PARTICIPANTES FORAM ESCLARECIDOS SOBRE O TERMO DE CONSENTIMENTO, TENDO ESTE SIDOD
LIDO E/OU EXPLICADD E ASSINADO.

ALEM DA IDADE, FOI CRITERIO DE EXCLUSAD SER AVALIADO PELD SETOR DE PSICOLOGLA COMO INAPTO A PARTICIPAR
DA PESQUISA. DENTRE 05 QUE ACEITARAM PARTICIFAR, NENHUM PACIENTE DO HOSPITAL DO RIM FOI CONSIDERADD
INAPTO.

FOI COLOCADD A DISPOSICEO DOS PARTICIPANTES A POSSIBILIDADE DE REALIZAR A ENTREVISTA NA SALA DA
PSICOLOGIA OU MA PROPRIA RESIDENCIA CASO FOSSE MORADOR DA GRAMDE ARACAIU, PARA GARANTIR MAIOR
CONFORTO E PRIVACIDADE. MAS, TODOS OPTARAM PARA QUE OCORRESSE ALl MESMO, DURANTE O TRATAMENTD,
POR SER UMA FORMA DE PROMOVER A SENSACAD DE QUE O TEMPO PASS0U MAIS RAPIDD, ALGO DNFERENTE A SER
FEITO NAQUELE TEMPO.

O FATOR TEMPO FOI COLOCADD COMO SECUNDARIO, O MAIS IMPORTANTE ERA UMA ENTREVISTA AGRADAVEL DIANTE
DAQUELES QUESTIONARIOS COM MAIS DE S0 (OITENTA) QUESTOES. O TEMPO MINIMO PARA COMCLUSAD DE UM
QUESTIONARIO FOI DE DUAS HORAS E MELA. O TEMPO MAXIMO, SEIS HORAS .

FORAM TREINADOS PARA APUCACED DO QUESTIONARIO SETE PESQUISADORES DAS AREAS DE ENFERMAGEM E
PSICOLOGIA, TODOS TINHAM EXPERiENCIA com mMIACED CIENTIFICA, APENAS UMA CONTINUOU. FORAM
coNcLUiDOS 19 [DEZEMOVE) QUESTIONARIOS. MOTIVOS APRESENTADOS PARA DESISTENCIA: IMPACTO EMOCHINAL
POR DIFICULDADES EM LIDAR COM 05 SOFRIMENTOS RELATADOS, DIFICULDADE EM VER SANGUE, INSANLA APGS O
INICID DAS ATIVIDADES, POR PENSAMENTO COMSTANTE SOBRE O CONTENTO VIVENCIADD POR PESSOAS EM
TRATAMENTO E POR NECESSIDADE DE VIAGEM.

ApGS AJUSTES SOBRE A APUCACED DO QUESTIONARIO, 86 (OITENTA E SEIS) PESSOAS RESPOMDERAM
COMPLETAMENTE AQ QUESTIONARIO COM ACOMPANHAMENTO DA PESGUISADORA. PARA QUE A EXPERIENCIA FOSSE
O MAIS SATISFATORIA POSSIVEL PARA O PARTICIPANTE. A CONVERSA FEZ PARTE DA METODOLOGIA DE APUICACED,
POIS HAVIA UMA GRANDE NECESSIDADE EM SE FALAR SOBRE A HISTORIA DE VIDA E EXPERIEMCIAS REFERENTES A
MAIOR PARTE DOS PONTOS PRESENTES NO QUESTIONARIO.

A MAIORIA D05 ENTREVISTADOS SE SENTIA INCOMODADA OU CONSTRANGIDA COM A PRESENCA DO GRAVADOR. POR
1550, FOI SUSPENSO O USO DESSE EQUIPAMENTO. FOI FEITA ENTREVISTA COMPLETA E GRAVADA COM VINTE
PARTICIPANTES QIUE PERMITIRAM A GRAVACED.

A5 PRINCIPAIS SUGESTOES DOS PARTICIPANTES PARA O HOSPITAL DO RIM FORAM AS DE QUE:

- HOUVESSE UM CARDAPIO BMAIS VARIADD PARA O LANCHE;

- A PSICOLOGA E A ASSISTENTE SOCIAL TIVESSEM BMAIS TEMPO COM ELES, OU QUE ESSES PROFISSIONALS FOSSEM MAIS
PRESENTES NA SALA DE HEMODIALISE;

- POLTROMAS MAIS CONFORTAVELS;

- DISPUSESSEM DE MAIS INFORMACOES DOS SEUS MEDICOS SOBRE A POSSIBILIDADE OU MAD DO TRANSPLANTE;
-TODOS 05 MEDICOS SE IUNTASSEM PARA TRAZER DE VOLTA O TRANSPLANTE PARA SERGIPE.
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CONSIDERACDES DA PESQUISADORA:

PARABENS PELD ALTO NIVEL DE SATISFACAD DEMONSTRADD FELOS ASSISTIDOS. VOCES TIVERAM A PSICOLOGA E A
MEFROLOGISTA MAIS CITADA COM MENCOES POSITIVAS, SOLANGE SANTOS E ANDRELA KUWANGC. ESSA SATISFACKD FOI
MANTIDA, COMO OBESERVADO DURANTE A DEVOLUTIVA, ATRAVES DAS SUAS VERBALIZACOES, SALVO RARAS EXCECOES.
QUANTO ADS PROFISSIONAIS, EMBORA NED FOSSEM FOCO DA PESQUISA, APRESENTARAM DURANTE O CAMPO UMA
POSTURA BASTANTE POSITIVA QUANTO A SATISFACAD COM O TRABALHO E RELACDES PROFISSIONAIS, TANTO, QUE FOI
POSSIVEL NOTAR UMA CERTA DIFERENCA DURANTE A DEVOLUTIVA. ESTAVAM COM UM AR DE PREOCUPACAD OU
TENSED. IMAGING QUE POR QUESTOES ESTRUTURAIS ESTIMULADAS PELD CONTEXTO DE CRISE ECONOMICA DO PAIS.
MAS, MANTIVERAM-SE SOLCITOS E APOLANDO BASTANTE AS ACDES.

SUGIRD QUE, DENTRO DO POSSIVEL, SEIA:

-PROMOVIDA A AMPUACED DO QUADRD DE PROFISSIONAIS DA ASSISTENCIA SOCIAL E PSICOLOGLA PARA GUE HAMA
DISPONIBILIDADE DO CUMPRIMENTO DE PAPEIS QUE DEMANDAM TEMPO COM 05 ASSISTIDOS, FAVORECENDO
MELHORES ADAPTACOES E ADESDES INTEGRAIS A0 TRATAMENTO.

-COMSTRUIDAS PARCERIAS PARA ATIVIDADES FOCADAS EM PROBLEMAS QUE TEM IMPACTADO MO BEM-ESTAR DOS
ASSISTIDOS COMO: DIFCULDADES MAS RELACOES FAMILIARES, FALTA DE APOIO, DEPRESSED E FALTA DE
ENGAJAMENTO SOCIAL.

-ORGANIZADD UM GRUPO DE REPRESENTANTES DAS CLNICAS DE HD DE SERGIPE VISANDO O ALCANMCE DE
COMPLEMENTACAD DE PAGAMENTD DAS SESSOES E INSUMOS POR PARTE DO ESTADO E DA PREFETURA. IMAGINE-SE
O QUANTO A DEFASAGEM DOS5 VALORES PAGOS ATUALMENTE PELA UNMIED, DEVE ESTAR DIFICULTANDD A
SUSTENTABILIDADE E MANUTENCAD DOS SERVICOS.

-ESTIMULADA A CIDADANLA EM VOLTA DA ATIWVIDADE TRAMSPLANTADORA MO ESTADO, ESTA E UmMa
RESPONSABILIDADE MOSSA, POIS SERGIPANOS ESTAD DEIXANDO DE TER DMREMMO EFETIVO AOQ TRANSPLANTE COMO
UMA TERAPEUTICA ALTERNATIVA POR MOTIVOS COMO: MEDO DE VIAIAR DE AVIED, INSEGURANCA EM DISTANCIAR-SE
DA REDE DE CUIDADOS CONSTRUIDOS E ESTABELECIDOS NA CLINICA, FALTA DE CONDICEIES ECONOMICAS PARA COBRIR
CUSTOS NAO COBERTOS PELO TRATAMENTO FORA DE DOMICILIO.

DEVOLUTIVA ADS PARTICIPANTES

EM JULHO, FORAM APRESENTADOS OS5 PRINCIPAIS RESULTADOS AOS PARTICIPANTES, DISPONIBILZADO POR
VOLUNTARIOS DO PROJETO DDAR-SE EM PARCERLA COM O CURSD DE ESTETICA | UNMIT UM MOMENTO DE BEM-ESTAR
ATRAVES DE LIMPEZA DE PELE, QUE POR UMA QUESTAD DE DIFICULDADES DOS VOLUNTARIOS MAD PODE SER
ESTENDIDO AS SALAS DO SEGUNDO E TERCEIRD TURNO DA TERCA-FEIRA. FOI ENTREGUE O LIVRO “QUEL E MADUINA"
COMO FORMA DE AGRADECIMENTO, DE PARTILHA COM AGQUELES QUE INSPIRARAM A CONSTRUCAD DO PERSONAGEM,
E DE LEVAR UM POUCD DO LODICO COM UM PERSOMAGEM COM O QUAL SE IDENTIFICASSEM. A TEMATICA ABORDADA
COLABORA COM A DISCUSSAD DE TEMAS TRAMSVERSAIS COMO ETICA, CIDADANLA, DEFICIENCIA._ALEM DE FORMA

SUAVE TRATAR DE QUESTOES FILOSGFICAS E CULTURAIS COMO A QUESTAD DO TEMPO E SEUS U505, O LIDAR COM A
FINITUDE HUMANA, A VALORIZACKAD Da viDA.

FOI EXTREMAMENTE SATISFATORIO PARA A PESQUISADORA PODER CONCLUIR TOTALMENTE O CICLO DA PESQUISA E
ENTREGAR EM MADS O LIWVRO.
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O DIAGNOSTICO E O TRATAMENTO TRAZEM CONSIGO UMA NOVA PERCEPCAD SOBRE O CORPO, SOBRE S| MESMO,
SOBRE SUA VISEO DE MUNDO, QUE PARECE SER CONSTRUIDA POR CADA EXPERIENCIA VIVIDA NA RELACED cOM O

CATETER, COM A FISTULA, COM A DIETA, COM A FAMILIA, COM A NOVA REALIDADE DIANTE DA RELACED COM A
MAQUINA, COM OS PROFISSIONAIS, COM AS CAIMBRAS, COM A FE, COM A VIDA E SEUS LIMITES.

A INTERACAOD SOCIAL FAZ MUITA DIFERENCA NA QUALIDADE DE VIDA. NO CASD DE REMAIS CROMICOS, DEVIDD A
ROTINA DO TRATAMENTO E SEUS EFEMTOS, E NECESSARIO CRIAR ESTRATEGIAS AINDA MAIS EFETIVAS PARA MANTER-SE
DE ALGUMA FORMA COMECTADO COM AMIGOS E FAMILIARES, FREQUENTANDO OUTROS AMBIENTES, COM
ENGAIAMENTO COM GRUPOS DE ATIVIDADES FREQUENMTES, COMO POR EXEMPLO, GRUPOS PARA ESTUDOS OU
TRABALHOS, GRUPDS RELIGIOS0S, DE ARTE, OU DE MOVIMENTOS SOCIAIS, MESMO QUE SEIA DE MANEIRA VIRTUAL E
Na FREQUENCIA POSSIVEL.

FOI IDENTIFICADO QUE MUITAS PESSOAS, APESAR DE CADA DESAFND ACIMA CITADO, VIVIAM INTEGRALMENTE A SUA
MANEIRA DE ESTAR NO MUNDO. AFINAL PARA ALEM DO CONTEXTO DE “TRAGEDIA PESSOAL™, O QUE SE DEVE BUSCAR
COM A CONTRIBUICADS DAS CIENCIAS E UMA COMPREENSED E BUSCA DA JUSTICA SOCIAL. WIVER TUDO QUE E
POSSIVEL, APESAR DAS UIMMACDES, E CADA VEZ COM MENOS BARREIRAS AO EXERCICIO DE SEUS DIREITOS A
ACESSIBILIDADE, A LIBERDADE DE MOVIMENTO E DE EXPRESSEOD, A comunicacko, a0 acesso A INFORmACED, A
COMPREENSAD, A CIRCULACED COM SEGURANCA, ENTRE OUTROS.

ENSTE UMA ASSOCIACAD DE RENAIS CRONICOS E TRANSPLANTADOS OQUE TEM ALCANCADD CONOQUISTAS
IMPORTANTES E CONSTRUIDO UMA REDE DE AUXILID PARA SOLUCAD DE PROBLEMAS QUE SURGEM NO COTIDIAND DO
TRATAMENTO, COMO: FALTA DE MEDICAMENTOS, ORIENTACOES JURIDICAS E PREVIDENCIARIAS, NECESSIDADE DE
AGILIZAR PASSAGENS PARA TRATAMENTO FORA DO DOMICIIO. APGI-0S, ASSOCIE-SE E ESTIMULEM OS5 RENAIS A
INTERAGIREM COM PESSOAS (UE PASSAM OU 14 PASSARAM PELA MESMA SITUACED EM QUE ELE OU SEU FAMILIAR SE
ENCONTRA NESTE MOMENTO. ARCRESE - AV. AUGUSTO MAYNARD, 444, SALGADD FILHO. ARACAIU-SE — TELEFONE: 79
999815 4193

CONHECAM TAMBEM O PROJETO DOAR-SE, ESSA PESQUISA FAZ PARTE DELE E ESTAMOS TRABALHANDO EM OUTRAS

ATIVIDADES, VISANDO CONTRIBUIR COM A EDUCACED EM SAUDE, COM A CULTURA DA DOACED DE Omclos E
TRANSPLANTES E COM UM MELHOR AMEIENTE PARA VIVERNMIOS. ACESSE: WWW. DOARSE COM.

GRATIDED A0S QUE FAZEM O HOSPITAL DO RIM PELD APCIO E COMFLANCA DESDE O PRIMEIRO MOMENTO EM QUE
ESTIVE 0OM WOCES EM 2014 APRESENTANDO O PROJETO, SOLICITANDO AUTOREZACED PARA SUBMISSAD A0 comMmE
DE ETICA EM PESQUISA.

ESTOU A DISPOSICED PARA SANAR EVENTUAIS DUVIDAS OU PRESTAR ESCLARECIMENTOS.
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ESTES E DUTROS RESULTADOS DA PESOQUISA ESTAD EM FORMATO DE ARTIGOS E 508 AVAIJAI;‘.ED DE

REVISTAS CIENTIFICAS PARA PUBLICAGAD. SERAD ENCAMINHADOS AS CLINICAS LOGO SEIAM
APROVADOS.
CONTATOS: VIVIANEFERNANDES@DOARSE COM

79 | 99677 1997 3022 3021

WWW.DOARSE.COM
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APRESENTACAO

Em meio a essa grande demanda de livros infantis que surge a cada dia, eis que me chega as maos uma
pequena preciosidade. Em vez de bruxas, fadas, princesas ou bichinhos que sempre ilustram as paginas
infantis, este livro surpreende desde as primeiras linhas, pois traz como personagem uma crianca que tem
problema nos rins e faz hemodialise!

Néo é facil abordar um assunto tio delicado como esse e principalmente para um publico tao especial. E
preciso ter, antes de tudo, “delicadeza” Delicadeza na escolha das palavras e na maneira de tecer o texto.

Foi através da delicadeza de escrever desta autora, Viviane Fernandes, que me deixei levar por essa historia
tao leve e, a0 mesmo tempo, tao profunda, que nos faz refletir sobre nossas dificuldades e, principalmente,
sobre a maneira como Usamos o NOsSso tempo.

Sera que usamos bem nosso tempo livre? E quanto de tempo estamos dispostos a doar para o outro?
Tenho certeza de que vocé, assim como eu, também vai se apaixonar por “Quel’, esse doce personagem
cheio de vontade de viver, que foi gerado, com cuidado e delicadeza, por quem conhece de perto esse
universo e, como ele, sonha com um mundo em que as pessoas possam se doar mais e mais.

Também sonho com um mundo assim, Viviane Fernandes!

Quem sabe se assim, sonhando junto com vocé, possamos, um dia, transformar esse sonho em realidade?

Lilian Rocha

Passo muitas horas pensando em nada e também pensando em tudo.
O dia tem 24 horas, minha mae fala que o ideal é dormirmos

umas 8 horas por dia.

24 -8=16
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Das 16 horas que sobram, 4 seriam as horas da
escola. Mas e o tempo do trajeto? Pelo menos
meia hora para ir e mais meia para voltar, se a
escola for perto de casa como é a minha, mais

uma hora foi embora.

16-4=12
12-1=11

Vamos gastar tempo! Que mais se faz no dia? 1 hora para brincar

com os amigos? 1 hora para se alimentar?

11-2=9

1 hora para fazer a tarefa de casa?

9-1=8

Mais umas 2 horas para assistir TV ou jogar video game?

8-2=6
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Assim vejo como temos muito tempo. E ele precisa ser bem aproveitado!

Meu irmao, por exemplo, acho que gasta umas 8 horas do dia assistindo
a umas séries que ele gosta ou jogando no computador. Depois tem dor
na cabeca, vai mal na escola e tem outros problemas em casa, porque é
muito preguicoso. Sou mais novo que ele, mas ja percebi que ele nao esta

sendo inteligente no uso do seu tempo.
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Eu nédo passo mais que 10 minutos em cada refeicao e minha mae sempre
reclama: “Come devagar, Quel!” Tenho que melhorar nisso, preciso comer

com mais calma, saboreando os alimentos e mastigando bem.

Em compensagao, tenho sono demais e se nao estiver fazendo algo, aca-
bo cochilando até durante o dia. Trés vezes na semana, tenho 20 horas
disponiveis, porque nas outras 4, estou na maquina.

2RI
ofejs 2000

Ei, ndo pense em mim como uma maquina,

sendo lavado ou lavando alguma coisa!

Nao dirijo uma supermaquina daquelas que vemos

nas construcoes! Também nao sou nenhum cibor-

gue. Ou sou? Afinal, passo algumas horas numa
maquina, que acaba fazendo parte da minha

vida, de mim e me faz sentir mais fortalecido...

146



Também nao é sobre uma maquina do tempo...

11

Passo essas horas conectado a uma maquina que, de

uma forma quase magica - digo quase, porque sei

exatamente como ela funciona - me mantém vivo.
Pois é, dependo de uma maquina para viver. Vocé
pode ficar imaginando: “Como assim, ligado a uma

maquina?!”

12
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14

A professora Val diz sempre na sala de
aula que nosso corpo é como uma
maquina perfeita, que os 6rgaos e os ‘
sistemas funcionam cada um com seu
objetivo, para manter a gente vivo e

tudo funcionando belezinha.

Mas o corpo-maquina Quel ndo funciona 100%. Os meus rins nao
filtram bem o meu sangue, desde que eu nasci. E no ano passa-
do, a coisa ficou pior, tanto que passei a precisar ficar ligado a
uma maquina que filtra o sangue e devolve ele mais limpo e com

menos agua para dentro do meu corpo.
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16

Ela é a maquina da hemodidlise. E mais ou menos como quando
a gente tem que tomar soro no hospital, s6 que, nesse caso, o
sangue sai pela agulha para aquela mangueirinha do soro, que o
leva até a maquina e depois volta sem as impurezas e a parte de

agua que seriam eliminadas pelos rins através do xixi.

Faco pouco xixi e, as vezes, acho isso 6timo! Nao costumo ter cer-

tas surpresas, acordando com a cama molhada, sabe como é...

A et e,
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N3o gosto quando as pessoas olham para mim com aquela cara de do,
principalmente quando estou na clinica, aguardando uma consulta ou
para o tratamento, ou ainda na escola, quando passo mal. Realmente ndo

é facil, tem dias que estou meio desanimado, fico até doente as vezes...

Mas quem nao adoece, ou ndo tem problemas e dificuldades? Os seus

dias sdo todos perfeitos?

17

150



Eu penso muito, viajo com meus desenhos, livros, filmes e brincadeiras.
Se eu nao tivesse que ficar as 4 horas na maquina, se os meus rins fun-
cionassem bem, eu teria um dia de 24 horas inteiras, mas talvez elas ndo
tivessem tanto valor para mim...

Mas sera mesmo que alguém tem as 24 horas de um dia inteirinhas para si?

Sera que vocé valoriza bem as horas do seu dia? O que esta fazendo com

elas?

19

Pode ser que um dia alguém doe um dos seus dois rins pra mim, ou algu-
ma familia doe de um familiar que morreu, contanto que esteja em bom
estado e seja compativel comigo. E quase como trocar a pilha, mas tem
que ser no hospital. Tira o rim que nao funciona e coloca um novo. Isso se

chama transplante.

20
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Se isso acontecer, poderei ter, além de horas a mais, uma vida de mais li-
berdade e saiide, mesmo tendo que tomar alguns remédios para sempre.

Mas se eu nao conseguir, vou viver a melhor vida que eu puder.

Varias criancas e adultos nao andam ou nao veem, ou nao comem de
tudo, ou nao ouvem e nem falam, ou passam por tratamentos que exi-
gem muito do corpo e do tempo, como no meu caso. Sejam quais forem
0s nossos desafios, merecemos a alegria de viver, conhecer e aprender

sobre nés, sobre o mundo e sobre o uso do nosso tempo.

21
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24

Consigo fazer tantas coisas! O tempo voa quando estou
lendo na maquina, quando estou na bike ou desenhan-
do. Esse sou eu, num corpo que, na verdade, é muito,

muito mais que uma maquina...

23

Ops! Vou fazer varias coisas hoje, pois mesmo sendo um dia de apenas
20 horas pra mim, as 4 da clinica vao ser bem animadas. Marquei la com
uma turma! A dupla “ERRE”, formada por Ruth e Rosa, a Erika, o Agenor e
o Diogo, eles sao muito legais! Fazem o tratamento ha mais tempo que
eu. A Rosa esta pronta para receber o transplante, que deve acontecer em
outro estado do Brasil, s¢ falta o doador que combine com ela! A Ruth é
uma das pessoas mais legais e engracadas que ja conheci! A Erika é a rai-
nha das guloseimas e dos passeios! O Agenor além do alto astral, adora
musica! E o Diogo ama fotografia! Hoje vamos conversar, trocar figurinhas

e alguns livros...
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26

E vocé, o que o faz se sentir diferente? Se quiser conversar comigo sobre

como vocé é e vive, mande um e-mail para quel@doarse.com.

Escrever € uma outra maneira incrivel de fazer bom uso do tempo e do

que aprendemos.

Até mais e obrigado por ter gasto parte dessa hora lendo esta histéria.

So6 de imaginar, ja gostei de ter estado com vocé! Um abraco!
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ANEXO 2 : INSTRUMENTO QUALIDADE DE VIDA/ KDQOL-SF™ 1.3

Verséo Conciliada por Priscila Silveira Duarte e colaboradores.

Saude e Bem-Estar

ESTUDO DA QUALIDADE DE VIDA PARA PACIENTES EM DIALISE

Sua salde

Esta pesquisa inclui uma ampla variedade de questdes sobre sua saude e sua vida.
N6s estamos interessados em saber como vocé se sente sobre cada uma destas
guestodes.

1. Em geral, vocé diria que sua saltde é: [marque um [X] na caixa que descreve da
melhor forma a sua resposta.]

| Excelente Muito Boa Boa Regular Ruim |
(l [l [l [l [l
(11 (]2 (13 (14 []5
2. Comparada ha um _ano _atrds, como vocé avaliaria sua salde em geral
agora?

Muito melhor Um pouco  Aproximadam Um pouco Muito pior
agorado que melhoragora enteigualha pioragorado agorado que
hdumano doque haum um ano atras gue ha um ha um ano
atras ano atras ano atras atras
0 U U U 0
11 [12 [13 [14 s
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3.0s itens seguintes sdo sobre atividades que vocé pode realizar durante um dia

normal.

Seu estado de saude atual

o dificulta a realizar estas atividades? Se sim,

quanto? [marque um [X] em cada linha.]

Sim, Sim, Nao, nao
dificulta dificulta dificulta
muito um nada
pouco
a Atividades que requerem muito esforco, como 0 0 O
corrida, levantar objetos pesados, participar de
esportes que requerem muito esforgo...............cue.....
(]2, (]2, []3
b Atividades moderadas, tais como mover uma
mesa, varrer o chédo, jogar boliche, ou caminhar
MaiS de UMa NOT@........ueeeeieeieeee e (]2, (]2, []3
c Levantar ou carregar compras de T (]2 []3
SUPEIMErCAdO........cccevvviieiiieiiieeeieeeeeeeeeeeee,
d  Subir varios lances de escada ..........cocovveeeeeeerreeeeenn. [ . (]2, []3
e  Subir um lance de escada ... (1o, (]2 []3
f  Inclinar-se, ajoelhar-se, ou Curvar-se..............ccccoveu... [ . (]2, []3
g Caminhar mais do que um quildmetro ........................ [ . (]2, []3
h  Caminhar VArioS qUAarteirfes.........ccovuveeeeeveeeeseeiienenns (1o, (]2, []3
i Caminhar um quarteirfo ............ccceeeveevreeeiveeerre e (1o, (]2, []3
j  Tomar banho ou VESLIr-Se ..........ccocveevevivieeneen, [ . (]2, []3

4.Durante as 4 Ultimas semanas, vocé tem tido algum dos problemas seguintes com

seu trabalho ou outras atividades habituais, devido a sua saude fisica?

| Sim N&o |
U 0
Vocé reduziu a guantidade de tempo que passa
trabalhando ou em outras atividades .........ccc.eeevecveeeeeeeeenenn, [(]1.......... []2
Fez menos coisas do que QOSAria .........c..cceeeeeeereeereeeeseenes, (]1.......... []2
Sentiu dificuldade no tipo de trabalho que realiza ou outras
atividades (1. []2
Teve dificuldade para trabalhar ou para realizar outras
atividades (p.ex, precisou fazer mais esforgo) ....................... C11.......... (12

5.Durante as 4 Ultimas semanas, vocé tem tido algum dos problemas abaixo com seu
trabalho ou outras atividades de vida diaria devido a alguns problemas emocionais
(tais como sentir-se deprimido ou ansioso)?

6.
fisica ou emocional interferiram com atividades sociais normais com familia, amigos,
vizinhos, ou grupos?

|  Sim Ndo |
0 0
Reduziu a gquantidade de tempo que passa
trabalhando ou em outras atividades .........cccveeeeeeeeeeeenn.. [ []2
Fez menos coisas do que gostaria ............cc.ccueevveeveenennne. [ (12
Trabalhou ou realizou outras atividades com menos
atencao do qUE de COSIUME. . ...vveeeeeeeee e [ []2

Durante as 4 ultimas semanas, até que ponto os problemas com sua saude
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Nada Um pouco Moderada- Bastante Extrema-
mente

mente
(] (] (] (] 0
[]1 []2 []3 4 15
7.Quanta dor no corpo vocé sentiu durante as 4 Ultimas semanas?
Nenhuma Muito Leve Mode-rada Intensa Muito Intensa
leve
0 | | H H U
[J1 []2 []3 []4 5 (16

8.Durante as 4 ultimas semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho habitual
(incluindo o trabalho fora de casa e o trabalho em casa)?

Nada Um pouco Moderada- Bastante Extrema-
Mente mente
0 0 0 U 0
[]1 []2 []3 []4 []5
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9.Estas questfes sdo sobre como vocé se sente e como as coisas tem acontecido com vocé
durante as 4 ultimas semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta que mais se
aproxime da forma como vocé tem se sentido.

Durante as 4 ultimas semanas, quanto tempo...

Todo o A maior Uma Alguma Uma Nenhum
tempo parte do boa parte do pequena momento
tempo parte tempo parte do
do tempo
tempo
0 0 0 0 0 0
a  Vocé se sentiu cheio de
vida?...o.coooeeiii, 1., L2, 3., 4. 5. []e6
b Vocé se sentiu uma
pessoa muito nervosa?..... 1. (2, (3., 4. (15 [16
¢  Vocé se sentiu tdo "para
baixo" que nada
conseguia anima-lo?......... [ [ L2, (13, Ll4............ 5. 16
d Vocé se sentiu calmo e
tranquilo? ........ccceeevevenenne. [ [ L2, (13, Ll4............ (5. (16
e Vocé teve muita
ENergia? ....c.coevevveeueenannns [ [ L2, (13, Ll4............ (5. 16
f  Vocé se sentiu
desanimado e L1, (2, (3., 4., [(15....... [16
deprimido? .......ccccceeernne.
g Vocé se sentiu esgotado
(muito cansado)? .............. L1, (2, (3., 4., [(15....... [16
H Vocé se sentiu uma L1, (2, (3., 4., [(15....... [16
pessoa feliz?....................
i Voceé se sentiu cansado?.. [J1...... L2, (13, Ll4............ (5. 16

10.Durante as 4 ultimas semanas, por quanto tempo 0s problemas de sua saude fisica
ou_emocional interferiram com suas atividades sociais (como visitar seus amigos,
parentes, etc.)?

Todo otempo A maior parte Alguma parte Uma Nenhum
do tempo do tempo pequena momento
parte do
tempo
(l (] (] [ |
[11 [12 [13 4 15

11. Por favor, escolha a resposta que melhor descreve até que ponto cada uma das

seguintes declaracfes é verdadeira ou falsa para vocé.
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Sem duvida Geralment Nao Geralment Sem
verdadeiro e verdade sei e Falso davida,
falso

a Parece que eu O 0 O O O
fico doente com
mais facilidade do
gue outras

pessoas................. [ (]2, (]33, (4. []5

b Eu me sinto tdo
saudavel quanto

qualquer pessoa [ (]2, (13, (4. []5
que conhego.........

¢ Acredito que

minha saude vai [ (]2, (]33, (4. []5

Piorar ........cccevvvennns
d Minha salde esta

excelente............... [ (]2, (13, (4. []5

Sua doenca renal

12. Até que ponto cada uma das seguintes declaragfes é verdadeira ou falsa para
vocé?

Sem dulvida Geral- Nao Geral- Sem
Verdade-iro mente sei mente davida
Verdade falso Falso
a Minha doenca renal 0 0 0 O 0
interfere demais
com a minha vida......
[ (12, (13, (14 [1l5
b Muito do meu
tempo é gasto com
minha doencga renal ..
[ (12 (13, (14, (15

c Eu me sinto
decepcionado ao

lidar com minha [ S (]2 (13, [ S []5
doencarenal.............
d Eu me sinto

um peso para [ (]2, (13, [ S []5

minha familia.............
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13.

Estas questdes sdo sobre como vocé se sente e como tem sido sua vida nas 4

ultimas semanas. Para cada questdo, por favor assinale a resposta que mais se

aproxima de como vocé tem se sentido.

Quanto tempo durante as 4 Ultimas semanas..

Nenhum Uma Alguma Uma A maior Todo o
momento pequena partedo boa parte tempo
parte do  tempo parte do
tempo do tempo
tempo
a Vocé se isolou ( se afastou) das 0 0 0 0 0 0
pessoas ao seu redor? ............
1. []2......... []3. (]4... []5..... []6
b  Vocé demorou para reagir as coisas
gue foram ditas ou aconteceram?.......
1. []2......... []3. (]4... []5..... []6
¢ Vocé se irritou com as pessoas
PrOXiMAas? ......ccoveevveeeeeeerieenenns (]1......... (]2 ... (13, [(]4...... []5....... []6
d Vocé teve dificuldade para
concentrar-se ou pensar? ........
Cl1......... ]2.......... 13, 14.... []5....... [le6
e Vocé se relacionou bem com as
OULras pessoas? .......cccceeveunen. (]2, (]2, []3c... [(14.... []5....... []6
f  Vocé se sentiu confuso?..........
Cl1......... ]2.......... 13, 14.... []5....... [le6
14. Durante as 4 _Ultimas semanas, quanto vocé se incomodou com cada um dos
seguintes problemas?
Ndo me Fiquei um Incomodei- Muito Extremamente
incomodei pouco me de incomodado incomodado
de forma incomodado forma
alguma moderada
0 0 U U 0
a Dores musculares?......... [ (]2, L3, [ S []5
b Dor no peito?................... [ (]2, [ [ S []5
C Caibras?......ccccoceevvveeennnn. [ (12, [13 e, (14 []5
d Coceira napele? ........... [ (12 <. (14, 15
e Peleseca?......coooeneunnn.. [ (]2, [ [ S []5
f Faltadear?......c.cccceoennenn. [ (]2 ()3 [ [ S []5
g Fraqueza ou tontura?........ [ (]2, L3, [ S []5
h Falta de apetite?............... [ (]2, [ [ S []5
i Esgotamento (muito
CANSACO)? ..c.vveeveeereeeeeeeeeenns [ (]2, L3, [ S []5
j Dorméncia nas maos ou
pés (formigamento)?............ (]2, (]2, [ I S []5
k Vontade de vomitar ou
indisposicdo estomacal?........ [ (]2, [ [ S []5
| (Somente paciente em hemodialise)
Problemas com sua via de [ (]2, L1383, [ []5
acesso (fistula ou cateter)?........
m (Somente paciente em didlise peritoneal)
Problemas com seu catéter? ... [ T (]2, L3, (14 []5
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Efeitos da doenca renal em sua vida diaria

5.Algumas pessoas ficam incomodadas com os efeitos da doencga renal em suas
vidas diarias, enquanto outras ndo. Até que ponto a doenca renal lhe incomoda

em cada uma das seguintes areas?

Nao Incomoda
incomoda  um pouco
nada
| |

a  Diminuicéo de [ []2...

liquido?.....cceeeeeeee
b  Diminuicdo

alimentar?.............. [ []2...
¢ Sua capacidade

de trabalhar em

CASA?.ueeeeeeeeeeeen, [ []2...
d Sua capacidade

de viajar?.............. [ []2..
e Depender dos

médicos e outros

profissionais  da

salde?......ccoeeeennn. [ []2...
f  Estresse ou

preocupacoes

causadas pela [ []2...

doencarenal?........
g Suavida sexual? ... [ []2...
h  Sua aparéncia

pessoal?............... [ []2...

Incomoda Incomoda Incomoda

de forma muito Extremamente

moderada

O O O

.......... (13[4 15
.......... (13 [ J4e 15
.......... (13 [ J4 . []5
.......... (13 [ 4[5
.......... (13 [ J4 . []5
.......... (13 [ J4 . []5
.......... (13[4 [15
.......... (13 [ J4 . []5

As proximas trés questdes sdo pessoais e estao relacionadas a sua atividade sexual,
mas suas respostas sdo importantes para o entendimento do impacto da doenca renal

navida das pessoas.

16. Vocé teve alguma atividade sexual nas 4 ultimas semanas?

(Circule um nimero)

SIM 2
Nas ultimas 4 semanas vocé teve problema em:

Se respondeu nao, por favor,
pule para a Ouestdo 17

Nenhum Pouco
problema  problema
0 0
a Ter satisfacéo
sexual? .....cooeevveeenn. (]2, []2
b  Ficar sexualmente
excitado (a)?............ (I (12
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17. Para a questdo seguinte, por favor avalie seu sono, usando uma escala variando
de 0, (representando “muito ruim”) a 10, (representando “muito bom”)

Se vocé acha que seu sono esta meio termo entre “muito ruim” e “muito bom,”
por favor marque um X abaixo do numero 5. Se vocé acha que seu sono esta em
um nivel melhor do que 5, marque um X abaixo do 6. Se vocé acha que seu
sono esté pior do que 5, marque um X abaixo do 4 (e assim por diante).

Em uma escala de 0 a 10, como vocé avaliaria seu sono em geral? [Marque um X
abaixo do numero.]

| Muito ruim Muito bom |
(] U
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ot
O o 0o o o o oo o o d O

18.Com que frequéncia, durante as 4 ultimas semanas voce...

Nenhum Uma Alguma Uma A Todo o
momento pequena parte do boa maior  tempo
parte do  tempo parte parte
tempo do do
tempo tempo

a Acordou durante a O 0 0 0 O O
noite e teve
dificuldade para
voltar a dormir?.......... (]1......... [(]2......... (13 [(]4.... (15 []6
b Dormiu pelo tempo
NecesSario? .............. (]1......... [(]2........ (13 [(]4.... []5... []6

c Teve dificuldade

para ficar acordado (]1......... [(]2......... (13 [(14... []50.... []6
durante o dia?............

19. Emrelacdo a suafamilia e amigos, até que ponto vocé esta satisfeito com...

Muito Um pouco Um pouco Muito
insatisfeito insatisfeito satisfeito satisfeito
a A guantidade de tempo 0 0 0 O
gue vocé passa com
sua familia e amigos?.....
[ [ R (]2, (I3, []4
b O apoio que vocé
recebe de sua familia e
AMIGOS?...vvveeeeeieeieereannn [ R (]2 i, (13, [ 14

20. Durante as 4 ultimas semanas, vocé recebeu dinheiro para trabalhar?

Sim N&o |
Jododoooooooon

164



[]1 []2

21. Suasaude o impossibilitou de ter um trabalho pago?

Sim N&o
ojooodoodoooon
(11 12
22. No geral, como vocé avaliaria sua saude?
A pior possivel Meio termo entre pior e A melhor
(t&o ruim ou pior melhor possivel
do que estar
morto)
0 0
10

[
o 1 2 3 4 S5 6 7 8 9
ot
000 O0OO0O0OO0ODO0OaoaOd

Satisfacdo com o tratamento

23. Pense a respeito dos cuidados que vocé recebe na dialise. Em termos de
satisfacdo, como vocé classificaria a amizade e o interesse deles demonstrado
em vocé como pessoa?

Muito Ruim Regular Bom Muito bom Excelen-te O melhor
ruim
O O O O O O 0
11 12 13 14 15 (16 17
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24. Quanto cada uma das afirmacdes a seguir é verdadeira ou falsa?

Sem davida Geralmente Nao sei  Geralmente Sem duvida
verdadeiro verdade falso falso
a 0] pessoal da 0 0 0 O 0
dialise me
encorajou a ser o
mais independente [ SO (]2, (13, (14 []5
possivel ..........ceeee

b O pessoal da
dialise ajudou-me a

lidar com minha [ SO (]2, (13, (14 []5

doencarenal.............

Obrigada por responder a estas questdes!
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