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RESUMO

OLIVEIRA, C.C. Estudo da dinamica do casal durante o tratamento do
conjugue com Insuficiéncia Renal Cronica. 2008. 86p (Mestrado -
Psicologia Clinica) — Pontificia Universidade Catolica de Sado Paulo — PUC/SP.
Orientador: Prof? Dr. Denise Gimenez Ramos

Palavras-Chaves: Psicologia; Insuficiéncia Renal Cronica; Conjugalidade,
Hemodialise; Doenca Croénica.

O objetivo desse estudo é observar as concepcgdes, atitudes e
comportamentos de casais frente a doenca renal cronica, quando um dos
conjugues € submetido a tratamento hemodialitico; Identificar algumas
variaveis psicossociais influentes nessa experiéncia; Investigar o conhecimento
gque o casal tem sobre a doenca e o tratamento; Observar as estratégias
adotadas pelo casal na presenca da IRC; Observar se ha uma diferenca de
género tanto quanto ao portador, quanto ao seu conjuge. Trata-se de pesquisa
de campo, com abordagem qualitativa que utiliza o método empirico de analise
de conteldos. A populacdo é composta por 06 casais, sendo 03 homens e 03
mulheres portadores de IRC entre 30 e 60 anos, e seus conjugues, com
varidveis de tempo de tratamento entre 03 e 05 anos, do Centro de Terapia
Renal Substitutiva da Santa Casa de Misericérdia de Lavras, que se submetem
trés dias por semana a sessdes de hemodidlise durante trés ou quatro horas.
Foi aplicada uma entrevista semi estruturada com o casal separadamente. A
analise dos resultados permite observar que o quadro de IRC evolui de acordo
com o estabilizar ou agravar da doenca, existindo momentos em que 0S
pacientes e seus conjugues sentem grande estresse, pois a vida em dialise é
dificil e restrita. Tanto os pacientes como seus conjugues vivenciam a IRC
como forma de ruptura de sua rotina diéaria, com intercorréncias clinicas as
mais diversas, somando a isso o impacto do diagndstico que os leva muitas
vezes ao medo e desespero. O pensamento se volta para o ‘depender da
maquina para sobreviver'. E preciso adaptar-se a esse mundo e se inteirar a

respeito do processo que envolve o ‘estar’ em hemodialise. Isto implica em



dizer que a adaptacédo e o ajuste dependem da capacidade do paciente em
lidar com as dificuldades e restricbes que sao inerentes ao tratamento. Por
outro lado, a participacdo de seus conjugues e a influencia dos mesmos no
tratamento da IRC desempenham uma grande fonte de solidariedade entre
eles, pois juntos vivenciam constantes mudancas, principalmente na estrutura

social e conjugal com implicagbes profundas.



ABSTRACT

OLIVEIRA, C.C. The study of couples’ dynamic during spouse treatment
with chronic renal insufficiency. 2008. 86p. PUC/SP

Oriented by Professor Doctor Denise Gimenez Ramos

Key words: psychology; chronic renal insufficiency; marital relation; dialysis;
chronic disease.

The objective of the present study is to observe the understanding, attitudes
and behavior of couples facing a chronic kidney disease, when one of the
spouses is submitted to a treatment; to identify some influent psycho social
variables on this experience; to investigate the knowledge the couple has about
the disease and its treatment; to observe the strategies adopted on the IRC
(chronic renal insufficiency) presence; to observe the existence or not of a
difference between the genders, either to the carrier or his/her spouse. The
study is a field research of qualitative approach utilizing an empirical method of
content analysis. The population studied is composed of 6 couples in a way that
3 men and 3 women are IRC carriers, with ages ranging from 30 to 60, in a
period from 3 to 5 years at Centro de Terapia Renal Substitutiva da Santa Casa
de Misericordia de Lavras. These patients have been submitted to treatment 3
times a week for a period of 3 to 4 hours each day during the analysis
procedure. A semi structured interview was done with each couple individually.
The analysis of the results allows to observe that IRC evolution stabilizes or
aggravates the disease, including moments in which patients and spouses get
stressed due to the difficult and restricted life of dialysis. Not only the patients
but also their spouses experience IRC as a form of rupture of their daily routine
with diverse clinical inter occurrences. In addition to it, there is the impact of the
disease which causes fear and desperation, turning their thoughts towards
machine dependence, in order to survive. It is necessary to adapt to this
situation and get to know the process which involves the dialysis. This
implicates in saying that the adaptation and adjustment depend on the patient’s

ability in dealing with the difficulties and restrictions that are independent of the



treatment. On the other hand, the participation of the spouse and their influence
on IRC treatment exerts a great source of sympathy among them, because
together they experience constant changes, mainly on social and marital

structure with profound implications.
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1 INTRODUCAO

Enquanto a ciéncia médica evolui aperfeicoando o conhecimento,
novos aparatos técnicos e a especializacao profissional tornam-se essenciais,
a fim de garantir maior controle, diagnostico e tratamento adequado as
doencas.

A medicina tem apresentado um surpreendente desenvolvimento nas
tltimas décadas, ocasionado pela criacdo de novas técnicas de tratamento e
pela alta sofisticacdo diagnostica. Esse notavel progresso resultou na melhora
da qualidade de vida daqueles que sofrem de uma enfermidade e também no
prolongamento da longevidade deles. Apesar dessa revolucdo tecnoldgica da
medicina, o adoecer continua sendo um processo doloroso para aqueles que
sofrem de alguma patologia.

Para lidar com esta dimens&do existencial que se potencializa no
adoecimento, uma é&rea de atuacdo psicolégica denominada Psicologia
Hospitalar vem ganhando for¢ca e cada vez mais espaco no Brasil (CRP-SP,
2003).

Em minha experiéncia profissional, como psicologa clinica, atuando na
area de saude, sempre me chamou a atencdo o sofrimento de pacientes e
familiares em situagdo de adoecimento ou doencgas cronicas. Ao longo dos
altimos quinze anos, tenho trabalhado com pessoas portadoras das mais
variadas patologias, com graus distintos de gravidade, em que a doenca, ao
longo desses anos, deixou de ser compreendida somente do ponto de vista
biolégico, possuindo hoje uma expansdo complexa que envolve dimensdes
fisicas, psicologicas, sociais, culturais e espirituais.

Quando alguém adoece, vivencia mudancas em sua vida que afetardo
suas emocoes, atividades e relacionamentos. O contato com o sofrimento nos
leva muitas vezes a refletir sobre a capacidade de cada um em lidar com sua
doenca, principalmente quando a doenga cronica atinge um dos membros da
familia, fato que, ndo raro, remete a iminéncia da morte.

No servico de hemodialise, o qual sempre me chamou a atencao, e

onde sempre me senti muito bem (meu local preferido, diria alguns), atendendo



“0s meus pacientes”, a rotina da doenca cronica faz parte do dia-a-dia de cada
um. A auséncia de um paciente numa cadeira jA os leva ao siléncio e a
constatacao de que o paciente ndo esta ali mais, o siléncio se faz, as perguntas
se calam, o olhar diz tudo. Alias, ndo se faz necesséario falar e também
perguntar, ja que o olhar fala por si s6 e, eloquente, diz muito mais que a
palavra.

Essa constatacdo me chamou a atencdo e me motivou a fazer esse
estudo, que visa a compreender e analisar como 0s casais, quando um dos
pares é portador de insuficiéncia renal crénica, lidam com mudangas no
cotidiano, evidenciando os fatores psicossociais, culturais e até mesmo o
acesso as informagdes sobre a doenca.

Assim, pude observar como esses casais se reestruturam na presenca
da doenca, principalmente por se tratar de pacientes em fases de tratamento,
em que muitas vezes € necesséaria uma disciplina diaria de dietas, controles
meédicos, dentre outros cuidados. Nesse caso, como se lida com a dor, o
sofrimento e a possibilidade da perda? Existem métodos? Aprende-se? Quais
sdo as mudancas que ocorrem na vida dos que estdo envolvidos em face
dessa situacao-limite?

Para a equipe de salde, € necessario estabelecer relacbes
fundamentadas na confianca e na compreensdo, além de soélidos
conhecimentos técnico-cientificos para lidar com esses desafiantes casos.
Caso contréario, a falta de aderéncia ao tratamento sera mais um complicador
na qualidade de vida do portador de doenca renal crénica. As acles
colaborativas acontecem no espacgo das inter-relacdes e reconhecimentos
compartilhados de histérias, entre equipe de salde, pacientes e suas familias,
em que a abordagem da doenca e o problema sdo absorvidos por todos o0s
envolvidos, produzindo resultados afetivos e efetivos.

Assim, todos estao interligados nessa constante busca de vivenciar ou,
até mesmo, buscar alternativas para a aceitacdo do ter que lidar com a doenca
e da dependéncia da maquina para a sobrevivéncia do paciente renal croénico,
j& que “na impossibilidade de restituir a qualidade de vida anterior a doenca,
alcancar e melhorar a qualidade de vida atual, para que sua nova existéncia



ndo seja um simples fardo degradante para o paciente nem para a familia”.
(MELLETI, 1988).

De acordo o censo realizado pela Sociedade Brasileira de Nefrologia,
em 2003/2004 teve um aumento de 6,75% no numero de pacientes em
tratamento, perfazendo um total de 58.989 pacientes, que recebem tratamento
dialitco em um universo de 257 unidades hospitalares, com 110 unidades
satélite intra-hospitalares e 208 unidades satélite extra-hospitalares.

As doencas cronicas, na sua generalidade, sédo doencas silenciosas,
com elevados custos sociais e de saude, e implicam uma reestruturacdo séria
da familia especificamente ao nivel dos habitos alimentares e de exercicio
fisico, uma vez que o doente crénico e seus familiares tém que aprender a
viver e a gerir a situacdo de doenca. Apesar de, nos dias de hoje, a maioria da
populagéo ter conhecimento da necessidade de alterar os seus modos de vida,
diminuindo os comportamentos de risco, continua a ter dificuldade em corrigir
erros alimentares, como reduzir o sal, as gorduras e as calorias, a nao fazer
exercicio fisico, a ndo deixar de fumar e reduzir o &lcool, a ndo controlar os
niveis de colesterol e de aglcar no sangue e a ndo se submeter a exames
periddicos de saude, os quais sdo fundamentais para o controle das doencas
cronicas, principalmente quando existe 0 risco genético ou confirmagdo de
histéria familiar de doenca crénica. Considera-se de extrema importancia que
se aprenda a lutar para se viver com mais saude, mais bem-estar e melhor
qualidade de vida até ao fim, conforme Mendes (2004).

Em relagdo ao paciente renal crénico, objeto desta pesquisa, Barbosa
(1993 p.144), afirma que esses pacientes vivenciam uma brusca mudanga no
seu viver, convivem com limitagcdes, com o tratamento doloroso, que é a
hemodialise, com o pensar na morte, porém convivem também com a
possibilidade de submeter-se ao transplante renal e com a expectativa de
melhorar a sua qualidade de vida. Lima (1989 p.72) refere que os pacientes
renais crbnicos acabam se tornando desanimados, desesperados e, muitas
vezes, por estas razdes ou por falta de orientacdo, acabam abandonando o
tratamento ou ndo dando importancia aos cuidados constantes que deveriam

ter.



A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) € uma doenca definida como perda
definitiva das funcdes renais, devendo 0 paciente seguir rigoroso tratamento
constituido por dietas especificas, controle médico e tratamento de didlise. A
didlise permite uma vida praticamente normal. E certo que havera fatores
negativos, pois sua vida vai estar condicionada por uma maquina
(hemodiélise), pelo uso do CAPD (Dialise Ambulatorial Peritoneal Continua), ou
mesmo pela espera de um transplante. No entanto, ndo se deve dizer que esta
totalmente dependente de uma maquina, mas que gracas a uma maquina e a
um cateter, e as bolsas do CAPD, o seu sangue é limpo, proporcionando a

sobrevivéncia e a possibilidade de levar uma vida normal.



2 INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

De acordo com o Despacho Conjunto n.° 861/99, alinea b, do
Ministério da Saude, e do Ministério do Trabalho e da Solidariedade,
a doenca cronica é uma doenca de longa, duragcdo com aspectos
multidimensionais, com evolucdo gradual dos sintomas e
potencialmente incapacitante, que implica gravidade pelas limitacdes
nas possibilidades de tratamento médico e aceitacdo pelo doente,
cuja situacdo clinica tem de ser considerada no contexto da vida
familiar, que se manifesta particularmente afetada.

A expressdo doenca renal cronica foi recentemente definida pela
Iniciativa de Qualidade em Desfechos de Doencas Renais da Fundacgao
Nacional do Rim dos Estados Unidos (NKF — K/DOQI), como a presenca de
dano renal ou diminuicdo da funcao renal por trés ou mais meses. De acordo
com essa proposta, a Doenca Renal Crdnica é classificada em estagios.
Inicialmente estdo os pacientes sob risco para doenca renal crénica, que tém
funcao renal de depuracéo normal, ou seja, filtracdo glomerular maior ou igual
a 90ml/min, mas apresentam fatores de risco para doenca renal. No estagio
um, a filtragdo glomerular é normal, maior ou igual a 90ml/min, mas ha
evidéncias de dano renal (proteinaria, por exemplo); no estagio 2 existe dano
renal e diminuicao leve de funcéo (filtragdo glomerular entre 60 e 89ml/min); no
estagio 3 a filtracdo glomerular esta entre 30 e 59 ml/min (perda moderada de
funcdo renal). O estagio 4 € caracterizado por perda grave de funcdo com
filtracdo glomerular entre 15 e 29 ml/min. A doencga renal terminal é
caracterizada por filtragéo glomerular menor do que 15 ml/min ou necessidade
de didlise (ROMAO JR, 2004; THOME et al. , 2006)

A doenca cronica renal é tratavel de varias maneiras, controlavel, mas
incuravel. Esta associada a muitas mudancas pessoais, familiares, sociais e
financeiras. Como a incidéncia de doenca renal crénica vem aumentando no
mundo todo, e como a mortalidade em dialise vem diminuindo, a prevaléncia
em pacientes em terapia renal substitutiva € progressivamente maior. A saida
terapéutica mais eficiente € o transplante renal, mas o numero de doadores

nao consegue acompanhar a entrada de novos pacientes em didlise.



A esse respeito, Sesso (2005, p. 1), afirma o seguinte:

A incidéncia e prevaléncia de pacientes com doenca cronica renal
continua aumentando progressivamente no Brasil e no mundo. No
Brasil, estima-se que o custo decorrente do tratamento dos pacientes
em dialise ou com enxerto renal funcionante seja superior a R$ 900
milhdes por ano.

Os rins sdo 6Orgdos duplos, situados na porcdo alta e posterior do
abdome, como forma de feijdes, medindo cerca de 12x 6 cm, pesam
aproximadamente 150g cada um e s&o tao importantes quanto qualquer outro
orgao. Esses 6rgdo sao formados por uma imensa quantidade de diminutivos
rins. Nao é um filtro anico, mas sim milhares de filtros constituidos por por¢des
muitas pequenas - cerca de 1 a 2 milhdes em cada rim-que se chamam
néfrons. Cada néfron é composto de pequenos tubos (tubulos) e de uma
espécie de saco de filtracdo também muito pequeno, o qual os técnicos
chamam de glomérulo, conforme Guia A Insuficiéncia Renal e o seu
Tratamento (1994).

S&o eles que purificam, filtram, limpam e equilioram o sangue. E
também encarregado de controlar os ions corporais (eletrélitos), como o sodio
e 0 potassio, mantendo o nivel necesséario de dgua e organizando o equilibrio
entre os acidos e as bases, decidindo quais as toxinas produzidas pelo
organismo devem ser colocadas para fora e em que quantidade. O seu néo-
funcionamento, ou seja, a ndo filtragem nem eliminacdo de substancias toxicas
do corpo afetam de muitas maneiras o organismo dentro de um quadro ao qual
se d4 o nome de uremia, precisamente porque uma dessas substancias
acumuladas no organismo é a uréia.

No caso da doenca renal, Dethlefsen e Dahlke (1983 p.14), ao se
referirem aos aspectos simbdlicos dos rins, afirmam que:

Os rins sao orgaos da parceria, da relagdo que envolve a pessoa e 0
outro, o individuo e a familia, os amigos e o trabalho. Na realidade, &
o0 6rgao que trabalha, e do seu trabalho, depende todo o organismo, é

vital o seu funcionamento: ele também filtra as impurezas, o “mal” que
vem de fora.

De acordo com inquérito realizado pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia, entre 1996 e 1997, as principais doencas reportadas como causa



da IRC séo: glomerulonefrites cronicas (inflamacdo dos rins), nefrosclerose
diabética, hipertensdo arterial, pielonefrite crénica (infeccdo urinaria de
repeticdo), doenca renal policistica (lesdes hereditarias), distdrbios vasculares,
obstrucéo urinaria, e o uso crénico de medicamentos ou agentes téxicos.

Conforme o Guia A Insuficiéncia Renal e o seu Tratamento, (1994 p.
08-40) existem trés tipos de dialise: a hemodialise (rim artificial), dialise
peritoneal intermitente (DPI) ou dialise peritoneal ambulatorial continua
(CAPD), didlise peritoneal automatica (DPA), na qual uma maquina é usada
para eliminar as impurezas do sangue em substituicdo aos rins parados, e 0
transplante, que consiste em enxertar o rim de outra pessoa num doente renal,
podendo ser realizado inclusive antes do tratamento dialitico. O rim
transplantado € colocado, num dos lados da fossa iliaca. Para essa operacao
ndo se retiram os proprios rins do paciente. Para se transplantar um rim, é
necessario atender a condi¢cdes minimas. Os grupos sangtiineos do doador e
do receptor devem ser compativeis, tal como se sucede quando se efetua uma
transfusdo sanguinea, exceto que ndo tem importancia o fator de RH. Esse
avanco da medicina, representado por essas duas intervengfes, muito tem
ajudado o paciente cronico renal. Apenas a realizacdo de um transplante bem
sucedido pode eliminar a necessidade da realiza¢édo da dialise.

No entanto, ambos os procedimentos acabam por impor a esses
pacientes sérias limitacdes fisicas, sociais e psicoldgicas, pois ser portador de
uma enfermidade j& € um desafio. Pois, quando se trata de uma doenca renal
cronica, ha o imperativo de mudancas de habitos relacionados a dietas e/ou
atividades fisicas, do uso continuo de medicagbes, do enfrentamento da
dependéncia de pessoas e aparelhos para adaptacdes a uma nova realidade
de vida.

Na maioria das vezes a IRC vem acompanhada de algumas reacdes
emocionais, tais como, ansiedade, tristeza, depresséo, dor, medos. Em virtude
disso, os profissionais de saude, cada vez mais, sdo confrontados com a
necessidade de humanizar as relagdes com seus pacientes e familiares. Com
isso, seus familiares passam a conviver com sintomas e tratamentos, e suas

vidas séo invadidas por tarefas a serem cumpridas e que s&o introduzidas no



seu dia a dia. As mudancas sao intensas e influenciadas por vérios fatores, e é
importante que a familia consiga se reorganizar para encontrar novos obijetivos,
estabelecendo uma vida com qualidade dentro dos parametros de suas
possibilidades.

Silva et al. (2002, p. 40) descrevem a adeséo do paciente renal crénico
ao tratamento hemodialitico, como sendo o resultado do dificil fato de assumir
sua condi¢do crénica, no sentido de aceitd-la como parte de sua propria
pessoa. Muitas vezes tal aceitacdo ndo é plena, mas parece estar relacionada
a um acostumar-se com o que é “ruim”. Muitos pacientes aceitam sua condi¢ao
de saude, porém experienciam momentos dificeis, de grande rejeicdo, culpa e
lutas.

Tal aceitacao evidencia-se pela incorporacdo da sua doenca, pela sua
adaptacdo ao tratamento no cotidiano, na tentativa diaria de conviver
harmonicamente com a doenca; pelo saber e conhecer perfeitamente o que se
esta passando no proprio corpo, como atua a dialise e como ela beneficia o
paciente. Essa nova percepcdo ird dar ao paciente argumentos mais que
suficientes para voltar a olhar para a vida com uma perspectiva mais otimista.

Vale ressaltar que o0 universo psicossocial e afetivo da pessoa
portadora de doenca crbnica sdo o “ser doente e estar doente”. Apesar de todo
processo incondicional da doenca renal cronica, a pessoa deve ser respeitada
dentro de seus limites e potenciais como portadora de uma doenca renal
cronica, para que possa lidar com todo o processo de tratamento ao qual tera
de se submeter.

Isso pode ser dificil, mas ndo é impossivel. Quanto mais o0 paciente
aceitar a situagdo e quanto mais se interessar por Seu processo, maior
independéncia e confianca tera. Portanto, podemos observar a doenca renal
cronica como uma doenca que deve ser gerida, jA que ela pode afetar a vida
familiar, o relacionamento com outras pessoas e 0s cuidados com a prépria
saude.

No entanto, se os conjugues, a familia, os amigos, os vizinhos, o0s
grupos sociais e os profissionais de saude forem facilitadores no processo de

tratamento, o paciente, sentindo-se amparado, provavelmente, vai adaptar-se a



doenca crbnica, com qualidade de vida e predisposicdo intrapsiquica para

continuar, sem desmazelo ou displicéncia, a cuidar-se da prépria saude.

2.1 Definicao, incidéncia e prevaléncia

O doente é um texto, e como todo texto que se preze deve ser lido,
deve ser visto o que ele nos sinaliza nas suas “linhas” e “entrelinhas”,
0 que ele nos apresenta objetiva e subjetivamente. O corpo fala por
meio do sintoma e este ndo surge por acaso, mas é construido por
meio da histéria do sujeito, ele tem um significado singular na vida do
paciente. Necessitamos, pois, compreender os sintomas na sua
esséncia, na sua simbologia e na sua funcdo na vida do paciente.
(SOUZA, 1992 ,p.78)

Na acepcao de Zozaya (1985, p. 117),

Doenca cronica é qualquer estado patologico que apresente um ou
mais das seguintes caracteristicas: que seja permanente, que deixe
incapacidades residuais, que produza alteragfes patolégicas nao
reversiveis, que requeira reabilitacdo ou que necessite periodos
longos de observacdo, controle e cuidados. S&o produzidos por
processos morbidos de variada etiologia, que, por sua relativa
frequéncia e severidade, revestem-se de singular importancia médica,
social e econémica para a sociedade.

Assim, a doenca cronica ultrapassa as dimensdes fisica e psicologica,
sendo um fenémeno mais global, que envolve esferas psicossociais mais
alargadas, como a dimensdo familiar, social, existencial e/ou espiritual.
Entender a doencga cronica remete-nos para o fato de que mesmo em todas as
suas dimensdes, € um fendbmeno legitimo do cuidar, o que implica numa
avaliacdo do estar doente além da dimensao bioldgica. Portanto, é necessario
qgue todos os profissionais de salde estejam preparados para lidar com a
faceta do cuidar, ndo sendo a doenca cronica remetida apenas para a esfera
da prestacao de cuidados no domicilio por familiares. (MENDES, 2004).

Rolland (2001, p.510), observa que as diferentes fases da doenca
(crise, cronica e terminal) exigem novas posturas dos membros no sentido de
adaptarem-se e conseguirem viver com qualidade. Salienta, ainda, que, para
cada fase, existe uma “tarefa-chave” a ser cumprida. A primeira fase € a de
crise, que vai do pré-diagnostico até o esclarecimento da situacdo e

caracteriza-se por ser uma época de duvidas quanto a eficacia do tratamento.
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A tarefa-chave dessa fase seria a busca de significados para a doenca.
Passadas as turbuléncias iniciais, quando a familia caminha para um
ajustamento de seu padrdo de funcionamento, comeca a segunda fase, a fase
cronica. A tarefa-chave da fase crbnica seria o restabelecimento de certa
autonomia entre os membros, na tentativa de equilibrar as necessidades das
pessoas sas com as do membro doente, buscando manter uma vida o mais
normal possivel, apesar da doenca. Essa é a época do tratamento
propriamente dito, quando periodos de maior otimismo sdo intercalados pela
ameaca de perda, sendo a incerteza o sentimento que prevalece.

Desde o século XIX, a medicina vem desenvolvendo técnicas que
facilitam o tratamento das doencas infecciosas, mas, nas Ultimas décadas,
observou-se 0 aumento das doencas cronicas. Ou seja, 0 sucesso da medicina
curativa associada a mudanca dos modos de vida, qualidade de vida como
fator retumbante, evita que as pessoas morram tdo cedo, aumentando a sua
longevidade, porém tem como consequéncia o0 aumento das doencas cronicas,
de tal modo que a segunda metade do século XX viu as doencas crbnicas
assumirem o lugar principal no sistema de saude. (RIBEIRO, 1988).

A IRC esté inserida no conceito de doencga crénica e pode ser definida
mais especificamente como, “sindrome provocada por uma grande variedade
de nefropatias, as quais, devido a sua evolucdo progressiva, determina de
modo gradativo e quase sempre inexoravel uma reducdo global das multiplas
funcdes renais, isto é, glomerulares e endocrinas. Em consequéncia disso, 0s
rins tornam-se paulatinamente incapazes de desempenhar suas multiplas e
essenciais atividades homeostaticas, em que se pese a grande adaptacdo
funcional observada nos néfrons remanescentes”. (OKAY e MANISSADJIAN,
1986).

E uma patologia ainda hoje, sub-diagnosticada e subtratada que pode
levar a perda progressiva (nefropatia) e permanente das funcbes dos rins
(insuficiéncia renal crénica ou estagio final de doenca renal). Quando a funcao
renal declina, ficando entre 12% e 15%, € indicada a terapia de substituicao

renal. Entre as multiplas abordagens de tratamento do estagio final de doenca
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renal, o transplante renal € a terapia que oferece melhor qualidade de vida e
maior longevidade.

O rim na IRC consegue manter suas multiplas e essenciais atividades
homeostéticas com adaptacdes nos nefros remanescentes até a fase avancada
da doenca, pois, a medida que a populacdo de nefros funcionantes diminui,
devido a doenca, sendo substituida por tecidos fibréticos, os nefros
remanescentes vao assumindo uma  responsabilidade  funcional
proporcionalmente maior, de modo a manter a homeostase hidroeletrolitica,
tanto quanto possivel, dentro dos limites da normalidade. Cada unidade
residual conserva grande capacidade de responder as necessidades
crescentes do paciente com nefropatias cronica evolutiva. No entanto, a
elasticidade funcional do rim, como um todo, vai restringindo de modo gradativo
e progressivo, pois a medida que se reduz a populacado de nefros, o esforco
funcional de cada unidade residual tende a se aproximar de sua capacidade
maxima (ANGERAMI-CAMON et al., 2002).

De acordo com Okay e Manissadjian (1986, p. 62-66), os pacientes
com IRC podem apresentar-se virtualmente assintomaticos, mesmo com
reducdo da filtragem glomerular (FG) de mais de 75%, conservando uma
razoavel atividade fisica e intelectual. Segundo os autores, durante a evolugdo
da doencga renal costuma-se observar trés fases clinicas consecutivas, as quais

refletem o grau de comprometimento das multiplas fun¢des renais:

1) Na primeira fase da IRC, o paciente pode n&o apresentar sintomas ou sinais
nem alteracdes bioquimicas sanguineas. Nessa fase, eventualmente descobre-
se hipertensdo arterial leve ou moderada: o distirbio renal podera ser
detectado pelo exame de urina que pode mostrar proteindria aumentada e
persistente, associada ou ndo a hematuria;

2) Na segunda, com a progressdo da lesédo renal, o paciente mostra uma
elevacao discreta dos niveis sanguineos de uréia e creatinina. A incapacidade
de concentrar a urina revela-se, por polilria (aumento de eliminacdo de urina),
em consequéncia da polisipsia (aumento da necessidade de ingestao de agua).

A hipertensao arterial € quase uma constante nesta fase. Nota-se também uma
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anemia moderada, a qual contribui para a sensagédo de fraqueza e desanimo
do paciente;

3) A terceira fase da IRC, a faléncia renal, sobrevém devido a evolucao
naturalmente progressiva da nefropatia ou decorrente de agressdes impostas
ao rim, como uso de drogas téxicas ou infec¢des. Nesta fase, ocorre uremia
franca, a qual traduz ndo apenas um maior aumento dos niveis sanguineos de
uréia e creatinina, mas também os desvios e os sinais e sintomas decorrentes
da faléncia renal. A polidria da fase anterior da lugar a oligaria (baixa
quantidade de urina eliminada em 24 horas) ou a anuria (auséncia total de
urina), e os déficits da capacidade de concentrar e diluir a urina acentuam-se
ainda mais.

A anemia torna-se mais intensa, a hipertensdo arterial, com sua
repercussao vascular, agrava-se e, por fim, um conjunto de manifestacbes
cutaneas, gastrointestinais, cardiopulmonares e neuromusculares vao compor
0 quadro da anemia terminal. ApGs a faléncia renal a pele mostra-se palida, de
coloracdo amarelo-palha, seca, com manchas hemorragicas e multiplas
escoriagdes devido ao prurido proveniente da deposi¢éo de calcio e fosforo na
pele.

As manifestagdes gastrintestinais da uremia incluem anorexia intensa,
nauseas e vomitos. Ulceracbes da mucosa bucal, do estbmago ou de outro
setor do trato intestinal sdo freqientemente observadas. Podendo apresentar
diarréia sanguinolenta que, devido a espoliacdo hidroelétrica, acentua mais a
anemia. As manifestacBes cardiopulmonares sdo mdultiplas. Pericardites com
risco de tamponamento cardiaco podem ser observadas.

Para os portadores de IRC as necessidades de adaptacao da dindmica
familiar sdo intensas e tendem a aumentar na medida em que h& evolucdo da
doenca, porquanto o paciente passa a apresentar dificuldades fisicas que o
impedem de assumir, de forma autdbnoma, seus compromissos de trabalho,
inclusive os relacionados ao tratamento, 0 que exige O COMpPromisso e
dedicacdo, manifestada de diversas formas e em diferentes situagbes. Um

7

exemplo dessas manifestagcbes é o fato de ser relativamente comum a
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presenca de um cuidador familiar nas sessfes de hemodialise, especialmente
em seu inicio e no fim, quando eles levam e buscam o familiar para o
tratamento. (CESARIO & CASAGRANDE,1998; SILVA, 2002).

2.2 Tratamento

O advir de uma doenca renal crénica é marcada pelo inicio subito de
um diagnostico de gravidade, gerando, durante o tratamento, inseguranca e
medo em face de uma situacdo desconhecida, acrescida, néo raro, da nao
possibilidade de cura. Mas essa visdo ndo representa toda a verdade, pois 0
tratamento € essencial e vital para a manutencdo da vida do paciente e da
melhora da sua qualidade de vida. E ele que Ihe devolvera a capacidade para
gue ele, dentro de determinadas condi¢gbes, 0 paciente possa assumir a sua
existéncia com certo otimismo e viver de forma mais tranquila.

Para tanto, o grande desafio para a equipe € favorecer a adaptacéo do
paciente, com melhor adaptacdo paciente-maquina e, conseqientemente,
melhor relacionamento com os profissionais. Essa adaptacdo s6 sera possivel
com a conscientizacao do paciente acerca de sua doenca e da necessidade de
tratamento permanente com modificacbes na alimentacdo e nos seus
comportamentos.

O paciente renal cronico recebe tratamento em hospitais
especializados em hemodidlise, ou em instituicdes vinculadas a Previdéncia
Social. Essas instituicbes devem possuir uma sala ampla e uma menor (para
pacientes susceptiveis a adquirirem virus da hepatite B). Pacientes imunizados
poderdo ser dialisados em quaisquer das salas. As maquinas séo alinhadas
lado a lado e frente a frente, ou seja, um paciente estid em contato com outros
e em meio a cuidados de toda a equipe de saude. As emergéncias e as mortes
S80 uma constante nesses casos, uma vez que o procedimento do tratamento
€, por si sO, delicado e altamente estressante S&o grupos de pacientes
altamente heterogéneos, nos mais diferentes aspectos, como: idade, sexo,

condicdes sbcio-econbmicas e culturais.
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O tratamento hemodialitico é a remocédo de residuos metabdlicos e de
eletrdlitos e liquidos excessivos do sangue para tratar a faléncia renal aguda ou
cronica. Consiste num processo de filtracdo extracorpéreo, em que o0 sangue
passa através de uma membrana semipermeavel, semelhante ao celofane
envolvida por um fluxo dialisado, solucdo composta por agua, glicose, sodio,
cloreto, potéssio, célcio, acetato ou bicarbonato, para que sejam removidas as
substancias que necessitam ser eliminadas pelo organismo e também para
fornecer os componentes desejaveis através da solucao de dialise. (RIELLA,
1996; DAUGIRDAS et al., 2003)

Em conformidade com o Guia da Doenca Renal e a Terapia Renal
Substitutiva, Insuficiéncia Renal e seu Tratamento - Baxter (1994, p. 8-40;2002)
os tipos de dialise no Brasil sdo: hemodialise, didlise peritoneal intermitente
(DPI), ou didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD), e dialise peritoneal
automatica (DPA). E importante ressaltar que um paciente pode mudar de um
tipo de tratamento para outro a qualquer momento. Isto pode ocorrer devido a
problemas com a dialise ou como opcao do paciente com perda do rim
transplantado. A seguir, conforme o guia citado:

A DPI consiste em introduzir um cateter até o peritdnio (cavidade junto
aos intestinos) e irrigd-lo com uma solugdo. Esta solugcdo, que contém
substancias necesséarias para equilibrar o organismo do paciente renal,
permanece no interior da cavidade peritoneal. Estas substancias passardo ao
sangue do paciente através do peritdnio (membrana peritoneal). Por outro lado,
a solugédo vai ficando com as toxinas do sangue que O rim ndo consegue
eliminar.

Para que ocorram estas trocas, o liquido de diélise (banho) permanece
no abdome durante cerca de trinta minutos e, a seguir, é drenado pelo efeito da
gravidade durante quinze a vinte minutos. Depois se reinicia a operacao de
infusdo. Quem realiza as trocas de banho, solucao de dialise esterilizada € uma
enfermeira. Normalmente séo introduzidos cerca de dois litros de solugdo na
cavidade peritoneal e, no sistema aberto de DPI, chega-se a fazer até vinte

trocas de banhos (abre-se o sistema a cada infusao e drenagem), perfazendo
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um total de quarenta litros de solu¢do por um periodo de vinte e quatro horas
Ou mais a cada sessdao, que se repete duas vezes por semana.

Em raz&o da comodidade e da seguranca, a DPI pode ser feita por um
sistema fechado manual ou pela utilizacdo de uma maquina cicladora
automatica que controla as trocas de banho, reduzindo as complicagdes. No
sistema DPI fechado manual também séo utilizados quarenta litros de solucéo,
porém faz-se somente a manipulacdo do sistema por manipulacdo. O sistema é
aberto somente uma vez para a troca de soluc¢des, sendo cada sesséo de DPI
realizada por um periodo de dezesseis a vinte e quatro horas, duas vezes por
semana.

A didlise peritoneal automética - DPA consiste no uso da mesma
membrana peritoneal, do mesmo cateter, de bolsas plasticas que contenham a
solucdo de didlise peritoneal, e do uso da maquina cicladora automatica. A
solucdo de didlise é apresentada em bolsas plasticas flexiveis de grandes
volumes (6L).

O procedimento de troca das bolsas é realizado uma Unica vez ao dia
pela cicladora automatica. Geralmente antes de dormir o paciente se conecta a
maquina, da inicio a dialise e durante o periodo em que est4 dormindo ocorrem
todos os ciclos de didlise prescritos pela equipe. A cicladora controla
automaticamente os ciclos de infusdo permanéncia e drenagem da solucéao,
bem como guarda em sua memdria os registros de volumes de sua drenagem.
O sistema em “Y” usado na CAPD é substituido pelo equipo cassete utilizado
na cicladora. A infusdo e a drenagem da solucdo da cavidade peritoneal é
automatica e independe da gravidade. A DPA permite a infusdo precisa de
volumes que variam de 60 ml até 3000 ml. A drenagem é feita diretamente em
ralo sanitario e/ou em recipiente rigido para grandes volumes, conforme
orientado pela equipe.

Muitos pacientes em DPA retornam as suas atividades sociais e
profissionais. A maquina pode ser levada para todos os locais. Os pacientes
sdo encorajados a ter uma atividade fisica, mas com recomendacdes clinicas.
Muitos pacientes séo capazes de viver uma vida completamente independente,

longe do ambiente clinico do hospital.
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Poucos locais no Brasil possuem a cicladora para DPA ou o sistema de
DPI fechado.

A chamada didlise peritoneal ambulatorial continua ou CAPD (iniciais
das palavras em inglés) também utiliza o peritbnio como membrana de filtracéo
do sangue. Para iniciar este tratamento, implanta-se, também, um cateter na
cavidade peritoneal. Esta via de acesso peritoneal € permanente. Através dele
sera introduzido cerca de dois litros de liquido, ja preparado e estéril, que é
fornecido em bolsas plasticas flexiveis e atdxicas, permanecendo de seis a oito
horas no abdome e sera trocado trés a quatro vezes por dia, sete dias por
semana, em sessoes de uma hora.

Quem faz as trocas das bolsas é o préprio paciente e na sua propria
casa. O paciente pode efetuar este tipo de didlise no decurso de suas
atividades particulares ou de trabalho. Isto é, ndo necessita se deslocar
obrigatoriamente ao centro de didlise como acontece na hemodialise. Para isto,
ele é treinado por um (a) enfermeiro (a), para efetuar corretamente a técnica de
lavagem das méos, cuidados com a ambiente do local da troca, seguir todas as
instrucdes para o correto procedimento de troca de bolsas, além do cuidado
com seu cateter.

A higiene corporal € de fundamental importancia para a manutencéo da
CAPD. Esse tipo de dialise € menos desgastante para o paciente em termos
fisicos e psiquicos, mas ela ndo deixa de provocar reacdes negativas nos
pacientes que se submetem a ela, pois tem que ser na hora certa e de
preferéncia num cémodo (quarto) na casa sO para a realizagdo da mesma, com
condicOes adequadas para evitar processos infecciosos.

O catéter de dialise peritoneal € um tubo pequeno e macio, que €
colocado dentro da cavidade peritoneal através de cirurgia. Esse tubo tem
aproximadamente 0,64 cm de diametro. Fica exposto na altura do umbigo entre
7,5 e 10 cm do cateter. Ele deverad ser mantido seco e limpo, mas nao
necessita ser curativado diariamente. A vida média da derivacdo € de oito a
dezessete meses para o lado arterial e de sete a dez meses para o lado
venoso. As complicagbes incluem hemorragia, eliminagdo, infeccdo e

7

coagulacdo. Assim, a revisdo cirargica das derivacbes € frequentemente
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necessaria. O CAPD permite grande liberdade de locomocédo, podendo o
paciente levar o material necesséario para qualquer lugar aonde va. O controle
médico do tratamento é feito através de consultas periddicas no consultorio,
hospital ou ambulatério, dai o nome ambulatorial. Para ter sucesso com esse
tipo de dialise, é necessario que o0 paciente esteja motivado e que siga
estritamente as recomendacgdes recebidas.

A hemodidlise usa um rim artificial € um procedimento que filtra o
sangue. Através da hemodialise sdo retiradas do sangue substancias que
guando em excesso trazem prejuizos ao corpo, como a uréia, potassio sédio e
adgua. A hemodialise é feita com a ajuda de um dialisador (capilar ou filtro
sangue, etc). O sangue do paciente é retirado de uma veia (fistula) e levado
por tubo até o filtro. O filtro é o dialisador capilar que é formado por um
conjunto de pequenos tubos chamados ‘linhas’, onde o sangue entra em
contato com uma membrana semipermeavel. Devido aos mecanismos de
didlise, ocorre a troca entre o sangue e o liquido de dialise que rodeia a
membrana capilar, ou seja, parte do sangue é retirado do corpo, passa através
da linha em um lado, onde o sangue & filtrado e retorna ao paciente pela linha
do lado oposto. O liquido esta convenientemente preparado para equilibrar os
eletrdlitos e recolher as substancias toxicas do sangue. O sangue assim filtrado
volta a veia do paciente bem limpo.

Na hemodidlise, h4 necessidade do deslocamento do paciente para o
local de tratamento, pois necessita de aparelhos especiais. A hemodialise é
feita por um tubo (cateter) que é colocado em uma veia grossa que € 0 acesso
vascular para hemodidlise. E o que permite a retirada e a devolugdo do sangue
para a pessoa. O tipo mais frequente de acesso vascular é a fistula. Consiste
numa ligacdo entre uma artéria e uma veia através de uma pequena cirurgia.
Esta ligacdo permitira a colocacdo de duas agulhas por onde o sangue saira
para o dialisador e depois serd devolvido para a pessoa. O individuo ficara
exposto a severo regime terapéutico, devendo ir & maquina de duas a trés
vezes por semana, ficando ligado a ela por um periodo aproximado de quatro
horas, vendo seu sangue fluir continuamente para fora de seu corpo por um

complicado sistema de tubos até a maquina para depois retornar ao seu corpo.
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Para a realizacao da hemodidlise é necessério:

Um sistema de conducao do sangue do paciente ao rim artificial - linha
arterial; outro similar que permite a devolucdo do sangue ao paciente — linha
venosa;

O dialisador capilar onde o sangue entra em contato com o banho de
didlise, separados pela referida membrana, produzindo-se entdo a dialise;

A maquina (rim artificial) com as bombas para movimentar o sangue e
o liquido de dialise, assim como os monitores de controle e alarme com os
respectivos mecanismos de seguranca para evitar qualquer falha na didlise
(detector de ar, controle de condutividade e de temperatura, alarme de controle
de presséo arterial/venosa, controle de ultrafiltragéo).

O acesso ao sistema vascular se da através de uma fistula obtida por
meio cirdrgicos. S&o geralmente utilizadas a artéria radial e a veia cefélica. As
veias tornam-se arterializadas e ap0s poucas semanas estao distendidas e sado
facilmente puncionadas, podendo ser acopladas a maquina para o processo de
hemodialise. Com o uso da fistula o paciente fica livre de carregar tubos no
braco, as complicacBes sdo poucos frequentes, mas a velocidade do fluxo é
mais baixa e sempre é necessaria uma bomba para o sangue. Em caso de
urgéncia opta-se pelo uso do cateter que poderd ser implantado e logo em
seguida feito o processo de hemodialise, e s6 depois se utiliza a fistula, que
necessita de tempo maior para ser utilizada, cerca de dez a quinze dias.

Em alguns pacientes é necessario recorrer a outros tipos de via acesso
de hemodidlise, o shunt. Este consiste em colocar uma cénula (tubinho de
plastico) numa artéria e outra numa veia. As duas canulas ligam-se no exterior
por um conector. Para a sessdo de didlise, retira-se esse conector e ligam-se
as canulas as linhas arterial e venosa. Cateter femural/jugular/subclavia
(acesso emergencial) — punciona-se uma veia profunda.

Como alternativa de terapia substitutiva, a hemodialise é um dos
tratamentos mais utilizados em pacientes que apresentam quadro de IRC. No
entanto na hemodialise, a responsabilidade do paciente em seu tratamento é
mais restrita, pois ele se entrega aos cuidados da equipe de saude, mas nao
deixando com isso de participar ativamente de todo processo do tratamento.
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Com relacdo a maquina, o equipamento padrao consiste em um tanque
de aco e uma bomba para circular o liquido dialisador. A hélice de tubulacéo é
colocada em um receptéculo e conectada as linhas arterial e venosa. A camara
de bolhas é ligada a um manémetro e a um interruptor. O recipiente de banho é
cheio com agua a 37 C, acrescentando-se concentrado do dialisador. O
sistema é preparado com soro fisiolégico heparinizado, as linhas séo
conectadas ao paciente e é iniciada a hemodialise. A heparina € injetada em
uma dose inicial de 50 a 100 mg, sendo feitos ajustes adicionais de acordo com
os tempos de coagulacdo. Durante o procedimento de hemodidlise, o paciente
esta sujeito a complicacdes técnicas ou clinicas.

As particularidades da IRC definem um comportamento caracteristico. O
renal cronico tem, por um lado, a evidéncia de que os recursos artificiais estao
atuando por ele; e, por outro, surgem diversas complicacfes técnicas e clinicas
gue podem prejudicar a continuidade do tratamento.

A sequir, destacaremos, em conformidade com o pensamento de

Angerami-Camon et al. (2003, p.118), essas complicagdes.

2.3 Complicac¢bes técnicas

Durante as sessfes de hemodialise, qualquer intercorréncia decorrente
do processo no sangue ou na maquina aciona os sistemas de alarmes (séo
estes que assinalam as emergéncias); sdo percebidos pelo préprio paciente e
pelos profissionais que permanecem de plantdo na sala de hemodialise, para
prestar toda a assisténcia para um bom processo de hemodidalise, pois, embora
exista todo um preparo e cuidado do local, da maquina, da equipe médica e de
enfermagem para garantir um bom andamento do processo e atendimento a
qualquer urgéncia, os pacientes sabem que uma simples desconexdo dos
tubos durante o processo de filtragem pode resultar em sua morte num curto
periodo de tempo e que uma alteracdo na 4gua utilizada podera causar ndo sé
a sua morte, mas também a de seus companheiros. Tudo iSSo gera no paciente

e toda equipe uma grande apreensao no que se refere a maquina, pois ela é



20

aquela que da a vida, mas também a que tira a vida. A esse respeito,

Angerami-Camon et al (2002, p.63), afirma o seguinte:

A ruptura da membrana pode ocorrer em virtude de orificios ou por
causa da obstrugdo subita do escoamento. A coagulagdo nas alcas
da hélice resulta da insuficiéncia de heparina. Ela pode ocorrer
subitamente. O liquido dialisador inadequadamente preparado ocorre
por erro humano ou por causa da falha do equipamento automético.
O mau suprimento arterial pode ser devido a espasmo ou pequeno
calibre arterial. A bomba deve ser retardada, porque pode aspirar o ar
e, pela pressdo negativa, causar embolia. A obstrucdo venosa pode
resultar de dobra, espasmo ou coagulacdo. Ela aumenta a pressdo
de escoamento do dialisador e, se néo for corrigida, causa ruptura da
membrana.

2.4 Complicagdes clinicas

Mal-estar, vomitos, caimbras e cefaléias sdo comuns no inicio do
tratamento, mas a ocorréncia desses sintomas diminui a frequéncia, tornando-
se menos comuns durante a hemodialise. A uremia produz naduseas e vomitos,
podendo também produzir uma inflamagédo da mucosa do estbmago (gastrite).
Hemorragias digestivas, detectadas pela presenca de fezes pretas e pastosas.
Mau hélito com ligeiro cheiro de urina e presenca de gosto metélico na boca; a
hipertenséo arterial, associada a retencdo de sodio e agua, leva a sobrecarga
cardiaca e ao edema pulmonar, aumentando o risco de acidentes vasculares
cerebrais, perda da visdo, risco cardiaco, fadiga e pericardites com risco de
tamponamento cardiaco; as manifestagcdes neuroldégicas decorrem do
acometimento do Sistema Nervoso Central e Periférico e os primeiros sintomas
séo dores de cabeca, insbnia e sonoléncia alternada, polineurites, dores nas
extremidades, formigamento nos dedos, caimbras, etc. (ANGERAMI-CAMON
et al., 2003)

Caracteristica comum nos pacientes renais crénicos, a anemia surge
devido a producao de menos glébulos vermelhos, e estes estdo sujeitos a uma
vida média mais curta. Manifesta-se na pele com uma cor caracteristica - cor
palha. Notam-se inchagos — acumulo de liquidos e sal - no rosto e, sobretudo
nos peés; dor nos 0ssos, podendo ocorrer fraturas devido a diminuicdo do célcio
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e a um aumento do fésforo; alteracdbes dos hormbnios que regulam a
sexualidade, podendo haver diminui¢do da vida sexual; hematomas — manchas
rochas na pele, devido as modifica¢cdes do sistema de coagula¢do do sangue.
Reducéo de diurese.

Melleti, (1988, p.149) diz que:

Em muitas as instancias a hemodidlise da a oportunidade aos
pacientes de continuarem vivendo, quase que os ressuscitando de
uma morte préxima, mas mantendo-os também intermitentes
azotémicos, severa e cronicamente anémicos e sujeitos a inimeras
complicacbes decorrentes da persistente parada renal e do
tratamento em si.

Podemos constatar que o quadro clinico da IRC é extremamente
complexo, levando a uma gradual debilidade corporal, acarretando, como
consequéncia, problemas psicologicos acentuados, em que ambos, o fisico e 0
psiquico necessitam de intervencbes efetivas e adequadas. Todas essas
problematicas que permeiam o tratamento do paciente com IRC justificam uma
atencdo centrada no paciente, conjugues e equipe de saude, muitas vezes com
0 objetivo principal de minimizar o sofrimento psiquico e o impacto da doenca

na estruturacao pessoal e sécio-familiar.



22

3 ASPECTOS PSICOSSOCIAIS DO PACIENTE RENAL CRONICO
EM HEMODIALISE

Estudos sobre a qualidade de vida relacionada a salude de pessoas
com Insuficiéncia Renal Crbénica em tratamento hemodialitico evidenciaram
claro comprometimento da qualidade de vida sendo os aspectos fisicos,
emocionais e a vitalidade os mais afetados nessas pessoas. (CASTRO et
al.,2003; MARTINS, 2005; KUSUMOTA, 2006).

O enfrentamento de um diagnostico de uma doenca renal crénica pelo
paciente e familiar os leva, na maioria das vezes, a discorrer sobre toda a
trajetoria de suas vidas, principalmente quando se fala sobre a necessidade de
um tratamento dialitico. Muitos se perguntam o porqué e nao encontram
respostas. Essas questdes geram ansiedade que faz parte de toda doenca,
surgindo tanto em relacao as perdas efetivas, como as possibilidades de perda.

Sendo assim, 0 paciente renal cronico vive uma série de experiéncias
emocionais importantes, como, por exemplo, a ansiedade, o medo, as fantasias
morbidas e experimenta sentimentos dificeis, como a sensacdo de desamparo
e fragilidade, podendo, muitas vezes, desenvolver comportamentos
regressivos. Essa gama de manifestacdes psicoldgicas que assola o paciente o
reporta a condigbes emocionais primitivas e a necessidade de se sentir
amparado e protegido, sobretudo por aquelas figuras que historicamente ja
ocuparam esse papel e que passam a ser solicitadas por este de diversas
formas.

O trabalho psicologico com o paciente renal crénico em hemodilise se
diferencia e até se acentua em virtude da cronicidade e da evolu¢édo do quadro,
pois estamos mais preparados para lidar com a vida do que com sua
possibilidade de interrup¢cdes e morte.

Desde o momento do diagnostico, até a possivel realizacdo do
transplante (Unica expectativa real de 'cura’), o caminho do paciente renal é
atravessado por uma série de problemas, afetando o individuo e sua familia.
Poder-se-ia mesmo dizer que nao € ele que tem a doenca, mas é a doenca que

0 possui. Marcado pela doencga, o renal cronico passa a ter uma fisionomia
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caracteristica, ndo de si, mas de sua doenca. Sua imagem ja nao o retrata
como antes, mas como um estranho para si mesmo. Seu aspecto edemaciado
e uma certa 'auséncia de cor' o fazem distinguir-se como tal: um paciente renal.
(LIMA, MENDONCA e DINIZ, 1997; ANGERAMI-CAMON et al., 2002).

Autores como Lima & Gualda (2001, p.20), relatam que, “o
aparecimento dos primeiros sinais e sintomas da patologia, juntamente com o
inicio das alteracdes corporais sdo o primeiro contato com a realidade da
manifestacdo da doenca, e estas geralmente vém acompanhadas de
sentimentos de medo, tristeza e desespero”.

Corroborando o que afirmam os autores supracitados, Coelho (2001,

p.60), diz 0 seguinte acerca do processo de adoecer:

O adoecer ndo acontece de forma isolada, o doente ndo vem sozinho
ao hospital: com ele vém a doencga, seus familiares e todas as
implicacBes com relacdo a papéis, necessidades adaptativas, revisao
de vinculos. Ser doente é aquele que sofre das limitagcdes subjetivas
e/ou objetivas de qualquer doenga somatica, lesional, funcional ou
psiquica, aguda ou crénica.

J& Perestrello (1989 p. 272), ao comentar o adoecer, acrescenta algo

mais a reflexdo. Diz ele:

O adoecer é Unico em multiplos sentidos, quer o ser humano adoeca
mentalmente e seja objeto dos cuidados de um psiquiatra, quer
adoeca somaticamente e fique aos cuidados de um internista,
dermatologista, oftalmologista, cirurgido. O fato de exteriorizar seus
sintomas mentais ou corporalmente em nada modifica 0 modo de se
compreender o seu enfermar.

O paciente renal crénico perde suas fungdes fisicas, como o vigor e a
resisténcia para as atividades da vida diaria, como, por exemplo, o lazer, o
trabalho e a atividade sexual. Ha também a perda da independéncia e da
liberdade em funcéo do tratamento e das intercorréncias que, muitas vezes, 0s
confinam a casa ou ao hospital, com esfacelamento total de seus prazeres e de
sua vida. Mas as perdas nao se limitam ao fisico e ao psiquico e se estendem
para o psicossocial, atingindo atividades escolares, domésticas e profissionais.
Alguns tiveram que se afastar das Ultimas, passando a depender dos
beneficios da Previdéncia Social, fato que os leva, invariavelmente, a perda da
seguranca financeira. Dependem, também, da maquina, da familia. O paciente

renal crénico se vé imerso em uma paraferndlia de maquinas, intervencdes
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cirdrgicas, medicamentos e dietas que ndo podem assegurar-lhe a cura nem o
retorno de sua saude. Na realidade, o desenvolvimento da doenca torna-o um
paciente crénico, que sofre, a partir de entdo, uma série de perdas,
conduzindo-o a um esfacelamento total de sua vida fisica, organica e
social.(ANGERAMI-CAMON et al., 2002).

O trabalho psicolégico com o paciente renal cronico em hemodialise se
diferencia e até se acentua em virtude da cronicidade e da evolucao do quadro,
pois estamos mais preparados para trabalhar com a vida do que com suas
possibilidades de interrupcéo e morte.

Phillips et al., (1983 p. 42) relatam que:

E essencial a acdo educativa com o paciente renal crénico, para
descobrir maneiras de viver dentro dos seus limites, de forma que
nao seja contraria ao seu estilo de vida e que consiga conviver com a
doenca e com o tratamento hemodialitico. Para que os pacientes
assumam os cuidados e controle do esquema terapéutico, €
necessario identificar as suas necessidades, auxilia-los a se sentirem
responsaveis e capazes de cuidarem de si mesmos.

Cayres e Gidia-Martins (2000 p.15), definem a situacdo do ponto de
vista psicologico desses pacientes:

O modo como se manifesta a patologia, a condicdo cronica da
mesma, as intensas mudangas na rotina do paciente e sua familia, o
ambiente do ambulatério, e o prolongado e doloroso tratamento
realizado, precipita uma série de conseqiiéncias nos paciente que por
si sO ja influenciam na dinamica psiquica dos mesmos, tornando-a
mais suscetivel a conflitos e instabilidades, independente do historico
de vida de cada um.
Partindo dessa realidade, Reischsman e Levy (apud Meletti, 2003,
p.120-121), descreveram os estagios de adaptacdo para a manutencdo da
hemodialise pelos quais passam alguns pacientes. Podemos comparar suas

observacdes com os estagios descritos por KUBLER-ROSS (1989).

1) Periodo de lua de mel: definido como aquele marcado por acentuada
melhora fisica e emocional, sentida pelo paciente. Esse sentimento é
acompanhado por uma necessidade de gozar a vida, de confiangca e

esperanca. Durante esse estagio, muitos pacientes aceitam facilmente e com
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gratiddo sua dependéncia da maquina, do procedimento e do staff profissional.
Poucas sdo as expressdes de desprazer. A lua de mel ndo é clara para a
maioria dos pacientes. Todos eles vivenciam repetidos e intensos episodios de
ansiedade com relacdo a hemodialise. A grande maioria tem sérias dificuldades
para dormir, por periodos que variam de dois meses a um ano, ansioso e com
receio de que alguma falha técnica possa ocorrer com a derivacdo ou com a
magquina. Outra derivacdo de ansiedade, como reagdo ao estresse da didlise, é
a ocorréncia visivel de masturbacdo em muitos pacientes masculinos durante
0S primeiros meses, uma maneira de se esquecerem do procedimento, nao
sendo configurado durante as sessfes de hemodialise. Kiibler-Ross (1989) cita
em seus estagios psicologicos o periodo de negacdo pelo qual pacientes e
familiares passam diante da constatacdo do diagndstico;

2) Periodo de desencanto e desencorajamento: durante o processo dialitico,
ocorre uma significativa mudanca em seu estado afetivo - abrupta em uns,
gradual em outros, denominada de periodo de desencanto e
desencorajamento. Os sentimentos de contentamento, confianga e esperanca
decresceram ou desapareceram, dando lugar a sentimentos de desamparo,
passando a se sentirem abatidos, tristes, abandonados, irritados e angustiados.
Os efeitos depressivos, associados a mudanca de vida, repetem as
complicacdes fisicas relacionadas com a didlise e com a derivagdo. E, em
alguns pacientes de forma intensa, particularmente em relagdo ao pessoal da
unidade de hemodialise. Conforme Kiibler-Ross (1989)os estados psicolégicos,
encontrados em familiares e pacientes, se configuram em um primeiro

momento como depressao e isolamento.

3) Periodo de adaptacdo: surge de forma gradual com a também gradual
aceitacao, pelo paciente, de suas limitagbes, deficiéncias e complicagdes,
inerentes a hemodialise. Esse estagio € marcado por flutuacdes no estado
emocional e fisico. Todos os pacientes vivenciam prolongados periodos de
contentamento, alternados com episodios variados de depresséo. Os estresses
na vida dos pacientes geralmente estdo relacionados com situacdes de
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trabalho e também com uma vasta gama de perdas - reais, esperadas ou
fantasiadas. Durante esse periodo, sua dependéncia da maquina, do
procedimento e do staff da unidade de hemodialise € sentida de forma aguda.
Repetidamente expressa sua angustia atribuida aos inconvenientes e
limitacbes de vida, quando em hemodiadlise. Sua angustia e agressao sao
frequentemente dirigidas de forma aberta ao pessoal da unidade, limitando as
vezes a niveis verbais, ou de forma agressiva, chegando atrasados as
sessdes, ndo seguindo as instrugcbes de cuidados concernentes a derivacao ou
ndo obedecendo as prescricdes da dieta. Verbaliza seu desprazer com relacdo
a cuidados e atencao insuficientes, deixando clara a necessidade de mais
ajuda e suporte da unidade, relacionadas a oportunidades de trabalho, suporte
financeiro e principalmente apoio de coénjuges, filhos ou outro membro da
familia. N&o se esquivam da dependéncia, mas buscam apoio. Kibler Ross
(1989) contribui, nesse sentido, descrevendo em seus estados psicoldgicos
periodos de aceitacédo, raiva e barganha.

Ainda em conformidade com LEVY (1977, p. 120):

Os estresses, que geram conflitos somados as experiéncias vividas
pelos pacientes, resultam em um dos problemas psicolégicos mais
comuns, que é a depressao. Essa sintomatologia pode ser observada
em diferentes situagfes, logo no inicio do processo de uremia,
qguando inicia o programa de hemodialise, de forma mais acentuada.
Trata-se, em parte, de uma resposta do paciente, de desespero frente
a morte, simultaneamente com a evolugdo da uremia, associada a
uma gama variada de problemas (as complicagdes em seu estado de
salide, problemas sexuais, conjugais, profissionais, etc.). Durante o
tratamento, a depressdo é sentida novamente quando o paciente
comeca a planejar, ou mesmo quando se empenha em alguma
atividade extra trabalho, escola.

O fato de n&o poder continuar suas tarefas rotineiras, como o trabalho,
e ndo contribuir financeiramente com a familia, sdo tentativas de adaptacdes
cotidianas cujas restricoes, manifestadas pelos pacientes, demonstram a
dimensédo de seu sofrimento pelas limitagcbes impostas pela doenca renal. Ele
se vé obrigado a submeter-se a um tratamento extremamente agressivo, tendo

gue se adaptar as restricdes tanto de atividades quanto de relacionamento.
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O desenvolvimento da doenca é uma seqiiéncia de perdas que conduz
ao esfacelamento do corpo, repleto de cicatrizes geradas pelas fistulas,
cateteres, exames e cirurgias. Por mais que se negue a doenca, essas marcas
estdo inseridas no corpo atestando que o sujeito pertence a uma classe
especifica. As perdas corporais sdo vivenciadas com privacdo ao nivel do
funcionamento organico e do prazer corporal requerendo um processo de luto
(QUINTANA & MULLER, 2005).

A funcdo sexual é uma das principais afetadas pela doencga, pois esta
provoca a perda da libido e da poténcia sexual (BORGES, 1998; DINIZ et al.,
2002).

Diniz e Schor, (2004, p. 208-210) com o objetivo de discutir os
aspectos bhioldgicos, psicologicos e sociais da disfuncao sexual em homens e
mulheres com IRC, realizaram um levantamento bibliografico sobre prevaléncia
de disfuncéo sexual. Este estudo apresentou uma prevaléncia de 30 a 90% de
disfuncao sexual (total ou parcial). Como se segue:

Tipos de disfuncdo sexual: diminuicdo da libido; impoténcia parcial ou
total (disfuncdo  éretil); dificuldade de ejaculagdo (homens) e
auséncia/insuficiéncia de lubrificacdo (mulheres).

Disfuncdo biologica por: drogas; neuropatia autonémica; doenca
vascular; anormalidades enddcrinas e ou hematoldgicas, ou mistas.

Disfuncgédo psicologica: estressores psicolégicos implicam em perdas de
funcdes do sistema organico: da erecdo (ou ejaculagédo) e lubrificacéo; surge
sentimentos de preocupacdo e medo pela dependéncia em relacdo a maquina,
profissionais, medica¢cbes e conseqiente falta de controle sobre a prépria vida;
expressam medo intenso da possibilidade de perda da capacidade erétil
(g.masc.) e capacidade orgasmica (g.fem.).  Aspectos Sociais: mudancas das
condicdes econbmicas; de atividades profissionais e sécio-culturais.

Evolugdo biologica deve-se incluir histéria médica com referéncia a
medicacbes e doses. Exame fisico com especial atencdo a vascularidade,
musculatura e padrbes neurologicos da genitdlia; psicoldgica: inclui histéria
psiquiatrica, “screening” de depressao, ansiedade, sindromes organicas
cerebrais, historia psico-sexual passada; social: referéncia sobre situacdo
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econbmica, condicbes de moradia, atividades sociais antes e apds doenca;
mista: varios fatores associados.

Conclui-se, portanto, que a assisténcia baseada na evolucao da funcéo
sexual em trés dimensdes, bioldgica, psicolégica e social, € crucial para o
desenvolvimento de maiores e melhores possibilidades de tratamento, através
de um plano especifico para o tipo e desordem do paciente, com maiores
chances de sucesso para ambos, pacientes e parceiro.

O suicidio torna-se mais um problema a ser considerado e cuidado.
Muitos pacientes em programas de hemodialise falam de suicidio de uma
forma ou de outra. Nem todos o cometem, mas uma relativa quantidade o faz
de diferentes modos ainda que ativa ou passivamente. As formas passivas
consistem no afastamento do programa de didlise e na inabilidade de seguir o
regime medicamentoso. A forma ativa inclui tentativas de suicidio nas formas:
desligar a derivacao, excesso de medicacéo, uso de armas de fogo etc. O risco
de suicidio deve ser avaliado nos pacientes de dialise que desenvolvem
depressdes graves ou moderadamente graves. (ANGERAMI-CAMON et al.,
2003, p.123).

Portanto, faz-se necessario compreender a doenca na significacao
particular de cada um e que toda a equipe atue objetivando a atenuacao ou
supressao da ansiedade, e dos sintomas clinicos advindos desta, causada pela
noticia do diagndstico e acentuada pelo inicio do tratamento. Sdo empregados
esforcos continuos para que, se possivel, além do prolongamento da
sobrevida, ocorra a melhoria da qualidade de vida das pessoas com IRC
submetidas & hemodialise.

A esse respeito, Santos e Sebastiani (1996, p.147), ressaltam que o

individuo ndo deve ser considerado apenas alguém com um érgéo doente:

Muitas vezes, parece que se esquece 0 significado do adoecer,
cuidando apenas do 6rgéo prejudicado, dividindo o individuo entre o
corpo e a mente, esquecendo-se da historia pregressa pessoal,
familiar e social. Deve-se entender que o ser é Unico, singular e que
seu modo de existir, assim como adoecer, tem suas caracteristicas
proprias, de maneira original e individual.
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4 A MORTE DO PACIENTE RENAL CRONICO

Neste topico, abrir-se-4 um espaco para se refletir sobre a morte que é
uma presenca constante nesta doenca, pois familiares e profissionais
compartilham, em face de tdo grave enfermidade, o temor da perda do doente.
Os profissionais de salude se preparam para curar e salvar vidas, e a doenca
renal crénica os colocam frente a dura realidade: a certeza de que ndo tém o
controle da vida, e que estdo diante de uma doenca que, ainda que o estado
geral do paciente melhore gragas ao tratamento, deve-se saber que as causas
da insuficiéncia ndo desaparecem. Apesar de todo conhecimento e do
aprendizado constante com o trabalho em hospitais adquirido ao longo dos
anos, nao é possivel proteger-nos contra a angustia, que nos é despertada no
contato com a dor, sofrimento, pois a morte € a Unica certeza da vida e esta
presente em toda a histéria da humanidade.

De acordo com Angerami-Camon et al., (2003 p. 73):

Na hemodialise a morte e o temor a ela estdo presentes a cada
minuto, a cada hora. Faz-se presente na dgua, na articulacéo da veia
com a maquina, nas questdes organicas do paciente (cardiaca,
respiratoria), enfim, permeia toda a sess@o de hemodidlise desde seu
inicio até o fim. Isso gera no paciente um quadro de ansiedade,
inseguranca e certo “desapego” a vida, ou melhor, medo de lutar pela
vida e ser traido pela morte.

O curso da morte envolve a perda progressiva do controle sobre a
propria vida. Os pacientes costumam temer a morte, mas temem até mais as
coisas que poderdo lhes acontecer enquanto vivos, o sofrimento fisico, a
dependéncia fisica, os sentimentos de impoténcia e de perda, as limitacdes da
vida, o abandono e o isolamento. O processo temporal de morrer € mais
aterrorizante do que o evento da morte em si, ou seja, a extingdo da vida é
menos temida do que a dissolucao progressiva da vida. O medo existencial da
morte encontra-se no fundo de cada pessoa e 0 processo de morrer causa um
sofrimento muito mais evidente do que o medo da morte propriamente dita,
onde a sua presenca influencia, profundamente, o comportamento das pessoas
(MELLO FILHO, 1992 e STEDEFORD, 1986).
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Acerca do assunto, Kévacs (1992, p. 243), afirma o seguinte:

A morte significa um afastamento como tantos outros que nés
sofremos na vida, e sem sobra de dividas deixa saudades (...). A
morte do outro se configura como a vivéncia da morte em vida. E
a possibilidade de experiéncia da morte do outro que nédo é a propria,
mas € vivida como se uma parte nossa morresse, uma parte ligada
ao outro pelos vinculos estabelecidos. Vida e morte sao
inseparavelmente unidas e pertencem uma & outra.

Segundo o posicionamento de (Coelho, 2001 p.60),

(...) morrer € ameacador no ideal de cura e vida. O morrer € ameaga
as funcdes desses profissionais e cria sentimentos de impropriedade,
incompativeis com suas fungBes definidas de pessoas que
efetivamente devem lidar com as doencas e a vida, isto é, o tempo
todo confrontado pelos familiares. A doenca vida € concebivel, a
doenca morte néo.

A morte toma, entdo, a dimensdo de um enfrentamento, onde se
deparar com a morte de um paciente € chocar-se com a prépria. A idéia do
paciente sobre a morte origina-se com frequiéncia das lembrancas da morte de
algum parente préximo ou amigo. Se foi dolorosa e assustadora, ele considera
todas as mortes iguais, sobretudo se ele estd com a mesma doenca. Os riscos
iminentes de morrer, que ronda o paciente, fazem com que ele viva
constantemente ameacado por esta condi¢ao, isto representa um ataque nao
apenas ao seu corpo, mas também ao seu psiquismo.

Diante do exposto acima, podemos compreender e refletir sobre nosso
papel enguanto profissionais de saude, da responsabilidade que temos diante
do nosso paciente renal crénico e da importancia de nosso esclarecimento e
aprendizado para tenta-lo fazer entender a necessidade de tratamento, mesmo
diante da perspectiva da morte. Leva-nos também a tentar compreender o
porqué de alguns pacientes de hemodiélise desistirem do seu tratamento e se
entregarem tao facilmente a doenca; a compreender por que, apesar de todos
os esforgos dos profissionais, 0 paciente encontra meios de resistir aos
procedimentos para a manutencdo de sua vida por intermédio da ingestao de
agua, do uso de alimentos proibidos, da falta constante as sessdes e do nao
uso dos medicamentos prescritos pelo médico. Independentemente das
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respostas dadas, vale lembrar que o tratamento é possivel e necessario, que
todo individuo merece atencéo e respeito, e deve ser assistido principalmente
no momento da morte. Mas antes de tudo a equipe de saude deve trabalhar
entre 0s membros que a compdem a preparacao e aceitacdo da morte. E ter
clareza dos limites e da finitude de suas acbes para poder, inclusive, decidir
guando interromper o tratamento ou aceitar a solicitacdo do paciente a respeito

disso.
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5 CONJUGALIDADE NA IRC

A familia tem influéncia no conceito individual de saude e doenca, dado
gue € a primeira instancia do processo de socializacdo e € dentro da mesma
que se processam as primeiras noc¢des de salde, doenca e seus cuidados. E
na familia que se desenvolve o0 sentimento pessoal de auto-estima e de
competéncia. Ela € uma instituicdo universal e ancestral, e tem mostrado, ao
longo dos tempos, uma dupla capacidade: de resisténcia e de adaptacdo. Um
evento, como o surgimento de uma doenca e um tratamento, provoca
alteracOes, necessidades adaptativas e uma situacdo de crise € estabelecida
modificando toda a dinamica conjugal e familiar. Estas dependerdo, com
certeza, do inicio traumatico, dos recursos que a familia dispde para lidar com
essa crise e da importancia e valor que |lhe é atribuido. Numa situagcdo como
esta, os papéis desempenhados por cada um dos familiares séo revistos,
podendo haver acumulo ou alteracdo no desempenho das tarefas e dos papéis,
ndo restando duvidas de que a dindmica familiar, e principalmente a conjugal
tém suas estruturas abaladas (NASCIMENTO, 2001; ELSEN, MARCON &
SILVA, 2002)

Falar de familia ¢, ao mesmo tempo, falar de constituicdo conjugal, do
namoro, casamento, nascimento do primeiro filho, familia com filhos pequenos,
familias com filhos adolescentes. Com suas diferencas, seus anseios,
inseguranca e dificuldades inseridas pelas mudancgas ocasionadas pela IRC.
Quando um dos seus pares é acometido por uma doenca cronica, o padrao de
funcionamento familiar sofre alteragbes, fazendo com que todos os membros
sejam afetados ao assumir novas responsabilidades.

A IRC provoca sofrimento e, a0 mesmo tempo, pode revelar 0 processo
de desenvolvimento e crescimento do individuo, ja que cada casal desenvolve
uma representacao cognitiva implicita da doenca, processada de acordo com o
conhecimento que tem sobre a doenca, assim como a informacdo que obtém
do médico, entre membros da familia, amigos, comunicacédo social etc., seja na
preocupacao com o ente adoentado ou na resolucdo de problemas de ordem
pratica, como trabalho, lazer e relacionamento conjugal. Sabemos que o
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casamento promove a unido de duas pessoas que sonham em encontrar a
felicidade juntas, e, por outro lado, quando um casal se constitui, deve formar
uma identidade conjugal, com planos conjuntos para o futuro. Com a chegada
dos filhos, novos movimentos ocorrem no nucleo familiar, havendo, entédo, a
assuncao de novos papéis, pois homens e mulheres passardo a ser também
pai e mde (MINUCCHIN & NICHOLS, 1995; LABRES & SOUZA, 2004).

O casal, portanto, passa a ter um leque cada vez maior de situacdes e
emocOes a serem administradas, sendo que poder&o obter sucesso ou nao em
suas iniciativas. Diante da necessidade de revisdo dos modos habituais de
comunicacdo que a doenca renal cronica impde, muitos casais se sentem
perdidos e apresentam dificuldades para encontrar solu¢cdes saudaveis para
seus problemas, pois, tanto a comunicagao verbal quanto a n&o-verbal, ficam
comprometidas em decorréncia da dor. Quanto mais indiferentes eles forem um
com o outro mais conflitos conjugais, provavelmente, surgirdo. Diante das
adversidades impostas pela doenca, nem todos o0s casais conseguem
comunicar-se bem, quanto maior é o nivel de estresse vivido, maior sdo as
chances de ocorrerem falhas na comunicagdo. Nesse sentido, pode ocorrer um
descompasso entre o casal quando um acha que seu sofrimento é maior do
gue o do cbnjuge e, em consequéncia, os dois podem vir a sentirem-se
desamparados. Em meio a todos esses acontecimentos, o casal precisa
encontrar meios de manter uma relacdo saudavel, o que constitui um grande
desafio.

Seguidamente sentimentos e emog¢des ndo coincidem, porque cada um
tem suas prioridades e seu modo de compreender os fatos. As sequelas
inevitaveis acarretadas pelo tratamento podem ser minimizadas por meio de
acOes de cuidado, reforcando atitudes que as confortem, amparem e
fortalecam, despertando a esperanca na restauracédo do sentido da vida. E
frequente que os cbnjuges tenham visbes diferentes quanto aos papéis mais
faceis e mais dificeis de serem assumidos durante o tratamento. Sobretudo,
nagqueles em que o casal conta com um dos membros doentes, faz-se

necessario que exista empatia no relacionamento, ou seja, que um consiga
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colocar-se no lugar do outro para tentar compreender os sentimentos que
perpassam a relacéo.

Sendo assim, a comunicacdo torna-se necessaria e eficaz, capaz de
reduzir conflitos e promover a coesao e o apoio mutuo, ou seja, que um diga
para o outro que idéia faz da doenca e quais sdo seus principais medos, para
gue tenham sucesso no relacionamento. A possibilidade de discutir o problema
e deparar com o sofrimento pode ter desdobramentos muito satisfatorios. Tais
resolucées melhoram a comunicacdo, abrem possibilidades de administrar a
situacdo e melhora a capacidade de lidar com instancia crénica. Dessa forma,
um posicionamento diferenciado e adequado frente a doenca e ao doente
propicia uma melhora no tratamento e, consequientemente, no quadro clinico (
PENNA, 2004; DAMASIO e RUMEN, 2005; STEFFEN & CASTOLDI, 2006 ).
Assim, cada conflito superado ensina o individuo a viver e enfrentar melhor a
doenca renal crbénica, permitindo-lhe a descoberta de muitos caminhos arduos
e complicados até que se encontre o equilibrio biopsicossocial desejado.

Portanto, é de suma importancia que a equipe seja acolhedora e
esclareca as duvidas constantemente, isso porque, na medida em que
compreenderem melhor a doencga, o casal podera organizar-se, reduzindo 0s
fatores de estresse. Normalmente tanto as conjugues quanto as doentes
desejam mais discutir os préprios sentimentos em relacdo aos problemas
médicos do que as questBes concretas referentes a doenca, pois cabe a
mulher a facilidade de expressar seus sentimentos e inseguranca frente ao
novo, o que de certo modo ndo a desqualifica, porém compromete o
autoconceito do seu parceiro.

Fazer tudo pelo cbnjuge ou abandona-lo constituem modos
problematicos e denota uma falta de integracdo e possibilidade de discutir
solucdes alternativas, que contemplem tanto o desenvolvimento familiar quanto
a assisténcia ao doente.

Ha uma tendéncia para a concentracdo das responsabilidades de
cuidado ou ajuda num cuidador Unico na familia.

As autoras reforcam que a qualidade de vida, tdo desejada no contexto
familiar, depende do empenho dos familiares junto ao doente, amparando-o,
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ndo o negligenciando ou fragilizando-o. Para tanto, o cuidador Unico ndo deve
se sobrecarregar ou se estressar até a exaustdo. E preciso haver o
compartilhamento de cuidados entre os membros da familia quanto aos
cuidados com a dieta, a administragdo de medicamentos, 0 que mostra uma
resposta positiva unanime frente as necessidades diarias dos pacientes.
(GONCALVES et al, 1996).

Autores como Hobfoll, Cameron, Chapman e Gallagner (1996, p.413-
434) apontam que:

Pesquisas realizadas com casais, em relacdo a utilizacdo de suporte
social, ttm demonstrado que os homens geralmente tém, em suas
esposas, confidentes. J& as mulheres ndo estabelecem a mesma
relacdo. Homens e mulheres podem utilizar seus sistemas de apoio
diferentemente, especialmente sob condi¢ces estressantes. No que
diz respeito a relacdo conjugal é evidenciado que os maridos buscam
e encontram mais facilmente apoio em suas esposas, enquanto que
as mulheres ndo o buscam ou ndo encontram reciprocidade. O autor
argumenta que tal relacdo se da em funcdo do sistema hierarquico
gue diferencia o papel a ser desempenhado por homens e mulheres.

De certa forma, os conjuges vivenciam a doenga como uma forma de
ruptura em suas vidas, pois o diagnéstico de uma doenca crbnica, na maioria
das vezes, 0s remete a possibilidade da morte. Principalmente quando a
enfermidade diz respeito a IRC, que faz com que o pensamento do paciente se
volte para a dependéncia da maquina para sobreviver. Nesse caso, O
tratamento dialitico é dificil tanto para os cénjuges como para seus familiares.
As tensdes, 0os desapontamentos e, principalmente, a ruptura de projetar-se em
direcdo ao futuro criam uma mentalidade diferente, e s&o vivenciados por
todos.

Portanto, considera-los como um aliado poderoso na dificil tarefa de
acompanhar um paciente renal crénico é de suma importancia para a equipe
de saude, pois é um dos cOnjuges que ira conviver com o0 paciente e sua
doenca, compartilhar com ele as perdas que ela impde, dando-lhe apoio e
conforto nas horas dificeis do enfrentamento da dor e da angustia. Trata-se de
uma missdo comum a todos os casais e seus familiares, mas, na verdade, as
dificuldades e a incapacidade face a presenca da doenca renal crénica exigem

conhecimentos atualizados que nunca Ihes foram ensinados no decorrer das
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suas experiéncias. Cabe a n@s, profissionais da salde, que estamos presentes
no dia-a-dia, acompanhando todo o processo da hemodidlise junto aos
mesmos, compreender as dificuldades que os conjuges estédo enfrentando para
conviver e adaptar-se a doenca assegurando o seu bem-estar e contribuindo
para seu desenvolvimento e a sua integracdo a uma nova realidade.

Esse estudo nos leva a considerar a questéo da influéncia do parceiro
no tratamento da IRC e das alteragdes no seu cotidiano. O conjuge transforma
seu papel de conjugalidade (masculino x feminino) e passa para o de cuidador,
principalmente se for o homem acometido pela IRC. As trocas afetivas sexuais

ficam comprometidas.
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6 METODO

6.1 Objetivo Geral

Investigar como a Insuficiéncia Renal Cronica — IRC altera a dindmica
de casais, sendo um dos conjugues portador de Insuficiéncia Renal Cronica.
Entende-se que os cbnjuges tém um papel fundamental na doenca e nos
comportamentos relativos a saude. A orientacdo da pesquisa € definida de
modo a destacar a forma como o doente cronico e seu conjugue se relacionam
com a saude e a IRC e, por ultimo, a relacdo do casal na presenca da IRC.
Parte-se do principio de que as possiveis mudancas ocorridas sdo experiéncias
complexas, pois dependem do modo de vida, da alimentag&o, da convivéncia
social, englobando sensagbfes, pensamentos, emoc¢des e sentimentos

associados a danos e/ou ameagas a integridade da pessoa como ser

biopsicossocial.

6.2 Objetivo Especifico

Conhecer as concepcoes, atitudes e comportamentos de casais frente
a doenca renal crbénica, quando um dos conjugue é submetido a tratamento
hemodialitico. Identificar algumas varidveis psicossociais influentes nessa
experiéncia. Investigar o conhecimento que o casal tem sobre a doenga e o
tratamento. Observar as estratégias adotadas pelo casal na presenca da IRC.
Observar se ha uma diferenca de género tanto quanto ao portador, quanto ao

seu cOnjuge.

6.3 Abordagem Metodologica

Trata-se de pesquisa de campo, com abordagem qualitativa que
utilizara o método empirico de analise de conteudos para avaliar entrevistas
realizadas com casais em torno da problemética da doenca renal crbnica, e

suas implicagoes.
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A abordagem justifica-se pelo fato de esta pesquisa privilegiar a busca
dos significados das experiéncias vivenciadas no dia a dia no Centro de
Terapia Renal Substitutiva considerando aspectos psicossociais, culturais e o
processo de aceitacdo da doenca. Compreender as dimensdes profundas e
significativas requer um recurso qualitativo que abranja a complexidade
dindmica dos fendmenos a partir da multiplicidade de relacdes entre relacoes,
indispensavel para pensa-las cientificamente (MINAYO, 2002).

6.4 Sujeitos

A populacdo em estudo serd composta por 06 casais, sendo 03
homens portadores de IRC e 03 mulheres portadoras de IRC, entre 30 e 60
anos, com variaveis de tempo de tratamento entre 03(trés) e 05(cinco) anos, do
Centro de Terapia Renal Substitutiva da Santa Casa de Misericordia de Lavras,
no municipio de Lavras, que se submetiam trés dias por semana a sessfes de

hemodialise durante trés ou quatro horas.

6.5 Procedimentos

Todos os prontudrios foram consultados e escolhidos os pacientes que
se enquadraram nos critérios estabelecidos, isto é: idade entre 30 - 60 anos;
sem comorbidades; em hemodidlise; residentes em Lavras. A entrevista foi
feita com o casal separadamente. O local de aplicagéo foi no Centro de Terapia
Substitutiva Renal da Santa Casa de Misericordia de Lavras, e/ou no domicilio,
conforme conveniéncia dos familiares. Os casais foram informados sobre o
ambito e o respectivo objetivo do estudo e sobre o anonimato e

confidencialidade das informacoes.
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6.6 Critérios de Incluséao

Foram considerados os casais que possuem um dos seus conjugues
em tratamento hemodialitico, que aceitaram participar deste estudo e
concordaram em assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Foram excluidos pacientes que apresentarem outras patologias.

6.7 Instrumentos

O instrumento de coleta de dados foi realizado através de uma
entrevista semi-estruturada, constando de 10 (dez) perguntas, onde se
privilegiou as questdes abertas a respeito da histéria de vida do paciente,
reacao frente ao diagndstico etc., isto é, a formulacdo e a ordem das questbes
séo fixas, mas permitem aos inquiridos responder livremente. As entrevistas

serdo gravadas com a permisséo dos participantes. (Anexo 1 e 2)

6.8 Cuidados Eticos

O projeto foi apreciado e aprovado pelo Comité de Etica da PUC-SP.
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7 RESULTADOS

O presente capitulo consiste nas respostas dadas pelos pacientes
portadores de IRC e seus cOnjuges e serdo mantidas as falas originais, sendo
gue o0s pacientes serdo caracterizados pelas letras, A, B, C, D, E, F, e seus
cOnjuges como: Al, B1, C1, D1, E1, F1.

O instrumento de coleta de dados escolhido foi um questionéario, no qual
se privilegiou a questdo aberta, pois é mais facil de ser compreendida. A
formulacdo e a ordem das questbes embora fossem fixas, permitiu-se que as
pacientes respondessem livremente, facilitando maior amplitude de
informagdes sobre o relacionamento do casal antes e depois do acometimento
da IRC.

Apesar de alguns dos limites do questionario, este nos possibilitou
como veremos o0 estudo das atitudes, opinides, preferéncias, representacoes e
sentimento subjetivo das ag¢les, entre outros aspectos.

Durante algumas entrevistas, 0s entrevistados solicitaram que se
explicitassem melhor as perguntas, de modo a tornar mais claros os objetivos

das mesmas.

Seguem, abaixo, as respostas reunidas por questoes:

Qual a histéria de vida pessoal, do casamento e como comegou a
doenca? Pacientes homens e mulheres.

Tanto os pacientes, quanto seus conjuges relatam que tinham uma
saude normal antes da IRC. A maioria relata que comecou com alteracéo da
pressao arterial.

“Minha vida era normal, era caminhoneiro. S6 que adoeci e ja comecei a
doenca com 33 anos, pressao comecou a subir, problema de gota e ja tem
anos que estou fazendo hemodiélise.” (A)

“Ai foi em 1997 eu tava puxando madeira do Mato Grosso, ai tava
bebendo &gua demais, minha boca tava secando...vamos fazer exame de

sangue, ai falou vocé t4 diabético. Quando foi medir a pressao estava 29x18.”

(B)
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“Eu fiquei jovem, andava muito de bicicleta, praticava esporte, jogava
bola, ai teve um tempo que eu comecei a ndo aguentar pedalar... fui olhar a
pressao, pressao altissima.” (C).

“Agora a minha vida dentro de casa é normal. A minha doenga comecgou
com a pressao alta, que eu nao cuidei, eu ndo cuidei porque eu trabalhava,
tinha filho pequeno, eu n&o cuidei de mim mesma.” (D).

“Comecei a sentir muitas dores nas costas, minhas costas doem
bastante, ja era os rins e minha presséo, subia muito. As vezes 20x8, 18x8 eu
nao aguentava, ndo fazia xixi, ndo fazia xixi de jeito nenhum.” (E).

“Gostava muito de ir a jogo de bola ... mas aquilo meu estdmago doia,
tanto, mas tanto que chegava doer as costas, tanto que o estdmago estava
doendo. Chegou aqui minha pressao tava 27x16.”(F).

Reacédo dos pacientes homens frente ao diagnéstico da IRC. Pacientes
homens.

Verificou-se nos relatos dos pacientes homens que a maioria acredita
que a IRC é hereditaria por jA possuirem histérico familiar de IRC; sendo que
para dois deles o rim ‘cozinhou’ pois eram caminhoneiros. Dentre eles um
paciente relata que tinha diabetes mellitus antes da IRC.

O paciente (A) relata que aceitou o diagndstico sem ficar nervoso, mas
com histérico familiar de IRC; ja para o paciente (B) sua reacdo foi de um
grande susto principalmente por ingerir muita agua, mas relata possuir
familiares com historico de IRC e diabetes; o paciente (C) ficou no inicio muito
revoltado, relatando que para ele foi uma aceitacdo dificil, embora também
tivesse um historico familiar de IRC.

Reacéo das pacientes mulheres frente ao diagnostico da IRC. Pacientes
mulheres

As pacientes mulheres s&o unanimes em afirmar nos seus relatos que
“ndo” queriam fazer a hemodidlise e que choraram muito diante do diagndstico
de IRC.
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“O problema mais grave foi esse. Ai eu fiz a fistula. Mas o dificil depois
foi eu querer entrar aqui, como eu tinha que vir aqui pra tomar Noripurum, ai eu
vinha uma vez por semana. Ai eu fui acostumando, que eu fui vendo o povo
aqui fazer”. (D)

“Eu ndo aceitava ndo, ndo aceitava ndo. O dia que era pra vim pra ca,
eu ndo vim. Eu na hora pedi eles pra nao ligar. Eu comecgava a chorar, ficava
nervosa, mas depois eu fui me acostumando”. (E)

“Foi muito dificil, muito dificil, chorei muito... Assim minha reacao na hora
foi muito dificil, eu custei aceitar, mas ai, depois que eu comecei a fazer, eu fui

vendo que nédo é facil, mas também n&o € um bicho de “sete cabecas”. (F)

Reacdo da esposa frente ao diagnéstico da IRC do esposo. Relato das
esposas.

Nas mulheres, duas reagiram com desespero e crises emocionais. A
terceira conheceu seu marido quando ja estava doente.

“Os baques foram tado grandes, que acho que nao tive reacdo, porque
minha menina tinha dois meses de idade, entdo eu fui vivendo em rojao do dia
a dia, acho que nao senti tdo forte a reacdo ndo. Mas nao deixou de mexer um
pouco com meu emocional”. (Al)

“Néo, nenhum, normalmente”. (B1)

“Ah, no comec¢o eu ndo sabia muito 0 que seria isso. A gente via na
televisdo, mas a gente ndo acredita que vai acontecer na familia da gente.
Depois que a gente viu que realmente que era isso para fazer, ai eu fiquei
desesperada. Nossa , fiquei muito desesperada, mas confiando em Deus, é
claro, porque ele ia passar por tudo isso, mas Deus estava na frente.
Protegendo ele. Para n6s foi um choque, para a familia inteira. Que ele era
muito saudavel, ndo tinha nada. Mas acho que isso € hereditario, que € de
familia, né? O avb dele fazia até quando ele comecou a fazer o avb dele ainda

fazia. Ai passou um tempo o avo dele morreu e ele continuou”. (C1)
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Reacdo do esposo frente ao diagnéstico da IRC da esposa. Relato dos
€Sposos.

Dos homens entrevistados, um deles ja conformado achando que é por
Deus. Um deles relata ‘ser muito dificil’. E o outro se sente ‘balanceado’, pois
Nao esperava por isso.

“Fazer o qué? E uma coisa que € por Deus”. (D1)

“E muito dificil, né? Dificil demais”. (E1)

“Ah, no dia que descobri eu fiquei muito balanceado porque eu né&o
esperava por isso”. (F1).

Como mudou sua vida depois que vocé adoeceu? Pacientes: homens.

Para os homens entrevistados, o dificil foi parar de trabalhar, assim
como as restricdes diante das atividades de lazer, como pescar, viajar, dentre
outras atividades. As restricbes alimentares, e a rotina de ter que estar
presente por 03 (trés) vezes por semana fazendo hemodidlise, o que para eles
séo indicadores de mudancas de rotina no seu cotidiano.

“O servico, a gente gosta de viajar, gosta de passear, de sair, igual eu
gostava muito de pescar, ja ndo tem jeito mais. A gente tem que estar sempre
aqui 22 feira tem que estar aqui. Ndo posso sair, ndo posso viajar, € um
compromisso, porque a gente ndo tem feriado, ndo tem festa, passeio”. (A)
Para um deles: “Adoeci. Aprendi a dar mais valor na vida, né? E.” (B)

“Ha um pouco de coisa. Porque um fica assim, vocé nédo pode fazer isso,
nem fazer aquilo, a familia fala vocé ndo pode comer isso, que isso faz mal

paraisso”. (C).

Como mudou sua vida depois que vocé adoeceu? Pacientes: mulheres.

Para as mulheres portadoras de IRC, as mudangas foram acontecendo
gradualmente. Somente uma delas relata que ndo houve mudancas, apenas
parou de sair para trabalhar fora de casa, mas continua trabalhando muito
dentro de casa As outras duas pacientes que foram entrevistadas relatam que

mudou tudo, desde a rotina do seu dia-a-dia, bem como a sua fungéo sexual.
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“Eu pra mim eu acho que ndo mudou nada, igual eu ja falei, eu, o que
tenho de fazer eu fago, nada me atrapalha , minha obrigacdo eu cumpro
direitinho, a ndo ser da parte dele que alguma coisa ele achou que em mim
mudou. Mas eu, em mim, ndo achei que mudou nada.E normal a minha vida,
as vezes, tem vez que eu até esqueco que tem didlise pra poder fazer”. (D)

“Mudou bastante coisa. Porque muita coisa hoje j& ndo aguento fazer.
Antigamente eu ajudava meu marido, eu capinava, a casa que nés
construimos, gracas a Deus € nossa, entdo eu fazia massa pra ele, carregava
tijolo, agora hoje eu ja ndo aguento fazer nada” (E).

“Tudo. Nao saio mais de casa. Nao posso comer as coisas que eu
gosto. Mudanca radical. Nao consigo andar mais a pé. Tenho uma dor de
cabeca tremenda. Assim mudou tudo na minha vida. Eu depois que comecei a
fazer hemodialise, 0 meu desempenho sexual ficou muito dificil, ficou muito

ruim porque acabou mesmo” (F).

Como mudou a sua vida depois que seu parceiro adoeceu? Relato das
esposas.

De acordo com os seus relatos, as mudangas ocorreram e foram
sentidas através da falta de liberdade, ou pelo fato de o cdnjuge ser muito
fechado, acreditando que o marido esta fugindo. A outra, por ja ter conhecido o
esposo apos a doenca, ndo observou mudancgas. E, para a terceira, houve um
amadurecimento “mais depressa”, por ser na época muito nova.

“Ah, ele ficou muito cabisbaixo, assim, € uma pessoa fechada, mais
fechada ainda, fechou mais. Porque antes até entdo tinha liberdade, viajava,
trabalhava. Na verdade, eu sinto atualmente que ele esta fugindo disso”. (Al)

“Pra mim acho que nada, pois eu ja o conheci doente. Foi que depois de
alguns anos veio a colocar marca-passo, né? Ai o coracdo dele ja foi parando,
ja foi batendo fraco, ai teve que colocar marca-passo, mas isso pra mim nao
mudou nada, continuei do mesmo jeito”. (B1)

“Ah, a gente parece que amadurece mais um pouco, né? Vendo o
problema que aconteceu acho que eu amadureci mais um pouco. Ai mudou

bastante coisa. Acho que amadureci muito, aprendi a ter mais confianca,
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confiar mais, porque eu creio que ele ainda vai sair dessa, em nome de Jesus,

que ele ainda vai sair”. (E1)

Como mudou a sua vida depois que sua parceira adoeceu? Relato dos
€Sposos.

As mudancas ocorreram, principalmente no cuidado com as esposas, no
controle de alimentacéo, na “separa¢ao” de um dos casais. Do medo iminente
da perda. E o “parar” de trabalhar para cuidar dela.

“Ha muitas coisas assim porque a gente pensa depois de um problema
desses. Tem hora que eu penso, se de repente d4 um problema nela, ela ir
embora eu ficar sO, entendeu? A gente pensa muita coisa. Nao mudou nada
nao”. (D1)

“Mudou tudo. Tudo. Nao cheguei a trabalhar mais, tava fichado. Mas
fiquei cuidando dela, sempre direitinho, falhava da firma, a firma marcava os
atestados, né? Ai fui levando até hoje. Agora nao to trabalhando mais, porque
estou desempregado. Ela também fica ai, ndo tem como deixa ela sozinha. Eu
a acompanho direito. Agora quando ela t4 mais firme e boa eu ainda pego uns
bicos, fagco um servicinho aqui, outro ali, mas se fichar ndo tem jeito, a firma
nao aceita, tem que pedir atestados, essas coisas, ndo tem como.”(E1)

“Depois que mudou, porque ela ndo ficou aquela pessoa normal, né?
Tinha que regular muitas coisas, e as vezes assim de modo de comer, essas
coisas assim. E foi até assim que chegou o momento agora que ela vive na
casa dela e eu t6 vivendo sozinho. Entdo isso ai é que ta me deixando mais
abalado é isso ai. Notei, mas ela mudou muito pouco, foi muito pouco. Porque
mesmo antes dela ficar doente, ela ja era meio calma. Enquanto eu falava pra
ela mas e ... é ele tava sempre me cobrando isso, mas e, depois que ela ficou

doente mudou pouca coisa, ndo foi tanto também assim”. (F1)

Como vocé ficou sabendo da sua doencga? Pacientes: homens.
Tanto homens quanto mulheres, portadores de IRC, que participaram
deste estudo, ficaram sabendo através de seu médico. Embora haja relatos

qgque a maioria foi tratada anteriormente com outro diagndstico, como, por
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exemplo, acido urico, de coracdo, coluna, etc. A IRC foi diagnosticada através
da alteracdo da pressao arterial e exames especificos, conforme corroboram os
relatos que seguem abaixo:

“Tive uma dor de lado, problemas de rins, célculo renal, procurei um
urologista. Fez ultra-som — doppler. O médico pediu que cuidasse. Em oito
meses apareceu. Eu ja tenho dois tios aqui que faz, irmaos da minha méae, que
a doenca nossa é hereditaria.”(A)

“Do rim? Eu cheguei de viagem, eu tava inchado, falei uai, eu n&o sou
gordo assim. Ai, ainda tomei 12 cervejas, sozinho e Deus, la no posto Sdo
Paulo. Fui pra casa dormir, a carreta carregada de sal para levar pra Juiz de
Fora, continuei a viagem. Eu s6 dei de si no outro dia, no CTIl do Hospital do
Coracédo, de la fiquei 1&. O médico de |4 disse que era coracdo, coracao,
coracdo, coracao, ndo fez exame de sangue nao, ai eu perdi o rim, porque se
tivesse feito exame 14, meu rim recuperava. S6 tenho um rim e funciona 40%,
porque ele cansou, 0 outro meu cozinhou, né? Ele ficou muito tempo sozinho”.
(B)

“Foi um trem meio assim, né? Mas eu j& sabia que por causa dos
exames, sabia com o0 tempo eu ia ter que voltar. S6 que assim passou um
tempo bom, sete anos, deu pra mim fazer muitas coisas, sete anos. Mas

voltar, no comeco é meio dificil mas tem que aceitar e levar pra frente. (C)

Como vocé ficou sabendo da sua doenca? Pacientes: mulheres.

“Eu internei. Deu internar o médico foi olhando minha pressao, ai no
intervalo que eu tava com medicamento a minha presséo ficava baixa. Ai ele
parava de me dar o remédio a presséo ficava alta. Ai ele pediu pra vim procurar
uma médica de rins. Mas como nédo teve jeito foi 0 caso que entrei para
hemodialise”. (D)

“O médico estava tratando de mim como coluna, pensava que era
coluna. Depois acho que ele desconfiou que ndo era coluna, mandou vir pra ca,
tratar com o médico daqui. Ai quando cheguei aqui, ele disse que ja era os rins

e minha presséo, subia muito”. (E)
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“Através da presséo arterial. Gragcas a Deus somente a pressao. Histoéria
— pressdo alta — mae, pai, meus avos. Minha avé morreu de diabetes, so
depois que ela morreu que os médicos descobriram. Foi o dia que fiquei
sabendo que a pressao tava alta, mas nisso 0s rins ja tinha parado. Ja tinha
paralisado os dois rins. Logo no inicio tive que fazer a hemodialise.” (F)

Como vocé ficou sabendo da doenca do seu esposo? Relato das
esposas.

De acordo com o relato de suas esposas, os homens apresentaram
varios sintomas, o que fez com que procurassem os médicos, até constatarem
a IRC. Por outro lado, temos o relato de uma das esposas que conheceu seu
esposo apoés a IRC.

“Teve uma dor de lado. Até entdo tinha ido em varios médicos, sobre
acido urico, presséo. Ai com a dor de lado, problemas de rins, calculo renal, eu
procurei um urologista, contei toda historia, ele me pediu um ultra-som doppler.
Ele fez, eu o levei, ai ele falou pra se cuidar, se ndo uma breve hemodialise. E
eu dei o recado a ele. Como devido a falta de cuidado. Dentro de oito meses
teve que sair as pressas. Mas também tem o histérico familiar, da mée, néo sei
se ele te disse, tem dois tios que faz hemodialise também. Tem problema renal.
Ent&o ndo sei se era hereditario ou se € algum outro disturbio”. (A1)

“Eu ja trabalhava aqui, entdo conhecia ele, e ai eu ja néo sei te falar se
eu tinha esperanca ainda que ele transplantasse, que ele voltasse a enxergar,
sabe? Mas depois eu fiquei sabendo que ndo, tem que ficar bem, né? Mesmo a
ilusdo desse povo de transplante, essas coisas, ndo muda muita coisa, nem
nada, pra mim tanto faz. (B1)

“Foi diagndstico da médica, porque primeiro ele foi no médico, falou que
era coracdo, comegou a tomar remédio, medicamento, mesmo assim continuou
passando mal. Depois ele foi na médica ja tinha dado que os dois rins ja tinha
parado. Ai, ja ndo tinha como voltar atras. Era realmente s6 hemodialise”. (C1)
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Como vocé ficou sabendo da doenca de sua esposa? Relato dos
€Sposos.

De acordo com o relato de seus esposos, dois deles ficaram sabendo
pelo préprio médico. Somente um deles, ficou sabendo por sua prépria esposa.

“Isso, foi dela mesmo, ela que chegou e falou que ela tinha que fazer
hemodidlise. Vai fazer o qué? Diz ela pra mim que ela ficou até aborrecida,
comecou a chorar, a médica falou que isso € bobagem, que nao precisava de
chorar, que tudo dava um jeito. Entdo nos vamos vivendo essa vida, até a hora
que Deus quiser”. (D1)

“Ha fiquei sabendo pela médo do médico”. (E1)

“Foi no médico. O primeiro dia que ela passou mal, que eu trouxe, ai ele
passou um remeédio pra ela, deu uma injecdo nela e ela pegou voltou pra casa
e tava boa. Entdo a préxima vez que eu trouxe, que eu trouxe ela muito ruim, ai
qgue o médico descobriu que a presséao tava alta e foi que aplicou soro nela e
guando foi mais tarde descobriu que ela tava com problema de rim”.(F1).

Quais as mudancas percebidas na sua esposa? Relato dos pacientes.

Conforme os relatos dos pacientes eles ndo notaram diferencas em suas
esposas. Apenas um deles relata que ‘muda um pouquinho’.

“Ah, ndo, eu mesmo nao percebi, ndo. Se tiver ta s6 com ela. Porque
muda assim tem. A gente fica mais em casa, as vezes fica atrapalhando até ela
fazer algum servico. T6 acostumado a viajar, sair e as vezes ela quer dar
algum passeio, a gente ndo pode ir por causa desse problema. As vezes umas
férias de crianga a gente ndo pode sair. Muda um pouquinho assim, ndo deixa
de mudar”. (A)

“Néo assim ela trata eu, como ela trata todo mundo aqui. Ela ndo é duas
pessoas, ndo. Uma so6. Do jeito que ela trata eu, ela trata todo mundo aqui”. (B)

“N&o. Continua o mesmo carinho de sempre, a mesma coisa de sempre.
O relacionamento € o mesmo. Ndo mudou em nada. S6 no comecinho ela ficou

chateada, mas ndo mudou em nada”. (C)
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Quais as mudancas percebidas em seus esposos? Relato das
pacientes.

Para as mulheres portadoras de IRC, seus esposos ficaram mais
atenciosos. Embora um deles ndo aceitasse lidar com o problema no inicio do
tratamento, e ela notou agressividade. E a terceira relata que, apesar de seu
esposo se mostrar atencioso, no inicio ele se afastou, depois de algum tempo.

“No comeco sim, eu achei que ele estranhou d'eu estar fazendo
hemodialise. N&o t4 acostumado, né? Ai ele jA comecou a ficar mais diferente,
mais agressivo dentro de casa, ele assim parece que néo queria aceitar. Mas
depois devagar ele foi vendo, devagar, devagar. Como ele viaja muito, né? Ai
depois aceitou e esta até hoje do mesmo jeito”. (D)

“Ah eu percebi. Ele mudou bastante comigo dentro de casa. Ele mudou
bastante. Ficou mais atencioso, comegou a me dar mais atencdo, quase nao
sai. Antigamente ele saia, largava eu sozinha em casa. Assim de sabado para
domingo ele ndo ficava em casa, ele saia, deixava eu sozinha. Agora ta ali
pronto comigo, as vezes t6 sentindo alguma coisa, ele corre, me traz logo no
meédico. Ele ficou mais carinhoso. Ele vem me buscar todos os dias. Trata de
maneira diferente. Pra melhor. (E)

Assim, na parte eu fiquei, que eu fiquei doente, ele era muito assim, eu
falava ai eu td6 sentindo, ele me trazia, ele era muito atencioso, nunca me
deixou assim e se eu tivesse sentindo uma dor, uma coisa assim, ele sempre
me trazia, sabe? Mas ai, o fato de eu tava ficando muito aqui principalmente
época de chuva, porque como morava na roca dava muito barro, ele tava
ficando mais 14 em casa sozinho, ndo sei se isso, com isso parece que foi
acostumando a ficar sozinho, sabe? Ai quando foi um dia, ele veio pra cé e ele
vinha muito para este lado, todos os dias, era muito dificil o dia que ele ndo
vinha. Ai foi um dia ele veio e ndo voltou, ele sé voltou no domingo. Ai peguei,
eu em casa, doente e assim tem gente que faz hemodidlise ndo faz nada, eu
nao fazia de tudo, tudo. Tudo em casa, ai eu peguei t4 vendo que eu t6 assim,
as vezes se quiser arrumar outra mulher, vou deixar o caminho livre pra ele,

né? Ai eu peguei e larguei dele. Fiquei com minha mae e meu pai.
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Ah, eu vejo assim, pra mim mudou assim porque eu ficava muito fora de
casa, eu morava na rocga, entdo ele ficava mais era sozinho la pra ro¢a. Eu ndo
sei se aquilo ele foi afastando, como se diz me deixando. Ai no momento eu vi
gue jA ndo era mais aquilo igual ao que era antes. Eu acho que ele mudou

comigo. Foi assim, por causa, e entre ambas as partes. (F)

Quais as mudancgas percebidas no seu esposo doente? Relato das
esposas.

Para as trés esposas entrevistadas, seus coOnjuges apresentaram
mudancas, como desanimo, revolta, e uma delas acredita que, apesar do
esposo estar o tempo todo rindo, ele é muito ‘carente’.

“Ele ficou mais desanimado da vida, sinceramente. Ele assim, até entédo
tinha muita esperanca, mas atualmente ele esta assim baqueado. Bem
baqueado”. (A1)

“Ah, eu ndo sei te explicar direito, eu sei que ele € uma pessoa muito
carente, apesar dele ser uma pessoa muito feliz, ele é muito carente, porque
ele tem 01 filho, e o filho dele n&o liga pra ele. Ninguém da familia dele procura
ele. Entéo ele vive assim, eu que cuido, que faco parte da vida dele, sou eu, s6,
e as amizades que a gente arruma, por onde a gente vai a gente arruma muitas
amizades”. (B1)

“No comeco ele era um pouquinho revoltado. Porque a gente fica, né?
Mas ele com o acompanhamento psicolégico melhorou bastante, mas sempre
foi a pessoa que ele € mesmo, sempre brincalhdo, as vezes costuma levar as
coisas, e sabe que é certo, mas ameniza um pouco a situacado. Mas ele ndo
mudou muito, ndo. Mudou o que ele tinha, que tinha que ficar mais de repouso
gue ele nédo fica, o negocio dele é so trabalhar mesmo. Se ele ficar de repouso,
ele fica um pouco mais nervoso. Mas quando ele t4 bem, ele t& bem, mas

quando ele ndo estad bem também. Mas Gracas a Deus ta tudo bem”.(C1).
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Quais as mudangas percebidas na sua esposa doente? Relato dos
€Sposos.

Para os esposos, as mulheres alteraram seu comportamento entre “mais
nervosas, fracas, e com perda de memoaria”. O terceiro relata que a esposa se
‘desligou’ dele.

“S6 nervo, ela € muito nervosa, nervosa demais, tudo que eu falo, faco
ta ruim, entdo eu tenho que bancar a calma. Tem hora que ela ta falando eu
saio, a hora que eu volto t4 mais calma. Nada, t& normal. Ndo mudou nada
ndo. O dela é normal, ela toma direitinho o medicamento”. (D1)

“Ah, percebi muita. Percebe muito, né? Ficou muito fraca. Perde um
pouco a memoéria. As vezes fala uma coisa, de repente esquece, ja ndo sabe
mais o que falou, né?” (E1)

“Depois que ela adoeceu parece que ela desligou um pouco de mim,
né? Nao ta aquela pessoa como era, e acho que por causa deu estar sozinho.
Eu t6 sozinho pra l4 e ela pra ca. Eu t6 um pouco, pouquinho meio longe. O
Gnico problema é esse ai. As vezes ela acha que mudei. Mas eu ndo mudei.
Tinha dia que eu olhava pra hora que tava sentindo, ja sentia outra porque eu
via 0 estado dela. Entdo aquilo juntava tudo na minha cabeca, e eu ndo sabia o
que fazia. As vezes tinha vontade de fazer tudo para ajudar, mas eu acho que
aquilo ndo conseguia. Entdo eu comecava a ficar nervoso. Entédo ela pensava

gue eu estava mudado. Mas néo era”. (F1)

Depois que vocé ficou doente, sua esposa o trata de maneira diferente?
Relato dos pacientes.

Os homens, portadores de IRC, acreditam que n&do houve mudancas:

“Ah ndo mudou ndo. Porgque ja era muito nervoso, com a doenca eu
achei que ia ficar mais nervoso, até que nao fiquei. Ela ndo me trata de
maneira diferente. Trata do mesmo jeito”. (A)

“Porque ela faz as coisas que ela quer, eu fago as coisas que eu quero,

ai ndo tem confuséo”. (B)
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“Continua o mesmo carinho de sempre, a mesma coisa de sempre. O
relacionamento é o mesmo. Nao mudou em nada. S6 no comecinho ela ficou

chateada, mas ndo mudou em nada”. (C)

Depois que voceé ficou doente, seu esposo a trata de maneira diferente?
Relato das pacientes.

Para as mulheres, portadoras de IRC, uma delas acredita que nada
mudou; a segunda ja relata que o esposo mudou ‘bastante’; a terceira diz que
‘ele ficava mais na dele’, mesmo no relacionamento sexual.

“Néo, normal igualzinho ja era mesmo, porque igualzinho ele fala, como
ele vai sentir diferenca, ndo tem como ele sentir diferengca porque eu faco a
mesma coisa que fazia”. (D)

“Ele mudou bastante Ele vem me buscar todos os dias. Trata de
maneira diferente. Pra melhor”. (E)

“Um pouco. Assim eu notei assim que ele ficava mais na dele, menos
carinhoso. Mesmo depois de doze anos de casada. E depois que comecei a
fazer hemodialise, 0 meu desempenho sexual ficou muito dificil, ficou muito
ruim porque acabou mesmo. Assim, aquilo que eu sentia antes hoje eu nao
consigo sentir mais. Foi que atrapalhou, que acabou com o0 nosso

relacionamento, foi isso. Meu desempenho sexual foi muito ruim”. (F)

Como esposa de um homem doente, o que mudou no relacionamento
conjugal? Relato das esposas.

Conforme o relato de duas esposas ocorreu mudancas no
relacionamento sexual. Sendo que, para uma delas, ndo houve mudancgas no
relacionamento.

“Muita coisa, principalmente o lado sexual, mudou muito, porque eu vejo
se eu tentar muito, se eu ndo procurar, nao realiza. Entdo assim tudo, ele ta
ficando muito dependente de mim, demais da conta. Até mesmo o lado sexual,
se eu nao procurar ndo tem. Lado emocional — ele ndo manifesta, ndo tem
didlogo, muito fechado, ele ficou assim, ndo manifesta nem tristeza, nem

alegria, neutro. D& pra perceber assim”. (A1)
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“Néo € tdo normal, porque pra quem ja esta ha muitos anos fazendo
didlise, nunca leva vida normal, a gente vai levando muito pouco, mas conversa
€ muito amigo, somos muito amigos. Eu acho que o importante é isso.
Entender bem. Relacionamento sexual muito pouco.(B1)

“Néo, ndo mudou ndo, a mesma coisa, do jeito que € em casa ele é na
rua. O jeito que eu sou em casa com ele, n0s somos na rua, mesma coisa. Ndo
muda nada. Porque tem casal que vive de aparéncia, a gente ndo. O que € em
casa € na rua também. A gente vé aquele jeito dele, vem um cumprimenta,
vem abraca, beija, ele é desse jeito, ndo mudou nada né&o, gracas a Deus.

Relacionamento afetivo é bom”. (C1)

Como esposo de uma mulher doente o que mudou no relacionamento
conjugal? Relato dos esposos.

Para dois deles, as mudancas ocorreram no estado emocional de suas
mulheres. Mas, por outro lado, temos o relato de um deles sobre a mudanga no
relacionamento sexual.

“Ha muitas coisas assim porque a gente pensa depois de um problemas
desse. Tem hora que eu penso, se de repente d4 um problema nela, ela ir
embora eu ficar s6, entendeu? Agente pensa muita coisa. Nao mudou nada
nao”. (D1)

“Nada, t& normal. Ndo mudou nada n&do. No relacionamento, ndo teve
nenhuma mudanca. A vida continua a mesma”. (E1)

“Notei, mas ela mudou muito pouco, foi muito pouco. Porque mesmo
antes dela ficar doente, ela ja era meio calma. Enquanto eu falava pra ela, mas
e ... é ele tava sempre me cobrando isso, mas e, depois que ela ficou doente

mudou pouca coisa, ndo foi tanto também assim.(relacionamento sexual). (F1)

O que vocé acha da participacdo de sua esposa como agente
participativo no seu tratamento? Relato dos pacientes.

Tanto os homens quanto as mulheres acreditam que a participagédo de
seus conjuges é de suma importancia durante o processo de tratamento.

“Pois é, ela me ajuda. Quando precisa fazer alguns exames, igual esses
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dias préa tras, eu precisei fazer um exame em Varginha, ela foi comigo, precisa
levar um acompanhante. Se eu precisar ir em Belo Horizonte, se precisar de
marcar algum exame ela vai”. (A)

“Ela me ajuda muito. Eu morava sozinho, ai comecei a perder viséo,
ficando cego e ndo podia ficar sozinho. Ai fui morar na casa dela, olha pra vocé
ver, conversei um cado nois encontrou, ela falou que ia com a turma, foi tomar
cerveja no bar, e comer peixe, também fui. Ai ndis comecou |4, ai que mudou
tudo. Ai agora eu casei com ela. Agora casei, porque ndo?” (B)

“E bom. Ajuda muito. Porque ficar sozinho, sozinho ndo tem como.

Sozinho, ficar sozinho, ai ndo d&”. (C).

O que vocé acha da participacdo de seu esposo como agente
participativo no seu tratamento? Relato das pacientes.

“Eu acho 6timo. Ele as vezes participa. No comeco ele falou assim que
queria, fazer exame pra doar o rim pra mim. Mas ai depois, a pressao dele
comecou a ficar alta. Ndo, ndo vai mexer com isso ndo, vocé ja tem pressao
alta, ja toma medicamento”. (D)

“Acho uma participacdo muito boa. Porque ai alguma coisa que eu vejo,
eu conto pra ele, divido com ele. Entdo eu acho essa participagéo dele na
doenga minha bastante vantajosa. Ele me acompanha sempre”. (E)

“Hoje, dia de hoje ele € muito atencioso, o que eu preciso é na hora,
sabe? Se eu passar mal, ele talvez t4 no servico, eu ligo pra ele ou minha

familia liga pra ele e fala passou mal, na mesma hora ele vem”. (F)

O que vocé acha da sua participacdo como agente participativo no
tratamento de seu esposo doente? Relato das esposas.

Observa-se que as esposas sempre participam do tratamento de seus
cbnjuges, embora elas apresentem duvidas quanto a percepcédo dos conjuges
no que diz respeito a participacao delas.

“Eu pessoalmente, particularmente, acho muito importante, pra mim me
faz bem poder ajudar. De pensar em ajudar do que ajudar. Essa € minha forma

de pensar. Agora ele também ndo me demonstra se acha bom ou ruim. Fica
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neutro. Entdo se eu ndo pensasse igual eu penso, eu ja teria desanimado”.
(A1)

“Ah, eu ndo sei, ndo sei o que ele sente. Eu sei que ele depende muito
da minha pessoa, que ele gosta muito de mim e também eu procuro ajudar, da
minha pessoa o melhor. Ele conversa pouco. Mas eu procuro dar assim 0 meu
melhor pra ele, procuro ndo deixar faltar nada pra ele, estar sempre presente.
Entdo eu procuro sempre fazer o melhor pra ele. Nao ficar deixando ele muito
triste, se eu vejo ele triste, procuro conversar, saber o que ta acontecendo.
Sempre atenta a essas coisas com ele”. (B1)

“Eu procuro dar o maximo de apoio pra ele. Eu sempre falo pra ele, que
Deus vai curar ele, que ele ndo vai ter que precisar fazer transplante mais.
Caso precisar a gente vai estar sempre junto, a gente vai ta apoiando. Eu no
caso doaria pra ele. Desde a primeira vez, ja queria doar, mas no caso doaria
pra ele. Mas a gente d4 muita forca pra ele. Eu acompanho ele. Saber o que
tem, o que é, o que significa. T6 sempre junto com ele desde o comeco. Ele fez

o tratamento. Eu t6 sempre junto, grudadinha nele”. (C1)

O que vocé acha da sua participacdo como agente participativo no
tratamento de sua esposa doente? Relato dos esposos.

De acordo com o relato dos esposos, existe 0 acompanhamento direto
de um deles. Os outros dois relatam nao participarem do acompanhamento na
hemodialise, devido ao horario de trabalho, o que néo significa que néo
participem diretamente de sua doenca.

“O dela é normal, ela toma direitinho o0 medicamento. Na hemodialise, eu
NAo vou porque o servico meu tem época nem dia, nem aqui eu t, que eu viajo
muito e quando eu t6 também, chego cansado, nem ai ndo vou. Ela mesma
fala esse negdcio me cobrando, a gente cansa. Nao tem como acompanhar”.
(D1)

“Bom, porque ela precisa de mim, eu também preciso dela. A gente ndo
pode dispensar um nem outro. O que sei agora, como diz o outro, eu sou o pai
dela, e ela minha m&e. O que a gente ndo pode esquecer”. (E1)

“Agora no momento tem muito tempo que ndo vou. Nao tinha assim a
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liberdade de entrar pra dentro”. (F1)

Qual a sua expectativa diante do tratamento? Relato dos pacientes.

Para os homens portadores de IRC, dois acreditam e tém, como
expectativa do tratamento, o transplante. Estar na lista de espera (cadaver) é
essencial para os mesmos. Um deles relata que ‘ndo espera nada’.

“Minha expectativa € um transplante, né? Ai eu t6 desde o dia que entrei
aqui, té esperando vaga, né? A hora que sair. Td na lista do transplante”. (A)

“Eu vou ser realista com vocé. Eu ndo espero nada. Quero morrer do
jeito que t0. E vai”. (B)

“Transplante? Vou tentar de novo se Deus quiser. Espero que seja
rapido”. (C)

Qual a sua expectativa diante do tratamento? Relato das pacientes.

Para as mulheres portadoras de IRC, as expectativas sao de realizar o
transplante, e
elas relatam a crenca e a fé em Deus como essencial para esta realizacao.

“Eu espero que, se Deus quiser, Nossa Senhora Aparecida ajudar, que
eu tenho muita fé, que eu ainda vou sair daqui, ainda vou fazer um transplante,
ainda vou ficar muito bem, para poder viajar bastante. Se Deus quiser e voltar
aqui pra fazer festa pra esse povo”. (D)

“H& uma expectativa muito boa. As vezes eu sinto, que Deus que me
perdoa, mas acho que Deus esqueceu da gente aqui na terra. Mas depois em
minhas oracgdes eu pec¢o perdao a Deus”. (E)

“A Unica coisa que espero é um transplante, que Deus me ajude, eu
tava fazendo os exames, meu pai ia doar pra mim, s6 que chegou no final meu
pai deu um problema de coracéo, ndo pode doar mais. Agora t0 na expectativa
da fila, da chamada da fila e uma irma minha completar a idade pra comecar a
fazer exames pra ver, mas o meu sonho € fazer um transplante porque eu nao

quero ficar nessa maquina pro resto da minha vida”. (F)
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Qual a sua expectativa diante do tratamento? Relato das esposas.

Para as esposas dos pacientes com IRC, duas acreditam na realizacao
do transplante. Somente uma relata que o transplante ‘¢ uma iluséao’.

“De outubro (2007) pra cé ele piorou. Nao sei por que em deu ‘agua no
pulmdo’, ndo teve diagndstico médico e mais assim emocionalmente, ele
mesmo tem assim uma caida e ficou pouco desanimado. N&o sei por que o
motivo mexeu com o0 emocional dele. Também acredito que deve ter mexido e
muito e td& na luta até hoje. Inclusive ele t4 fazendo cadastro, recadastrando
todinho, fez cateterismo, vai em Belo Horizonte fazer uma consulta agora. (Al)

“Nenhuma, para quem trabalha aqui, ja sabe, mesmo que fizer igual
estou te falando, transplante, mesmo com o transplante. O transplante € uma
ilusao”. (B1)

“O que eu espero? Que Deus vai curar ele sem ter que fazer transplante,
mas, Deus sabe de tudo, se no caso ele tiver que fazer o transplante
novamente a gente vai ta sempre junto. Mas eu creio que ele vai sair, sem, do
hospital assim, da HD, sem fazer transplante. Eu peco muito a Deus (rs). Eu
peco e creio nele que ele vai fazer isso”. (C1)

Qual a sua expectativa diante do tratamento? Relato dos esposos.

Pudemos observar, nos relatos dos esposos, que eles acreditam que o
transplante é visto numa perspectiva de melhora do quadro do acometimento
da doenca. E a crenca em Deus se faz presente o tempo todo.

“Eu espero, primeiramente eu peco a Deus, que vai chegar um dia que
ela vai parar com isso, parar de fazer esse tipo de medicamento, ficar uma
pessoa normal como ela era. Eu espero por isso”. (D1)

“Eu espero que sim. Peco a Deus que dé tudo certo. Ela ta pra receber
o transplante de rim, né? Peco a Deus e a N. Sra. Aparecida que da for¢a pra
ela, que ajuda. Ela t4 na lista. Amanh& vou na prefeitura com ela marcar, o
papel ta com ela, os exames. Dia 04 nés vamos |4, para Belo Horizonte, para
ver o que eles falam. Se Deus ajudar, ela pegar o rim |4, ficarei satisfeito”. (E1)

“Uai ja tinha uma esperanca muito grande, porque quando o pai dela
tava pra doar para ela, eu ja tava com esperanca muito grande. Até
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infelizmente eu fui o primeiro, o segundo talvez, porque a irmé dela foi primeira,
mas eu praticamente fui o primeiro que fui tentar, mas s6 que meu sangue nao
foi compativel com o dela. Se fosse compativel com o dela eu, podia acontecer
0 que acontecer comigo, mas eu faria para poder ver ela bem. Porque
infelizmente ela é bem mais nova que eu, e tem minha filha, entdo pra mim era

a coisa mais importante que eu queria”. (F1).

Como € a relacdo de vocés com o servico de hemodialise, médico e
equipe de saude? Relato dos pacientes.

Conforme o relato dos pacientes e seus cOnjuges, 0 relacionamento
entre médicos e enfermeiras € bom. A equipe de saude conversa brinca e
mexe com todos sem distin¢ao.

“Ah, eu trato eles bem, eles me tratam, eu n&do tenho nada a falar deles,
ndo. Eles gostam de mim, eu gosto delas, eu brinco, converso bastante, coisa
que l& em casa as vezes eu ndo sou falante, mas aqui eu sou com eles, a
gente acostuma”. (A)

“E bom. Tem bagunca, aqui, vocé ndo vé a bagunca que eu faco aqui. E
vai. Sabe o0 que é o problema, minha vista ndo vai voltar ao normal, para vocé
ter idéia. Nao volta mais porque 0s vasinhos da minha retina secou. O seu
sangue é dificil, vocé vai levando o trem do jeito que esta levando mesmo. O
jeito é levando, seus exames é tudo beleza”. (B)

“Muito bom. Quero ser amigo de todo mundo. Brinco bastante. Quero ser

amigo de todo mundo. Médicos também. Tudo gente boa”. (C)

Como é a relacdo de vocés com o servico de hemodialise, médico e
equipe de saude? Relato das pacientes.

“Ah, minha filha, eu faco festa com todo mundo aqui. Eu ja ia fazer festa
com eles, como diz eu n&o quero ficar triste, e ndo quero que eles fiquem
também. Entéo ai, nois vai fazendo festa, faz festa com eles, eles faz festa com
nos”. (D)

“Enfermeiras daqui sado gente boa, eu adoro elas, elas sdo muito
atenciosas, as vezes a gente ta sentindo alguma coisa, chama elas, elas tao
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prontas aqui perto da gente, pra saber o que a gente ta sentindo. Os médicos
sdo muito bons, principalmente minha médica, ela é uma gracinha”. (E)
“E 6timo, € 6timo minha relagcdo com eles, ndo tenho nada pra reclamar

de ninguém aqui. E 6timo”. (F)

Como é a relacdo de vocés com o servico de hemodidlise, médico e
equipe de saude? Relato das esposas.

Duas das esposas acreditam possuirem um bom relacionamento com
todos, médicos e enfermeiras. Inclusive, uma delas ja trabalhou la e agora se
afastou. Somente uma se apresenta ‘sem relacdo com eles’, mas acredita que
séo pessoas boas.

“Néao tem relagdo com eles. Tenho pouca participagdo com eles. Sao
pessoas muito boas, mas pouco participo 4. Tanto € que uma das chefes
perguntou, que eu sou muito desligada, porque ndo vou. Eu falei, porque nao
tem o porqué, nao precisa. O dia que tiver necessidade eu apareco. Mas sao
pessoas muito boas”. (Al)

“Muito bom. Mas eu sai, pois vou mudar e voltar pra perto dos meus
pais. Eu preciso de ajuda agora”. (B1)

“E bom. Eu conhego muitas as enfermeiras |4, tem uma que é meio
parente, mas o relacionamento € normal. Eu gosto das enfermeiras, eu lido
muito bem, ndo tem nenhum problema. Conheco desde quando ele comecou a

maioria”. (C1).

Como é a relacdo de vocés com o servico de hemodidlise, médico e
equipe de saude? Relato dos esposos.

Os esposos relatam que tém um bom relacionamento com eles.

“Pelo comentario do povo, que é muito bom. Nao tenho nada que
reclamar, que eles tratam direitinho, principalmente a médica dela, médica
muito boa”. (D1)

“Sao tudo bao. Tudo bdo. Sempre vejo eles aqui. Sempre que pergunto
alguma coisa eles respondem, numa boa, ndo tem mal-criacdo, ndo tem nada.
Muito bom”. (E1)
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“Todas as vezes que eu ia la, eles me trataram muito bem. Mas os

medicos e enfermeiras todas as vezes que vou |4 me tratam muito bem”. (F1)

Como alterou sua vida ao saber que vocé tem uma doencga cronica?

Tanto nos relatos de homens e mulheres portadores de IRC, e seus
cOnjuges, houve alteracbes desde o0 acometimento da doenga, com
implicacbes em suas rotinas diarias. Algumas com conota¢des mais graves,
outras ndo, conforme se pode constatar nos relatos que se seguem:

Pacientes homens:

“Pra mim, ndo alterou muita coisa ndo. Igualzinho eu falei o meu
problema era sé viajar, gostava de viajar, gosto de caminhdo até hoje, tenho
meu caminh&o, ndo vendi”. (A)

“Néo. Eu ja sabia por que o meu é hereditario, meu pai, minha mae,
minha irm&, morreu com 22 anos, sem ter hemodialise. Minha méae 49, meu pai
59 e eu ja tbé chegando em 49 j4. Tem que ficar veiaco com Sao Pedro, néo,
mas eu ja fui la trés vezes. Aqui, coracdo, marca passo, sO que este aqui esta
desligado, se meu coragdo bater 80 ai ele funciona. De seis em seis meses
tem que fazer reviséo dele, da bateria”. (B)

“Bom, porque por ter tido ela muito cedo. J4 sabia que era através do
meu avé, ai achei, ndo tinha muito o que ver. Porque eu ja sabia muito o que
era, ja sabia o que meu avo fazia, entdo praticamente ja sabia de tudo sobre o
problema que eu ia passar, meu avb passou e eu acompanhava ele, entao,
praticamente eu ja sabia que ia sofrer um pouquinho”.(C)

Pacientes Mulheres:

“Olha, no comeco eu queria pOr isso na cabeca mesmo, que era muito
grave, sabe? Mas depois eu pensei bem, falei ndo, pra mim néo vai ser grave
ndo porgue eu t6 em pé, td6 enxergando, td6 fazendo de tudo. Entdo ndo sou
uma invalida. Se eu tivesse uma invalidez assim de nao fazer nada, depender
dos outros para fazer tudo pra mim, eu ia achar que era um doente mesmo.

Mas eu ainda ndo encarei isso que é uma doenca grave”. (D)
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“Alterou muita coisa. E as vezes fico nervosa, as vezes quero fazer
alguma coisa e nédo posso. Entdo fico nervosa de ter isso. Consigo ter vida
normal, so fico um pouco limitada”. (E)

“E 0 que mais alterou. Eu penso assim é que € a minha vida, eu
gostava muito de sair, viajar ir aos lugares. Agora acabou agora eu nao posso
fazer isso mais. Se eu saio hoje quando vé amanha ja t6 pensando gente,
amanhd ja é dia de fazer hemodidlise. Entdo acabou assim, minha liberdade
entendeu? Isso aqui acaba com a liberdade da gente. Acabou minha
liberdade”. (F)

Como alterou sua vida ao saber que seu esposo tem uma doenca
cronica? Relato das esposas.

De acordo com o relato das esposas ndo houve alteracdo, apesar de
uma delas apresentar grandes preocupacdes com o fato de ndo poder ter mais
filhos.

“Minha vida ndo alterou nada ndo. Eu t6 esperando esse periodo
passar, ndo sei se vai ser duradouro, pra sempre, nada €. Mas espero ainda
ver o outro lado, uma outra historia”. (Al).

“Eu ja sabia. Inclusive que eu possa morrer antes dele, eu falo isso pra
ele. Posso cair e morrer, a qualquer hora”. (B1)

“Eu preocupo muito com ele. A Gnica coisa que eu tenho medo € da
gente ndo poder ter mais filhos. Caso o problema ser grave, tomar esses
medicamentos. Alterou foi isso. Eu fico meio nervosa tem hora, as vezes acho
gue quero mais um, entendeu? Ent&o, eu acho tem hora, eu fico mais alterada
nisso. A gente tenta tamos tentando. E nisso que fico muito alterada, eu tenho
medo. Nao poder ter mais um, e eu adoro crianca. Ele sabe que a filha dele,
nossa filha, ele é louco por ela, ela € muito louca por ele. Eu queria ter mais
um, porque eu quero ter um menino. Entédo eu fico mais alterada nisso. Eu fico
ai meu Deus, serd que eu vou ter mais um? Ai penso nele, imagina ele ja fez o
tratamento agora eu ver, se eu também, nos fazermos tratamento pra gente ter

mais um o ano que vem. Se ndo nao sei ndo".(C1)
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Como alterou sua vida ao saber que sua esposa tem uma doenca
cronica? Relato dos esposos.

Para os esposos ndao houve alteragcdo. Embora dois deles apresentem
certa “conformidade” em face da IRC.

“Pra mim, ela € a mesma. N&o alterou nada. Eu vou fazer o qué? Igual
eu t6 falando de novo. Ta na mao de Deus. A hora que Deus Ele achar que
limpa isso, beleza, mas pra mim € normal, né? Dizer que ela tem esse
problema, que eu vou abandonar ela. De jeito nenhum. Pego a Deus, Nossa
Senhora que vamos até o final, entre eu, Deus e ela e as minhas criancas”.
(D1)

“Ah, que t6 falando com a senhora a gente fica triste porque eu espero
ndo espero isso ai. De repente aparece um trem assim. A gente fica
aborrecido. Porque atrapalha muita coisa na gente, atrapalha o expediente da
gente, atrapalha tudo. Mas o qué, que a gente vai fazer. Deus quer assim, né?
Tem que levar, né? (E1)

“Em nada. Nao alterou em nada. Eu sO tenho esperanca que ela sare
mais, como falo, isso € muito complicado se um dia ela conseguir a doacao e
sarar, iSso € a coisa mais importante que eu pretendo ter. Porque do jeito que
eu vejo o povo falar disso ai, € uma coisa que nao espero nem pra ela nem pra

ninguém”.(F1)
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8 ANALISE DOS RESULTADOS

Os resultados das entrevistas foram agrupados em categorias para

permitir a analise de conteudos.

Estresse e sofrimento:

A analise dos resultados permite observar que a situacdo de IRC e o
stress face a doenca evoluem de acordo com o estabilizar ou agravar da
doenca, por outro lado existem momentos em que 0S pacientes tém muita
dificuldade em aceitar a doenca, devido as restricbes que a ela impde, pois a
vida em dialise é estressante e muitos podem se sentir ressentidos com seu
tratamento.

A hemodidlise, ao mesmo tempo em que promove a melhora de alguns
sintomas clinicos, provoca conflitos internos. A maioria realiza o tratamento,
comportando-se como um bom paciente, assiduo, obediente, demonstrando
“alegria”, quando suas defesas ja ndo estdo mais tdo arraigadas, isto €, o
paciente se interessa mais sobre o0s aspectos clinicos de sua doenca.
Observamos que, quando as defesas diminuem, pode aumentar o
conhecimento sobre a doenca. Porém, em conseqiéncia disso, surge a
depressao, como resultante do conflito existente entre aceitar ou ndo uma nova
forma de vida.

Esse comportamento pode agravar o quadro dos pacientes e ocasionar
rompimentos de vinculos afetivos com pessoas proximas e com seus conjuges,
o que dificultar4 seus tratamentos e a forma destes em lidar com grandes
mudancas.

Mecanismos de defesa dos pacientes sao utilizados numa tentativa de
reorganizagcado da respectiva vida mental. Assim, eles podem lidar com as
situacdes de angustia, dor e sofrimento que a cronicidade da IRC traz. Um
importante mecanismo de defesa pode ser ativado, principalmente por causa
da dependéncia da maquina e da equipe: a negacéao.

No caso especifico de portadores de IRC, a negacdo torna-se uma
defesa util. O paciente, sem condi¢des psiquicas para suportar sua dolorosa
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realidade, necessitara de um grau, maior ou menor, de negacdo, a fim de
manter as forcas necessarias para conservar-se Vvivo, isto € ele apega-se a
crenca que vai ficar bom.

O processo de negacgao tanto em pacientes quanto em seus conjuges,
conforme pudemos observar neste estudo, vai acontecendo gradualmente e
sendo utilizado o tempo todo, permitindo que 0s mesmos consigam seguir em
frente com o tratamento hemodialitico.

Por outro lado, essas pessoas, apds o periodo de reacdo/aceitacdo
frente ao diagndstico, sdo sempre bem adaptadas e comecam a crer que a
hemodialise, ao mesmo tempo em que ‘da a vida, também tira a vida’, assim
ela é necesséria, ainda que traga realidades dificeis, arduas e repletas de
restricoes.

Mediante isso, € preciso adaptar-se a esse mundo e se inteirar a
respeito do processo que envolve o ‘estar’ em hemodidlise, pois tudo o que lhe
€ apresentado € muito novo e o fato de que ter4 que se submeter a ver seu
sangue circulando entre os dispositivos da maquina faz com que seja atribuido
a ela o poder de manté-lo vivo, mas, por outro, teme que ela pare de funcionar,
retendo parte do seu sangue e sua vida. (REZENDE, 2006). Nao restam
davidas que numa situacdo como essa, as dindmicas conjugais tém suas
estruturas abaladas, dentro do contexto da histdria de suas vidas e de todas as
implicagbes que a IRC |hes impoe.

Contudo, mesmo diante da complexidade do tratamento da IRC, nada os
impede, durante o tempo de realizacdo da dialise, de demonstrarem que,
apesar do sofrimento e das restricbes que esta condicdo |hes propicia, 0s
pacientes e seus cbnjuges ndo perdem a capacidade de falar, sentir e até
mesmo de sorrir e de decidir livremente acerca de suas possibilidades.

Apoio afetivo:
i) do conjuge:

A vivéncia destes pacientes portadores de IRC em processo de
hemodialise e seus cdnjuges se da no universo da doenca e do tratamento.

Seu mundo na maioria das vezes se configura através das relagcbes mediadas
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pela situagdo de cronicidade e enfrentamento da IRC, sendo, portanto, a
adaptacdo o modo mais apropriado de eles se relacionarem com a
enfermidade.

A maior disponibilidade do marido em casa significou, para as esposas
doentes, uma unido renovadora e um maior compartilhamento de tarefas, ja
gue eles se tornaram mais participativos, compartilhando mais o que sentiam e
0s problemas que apareciam. A prépria caracterizacdo dos papéis masculino e
feminino na relagéo conjugal aponta para diferentes percep¢des da importancia
do outro nessa relagdo. Afetividades se misturam no cuidado que homens e
mulheres tém com seus cOnjuges, ainda que a percepc¢ao dessas duas formas
de atencdo seja também diferente, conforme a expectativa, baseada na
caracterizacdo dos pacientes em relagdo aos seus esposos e esposas. Dessa
forma, o participar para um pode significar, por exemplo, ser afetuoso para com
0 outro. Por outro lado, para as esposas dos pacientes portadores de IRC,
existe sempre um compartilhar de cuidados, seja na participacdo direta do
tratamento de seus conjugues ou através da presenca das mesmas na
hemodialise, nos exames, no cuidado com as dietas, e na administracdo dos
medicamentos.

i) da equipe de saude:

A equipe de saude, médicos e os colegas de hemodialise oferecem

suporte afetivo pelo vinculo que se cria entre eles no ambiente hospitalar e sdo
vistos como parceiros no tratamento, disponibilizando-lhes recursos e criando
oportunidades para que eles encontrem um ambiente saudavel e alegre, com
brincadeiras e até mesmo com amizades solidas, facilitando todo o processo
de ter que ‘depender da maquina’.
Assim, 0 respeito pelas crencas, valores e costumes da pessoa cuidada
possibilita a valorizagcdo do conjunto de suas relagdes sociais com a equipe de
saude. Afinal, a aproximacdo de um dos seus cbnjuges, com a realidade
vivenciada pelo portador da IRC, possibilita compreender e atuar melhor diante
de comportamentos e habitos pregressos, bem como a sua capacidade de
enfrentamento da doenca, a fim de poder auxilia-lo perante os desafios de
adaptacédo de novas atitudes e alternativas de habitos de vida.
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Contudo, apesar do acesso a informacdo de saude, hoje, ser
diversificada, e os pacientes poderem recolher informacdo de outras fontes
(amigos, a observagdo de experiéncias anteriores da IRC em familiares,
vizinhos, comunicacdo social, farmacias, internet, dentre outros veiculos de
informagéo), constatamos, neste estudo, que as informagdes sobre a IRC sao
repassadas pelos médicos. E ao médico que compete essa tarefa, ele é o
primeiro, a saber, e é dele que o doente espera receber o diagndstico.

Esperanca:

A esperanca esta associada a expectativa de um transplante.

Na realidade, todos os pacientes e seus cOnjuges sabem que o
tratamento hemodialitico pode se prolongar por toda a vida, até que um doador
apareca e forneca um 6rgdo compativel para a realizagdo do transplante.

Percebe-se, no relato dos pacientes, que a esperanca para a realizacéo
de um transplante é vista como solucdo para “sair da maquina” e idealizada
como forma de cura e retorno a vida ‘normal’, o que reflete numa maneira sadia
de existir, abrindo-se a novas possibilidades, apesar de reconhecerem as
limitagcdes que o processo de transplante significa.

A dependéncia da maquina, para a maioria, é vista como algo transitorio,
gue vai passar, sendo considerada o tempo todo como uma garantia de vida,
diante do tratamento hemodialitico.

Sob estes aspectos, observamos que tanto 0s pacientes tanto seus
cOnjuges almejam a vida que levavam antes do acometimento da IRC, sem ter
que, semanalmente, depender da maquina de hemodidlise. Deste modo
esperam ansiosamente pelo transplante.

Assim para se conseguir uma melhor qualidade de vida com o
transplante, resta ao paciente renal crénico recorrer a ajuda de seus familiares.
Os pacientes e seus cOnjuges, ao serem informados das dificuldades da
doacéo, encontram-se frente a um problema real e objetivo, que é a busca de
um doador. E € durante esta etapa que 0s pacientes passam por uma crise

emocional, pelo medo e temor de n&do conseguir um doador ou pela demora de
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encontra-lo, perdendo, com isso, as condi¢cbes fisicas necessérias para se
submeter a cirurgia do transplante. (BUSATO, 1975; REZENDE, 2006)

Fé:

A fé depositada em um Ser superior, que faz parte das narrativas dos
pacientes e seus cOnjuges surge como fonte de esperanca e forga, traz
conforto e possibilita que a doenca e o transplante sejam significados de
alguma forma. (BORGES, 1998).

Assim a religido surge como forma de apoio para enfrentar essas mudancas
decorrentes do adoecimento, pois pela crenca em um Ser divino, tenta-se
atribuir significados a doenca e ao tratamento.

Perda da autonomia:

Constata-se no relato dos pacientes e seus cénjuges que este mundo é
caracterizado pelas pessoas que ali trabalham, pelo relacionamento conjugal,
pelo ambiente hospitalar e pelas conseqiéncias que o tratamento de
hemodialise imp&e a eles. Consideram o seu corpo e 0s bracos marcados pela
fistula como depositério Unico de sensacdes e mudancas existentes no dia-a-
dia. Marcas estas que tém o poder de sintetizar a IRC de forma geral.

Tanto os pacientes homens, como as pacientes mulheres portadores de
IRC, vivenciam a impossibilidade de viver concretamente a sua liberdade de ir
e vir, a diminuicdo das atividades fisicas, a necessidade de adaptacao a perda
de autonomia, alteracdes da imagem corporal e, ainda, um sentimento
ambiguo entre medo de viver e de morrer, que pode ser vivenciado com
amplitude ou restricbes. Limitacbes essas, em suas rotinas diarias, que sdo
provocadas pela IRC, principalmente quando n&o conseguem realizar todas as
suas atividades, devido ao condicionamento a que estdo sujeitos. Por outro
lado, apesar de ndo aceitarem a doenca e o tratamento, procuram manter a
esperanca em dias melhores e nédo se apavorarem diante de situacbes que

este tratamento provoca.
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Diminuicéo da atividade sexual:

Entre as esposas dos homens portadores de IRC, duas mencionaram
haver ocorrido uma diminuicdo na frequéncia das relagbes sexuais. Enquanto
gue a terceira assume diretamente que ‘ ndo ter mais filhos’ a assusta muito.

Entre os esposos de mulheres portadoras de IRC, somente um refere
que ‘ela ficou mais calma’ apds a doenca renal crénica. O fato é que quando o
assunto gira em torno da vida sexual existem tabus em nossa sociedade que
dificultam o aprofundamento dessas questbes. Notamos um grande
constrangimento por parte dos pacientes e seus conjuges em falar sobre esse
assunto, apesar da realizacdo de estudos sobre a diminuicdo da libido diante
do acometimento da IRC.

Alteracdes apos a IRC:

Observamos que tanto para os pacientes homens, tanto para as pacientes
mulheres portadoras de IRC, as alteracbes apds o acometido da IRC, foram
diminuindo & medida que foram se adaptando a essa nova situacao. Alguns
com mais facilidade, outros ndo. Assim também para aqueles que partilham
das mudancas provocadas, 0os seus cOnjuges, existindo uma preocupacéo
constante durante esse periodo na dindmica da relacdo dos codnjuges que foi
alterada pela mobilizacdo intensa de cuidados para o marido ou esposa. Tais
alteracbes foram vistas com pesar, mas ndo como sacrificio, pois fazia parte da
forma como concebiam e viviam o casamento e a adaptacdo pelo bem estar do

outro.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

O estudo acima descrito nos leva a concluir que tanto os pacientes
guanto os seus conjuges vivenciam a IRC como forma de ruptura de suas
rotinas diérias, pois o impacto de uma doenca crénica, ha maioria das vezes,
desestabiliza-lhe toda a vida. Principalmente quando o diagndstico é de uma
IRC, que faz com que o pensamento se volte para a tomada de consciéncia da
'‘dependéncia de uma maquina para que se possa sobreviver, pois o
tratamento dialitico é dificil para os pacientes como o é para seus conjuges.

As tensbes, 0s desapontamentos e a incerteza sobre o futuro séo
participados por todos, assim também por toda a equipe de saude. Assim,
muitas questdes vdo se estendendo desde as esferas sociais até as
econdmicas, pois todas estdo interligadas nesta constante busca de vivenciar
e, até mesmo, buscar alternativas para a aceitacdo 'do ter que lidar' com o
tratamento dialitico. Por outro lado, a construcao da fistula para a realizagéo da
hemodialise e a introducdo do cateter para a dialise peritoneal sdo episoédios
marcantes, bem como as marcas no corpo e no bracgo, que sao visualizadas
por todos, uma vez que delimitam a entrada dos pacientes em um novo mundo:
a dos doentes renais cronicos.

A esperanca do transplante é relatada o tempo todo, e esses pacientes,
guando falam acerca da possibilidade desse procedimento, que podem lhes
salvar a vida, chegam a ficar com um brilho diferente nos olhos. Sobretudo
guando véem a possibilidade da intervencédo cirtrgica através de um doador
familiar, ou de simplesmente de ter seu nome numa lista de espera para
doacédo de um rim (cadaver). Mesmo diante da possibilidade de se submetem
a uma bateria de exames necessarios (e cansativos) as exigéncias para a
realizacdo de um transplante renal e constatarem que, mesmo em face de
alteracbes de pressao arterial, incompatibilidade sanguinea, complicacdes
clinicas do doador, que surgem durante todo o processo, nada os impede de
realizar o tdo ‘sonhado’ transplante.

O néo ter que depender da maquina e de dietas alimentares e hidricas

tdo restritivas os impulsionam, mesmo que tiverem que passar a desenvolver
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outras dependéncias, como a dos medicamentos imunossupressores e do
acompanhamento ambulatorial continuo.

A crenga no 'Ser Superior' é vista como uma forma de apoio para
enfrentar todas essas mudancas decorrentes da IRC. Da mesma forma, o
respeito pelas crencas, valores e costumes da pessoa cuidada possibilita a
valorizacdo do conjunto de suas relagdes sociais com a equipe de saude.

Pelzer e Sandri (2002, p. 100) refletem sobre a espiritualidade relatando
que, nos ultimos anos, os enfoques na dimensdo espiritual da saude tém
revelado que a sua pratica, ligada a religiosidade, causa beneficios fisicos,
podendo prolongar a sobrevivéncia em condi¢des cronicas.

Portanto, abordar a relagdo conjugal, com suas crises e mudancas
decorrentes da IRC, possibilitou-nos, no nosso entender, observar como se
constituem, no grupo de casais entrevistados, 0s mecanismos que possibilitam
a busca de alternativas frente a um diagndstico como esse. Notamos como a
IRC provoca determinadas alteragBes nos papé€is conjugais tradicionalmente
impostos a homens e mulheres, com o objetivo, muitas vezes, de impedir a
ocorréncia de uma situacao limite: a morte do conjuge. Tal fato ndo implica
necessariamente em uma simples quebra de normas e papéis historicamente
aceitos, e sim na adaptacdo dessas normas e papé€is a uma situacdo que a
propria IRC exige.

Assim, de acordo com o estudo aqui apresentado, consideramos que 0S
pacientes e seus conjuges tém consciéncia das implica¢des clinicas da IRC, da
sua gravidade e das restricbes que a mesma provoca, atribuindo, ndo raro,
tudo isso a fatores hereditarios, a diabetes, a alteracado da presséao arterial, ou
ainda considerando a enfermidade como ‘destino’ para alguns.

Assim sendo, a terapéutica do tratamento e a dependéncia do mesmo é
de suma importancia, pois a situacdo do paciente renal crénico transforma
caracteristicas especiais de sua afetividade e de seu comportamento
emocional. Isto quer dizer que a eles cabem uma nova adaptacdo a vida, a
qual eles devem se ajustar, pois ndo se trata de uma situacdo transitoria ou

aguda, mas de uma situacdo de ajuste e adaptacdo, o que implica em dizer
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gue a adaptacéao e o ajuste dependem da capacidade do paciente em lidar com
as restricbes impostas pela IRC.

Por isso mesmo este estudo leva-nos a concluir que tanto os pacientes
guanto os seus conjuges vivenciam a IRC como forma de ruptura de suas
rotinas diarias, pois o impacto de uma doenca cronica, frequentemente,
desestabiliza-lhes toda a vida. Principalmente quando o diagnéstico é de uma
IRC, que exige a dependéncia de uma maquina para que se possa sobreviver.
Essa dependéncia traz profundas mudancas no cotidiano dos cénjuges e, com
o tempo, pode gerar alguns conflitos, ou pode, pelo contrario fazer com que se
descubram, se cooperem e se ajudem mutuamente, conforme se pode
comprovar na maioria dos depoimentos dos entrevistados.

Contudo, devemos ter sempre presente que a participacado dos cénjuges
e a influencia dos mesmos no tratamento da IRC desempenha e
desempenhard uma grande fonte de solidariedade entre eles, pois, juntos,
vivenciam constantes mutacbfes e alteragbes na dindmica dos casais,
principalmente na estrutura social e conjugal com implicagbes das mais
profundas.

Esperamos por todas estas razfes que este estudo possa ser Util para
0s casais e profissionais de salde que estejam empenhados em atribuir uma
resposta ndo meramente técnica as situacdes de IRC, mas uma resposta
humana. Com este estudo, julgo que os objetivos propostos foram atingidos e,
com certeza, suponho também que esta pesquisa contribuira, de maneira
significativa, para o aprofundamento do conhecimento no ambito da pratica de
Psicologia Hospitalar, uma vez que a importancia da participacdo solidaria,
humana e cooperativa do companheiro ou da companheira, no tratamento da
IRC, é de suma importancia, para que a enfermidade seja assumida com
consciéncia, serenidade e, também, com a expectativa de que, apesar da
gravidade da doenca, ha ainda a esperanca do transplante, que pode devolver
ao portador de IRC a vida em sua plenitude.
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ANEXO [: Entrevista: Conjuge

1) Qual a sua histéria de vida, adoecimento e como comegou?

2) Como foi sua reacdo frente ao diagnéstico da doenca renal
cronica?

3) Como mudou a sua vida depois que seu parceiro adoeceu?

4) Como vocé ficou sabendo da doenca do seu esposo (a)?

5) Quais as mudancas percebidas no seu esposo (a)?

6) Como esposa (0) o que mudou no relacionamento de vocés?

7) Vocé considera importante a participacdo de sua (0) esposa(o),
como um agente participativo no seu tratamento?

8) Qual a sua expectativa diante do tratamento de hemodialise?

9) Como é a relacdo de vocés com o Servico de Hemodialise,
médico e equipe de saude?

10) Como alterou sua vida ao saber que seu esposo (a) tem uma
doenca grave?
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ANEXO 2: Entrevista: Paciente

1) Qual a sua histéria de vida, adoecimento e como comegou?

2) Como foi sua reacdo frente ao diagnéstico da doenca renal
cronica?

3) Como mudou a sua vida depois que vocé adoeceu?

4) Como vocé ficou sabendo da sua doenca?

5) Quais as mudancas percebidas no seu esposo (a)?

6) Depois que vocé ficou doente, sua esposa o trata de maneira
diferente?

7) Vocé considera importante a participacao de sua (0) esposa (0),
como um agente participativo no seu tratamento?

8) Qual a sua expectativa diante do tratamento de hemodialise?

9) Como é a relacdo de vocés com o Servico de Hemodialise,
médico e equipe de saude?

10) Como alterou sua vida ao saber que vocé tem uma doenca

grave?
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