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SALATI, Maria Inés. A questao da vulnerabilidade percebida pelo individuo com
insuficiéncia renal crbnica, em tratamento hemodialitico. 88f. Dissertacdo
(Mestrado em Bioética) — Centro Universitario Sdo Camilo, Sao Paulo, 2010.

O estudo teve como objetivo delinear a questéo da vulnerabilidade percebida pelos
individuos com doenca renal crbnica em tratamento hemodialitico e considerar as
formas de enfrentamento dessa vulnerabilidade pelos mesmos. Trata-se de uma
pesquisa descritiva, exploratéria, de abordagem quali-quantitativa realizada em uma
unidade satélite de hemodialise da cidade de S&o Paulo. A amostra foi constituida
de 37 pacientes renais cronicos, sendo 13 do sexo feminino e 24 do sexo masculino,
com idade entre 28 e 78 anos e tempo de tratamento hemodialitico entre 3 e 276
meses; o0 nivel de escolaridade variou de ensino fundamental a superior. Foi
aplicado um questionario com questdes abertas e fechadas. Os dados das questdes
abertas foram transcritos ipsis literis e agrupados de acordo com o seu contetdo. As
questdes fechadas foram analisadas estatisticamente. A analise sob a luz da
Bioética buscou evidenciar sob o olhar do paciente renal crénico em hemodialise, o
gue os tornam vulneraveis e a inferéncia de alguns principios e referenciais da
Bioética atual; os sujeitos mostraram sofrimento com a doenca e com o tratamento;
evidenciaram as limitacbes e 0s impactos que ocorrem com 0S Mesmos; as
dificuldades de comunicacdo com a equipe de saude, insegurancas e medos diarios;
formas inadequadas de informacédo; importancia da familia no seu processo de
saude-doenca. Concluiu-se que 0s pacientes renais crénicos tém varios pontos de
vulnerabilidade frente a doenca e o tratamento hemodialitico: alteracdes fisicas,
econdmicas, sociais, emocionais, sexuais e familiares, falta de atencdo dos médicos,
varios tipos de restricdes, medo da morte e de complicacdes do tratamento e entre
as formas de enfrentamento estdo destacadas a negacéo, apoio da familia, apego a
Deus confianca na equipe, esperanca no transplante renal e aceitacdo da nova
condicdo de vida. Tais evidéncias mostram que a equipe de saude deve estar, mais
preparada e direcionada a identificar esses pontos de vulnerabilidade explicitadas,
usando fundamentacdo tedrica nos principios e referenciais bioéticos como:
alteridade, autonomia, equidade, solidariedade, responsabilidade, prudéncia e
justica entre outros para que a sua pratica assistencial diaria seja um elemento a
mais na reducéo dessa vulnerabilidade referida pelos pacientes, tornando a relagéo
profissional-paciente mais simétrica e participativa.

Palavras-chave: Bioética. Dialise renal. Insuficiéncia renal cronica. Vulnerabilidade.



SALATI, Maria Inés. The issue of vulnerability perceived by individuals with
chronic renal failure in hemodialysis treatment, 2010. 88f. Thesis (Master's
Degree in Bioethics) — Centro Universitario Sdo Camilo, Sdo Paulo, 2010.

The aim of the study was to delineate the issue of vulnerability perceived by
individuals with chronic kidney disease in Hemodialysis Treatment and consider ways
of facing this vulnerability by them. This is a descriptive research, exploratory,
qualitative and quantitative approach held in a Hemodialysis unit in the city of Sdo
Paulo. The sample was comprised by 37 patients affected by chronic renal
insufficiency, being 13 women and 24 men, ages between 28 and 78 years old and
Hemodialysis Treatment time between 3 and 276 months; the level of education
ranged from elementary school to College Degree. A questionnaire was applied with
open and closed questions. Data from open questions were rewritten ipsis literis and
grouped according to their content. The closed questions were analyzed statistically.
The analysis in the light of bioethics intended to highlight the perspective of patients
with chronic kidney disease on Hemodialysis Treatment, which make them
vulnerable and inference some principles and current referential Bioethics; the
individuals were suffering with the disease and treatment; exposed to the limitations
and the impacts that occur with them; the difficulties of communication with health
team, insecurities and daily fears; inappropriate information; importance of the family
in this process of health-disease. It was concluded that the chronic renal patients
have multiple points of vulnerability towards the disease and Hemodialysis
Treatment: corporeal alterations, economic, social, emotional, sexual and familiar,
lack of medical attention, many kinds of restrictions, fear of death and complications
of treatment and some of the forms of confrontation pointed out are denial, support of
family, faith in God, trust in the health staff, confidence in renal transplant and
acceptance of the new condition of life. Such evidence show that the health team
should be more prepared and directed to identify these exposed points of
vulnerability, using theoretical in bioethical principles and referrers as: otherness,
independence, fairness, solidarity, responsibility, prudence and justice; among others
so that the health team’s daily practice could be an additional element to assist on
reducing this vulnerability referred by patients, making professional-patient
relationship more symmetrical and participatory.

Keywords: Bioethics. Chronic renal failure. Renal dialysis. Vulnerability.
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“Uma reflexdo etica particular comeca no momento em que alguns estao
impressionados com o sofrimento e gritos de dor ou, em outros termos, guando
nos encontramos diante do ‘rosto” de um outro”

Levinas

1 INTRODUCAO

1.1 Motivacao para o estudo

A partir da minha vivéncia como enfermeira de hemodialise, ha vinte e dois
anos, pude perceber o quanto de evolucdo tecnoldgica ocorreu nesse periodo
(1986-2009) e o quanto os pacientes portadores de doenca renal crbnica se
beneficiaram com isso, tanto em questdes preventivas, como diagnésticas e

terapéuticas.

Pude também entender que o respeito pela vida humana, preservando a sua
dignidade e utilizando de alteridade nas acgfes técnicas cotidianas, era um fator a
mais para melhorar a adequacdo dos pacientes quanto as normas peculiares ao
tratamento hemodialitico, o que poderia reduzir os grandes momentos de

vulnerabilidade a que ficam expostos esses pacientes.

A Bioética veio ao encontro do anseio de levantar na visdo do paciente renal
crénico o que o tornava vulneravel, quais aspectos eram decisivos para gerar

vulnerabilidade nessa nova forma de viver, convivendo com a doenca cronica.

Segundo Hossne (2006), € preciso ter humildade para respeitar e levar em
conta a opinido do outro, exige-se respeito ao pluralismo de valores e, em
consequéncia, 0 respeito ao outro pode significar respeito as suas crencas e

opinides.

O profissional de saude deve assumir uma atitude de respeito e acolhimento
ao outro, deixando livre, consciente e responsavel o agir do outro. Quanto a

insuficiéncia renal cronica e hemodialise, percebe-se na 6ptica do profissional, que a

Maria 7nés Salatt
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autonomia do paciente mostra-se reduzida por varias circunstancias tornando-se,

muitas vezes, o ponto gerador de vulnerabilidades no mesmo.

Além disso, o comportamento paternalista de muitos profissionais aniquila

qualquer intencéo de participacdo do doente no processo de tratamento.

Nos ultimos anos muito se discute sobre os aspectos bioéticos, suas relacdes
e influéncias no cuidar, gerando conflitos e reflexdes sobre o agir profissional;
permitindo discuss@es sobre autonomia do doente e como atuar com alteridade;
dando énfase para a solidariedade, equidade, responsabilidade e prudéncia, as
vistas do ser doente.

Nesse sentido, torna-se essencial conhecer os aspectos que envolvem o

doente renal crénico e suas interfaces com a Bioética.

1.2 A insuficiéncia renal crénica e suas relacdes com a Bioética

A doenca renal crbnica traz consigo varias alteracbes no estilo de vida do
doente gerando problemas de dificil resolugdo, quer no campo técnico, quer no

campo emocional dele e de sua familia.

O evoluir da tecnologia agregou novos dilemas a essa situacdo cronica de
doenca, porém, muitas mudancas puderam ser vistas como fatores de melhora na

vida desses pacientes.

Melhoraram a morbimortalidade, os aspectos gerais de prevencéo (apesar de
que ainda temos muito que caminhar para se chegar a patamares desejaveis de
prevencao) e diagnéstico da doenca; os medicamentos especificos; os tratamentos
adjuvantes; a sobrevida; a qualidade de vida; o suporte de profissionais relacionados
a area; o controle da agua utilizada no procedimento; a sofisticacdo e a seguranca
dos novos equipamentos e materiais; 0 conhecimento cientifico; a implementacao da
assisténcia de enfermagem e de outros profissionais, entre outras crescentes

melhorias.

Maria 7nés Salatt
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Em paralelo a isso se agravaram também outros impactos sobre o individuo
portador de doenca renal crénica, dos quais podemos citar os conflitos e desafios
bioéticos envolvendo dignidade humana, autonomia, vulnerabilidade, alteridade em
funcdo de estresses diarios causados aos pacientes como: disciplina imposta pela
terapia, dependéncia de um tratamento cronico, dependéncia de outras pessoas
(familia, amigos e equipe de saude), alteracdes fisicas, econdmicas, sociais e
emocionais, sentimentos de revolta, frustracdo, depresséo, raiva, ndo aceitacdo da

doenga e tratamento, etc.

Diante desta realidade de muitas inovacdes tecnolégicas e das grandes
alteracdes bio-psicossociais vivenciadas pelos individuos renais crénicos
dependentes de hemodiadlise para manutencdo de suas vidas, busco no papel de
enfermeira levantar, sob a éptica dos pacientes, o0 que os torna vulneraveis e como
enfrentam essas situacOes. Espera-se que, com base nas questbes bioéticas
envolvidas, as estratégias de assisténcia possam amenizar seus desgastes e
tristezas, adequar sua adesao ao tratamento, melhorar sua autonomia e aplicar a

alteridade nas ag¢0des cotidianas do trabalho da equipe.

A proposta de dar voz ao outro, a quem sofre as alteracdes, no caso 0s
pacientes renais cronicos em hemodialise, talvez nos dé maiores subsidios para
executar o cuidado desses pacientes de forma mais eficaz quanto a reducao de

suas limitacdes, fragilidades, sofrimentos e melhora na qualidade de vida.

Para isso é fundamental entender os aspectos envolvidos entre tratamento,
equipe, paciente, familia e suas interrelacfes a luz da Bioética e na visdo do proprio

paciente.

Vale lembrar que o conceito de salde sempre foi objeto de estudo de
fildsofos, cientistas, governantes, instituicbes e pessoas envolvidas com o cuidado
de pessoas. Inicialmente, as doencas foram associadas a a¢do dos deuses, depois
as grandes epidemias na ldade Média, marcando as doencas de carater social, e
com as grandes evolugdes do século XIX houve mudangas nos conceitos de saude-

doenca.

Maria 7nés Salatt
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A evolugdo da ciéncia trouxe consigo importantes mudancas na vida da
sociedade em geral, mas por outro lado, novos dilemas surgiram em decorréncia de
novos guestionamentos provenientes da tecnologia e seu alcance. Em decorréncia
desses avancos, a ciéncia e a técnica colocaram muitos desafios para o ser
humano, aumentando de forma inquestionavel a responsabilidade do ser humano
em relacao ao seu futuro.” (PESSINI, 2006).

O conceito de saude, criado ao término da Segunda Guerra Mundial pela
Organizacdo Mundial da Saude, estabeleceu que saude ndo € apenas auséncia de
doenca, mas sim, completo bem estar fisico, mental e social, e € um direito humano.
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1946).

Segundo Araujo, Brito e Novaes (2008, p.119), ao conceito de saude

[...] se faz necessario a incorporagéo de principios que reconhegam e
melhor definam a dignidade humana. O atual conceito de saude
possui nuances subjetivas e contempla reduzida parcela de
individuos, uma vez que nado esclarece fatores relativos ao individuo
e ao meio em que vive, como, por exemplo, os fatores relacionados a
qualidade de vida.”

Para Kolotkin (2001, p.104), “...] qualidade de vida é a percepcdo do
individuo sobre sua posicao na vida, no contexto da cultura, nos sistemas de valores

que adota e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupagbes’.

Ja no entendimento de Draibe e Ajzen (2003), o conceito de qualidade de vida
€ abrangente, pois interliga-se as perspectivas econdmicas, demograficas,
antropolégicas, bioéticas e, recentemente, ambientais e de saude publica, refletindo

0 processo de sua construcao.

Nota-se, portanto, que a condicdo humana, bem como seus valores e sua
insercao no contexto social sdo pontos importantes que mostram a complexidade e
a urgente necessidade de considerar o individuo ndo s6 um ser biolégico, mas um
ser de relacdo, em varios ambitos. Assim, destaca-se na questdo de assisténcia a
saude, a relacdo médico-paciente; a relacdo equipe de saude, paciente e familia; a

promocao de reducdo da vulnerabilidade em situagéo de doenca; a manutencao da

Maria 7nés Salatt
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autonomia, o respeito a dignidade humana; a manutencado da justica e beneficéncia,
entre outros, como fatores de adequacédo e manutencdo da qualidade de vida do

homem.

Na area da salude esses desafios incorporaram um novo campo de estudo e
reflexdo — a Bioética. O primeiro modelo de discussédo da Bioética, conhecido como
principialista, segundo Beauchamp e Childress (2002), tem sua fundamentagédo em
quatro principios: beneficéncia, ndo maleficéncia, justica e autonomia, aplicaveis a

area biomédica, dentro da Bioética.

Hossne (2006), considerando as limitagdes do principialismo frente a
crescente multiplicidade e complexidade das questdes bioéticas, julgou valido o

equacionamento de tais questdes a luz dos “referenciais”.

Assim sendo, a “teoria dos referenciais” engloba os classicos principios da
autonomia, da ndo maleficéncia, da beneficéncia e da justica, ndo como “principios”,
nem como direitos e deveres, mas como ponto de referéncia. Ao lado desses, incluiu
varios outros, em aberto, e dentre eles destacam-se: vulnerabilidade, solidariedade,
prudéncia, altruismo, alteridade, responsabilidade, confidencialidade, privacidade,
dignidade, integridade solidariedade e equidade (HOSSNE, 2009b).

Neste contexto, o pensamento de Hossne (2006) tem um sentido pluralista,
transdisciplinar, mais profundo que a teoria dos principios, podendo ter alcance mais
abrangente e nao limitado apenas a ética biomédica.

E de todo desejavel que todos os profissionais das diversas areas da satde,
devam atender aos amplos referenciais e principios da Bioética, que se aplicam no
atendimento do individuo doente, e que norteiam suas acfes no exercicio da

profissdo, inclusive alguns constando em seu cédigo de ética profissional.

Das vérias profissdes que compdem a area da saude, a Medicina foi a
primeira e a mais tradicional delas. Quando Hipdcrates de Cos (460 a.C.-370 a.C.)
se utilizou de um método para a pratica da Medicina, afastando a idéia de que as
doencas s6 podiam ser curadas pelos deuses, ele transformou a crenga em ciéncia.

De uma teoria dos humores, em que as doengas eram fruto do desequilibrio entre os

Maria 7nés Salatt
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liguidos corporais, até a idéia moderna proposta por Rudolph Virchow (1821-1902),
de que as doencas nada mais sao que alteracdes celulares, e mais recentemente,
alteracdes bioquimicas e do material nuclear da célula, surgiu a necessidade de
novas visdes da Medicina (SECHINATO, 2006).

Para Smith Junior (1993) a Medicina pode ser vista como um conjunto
mutdvel de conhecimento, habilidades e tradicbes aplicaveis a preservacdo da

saude, a cura da doenca e ao alivio do sofrimento.

Para Zago (1998) a Medicina é uma ciéncia, sendo a unido dos varios
conhecimentos cientificos aplicados em beneficio do ser humano. Nesse sentido,
Zlotnik (1999) afirma que a Medicina seria uma arte por lidar com pessoas

fragilizadas, tanto fisica quanto emocionalmente, pelo processo de adoecer.

Nesse proposito a Filosofia e a Medicina sdo contemporaneas, cujo divisor de
aguas foi o filosofo Platdo (427-347 a.C.), considerado o maior pensador da tradi¢cao
ocidental. Em vérias obras platbnicas héa referéncias a constituicdo humana — uma
questdo que interessava simultaneamente a médicos e fildsofos - como em A
Republica e Timeu, didlogos nos quais sdo apresentadas idéias sobre o corpo e a
alma do homem, enfatizando seus estados de saude, doenca e a prépria morte e
seu processo (BATISTA et al., 2007).

Para Jaeger (2001) ainda que néo tivesse chegado até ndés nada da antiga
literatura médica dos gregos, seriam suficientes os juizos laudatérios de Platéo
sobre os médicos e a sua arte, para concluirmos que o final do século Ve o IV a. C.
representaram na histéria da profissdo médica um momento culminante do seu
contributo social e espiritual. Pode-se afirmar, sem exagero, que sem o modelo da
Medicina seria inconcebivel a ciéncia ética de Socrates, a qual ocupa o lugar central
nos didlogos de Platdo. De todas as ciéncias humanas conhecidas, incluindo a

Matemaética e a Fisica, é a Medicina a mais afim da ciéncia ética de Sécrates.

Segundo 0 mesmo autor, a Medicina nessa época deixa de ser uma simples
profissdo para se converter numa forca cultural de primeira ordem na vida do povo
grego, contribuindo para isso o fato de a cultura grega estar orientada tanto para a

formacdo do corpo como para a do espirito e por ter representantes com um
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horizonte espiritual universal, que a colocaram ao nivel que havia de ocupar em

todas as épocas subsequentes.

J& para Pinheiro (2009), desde Esculapio e Hipdcrates, o médico
compromete-se a usar a sua arte unicamente em beneficio dos pacientes. O doente
adotava uma atitude passiva. Até o fim da Idade Moderna, ainda sob influéncia
hipocratica, a visdo paternalista justificava a conduta dos médicos. Neste modelo, o
doente foi destituido de conhecimento, capacidade, autoridade e competéncia, ndo

sabia e n&do podia fazer escolha, o que era o bem para si.

Nesse panorama, a interposicdo de equipamentos e organizagbes entre
meédico e pessoa doente reduziu a proximidade entre ambos. As mudancas sociais e

culturais fizeram sobressair o valor da autonomia, integrada aos direitos individuais.

Outras profissGes foram se agregando a area médica, sendo o ser humano o

centro das atividades destes profissionais.

Na area da saude, merece destaque a Enfermagem, que ocupa posicao
privilegiada em relagéo ao cuidado humano e técnico especializado a individuos que
estdo sob seus cuidados, em condicdo de doenca aguda ou cronica, devido ao
grande numero de horas que permanece ao seu lado e, portanto, com maior contato,

possibilitando interacéo e relacionamento mais préximo e profundo.

Em todas as profissbes ligadas a saude se enfatizam cada vez mais a
importancia da formacdo humanistica, o respeito a dignidade do ser humano, a
alteridade, a autonomia, a equidade, a solidariedade, a responsabilidade, a
prudéncia, a justica e a confidencialidade, porém, nem sempre o profissional 0s

aplica no seu dia a dia de trabalho e nem sempre esté atento a voz do outro.

Verifica-se assim, que desde o conceito de saude até o exercicio profissional
na area da saude, afloram guestbes bioéticas que envolvem varios atores, com

destaque para o paciente e para a relacdo com o outro.
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“A conduta hiumana se parece miiito com o desentio. A perspectiva se altera quando
0 olfio muda de posicdo. Ndo depende do objeto e sim de quem estd olhando’.

Vincent Van Gogh

1.3 Referenciais da Bioética e o cuidar

E importante frisar que toda a tecnologia que envolve a assisténcia hoje,
permite grandes sucessos diagnosticos e terapéuticos. Tem muito valor e deve ser
reconhecida como um progresso necessario em toda a nossa vida. O que nao
podemos € nos deixar levar pelo modo separatista com que ela funciona em relacao
ao paciente. Devemos utiliza-la como um complemento, ndo como substituta da
nossa presenca; ela deve nos ajudar a ganhar mais tempo para falar com o doente,

toca-lo, ouvi-lo...

E necesséario aliar a técnica com a relagdo apropriada e afinada entre duas

pessoas.

Na relacdo com o paciente, desde a Grécia Antiga, os fildsofos-médicos
davam destaque a amizade. HipoOcrates recomendava aos médicos para serem
humanitarios na sua relagdo com os pacientes, sem serem jocosos. Na ldade Média,
a influéncia da Igreja na saude fazia com que houvesse forte contribuicdo do
Evangelho para a pratica da Medicina, com condi¢des igualitarias no tratamento, o
qgue quer dizer que a assisténcia médica deveria ser a mesma para todos os “filhos
de Deus”, independente de origens étnicas, da religido e da condicdo social

(SECHINATO, 2006).

No Renascimento, com a classe burguesa no poder, ja se percebe diferencas
no cuidado, entre o proletario (cuidado em instituicdes), a classe média (cuidado no
consultério) e a classe rica (cuidado médico mais sofisticado) (DUNNINGHAM,
1994).
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Atualmente, a questdo econdmica e a desigualdade entre as classes sociais
também tracam trajetdrias diferentes em relagdo ao cuidado e a assisténcia a saude

da populacéo.

Nesta vertente, os referenciais da Bioética parecem necessarios e mais
aplicaveis no sentido de tentar reduzir dilemas na area da saude, além de discuti-los,
identifica-los e valoriza-los frente a assisténcia prestada a individuos portadores de

doencas crbnicas, no N0Sso caso, a insuficiéncia renal cronica.

Neste contexto merece destaque a questdo da vulnerabilidade, a qual sera
abordada enquanto referencial bioético em si e na sua interface com outros
referenciais bioéticos com destaque para alteridade, autonomia, equidade,
solidariedade, responsabilidade, prudéncia e justica, bem como a comunicacéo, com

o cuidar e com a doenga.

O termo vulnerabilidade vem do latim vulnerabilis, que significa ferir, ou de

origem grega vulnus, que também tem o mesmo significado.

7

Vulnerabilidade, segundo Hossne (2009b), é elemento de referéncia da
Bioética. E “a qualidade ou estado de vulneravel.” Portanto, todos nés somos
vulneraveis, pois todos estamos, de alguma maneira, sujeitos a sermos feridos,
ofendidos e/ou melindrados, intencionalmente ou ndo, por agentes de qualquer
natureza. Podemos ou ndo estar em situacdo de vulnerabilidade, mas somos

sempre vulneraveis.

Assim, vulnerabilidade é um referencial bioético importante quando se fala em

ética no cuidar.

Quem recebe os servicos profissionais de outras pessoas, na area da saude,
comumente chamado de paciente, pode ser autbhomo, quando diverge das
recomendacdes e orientagdes que lhe sdo dadas. Isso mostra que a vulnerabilidade,
tanto dos profissionais quanto dos pacientes pode estar presente quando conflitos
bioéticos emergem dessa situacdo. O que € certo para um e nao é certo para outro,
pode ser contemporizado? Deixar de fazer algo que significa o bem para um, mas

nao para o outro, é correto e justo? Quais 0s pontos em que autonomia e
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vulnerabilidade devem ser compreendidas como conceitos bioéticos de ampla

protecéo do homem e da sociedade?

Assim sendo, grupos vulneraveis, deficientes e dependentes, devem ter seus
direitos respeitados e protegidos por lei e pelos preceitos éticos e morais. Cabe ao
profissional de saude interagir com equilibrio para que a dignidade, liberdade, justica
e os direitos destes individuos sejam preservados, o que, certamente, traz profundas
necessidades de mudancas nas praticas relativas a saude e nas relacbes
interpessoais decorrentes delas, visto o grande avanco tecnoldgico té-las tornado
tecnicista ao extremo e o advento da bioética mostrando a necessidade de respeitar
a diversidade e pluralidade da condicdo humana, vem em contraponto a essa

realidade.

Segundo o dicionario Aurélio (FERREIRA, 1986), vulneravel € o lado mais
fraco de uma questao ou assunto, € o ponto pelo qual alguém pode ser atacado ou
ferido. E também, caracteristica da sociedade pés-moderna e dirige nossa atencéo
nao ao resultado da perturbacdo, mas as condi¢cbes que limitam a capacidade de
resposta. E interna a pessoa. Caracteristica da forma de enfrentar o perigo
(MARANDOLA JUNIOR; HOGAN, 2006).

Segundo Boueri (2007, p. 19),

[...] a vulnerabilidade é um conceito muito amplo, que abrange varios
aspectos sociais, filoséficos e morais, mas que tem sido muito
associado as questbes da bioética, exatamente pela complexidade
contida nela (...) a vulnerabilidade esta presente ndo somente no
objeto mais evidente da acdo, ou seja, no paciente, mas em todos
gue compdem essa relacdo do cuidar, ou seja, familia, cuidadores e
profissionais da saude”.

Nessa concepcéo, o grau de vulnerabilidade muda em cada circunstancia que
o individuo se encontre, podendo ter percepcdes e graus diversos entre 0s

diferentes individuos e situagdes.
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Para Hoffmaster (2006), a prépria percepcao da vulnerabilidade € diferente
quando questionada pelos familiares, pacientes e profissionais da saude, tornando

esse conceito muito complexo e passivel de mais atencao.

Na interpretacdo de Anjos (2005), a vulnerabilidade se apresenta na Bioética
atual fortemente marcada pelos limites dos sujeitos em sua autonomia. Muito
especificamente para as questdes voltadas a ética na pesquisa com seres humanos,
porém, a grande reflexdo do autor & que a corporeidade do ser humano evidencia
suas potencialidades e seus limites, onde dignidade e vulnerabilidade se entrelagam,

sendo ambas decorrentes das relacées.

De acordo com Pettengill e Angelo (2005), quanto maior o grau de estresse
ou de gravidade da doenca enfrentados, maior a possibilidade de se estar
vulneravel, pois o sofrimento também esta presente nessas situacdes e é de
extrema importancia que se proporcione abertura para se ouvir o lado de quem

enfrenta o sofrimento.

Para Anjos (2005), enquanto corpos organicos e funcionais (doencas e
disfuncbes) podemos ser uma das dimensdes da vulnerabilidade e da corporiedade,

além de exposicdo a condicionamentos especificos.

Vale ressaltar que segundo Hossne (2009b), vulnerabilidade ndo é
relacionada apenas a diminuicdo da capacidade de autodeterminacdo, mas o
individuo deve ter capacidade cognitiva para autodeterminacédo, além de condicdes
para exercer a autonomia e atuacao de fatores intrinsecos e extrinsecos. Deve-se
perceber que vulnerabilidade ocorre ndo s6 para o individuo, mas pode se

apresentar como vulnerabilidade do sistema e de fatores que podem modifica-la.

Em se tratando de insuficiéncia renal crbnica e tratamento hemodialitico,
muitas questdes quanto a saude, doenca, pessoa, dignidade humana,
vulnerabilidade, alteridade, autonomia, equidade, solidariedade, responsabilidade,
prudéncia e justica, entre outros, podem ser destacados como questionamentos

bioéticos pertinentes.
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A vulnerabilidade esteve mais relacionada a pesquisa em seres humanos do
que com a area assistencial. Porém, desde o juramento de Hipdcrates, ja houve a
descricdo implicita de que o médico e o paciente possuem uma relacdo assimétrica
diante do fato de que o médico € o detentor do conhecimento e o paciente ndo tem

nenhum poder, € dependente, e portanto, vulneravel (HOSSNE, 2009b).

A vulnerabilidade em salde pode estar relacionada com a doenca, com a
perda de privacidade, autonomia, dignidade, incompreensdo, procedimentos

técnicos, medos, etc. Assim, saude caminha pareada com a vulnerabilidade.

A mudanca do conceito de saude, com insercdo do conceito de qualidade de
vida, para Anjos (2005), ajuda a reforcar a laténcia da vulnerabilidade. Para o autor,
“l...] & fundamental admitir a vulnerabilidade como condicdo humana e néo

simplesmente como ocasido ou episodio.” (ANJOS, 2005, p.328)

Portanto, a vulnerabilidade faz parte da nossa condicdo humana, sendo
necessario assumir plenamente essa caracteristica para esclarecer que somos
dependentes dos outros, somos frageis e que devemos estar sensiveis a
vulnerabilidade dos outros e ao mesmo tempo, nos fazer participantes dela para
compreender e perceber o outro através de gestos e palavras por ele elaboradas,

propiciando um cuidar que alivie o sofrimento.

Todo cuidado deve ter um eixo central: ir ao encontro do outro. Esse principio
leva ao sentido de responsabilidade original pelo outro. Esse, quando sofre, tende a

ficar fechado em si mesmo até que alguém seja capaz de ouvi-lo.

Assim, todos os profissionais da area da saude ocupam lugar de destaque
nessa relacdo, surgindo entdo, possiveis conflitos entre paciente e profissionais

derivados dessa relacao inter-humana.

Diante disso, torna-se necessario definir pessoa humana, (além das
definicbes cosmoldgica, metafisica, teologica e politica), descreveremos a definicéo

moral de Kant e a existencial.

Segundo Barchifontaine (2004, p.23), Kant no século XVII, definiu pessoa

com base na autonomia: “Age de tal modo que trates a humanidade, tanto na tua
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pessoa como na do outro, sempre e a0 mesmo tempo, como um fim e nunca
simplesmente como um meio”. Nesse sentido, ele estabelece a pessoa moral,

dizendo: s6 o homem tem dignidade, todas as coisas da natureza sao utilidade.

Ainda existe a definicdo existencial de pessoa, que segundo Pegoraro (2006,
p.169): “[...] antes de tudo, o ser humano é uma existéncia. E sobre esta que se
constréi a pessoa. A existéncia humana é relacional, potencial e temporal... somos 0

conjunto de relagdes com 0s outros e com o0 mundo... um ser- no- mundo.”

Toméas de Aquino dizia que a riqueza, profundidade e beleza da natureza
humana se revelam de modo diferente em cada individuo. Assim, na multiplicidade
dos individuos aparece a infinita riqueza e beleza da sempre idéntica natureza

humana.

No entendimento de Fourez (1995), uma reflexdo ética particular comeca no
momento em que alguns estdo impressionados com o sofrimento e gritos de dor ou,
em outros termos, quando nos encontramos diante do “rosto” de um outro. Isso
mostra, o quanto é importante colocar-se questdes que apesar das representacdes
comuns, tragam a tona a percepc¢do do outro individuo e por consequéncia,

diminuam sua vulnerabilidade.
Nesse sentido, o sofrimento €, portanto, um encontro com a alteridade.

Para Morin (2000), entender o homem como pessoa significa compreendé-lo
de modo muito especial: a prépria vida que é dignidade, que também no sentido

Kantiano é absoluta, deve ser considerada como um fim em si mesma.

Segundo o pensamento de Lévinas (1972 apud BISCAIA, 2007), o primeiro
imperativo ético que a profissdo médica nos impde é acolher a pessoa doente para

simultaneamente lutar contra o sofrimento e contra a dor.

Assim, se considerarmos a pessoa como alteridade devemos nos
disponibilizar e aceitar o doente como ser diferente e merecedor de nossa atengao.
Aceitar o outro € ouvir, tentar perceber suas nuances de sofrimento, participar de

suas duvidas e guestionamentos.
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O referencial de vulnerabilidade, segundo Neves (2006) e outros bioeticistas,
deveria ser reconhecido como principio, o que, alids, faz Hossne (2006). Outros,
como Levine et al. (2004), acham que somos todos vulneraveis, tanto no sentido
amplo como no restrito, podendo gerar desvio de atencédo quanto a certos aspectos

como ambiente, social, econdbmicos, etc.

A Declaragdo Universal sobre Bioética e direitos humanos da UNESCO
(UNITED NATIONS EDUCATIONAL, SCIENTIFIC AND CULTURAL
ORGANIZATION, 2005, p.7) faz mencéo a vulnerabilidade:

Artigo 8° - Respeito pela vulnerabilidade humana e pela integridade
individual; a vulnerabilidade deve ser levada em consideracdo e
individuos e grupos de vulnerabilidade especifica devem ser
protegidos e a integridade individual de cada um deve ser respeitada.

Assim, risco deve ser entendido como a situacdo a que se esta exposto, e
perigo, € 0 evento que pode causar o dano; ambos externos a pessoa. Portanto,

sempre corremos risco e somos fragilizados.

Na realidade a vulnerabilidade é, em geral, discutida sempre atrelada ao

conceito de autonomia.

Autonomia, num conceito moral, pode ser definida como a capacidade do ser
humano, através de sua inteligéncia, de escolher um projeto de vida, escolher os
meios e as conseqiéncias decorrentes dessa escolha. Para isso é preciso que ele

seja livre, independente de pressdes externas e com total capacidade mental.

Para Ferrer e Alvarez (2005), a autonomia é a capacidade que as pessoas
tém de se auto-determinar em funcdo da prépria realizacdo, escolhendo entre os

diversos bens que tém diante de si.

Assim pensando, Stepke e Drumond (2007), dizem que ha diferentes
interpretacdes da autonomia, e a mais simples de entender supde que uma acao é

autbnoma quando o agente a decide livremente e sem coacao.
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7

Segundo Fortes (2005), para que exista acdo autbnoma é necesséaria a
existéncia de alternativas de acdo, pois se existe apenas uma alternativa ndo ha

escolha, ndo ha exercicio da autonomia.

O exercicio da autonomia se da, portanto, com responsabilidade, pelo

respeito a dignidade e a liberdade dos outros e da coletividade.

Para se exercitar plenamente a autonomia é importante respeitar o outro. O
principio do respeito ao ser humano esta incorporado na pratica médica ha muito
tempo, talvez correlacionado ao da n&o maleficéncia, advinda desde o tempo de
Hipdcrates, onde se dizia que antes de se pensar em fazer o bem, deve-se agir

pensando-se em n&o fazer o mal (primum non nocere).

Entende-se a autonomia como um referencial ético basico, mas a sua pratica
necessita de outro exercicio, que é o entendimento das diferencas como sendo
legais e, portanto, exige-se uma tolerancia frente as essas divergéncias (FERRAZ,
2006).

Para Pinheiro (2009), a autonomia € um componente presente em todo o
processo de tratamento do doente, independentemente do contexto em que este se
encontre. O respeito pela autonomia do doente é um dos pilares do processo de

cuidar.

Segundo Beauchamps e Childress (2002), a ética do cuidar envolve conceitos
e reflexdes do relacionamento entre cuidador e paciente, passando por questdes de

compaixao, simpatia, sensibilidade, discernimento e amor.

Cuidar entdo significa gostar de ter um compromisso com 0 outro, ter

disposicao para agir em beneficio desse outro.

O ideal do cuidado consiste, portanto, em uma atividade de relacionamento,

de percepcao e resposta as necessidades do outro.

Para Pessini e Bertachini (2004), o cuidar pressupfe um exercicio
permanente de respeitar a autonomia do outro e de interagir com as sensacgdes, as

fantasias e emocdes do outro.
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Nisso pressupfe-se o dialogo, as vezes, o conflito. O dialogo entre pessoas
ou servigos é fundamental. Ele pressupfe que sejamos capazes de ouvir, de buscar
um consenso. E necessario encontro, respeito e procura de respostas aos desafios
que nos impde o doente, sua doenca e o0 tratamento. Para isso acontecer

coerentemente é necessario entender a alteridade.
O termo alteridade vem do latim alte, que significa Outro.

Segundo Covolan (2008), no Ocidente, desde a Grécia classica, no
cristianismo, na Filosofia moderna até os nossos dias, as concepcdes de Eu e de
Outro, constituiu realidades diversas. A categoria sujeito, no século XX, foi de tal
forma questionada, a ponto de alguns autores falarem em morte do Eu. O Eu se
constitui na nossa histGria como coisa pensante, instinto vital, sentimento, vontade
moral, espirito subjetivo, centro criador e projetivo e consciéncia pura. E vivendo
cada uma dessas interpretagcbes de Eu, que o ser humano inventa recursos

intelectuais para conceber e explicar sua convivéncia com o Outro.

A alteridade inevitavel, assim como a heterogeneidade, é constitutiva do
mundo humano, que € intersubjetivo e relacional. Dessa forma, a igualdade é uma
nogao que cabe somente na ética, quando se aplica ndo aos humanos, mas as suas
relacbes e aos seus direitos, como forma de fazer com que as diferencas néo se

tornem injusti¢as.

Nesse sentido, na interpretacdo de Covolan (2008), os profissionais de saude
diante desse outro, que é o paciente, respondem de acordo com a sua formacdo,
consciéncia, e principalmente, refletem os principios da comunidade moral particular
a qual pertencem. Alteridade pressupfe o conflito, que além de conjuntural, é

constitutivo da vida em comum.

Assim, alteridade e vulnerabilidade integram-se no contexto relacional entre

paciente e equipe de saude.

A alteridade que levanta o sofrimento do outro, segundo Fourez (1995),
suscita debate ético que ndo pode se reduzir a pontos de vista subjetivos (€ por esse

viés, que se funda a objetividade da moral). No debate ético, ndo se discute
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inicialmente o propdsito de principios ou valores, mas a respeito de pessoas que

sofrem, mesmo que, para uma discussao racional, construam-se valores.

As nossas agfes tém e terdo algo a ver com esses sofrimentos. Para Fourez
(1995), os gritos de sofrimento sdo mal articulados. Por isto € que sdo importantes
as vozes proféticas, que irdo articular os gritos e eventualmente transforma-los em
palavras audiveis. E as vozes proféticas constroem novos valores, em geral ligados

a outros mais antigos e mais gerais.

Esses principios, normas ou maximas ndo sado discursos que caem do céu:
resumem 0 consenso de uma época e de uma cultura; deverdo ser utilizados no
debate ético ndo como pontos de partida absolutos, mas como orientacdes em uma

comunicacao.

Segundo Lévinas (1972 apud NEVES, 2006), (quem primeiro tematizou
filosoficamente a vulnerabilidade, na sua obra L’humanisme de l'autre homme), a
definicAo de vulnerabilidade é atrelada a subjetividade; sendo na subjetividade
‘levinassiana” o0 eu, sempre posterior a alteridade, ao outro que existe
necessariamente antes do eu e que chama o eu a existéncia. E apelo a uma relacéo
nao violenta entre 0 eu e o0 outro: no face a face. A subjetividade ao surgir em
resposta ao chamamento do outro, apresenta-se como vulnerabilidade, podendo ser
ferida pelo outro, e como responsabilidade, respondendo positivamente ao outro e

sempre como apelo a uma relacao néo violenta.

As relacdes interpessoais advindas dos novos valores sociais levam-nos a
busca do convivio com pessoas eticamente desenvolvidas, as quais sdo capazes de
interagir com as demais. Essa relacdo nem sempre € harmoniosa, resulta da nossa
limitacdo em tolerar o diferente. A ética quando ndo aproxima o diferente, ao menos
ensina-nos a tolera-lo (MORIN, 2000).

O primeiro texto, no a&mbito da Bioética, em que a no¢édo de vulnerabilidade
surgiu com uma significacdo ética especifica foi referente a pesquisa do Belmont
Report, que preconizava a protecao dos vulneraveis, assegurada pelo cumprimento
de seus trés principios éticos basicos: o respeito pelas pessoas, a beneficéncia e a
justica (NEVES, 2006).
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Segundo Neves (2006), a vulnerabilidade passou da experimentacao
humana, para uma atencao constante também no plano da assisténcia clinica e das
politicas de saude; de uma exigéncia de autonomia e da pratica do consentimento

informado, passa a solicitacdo da responsabilidade e da solidariedade.

Outro aspecto muito importante e desafiador no nosso século para 0s

profissionais de saude, € o da comunicacao e sua interface com a vulnerabilidade.

Courvosier e Mauron (2002) descrevem o0 quanto € dicotomizada a relacao
médico/paciente no contexto da comunicacdo. As perspectivas terapéuticas nao sdo
percebidas e nem sentidas da mesma forma pelo médico e o paciente, criando um
abismo nessa relacéo, dificultando dessa forma todo e qualquer grau de confianca.
Ao se falar da comunicacao, entende-se os dois lados do comunicar, ndo somente 0
saber falar de forma detalhada, plausivel de compreensdo pelo outro, mas

principalmente o de saber ouvir 0 outro.

Para Machado et al. (1992), a busca do atendimento pode, além do
sofrimento, incluir aspectos como: fantasias, conflitos psicolégicos ou culturais. O
meédico deve conhecer o significado pessoal desta motivacdo e da propria doenca
para cada paciente. Pensa-se que com este cuidado, o didlogo médico-paciente
possa estabelecer-se em bases comuns, com maior grau de entendimento reciproco

e possivelmente um melhor resultado terapéutico.

A responsabilidade no cuidar também toma importancia vital diante do ser
humano fragilizado pela doenca e o tratamento. Na crenca grega tradicional, cabia
aos deuses a decisdo sobre o destino do homem e da sua vida. Foi Platdo, filésofo
ateniense, que disse que o homem teria a liberdade de escolha entre viver ou nao

conforme a virtude ou dominado pelo vicio.

No pensamento platénico, ficou nitido que caberia ao préprio homem deliberar
sobre suas acdes e omissdes, responsabilizando-se pelas consequéncias de suas

escolhas. Assim discutir responsabilidade faz-se necessario.

Hans Jonas é um dos pensadores da contemporaneidade que discute

responsabilidade numa época de grandes inovacdes tecnoldgicas. Ele afastou-se da
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idéia de responsabilidade com o transcendente atemporal, projetando a
responsabilidade para o presente e também se encaminhando para o futuro,
inclusive o longinquo. Isto demonstra preocupacdo com tecnologias e inovacdes que

venham a comprometer o futuro de geracdes e o valor da vida (JONAS, 2005).

Interagindo com a responsabilidade esta a prudéncia. A prudéncia é
considerada a virtude por exceléncia, porque somente através de seu exercicio é
gue os seres humanos podem refletir e escolher. A agédo, a phronésis platonica, o
ideal, foi desenvolvida por Aristoteles e tornou-se a Prudéncia aristotélica, a acéo
deliberada, que ndo admite perda de tempo, pois o Kairés (o tempo, do grego, no

sentido de agir bem, no momento certo) é inerente a virtude da Prudéncia.

Sabe-se que foi na fase antropoldgica ou socratica da Filosofia grega que a
prudéncia vai se fazer mais presente, com a “sophrosyne” (sentido platénico-
socratico, virtude moral) e com a “phronesis” (sentido aristotélico, virtude intelectual)
(HOSSNE, 2008).

Assim entendendo prudéncia, no sentido de Aristételes, a sabedoria pratica —
phronesis - ndo pode ser esquecida. Ele estabelece nitida distingdo entre sabedoria
filosofica (Sophia) e sabedoria préatica (phronesis): a sabedoria filoséfica € um
conhecimento cientifico combinado com a razéo intuitiva daquelas coisas que séo as
mais elevadas por natureza; a sabedoria pratica, pelo contrario, versa sobre coisas
humanas e coisas que podem ser objeto de deliberacao, discernindo entre o bom e
0 mau. Sabedoria pratica diz respeito a acéo, confirmando o pensamento de Hossne
(2008).

Como podemos interpretar, prudéncia tem a ver com precaucdo, sensatez,
previsdo e com moderacdo. Em se tratando de acbes na area da saude ela é
totalmente pertinente, fazendo juz a ser considerada um referencial bioético. Fica

clara a importancia da prudéncia em sua interface com a vulnerabilidade.

Como diz Aristételes, sé deliberamos sobre 0 que esta sujeito a mudancas, ou
0 que é obra do homem. Ele diz: se o melhor absoluto se revela impossivel, dadas
as circunstancias, busquemos o melhor possivel. Essa busca deveria ser o fim de

todas as ac¢des do profissional da area da saude.
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Também ligado ao referencial de vulnerabilidade esta o da equidade que para
Hossne (2009a), guarda forte relagdo com a igualdade, busca o que é justo, o que
em Ultima analise, esta vinculado a ética, enquanto opcdo de valores. Equidade
cuida de igualdade na medida em que trata como igual o que é igual, mas quando
necessério, trata de modo desigual (porém, o adequado) o que é desigual, para,
quando possivel e indicado, atingir a igualdade.

Para o mesmo autor, a busca e o exercicio da equidade nem sempre s&o
faceis de serem realizados. Em certas situagbes de conflito de valores, nédo
raramente se apela ao principio da ‘“igualdade” para assumir determinada
deliberacdo, ainda que praticando injustica. Pois, para aplicar a equidade, ha
necessidade de se identificar, de se reconhecer e de se analisar, em profundidade,
as desigualdades, suas causas e suas eventuais consequéncias. E esse processo
de avaliacdo, além de poder vir a ser trabalhoso, pode ser angustiante. A equidade
nem sempre pode corrigir as causas, mas deve tratar de corrigir as consequéncias

da desigualdade.

Pode-se supor que os referenciais da Bioética permeiam a assisténcia
prestada ao individuo renal crénico em tratamento hemodialitico e dando voz aos
pacientes, buscaremos levantar sob a sua Optica 0 que o0s torna vulneraveis e como

enfrentam essas situacoes.
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‘O ggnorante aftrma, o sabio duvida, o sensato reflete...”

Aristoteles

1.4Consideragdes sobre o tratamento dialitico e sua interface com a Bioética

Para melhor contextualizacdo das questdes bioéticas, parece-nos valido tecer
algumas consideracdes especificas sobre o tratamento dialitico a que estéao
submetidos os sujeitos da nossa pesquisa, pois é nesse pano de fundo que ocorrem

os fendmenos e os desafios bioéticos.

Insuficiéncia renal cronica terminal (IRCT) pode ser definida como uma das
fases da doenca renal crénica (DRC), em que ocorre a faléncia do funcionamento
dos rins, e a realizacdo de uma das formas de Terapia Renal Substitutiva (TRS) é

imperativa para que a doenca nao seja fatal.

As modalidades de TRS utilizadas atualmente s&do a dialise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD), a didlise peritoneal automatizada (APD), a
hemodialise (HD) e o transplante renal (TX). Estes tratamentos substituem
parcialmente a fungéo renal, aliviam os sintomas da doenca e preservam a vida do

paciente, porém, nenhum deles é curativo (THOME et al., 1999).

Segundo o censo 2008 da Sociedade Brasileira de Nefrologia, ha um total de
87.044 mil pacientes em didlise, sendo 77.817 pacientes (89,4%) em hemodialise e
9.227 (10,6%) em algum tipo de dialise peritoneal. A taxa de incidéncia de pacientes
novos é de 141 pacientes por milhdo da populacdo. A regido Sudeste tem 63% dos
pacientes em didlise do Brasil. A fonte pagadora dos centros de didlise é o Sistema
Unico de Salde em 87,2% das situacbes, e apenas 12,7% outros convénios
(SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2009).

Os avancos tecnoldgicos e terapéuticos na area da dialise nos ultimos anos
contribuiram para o aumento da sobrevida dos individuos renais cronicos; a
incidéncia da doenca vem aumentando significativamente gracas a deteccgéo

precoce dos processos patoldgicos desencadeadores, a nefroprotecdo, além do
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aumento na incidéncia de hipertenséo arterial, diabetes melitus e envelhecimento da

populacao, entre outras.

Inicialmente, € uma doenca silenciosa, porém, tem riscos elevados de
morbimortalidade e um amplo espectro de complicacbes metabdlicas e
cardiovasculares (BATISTA et al., 2007).

A taxa de mortalidade, segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia em
2008, foi de 13% (SOCIEDADE BRASILEIRA DE NEFROLOGIA, 2009).

Em particular, a hemodidlise € uma forma de substituicdo da funcédo renal
que usa uma maquina com grande aparato tecnolégico para realizar a filtracdo do
sangue da pessoa com DRC para retirada do excesso de liquido corporal e de
substancias toéxicas resultantes do metabolismo, que normalmente seriam
excretadas pelos rins. O procedimento, normalmente, € feito trés vezes por semana
com 4 horas de duragdo cada sesséo. A retirada do sangue se d4 através de uma
via de acesso venoso que na maioria das vezes é a fistula arteriovenosa, que
precisa ser puncionada com agulhas calibrosas (16G) a cada sesséo, ou por meio
de cateteres percutaneos de curta ou longa permanéncia, que podem desencadear
processos infecciosos locais e sistémicos se cuidados ndo forem tomados, tanto
pelo paciente, quanto pela equipe de enfermagem e médica. Ambos alteram a

imagem corporal do individuo.

Este tratamento, como é de se esperar, remete a riscos e impactos
emocionais, sociais, fisicos e econémicos entre outros. Os pacientes podem ser
submetidos a dialise durante o resto de suas vidas ou até receberem um transplante
de rim (MARTINS; CESARINO, 2005).

O grande desenvolvimento da Nefrologia nas Ultimas décadas trouxe
descobertas na area de diagnostico e de possibilidades terapéuticas. Isso visto pelo
angulo profissional é excelente, mas serd que o paciente percebe de igual forma e
tranquilidade essas transformacfes? O modo de atuacdo da equipe nefrologica, o
procedimento hemodialitico e suas consequéncias geram temores? Quem vive essa
realidade, sente-se vulneravel em algum aspecto? Isso provoca alguma

consequéncia na vida diaria desses pacientes?
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Estas sdo perguntas e questdes que se supde sejam “sentidas pelos
pacientes” e relacionam-se a aspectos vulneraveis do tratamento, do paciente e de

sua relacdo com a equipe de saude responsavel pelo seu tratamento.

Muitos individuos com IRCT sofrem perdas em sua qualidade de vida, por
diminuicdo da produtividade fisica e mental, por alteracdes fisicas, emocionais,
sociais, nos habitos alimentares, na vida sexual, na perda do trabalho,
representando limitagBes, pois, em geral, h4 afastamento do paciente de seu grupo
social, de seu lazer e, as vezes, da prépria familia. Diante da doenca, o individuo
sente-se ameacado, inseguro, sob risco, por saber que sua vida sera modificada por
causa da doenca e do tratamento. Portanto, pode ocorrer desorganizacao nos seus
valores, ideais, crencas e também na imagem corporal pelas alteracdes organicas
resultantes da doenca, entre elas, o aspecto do braco da FAV, o incomodo do uso
do cateter, pele pardacenta, anemia, prurido, fadiga, ressecamento da pele,

enfraguecimento dos cabelos, etc.

Fica claro que o individuo portador de IRCT enfrenta situacdes complexas
inerentes a cronicidade da doenca e ao tipo de tratamento, buscando a sobrevida e
0 bem estar fisico, social e emocional diariamente, o que invariavelmente altera a

sua trajetoria e a qualidade de vida.

A hemodialise gera dependéncia do individuo em relacéo a equipe de saude,
da maquina dialisadora e do acesso venoso, que sao grandes fatores estressores,
ocasionando muitas vezes, ma aderéncia ao tratamento e as orientacfes dadas,
mostrando que a vulnerabilidade do grupo de renais crénicos é presente e previsivel,
visto que estas situacOes adversas provocam medo, inseguranca, [riscos,
dependéncia, adaptacdes, tristezas, sentimento de invalidez, depressao, revolta,

ddvidas entre outras.

A indiferenca, o isolamento, o estar desconectado da realidade, podem
transformar uma pessoa ou um grupo em uma ilha sem conexdes/relacbes que
permitam acionar mecanismos de protecdo, quando necessario. Exemplo disso
ocorre com individuos com DRC em HD, onde o escape, o fugir, parece ser a Unica

solugdo, mesmo que os riscos da fuga sejam completamente obscuros, imprevistos
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e graves. Esses individuos precisam lidar com sua situagdo de forma adaptativa,
para enfrentar as limitacbes da enfermidade, tentando se adequar a um novo estilo

de vida de acordo com a sua condic¢ao fisica e social (BATISTA et al., 2007).

Todos os avancos cientificos, as modalidades terapéuticas eficientes, os
medicamentos cada dia mais especificos e o consideravel aumento no acesso aos
servicos médicos aumentaram consideravelmente a duragdo da vida humana e
assim, contribuem na manutencdo da vida de pessoas gravemente alteradas em

Seus corpos, suas mentes e na sua qualidade de vida.

Essa realidade gera transtornos fisicos, emocionais e psiquicos e sofrimentos

individuais e familiares, potencializando o aparecimento de pontos vulneraveis.

Segundo Araujo (2008b), o conhecimento da vulnerabilidade é um processo
caracterizado por continua ocorréncia do cotidiano, provocando, as vezes, muito
sofrimento. Assim, quando se reconhece a vulnerabilidade do outro se pensa sobre
a propria vulnerabilidade, e nesse sentido, comeca-se a compreender a condi¢ao

humana.

Em vista do até aqui exposto, a preocupacdo as diferentes percepcdes do
risco pelo paciente em hemodialise, caracterizando a sua vulnerabilidade, € muito
importante, visto que a percepcdo das pessoas que vivem 0 risco, as da equipe
multiprofissional e dos cientistas ndo sdo necessariamente coincidentes, trazendo

entdo, novos patamares de atendimento quanto a vulnerabilidade.

A vulnerabilidade nem sempre € percebida claramente. Envolve varios fatores
e fenbmenos multidimensionais, que torna necessario a comunicacao eficiente, o
didlogo franco e o levantamento de aspectos individuais que possam trazer
alternativas que melhorem ou atenuem a sua ocorréncia no grupo de individuos sob

tratamento hemodialitico.

Em termos de equipe de saude, nem sempre essa percepcdo da
vulnerabilidade do renal cronico torna-se evidente, geralmente causando
dificuldades no relacionamento interpessoal, pois a vivéncia, a experiéncia

profissional, o entendimento do outro, o agir humanizado, aliando aspectos técnicos
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com o humano e a capacidade de enxergar diferentes formas de expressédo do
sofrimento do outro sdo os grandes elementos que dificultam a real interpretacéo da

vulnerabilidade neste tipo de paciente.

E importante que cada pessoa saiba que ndo tem o monopolio da verdade,
gue o pluralismo existe e deve ser respeitado. Compreender a dor do outro, respeitar
as diferencas e a igualdade dos direitos humanos €& essencial para um bom

relacionamento interpessoal.

7

Sob esse olhar é que pretendemos delinear a questdo da vulnerabilidade
percebida pelos individuos com insuficiéncia renal crbénica terminal em tratamento
hemodialitico e considerar as formas de enfrentamento utilizadas pelos sujeitos da
pesquisa na minimizacdo da sua vulnerabilidade durante a hemodialise. A Optica do

paciente podera ndo ser semelhante a referenciada pelo profissional.

Nota-se nos autores citados na discussao dos resultados, que o enfoque foi,
na maioria das vezes, quanto a percepcdo do profissional e ndo a do paciente
guanto a aspectos desencadeadores de vulnerabilidade. Percebe-se também, que
ha pouca referéncia a questionamentos bioéticos nessa situacéo clinica. Julgamos
importante relacionar as interfaces da IRC e HD com aspectos bioéticos, levantados
a partir do outro (paciente), de forma a conseguir subsidios para modificacdes

realistas no cuidado desse grupo de pessoas.

Em varias publicacBes descreve-se a preocupacédo e a fala dos profissionais
envolvidos nessa terapia em humanizacdo da assisténcia prestada a estes
individuos, porém, a realidade mostra desajustes e discrepancias de condutas
nesses aspectos. A postura paternalista tem que ser revista a fim de manter no que

for possivel a autonomia do individuo no tratamento hemodialitico.

Para Neves (2006), a vulnerabilidade da pessoa doente implica em uma
resposta dos médicos e outros profissionais da saude: exige a sua resposta, a sua

responsabilidade, a sua solidariedade e a sua solicitude.
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Segundo Pinheiro (2009), solicitude é a atengdo do “eu” ao “outro”. A
constatacdo do sofrimento do outro gera simpatia, compaixao, sofrer com, isto é,

suscita a solicitude.

O exercicio da solicitude, a procura do bem da pessoa doente, valorizando a
sua autonomia, implica considerar a pessoa como centro das preocupacdes e das

atencdes, implica a pratica de uma Medicina centrada na pessoa doente.

Conhecer a percepcéo do doente renal crénico € importante para poder atuar,
educar e conscientizar os individuos sobre a dimensédo da sua nova realidade de
vida e, também a fim de termos argumentos individuais e téticas diferenciadas na
execucdo dos cuidados, de forma a minimizar a vulnerabilidade gerada pelo
tratamento tentando adequar a aceitacdo, a tolerancia e a qualidade de vida do

individuo.

Fica evidente pelo que até aqui foi referido que vulnerabilidade, sobretudo no
estudo em questdo, ndo € mera reducdo da capacidade de autodeterminacdo, mas
um sentido mais profundo de vulnerabilidade, que € um referencial proprio que se
articula, isso sim, com autonomia, com equidade, com prudéncia, com alteridade e,
sobretudo, com solidariedade; sendo todos referenciais, 0os quais a excecdo da
autonomia nao figuram na teoria principialista e séo citados por Hossne (2006).

Conhecer o lado de quem sofre e que teve o seu cotidiano profundamente
modificado, tornando-o vulneravel, pode trazer subsidios concretos e talvez mais
fidedignos para a assisténcia ser mais individualizada, direcionada para problemas
maiores para o paciente e nao para o profissional e reduzir a sensacdo do “ser mais

um no contexto dialitico”.

Ao se proceder a revisdo de literatura verifica-se que ha poucas publicacbes
sobre os aspectos do paciente renal em hemodialise, vulnerabilidade e bioética,

tornando o assunto instigante, necessario e atual.

Maria 7nés Salatt



37

2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo geral

Delinear a questao da vulnerabilidade percebida pelos individuos com doenca

renal cronica em tratamento hemodialitico.

2.2 Objetivo especifico

Analisar as formas de enfrentamento da vulnerabilidade vivenciada pelos
pacientes que fazem hemodialise e sua interface com outros referenciais

(autonomia, alteridade, responsabilidade, prudéncia, equidade e solidariedade).
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3 DELINEAMENTO METODOLOGICO

Trata-se de uma pesquisa de campo, exploratoria, tipo quanti-qualitativa,
sendo 0 método de analise, a pesquisa descritiva. Foi aplicado um questionario com
19 questbes abertas e fechadas a individuos maiores de 18 anos, renais cronicos
em tratamento hemodialitico. A analise das questdes objetivas foi a de frequéncia
absoluta (n) e relativa (%); associacao (teste de qui-quadrado), quando houve

consisténcia e indicacao.

O estudo descritivo é definido por Oliveira (2002), como um tipo de estudo
que permite ao pesquisador melhor compreensao do comportamento, de diversos
fatores e elementos que influenciam determinado fendbmeno, sua ordenacgédo e

classificagao.

A pesquisa qualitativa tem por objetivo investigar situacdes complexas ou
estritamente particulares, analisar a interacdo de certas variaveis, compreender e
classificar processos dinamicos experimentados por grupos sociais e ainda, permite
a criacao ou formacdo de opinides de determinado grupo. Possibilita também a
interpretacdo das particularidades dos comportamentos ou atitudes dos individuos
(OLIVEIRA, 2002).

Minayo (2006) considera que a pesquisa qualitativa responde a questdes
muito particulares, pois trabalha com o universo de significados, motivos,
aspiracoes, crencas, valores e atitudes, correspondendo ao espaco profundo das
relacbes dos processos e dos fendmenos que nao podem ser reduzidos a

operacionalizacdo de variaveis.

No intuito de levantar a vulnerabilidade referida pelos sujeitos da pesquisa, foi
aplicado um questionario com perguntas fechadas e abertas, de carater geral e
especifico, de respostas binarias e de multipla escolha, que foram respondidas pelo
paciente durante o seu periodo de dialise. Foi realizado pré-teste com cinco

pacientes.
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As questdes foram elaboradas a partir de alguns questionamentos feitos pelos
pacientes, de situacfes presenciadas durante o trabalho, de comentarios individuais

e coletivos sobre o tratamento e de duvidas referidas pelos pacientes.

Além destes argumentos relatados pelos pacientes na pratica cotidiana, foi
realizada pesquisa bibliografica sobre o tema e observacbes da experiéncia

profissional com a realidade hemodialitica.

3.1 Sujeitos da pesquisa

A amostra foi composta de 37 pacientes renais cronicos, maiores de 18 anos,
em tratamento hemodialitico em uma unidade satélite de hemodialise da cidade de
S&do Paulo, com prestacdo de assisténcia a satde vinculada ao Servigo Unico de
Saude (SUS) e convénios médicos variados, seguindo normas da RDC n° 154, de
15 de junho de 2004 do Ministério da Saude (BRASIL, 2004), que normatiza as

regras técnicas de funcionamento para os servigos de didlise.

O tamanho da amostra foi determinado pelo grau de saturacdo das perguntas
abertas. No que se refere aos dados quantitativos, baseou-se em estudos
casuisticos clinicos na area de Nefrologia.

3.2Critérios de incluséao

Foram incluidos individuos renais cronicos em tratamento hemodialitico,
maiores de 18 anos, com tempo de tratamento superior a trés meses, que estavam

com funcgé&o neuroldgica, cognitiva e motora preservada.

O tempo de tratamento hemodialitico foi levantado através do livro de registro

de pacientes do local de estudo.
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3.3 Critérios de exclusao

Foram excluidos os individuos com dificuldade motora para escrever;
pacientes com menos de trés meses de tratamento ou com dificuldade cognitiva

para entender as explicagOes sobre a pesquisa.

3.4 Procedimentos de coleta de dados

O instrumento de pesquisa utilizado foi a aplicacdo de um questionario aos

sujeitos da pesquisa.

Apés a autorizacdo da instituicdo sediadora, juntamente com a do Comité de
Etica em Pesquisa do Centro Universitario S4o Camilo, foi feito contato com os
enfermeiros da unidade para explicar os objetivos da pesquisa e como ela poderia
ser desenvolvida sem alterar a rotina do servico. Os pacientes sujeitos da pesquisa
foram os que faziam hemodidlise nos diferentes turnos e foram abordados
aleatoriamente pelo pesquisador quando chegavam a recepcdo do servico, para a
sessdo de hemodidlise, sendo-lhes explicado o objetivo da pesquisa, garantindo a
liberdade de participacdo, assim como de desistir da mesma a qualguer momento;

assegurou-se 0 anonimato, a privacidade e o sigilo das informacgdes.

Aos gue concordaram em participar, foi fornecido o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE) de acordo com a Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Saude (BRASIL, 1996) (Apéndice A).

N&o houve nenhuma recusa em participar da pesquisa.

Depois da assinatura, uma via ficou com o sujeito da pesquisa e a outra com
o pesquisador. Dessa forma, foi entregue o questionario (Apéndice B), para todos
responderem e entregarem ao final da sessédo de hemodialise. A devolutiva foi feita

num envelope sem nenhuma identificagao.
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Vale ressaltar que o0s pacientes possuem assisténcia psicolégica fornecida
gratuitamente pela instituicdo, sempre que se fizer necessario. Durante o
desenvolvimento da pesquisa, ndo tivemos nenhum caso onde se fez necessario a
utilizacao deste servico, ou mesmo, que algum paciente tenha solicitado ajuda nesse

sentido.

Todas as respostas das questdes abertas foram transcritas para posterior

andlise e agrupamento.

A pesquisa forneceu dados sobre a percepcao dos pontos de vulnerabilidade
que o paciente renal crbnico em hemodidlise vivencia, podendo contribuir para

reflexdes bioéticas sob outro prisma que ndo o da visdo do profissional da saude.

Foram feitas pesquisas de levantamento bibliografico, utilizando-se as
palavras-chave: vulnerabilidade, bioética, doenca renal crdnica, hemodialise. A
busca bibliografica compreendeu periodo de publicacdo entre os anos de 1992 a
2010 nas bases de dados Scielo, LILACS e Medline, além de pesquisa em

periodicos e artigos em revistas de Bioética e assisténcia a saude.

Com base nestes dados néo foi possivel encontrar publicacdes semelhantes
a pesquisa por noOs realizada, isto é, estudo baseado em trabalho de campo,

“ouvindo” os pacientes e relacionando com os principios e referenciais bioéticos.

3.5 Tratamento dos dados

Foi feita andlise estatistica para os dados quantitativos: frequiéncia absoluta
(n) e frequéncia relativa (%); associacdo (teste de qui-quadrado). Também foi
utilizada analise qualitativa sob a abordagem de Bardin (2006).
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De todas as ciéncias que o fiomem pode e deve, a principal € a ciéncia de viver
Jazendo o minimo de mal e o maximo possivel de bem .
Leon 7Tolstor

4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Dos 37 pacientes abordados para a pesquisa, ndo obtivemos nenhuma

recusa na participacédo da pesquisa.

Os dados encontrados sdo apresentados e discutidos segundo a sequéncia
de questdes do questionéario. Os resultados sao apresentados em dois blocos: os
referentes a caracterizacdo da amostra (4.1) e os referentes aos aspectos

especificos do projeto (4.2) em diante.

4.1 Caracterizagcdo da amostra

4.1.1 Tamanho da amostra e adesdo

Foram pesquisados 37 pacientes, sendo 24 (65%) do sexo masculino e 13

(35%) do sexo feminino, conforme mostra a Tabela 1.

Tabela 1 — Distribuicdo dos pacientes por sexo

Sexo Frequéncia absoluta (n)  Frequéncia relativa (%)
Masculino 24 65%
Feminino 13 35%

Total 37 100%

A abordagem dos pacientes foi aleatoria e de acordo com a chegada dos
mesmos na unidade para a hemodidlise; ndo foi planejado um numero especifico

para cada sexo. Os resultados obtidos foram semelhantes aos referidos pelo
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Ministério da Saude (BRASIL, 2002), onde a doencga renal atinge cerca de 62% em
homens e 37,3% em mulheres. Um aspecto bastante especial foi o desejo
manifestado por alguns pacientes em participar da pesquisa, inclusive alguns se

oferecendo posteriormente ao término da coleta, para responder o questionario.

4.1.2 Tempo de tratamento hemodialitico

Com relagéo ao tempo de tratamento hemodialitico, o tempo minimo foi de 3
meses e 0 maximo de 276 meses (23 anos), perfazendo a média de cerca de 139

meses em tratamento dialitico.

O tempo em dialise parece modificar a aceitacdo e a forma de enfrentamento

da doenca.

Percebendo através da experiéncia, que no inicio do tratamento a
interpretacdo da doenca cronica e seu tratamento € mais traumética, capaz de gerar
diferentes reacdes e transformacbes no individuo e familia, e que com o
prolongamento do tempo em dialise, a aceitacdo da doenca pode se transformar em
desesperanca, tristeza, raiva ou aceitacdo, optamos pelo intervalo de tempo de 5
anos para agrupamento do tempo em tratamento hemodialitico, conforme

demonstrado na Tabela 2.

Tabela 2 - Distribuicdo dos pacientes por tempo de tratamento hemodialitico

Tempo Frequéncia Absoluta (n) Frequéncia relativa (%)
Até 1 ano 7 19%
entre 1 e 5 anos 8 21.5%
entre 6 e 10 anos 7 19%
Entre 11 e 15 anos 6 16%
Entre 16 e 20 anos 8 21.5%
Mais de 20 anos 1 3%
Total 37 100%
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Observou-se semelhanca na distribuicdo de tempo de didlise, chamando a
atencdo o dado de 41% dos sujeitos terem menos de 5 anos em tratamento
hemodialitico e cerca de 59% mais de 6 anos, o0 que caracteriza periodo bastante
longo de tratamento, com possibilidade de ocorrerem varias alteracdes fisicas e
emocionais, tanto no paciente quanto na familia e no relacionamento entre eles e

com a equipe de saude.

O fato de termos pacientes em longo periodo de tratamento demonstra a
possibilidade de ter havido aceitacdo da doenca e do tratamento, uma vez que € a
Unica possibilidade de continuar vivendo e talvez, com novas formas de reaprender

a viver frente a situacédo da doenca cronica.

Para Gomes (1997), a variavel tempo de hemodialise € um fator muito
importante na caracterizagéo da qualidade de vida do paciente. No tempo maior de
hemodialise o paciente podera aceitar suas limitacdes e comecar a adaptar-se a sua
nova condi¢do de vida ou ndo. O paciente com mais tempo de hemodidlise diz que

ja se acostumou a rotina da hemodialise.

Esse fato é percebido na rotina de uma clinica de hemodidlise; também é
percebida, claramente, a ndo aceitacdo do tratamento, quer seja através da
verbalizagdo, como através de posturas arredias, tristes e de confronto com os
profissionais, questionando fatos que, ao ver da equipe sdo rotineiros, e que ja

deveriam estar incorporados ao seu cotidiano.

Pacientes com mais tempo de tratamento geralmente dizem que a
hemodidlise torna-se mais suportavel. Nos pacientes com menos tempo de dialise, é
visivel a presenca de uma maior irritacdo, raiva, frustracdo e desconforto. Essa
variavel também pode servir para definir a qualidade de vida, quando avaliada no

seu aspecto subjetivo.

O tempo € necessario para melhorar a aceitagdo da enfermidade e
aprendizagem de como lidar com a realidade do tratamento hemodialitico e da

dependéncia da maquina, além das alteracdes na qualidade de vida.
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4.1.3 Idade

A idade dos participantes variou de 28 a 78 anos, com média de 53 anos
(Tabela 3).

Tabela 3 — Distribuicdo dos pacientes segundo a faixa etaria

Idade Frequéncia absoluta (n)  Frequéncia relativa (%)
De 28 a 38 anos 8 22%
De 39 a 48 anos 11 30%
De 49 a 58 anos 6 16%
De 59 a 68 anos 7 19%
De 69 a 78 anos 5 13%
Total 37 100%

Cerca de metade dos pacientes pesquisados, 19 (52%) estava na faixa etaria
de 28 a 48 anos, onde as atividades trabalhistas e produtivas da vida do ser humano
ocorrem com maior intensidade. Isto afetou diretamente a situagéo financeira dos
sujeitos, pois a perda do emprego, a reducao da jornada de trabalho ou mesmo a
impossibilidade de atividade profissional devido as condicfes fisicas alteradas pela

doenca foi referenciada, conforme descrito no item 4.4.

4.1.4 Escolaridade
Quanto a escolaridade dos participantes, observou-se que 11 (30%)
possuiam ensino fundamental, 13 (35%) fizeram o ensino médio, 10 (27%)

concluiram o ensino superior e 03 (8%) tinham cursos de pos-graduacao (Tabela 4).
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Tabela 4 - Distribuicdo dos pacientes segundo a escolaridade

Escolaridade Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)
Ensino fundamental 11 30%
Ensino médio 13 35%
Ensino superior 10 27%
P6s graduacao 3 8%
Total 37 100%

Observa-se que 65% dos pacientes pesquisados tinham até o ensino médio,
porém isso ndo modificou o entendimento sobre a doenca e o tratamento, havendo
dificuldades e situacdes dificeis referidas por pacientes em todos os niveis de
escolaridade.

4.2 Quanto a informacdo da necessidade de realizar hemodialise, |he foi

comunicada de forma clara e inteligivel?

Dos respondentes, 29 (78%) disseram que a informacdo foi adequada e
inteligivel; 08 deles (22%) referiram n&o ter sido adequada a informacgdo. Dentre
estes, pode-se agrupar suas falas em 2 categorias: informacéo insuficiente e clareza
na informacdo, que puderam ser percebidas nas seguintes respostas; transcritas

ipsis literis.
Informacéao insuficiente:

“..a informacéo vem sempre, aos poucos. Primeiro ficou a impressao de que

seria por tempo limitado.” (P.3)

“... visitar a hemodialise antes do inicio do tratamento, para que eu soubesse

como era o tratamento.” (P.16)

13

. as informagdes a respeito do tratamento foram obtidas através de

pesquisas na internet.” (P. 25)
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“... 0s profissionais da area devem ter a sensibilidade de saber que o inicio de
um tratamento de salde é e sempre sera, algo novo e desconhecido para o
paciente.” (P. 26)

Clareza na informacéo:

. melhor explicagdo que eu nao poderia abusar da agua e que tinha que

evitar frutas.” (P. 1)

“... poderia ter dito que a doencga era crescente e nao tinha como melhorar.”
(P.12)

“... @ necessario clareza na forma de explicar.” (P. 27)

“... esclarecer sobre o tempo de dialise.” (P. 36)

Ao analisar a questao referente a comunicacao sobre a necessidade de fazer
hemodialise, a maioria dos pacientes foi adequadamente informada, porém os que
disseram néo ter sido bem informados, seja por informacéao insuficiente ou por falta
de clareza na informacdo, nos demonstram como o relacionamento interpessoal,
neste contato é importante, como elemento facilitador do entendimento das

informagdes transmitidas.

Segundo Valdebenito (2007), comunicacdo € o processo de transferéncia de
informacdo de um emissor a um receptor. O valor do conteido da mensagem, 0s
filtros e transformacdes que sofre a mensagem no processo comunicativo podem

modifica-la na representacédo e construcéo da realidade.

Nessa situacao de vulnerabilidade, o impacto inicial da necessidade de fazer
hemodiéalise é repleto de medos e incertezas, onde ganham papel de destaque as
explicagbes do profissional de saude, mesmo que o paciente ndo apreenda todas as

informacdes, deve-se garantir o seu direito a informacao clara.

Cabe lembrar o art. 59, capitulo V, do Codigo de Etica Médica (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 1988), que trata da relacdo do médico com pacientes e
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seus familiares o qual estipula que o médico ndo deve deixar de informar ao
paciente o diagnostico, o progndstico, os riscos e objetivos do tratamento, salvo
guando a comunicacédo direta ao mesmo possa provocar-lhe dano, devendo, nesse

caso, a comunicacao ser feita ao seu representante legal.

Pode-se perceber que essa comunicagdo apresentou-se como um momento
de muita fragilidade onde, a rigor, a autonomia do paciente parece menor, em
relagdo a decisdo terapéutica. Entender essa fragilidade e essa vulnerabilidade
torna-se imperativo. Segundo Anjos (2006), € necessério que a autonomia seja
pensada mais dialeticamente; a vulnerabilidade é o outro braco nesta dialética, ou
seja, € caréncia do outro, e enfatiza a compreensdo da vulnerabilidade como um

clamor por ajuda.

Ainda nos dias atuais, apesar de todo o0 avanco tecnoldgico, segundo Boueri
(2007), depara-se com situacdes simples de dificuldades de comunicacdo. Talvez
seja esse o grande mal das relacbes humanas, pois acima de todos 0s recursos
cientificos, a comunicacao entre as pessoas ainda carece de sintonia e empatia. Sao
frequentes as queixas que se ouve nos hospitais e outros locais de assisténcia da
saude, de que os profissionais sdo impessoais, ndo explicam com detalhes as

informacdes, ndo demonstram interesse nem tempo para com 0s pacientes.

N&o ha como nao ser afetado por uma noticia tdo avassaladora quanto a de
necessitar de um tratamento desgastante para o resto de suas vidas, entdo cabe ao
profissional de saude interpretar as dificuldades de entendimento nao verbalizadas e
atenua-las. Papel significativo neste momento é referido pelos pacientes como o do

médico e do enfermeiro.

Quando isso ficou falho, ou eles se satisfizeram ou foram em busca de
informacdes complementares na Internet, demonstrando que o profissional da saude
NAo conseguiu enxergar que as interpretacdes proprias do paciente ou a qualidade

das informacdes dadas foram decisivas para tal comportamento.

Courvosier e Mauron (2002) relatam o quanto € dicotomizada a relagéao
meédico-paciente, no contexto da comunicacdo. As perspectivas terapéuticas nao

sao percebidas e nem sentidas da mesma forma pelo médico e o paciente, criando
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um abismo nessa relacdo, dificultando dessa forma todo e qualquer grau de

confianga.

A comunicacdo entre profissional da saude, pacientes e familiares abrange
muito mais que simplesmente o falar e informar. E um processo que engloba
compreensao mutua e apoio, enfrentamento de questdes dificeis e freqientemente
dolorosas, além de incorporar valores morais dos préprios profissionais envolvidos, o
gue pode aumentar o estresse contido nessas questdes (PESSINI; BERTACHINI,
2004).

Segundo Boueri (2007), talvez, essa dificuldade do profissional médico em
acolher e enxergar o sofrimento do outro, fazer as comunicacées de forma mais
clara, praticar a humanizacdo em momentos delicados e a exercer a bioética no
cuidar seja decorrente da falta de “preparo” basico na formacao destes profissionais.
Essa realidade também estende-se a outros profissionais da equipe, que inclusive
convivem mais tempo com o paciente e perdem essa chance de reconhecer as

angustias do outro e ajuda-lo a supera-las.

A linguagem técnica da equipe médica pode se tornar um abismo entre ela e
o paciente. Para melhorar essa condicdo, faz-se mister aumentar o didlogo entre
paciente e médico, adequando a linguagem e favorecendo espaco para retirada de

possiveis dividas.

Segundo Sadala (1999), pensar a alteridade como critério fundamental da
ética aplicada as situacdes da saude responde as exigéncias atuais de se atribuir
aos pacientes a competéncia moral e a sua posi¢cao de sujeito do préprio cuidado,
consciente de si mesmo e usuario critico dos servicos de saude. Assim, a inclusdo
da alteridade como critério ético confirma os valores humanos como referéncia para

0S comportamentos profissionais.

Vale lembrar que a comunicacéo € o primeiro canal para a aproximacao com
0 outro e na area da saude sem aproximacdo nao ha reciprocidade e, portanto,

forma-se a relacdo assimétrica entre quem detém o conhecimento e quem precisa
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receber o tratamento. A palavra do profissional surge com conotagéo de autoridade

demonstrando a cultura paternalista que ainda exercemos.

4.3 Quando vocé foi informado sobre o inicio da hemodialise algum familiar
seu estava presente? Qual o grau de parentesco? Isso representou algo para

VOCEé?

Pelas respostas dos pacientes verifica-se que em 89% (33), a familia foi
informada. No inicio do tratamento, 28 (76%) e posteriormente, em 5 casos (13%).
Dos que estavam presentes no momento da informacéo, observou-se que na maior

frequéncia eram genitores (39%) ou conjuges (36%). (Tabela 5).

Tabela 5 - Distribuicdo de freqiiéncia segundo o grau de parentesco

Grau de parentesco Frequéncia absoluta(n) Frequéncia relativa (%)
Genitores 11 39%
Cobnjuge 10 36%
Irm&os 6 21%
Filhos 1 4%
Total 28 100%

Quatro pacientes (11%) nao tinham familiares presentes no momento da

informac&o.

Referente ao que significou ter um familiar presente quando da noticia da
necessidade de hemodialise, as respostas evidenciaram que o principal significado
da presenca dos familiares era a sensacdo de apoio, conforme as transcricoes

apresentadas a seguir, que foram respostas agrupadas, de varios pacientes:
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. seguranga; apoio; ajuda na decisdo sobre o tipo de dialise, amparo
emocional; uma forca a mais; ajuda para superar e lutar pela melhora; foi muito
importante ter alguém com quem conversar sobre 0 assunto; a presenca de alguém
da familia € muito importante; representou que eu ndo estava sozinho.” (P. 36, P. 26,
P.23,P.18,P.17,P.16,P. 15, P. 12, P.9)

Quando perguntados sobre a ocorréncia de mudanca ou nao no
relacionamento familiar apdés a noticia, houve respostas que demonstraram

mudancgas nos seguintes aspectos, segundo a visdo destes pacientes:

“

afastamento das pessoas; mais atencdo; medo; tristeza; porque eu

contava com meus familiares para tudo.” (P. 25, P. 24, P.28, P. 18, P. 12)

Certamente o impacto da doenca renal cronica e o tratamento hemodialitico
geram relativa desorganizacdo emocional, e 0 apoio de um ente familiar, tanto no
momento da noticia quanto no desenrolar do tratamento, pode representar apoio e
ajuda no cumprimento das etapas da terapia, conjugando participacdo, incentivo e

minimizacdo dos sofrimentos.

As relacdes familiares também sdo afetadas e podem representar perdas
importantes no cotidiano dos sujeitos, porém o que foi mais evidenciado € que o0s
familiares sempre representam apoio, seguranca e motivacdo para continuar

vivendo.

Para Barbosa, Aguillar e Boemer (1999), o fato de receber apoio de pessoas
queridas faz o doente sentir-se melhor. A doenca, de certa maneira, é também da
familia e quando os familiares estdo presentes, dando apoio constante, a dor do
doente renal crbnico é compartilhada, diluida. Os pacientes ajustam-se melhor a
doenca quando tem alguém proximo a quem possam recorrer em situacdo de
desanimo e tensao, reforcando a ideia de solidariedade como elemento necessario

nas varias etapas do tratamento, o que sera demonstrado no item 4.5.
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4.4 Ao comecar o tratamento, vocé sofreu alguma mudanga e/ou impacto no

seu cotidiano?

Dos pacientes que responderam o questionario, apenas 08 (22%) disseram
nao ter ocorrido mudancas no seu cotidiano apos inicio da hemodialise; a maioria 29

(78%) referiu os seguintes impactos apresentados na Tabela 6.

Tabela 6 — Mudancas e/ou impactos sofridos no cotidiano dos pacientes, ap0s
inicio da hemodialise

Impactos e/ou mudancas Frequéncia absoluta (n) Frequéncia relativa (%)

emocionais 23 79%
fisicos 19 66%
sociais 16 55%
familiares 6 21%

ecOnomicos 14 48%
sexuais 7 24%
outros 1 3%

Os individuos em condi¢cdes cronicas de doenca enfrentam algumas
mudancas e perdas significativas em seu viver. As vezes nido sdo s6 perdas, mas
também uma restricdo a possiveis “ganhos”, principalmente quando o sujeito é

jovem e tém seus planos para o futuro bloqueados ou desfeitos.

Quanto aos aspectos fisicos que mudaram, houve referéncia quanto a fistula
arteriovenosa que, sendo um acesso venoso comumente realizado no brago, tende
a desenvolver muito as veias, tornando-as facilmente visualizadas, alterando a auto-
imagem dos pacientes, incomodando-0s; aumento de peso; anemia e mudancga no

tipo de atividade.

Para Ramos et al. (2008), em seu estudo de campo, buscando as alteracdes

relatadas pelos pacientes renais crénicos encontrou que as mudancas fisicas
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perceptiveis trazem desconforto ao paciente pela condi¢do clinica e pela rotina
imposta no tratamento dialitico, provocando alteragbes significativas, que
repercutem na auto-imagem e na vida cotidiana. O paciente portador de doenca
renal ndo pode desligar-se das circunstancias impostas por sua condicdo de saude e

mostra concretamente os significados atribuidos ao sofrimento fisico.

Quanto as mudangas sociais, destacou-se a dificuldade em viajar e total
restricdo social. (P. 27)

Quanto a outros aspectos, foram referidos:

” 11}

“... mudanga no cotidiano”, “... todos os planos de futuro como carreira, filhos

&

foram totalmente alterados e podados”,
P.16, P.2)

‘... comer e beber se tornou dificil.” (P.26,

As limitacbes provocadas pela doenca e pelo tratamento mostram que o
individuo renal crénico se vé obrigado a modificar suas atividades e rotinas diarias,
sendo que as alteracbes podem provocar perda do trabalho, gerando dificuldades

econdbmicas, familiares e sociais.

A hemodidlise causa ruptura na dindmica de vida dos portadores de
insuficiéncia renal crénica e exige adaptacdes a novos habitos e comportamentos, o

gue requer sacrificios e renuncias, causando transtornos e estresse ao paciente.

Para Carreira e Marcon (2003), a qualidade de vida das pessoas com
insuficiéncia renal crénica sofre influéncia das mudancas fisicas, psicologicas, das
novas atitudes que devem ser assumidas pelo doente e familia. Seu cotidiano passa
a ser controlado por procedimentos e comportamentos pessoais que alteram o estilo
de vida e, consequentemente, 0s sentimentos e percepc¢des sobre a propria vida. A
pessoa em programa de dialise convive com o fato de possuir uma doenca incuravel
gue a obriga a submeter-se a um tratamento doloroso que provoca limitacdes e

impacto na vida social.

Assim, segundo Ramos et al. (2008), a partir do momento em que o doente
renal crénico transforma a sua vida para atender a sua condi¢cdo de crbnico, esta

fazendo algo que Ihe foi imposto e que lhe trouxe limitacdes fisicas e sociais, mas
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ndo ha outra saida. As exigéncias da doenca e do tratamento comprometem, além

dos aspectos fisicos, as atividades sociais e ocupacionais.

O discurso sobre o sofrimento evoca significados desde ambiguidade entre
forca e fraqueza, vulnerabilidade e determinacdo, medo e coragem, despertando
emocdes positivas e negativas tanto no sofredor como nos interlocutores. Estes
significados concretos associados a outras abstracdes que passam no imaginario do
paciente trazem sofrimento psiquico que influencia o tratamento e a qualidade de
vida.

Além disso, a doenca traz limitagdes relacionadas com a ingestdo hidrica,
alimentacdo, atividades de lazer, de trabalho e sexuais. Sabidamente a restricdo
hidrica € um grande fator de alteracdo no renal, sob a Optica do profissional, porém

ela nao foi citada em elevado percentual pelos pacientes.

O relacionamento conjugal e com familiares s&o alterados pela doenga renal
cronica. Parceiros partilham muitos dos problemas que os doentes enfrentam,

inclusive com transferéncia do papel desempenhado na familia (WHITE, 1999).

Essa € uma grande demonstracdo de que a vulnerabilidade pode se
apresentar inerente a todos esses aspectos de impactos sobre a vida do renal

cronico.

A nosso ver uma das estratégias que pode ser utilizada para minimizar a sua
vulnerabilidade seria a comunicacdo dos fatos que ocorrem no tratamento e apoio
por parte da equipe de saude, justificando as acdes e promovendo a participacdo

mais ativa do individuo renal cronico em seu tratamento.

4.5 Vocé obteve apoio/solidariedade de alguém quando iniciou o

tratamento?

Neste item, 32 (86%) pacientes responderam ter obtido solidariedade de
alguém, e 05 (14%) referiram ter passado essa fase sem apoio de ninguém,

havendo a referéncia em um desses casos, ao apoio de Deus.
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A distribuicdo quanto ao agente da solidariedade e do apoio prestado, €

mostrada na Tabela 7, com destaque para o papel dos familiares.

Tabela 7 — Distribuicado de frequéncia dos individuos que manifestaram solidariedade
ao paciente no inicio do tratamento

Pessoas que demonstraram solidariedade Frequéncia absoluta (n)  Frequéncia relativa (%)
Familiares 21 66%
Amigos 7 25%
Equipe de saude (gnfgrmeiros, médicos e 5 19%
funcionarios)
Outros (hamorado, igreja, internet) 3 9%

A solidariedade de familiares apresentou-se com uma frequéncia elevada
mostrando a importancia da familia no processo do adoecer, servindo como uma
forma de apoio e enfrentamento de dificuldades inerentes ao inicio do tratamento.
Isso talvez limite a ndo aderéncia inicial ao tratamento e ajude na aceitagcdo do

tratamento.

Nos dados apresentados houve um paciente que referiu apoio recebido pelos

familiares e amigos concomitantemente.

Lima e Gualda (2001), através de um levantamento com pacientes renais
cronicos em hemodialise referiram que embora os pacientes sintam a dependéncia,
eles demonstram constantemente a valorizacdo dessa relacdo familiar que oferece

mais conforto e otimismo a quem esta doente.

Em nosso estudo chama a atencéo, que a equipe de saude foi referida por
apenas 6 (19%) pacientes como agente de solidariedade no inicio do tratamento, o
gue desvela o carater tecnicista da equipe e, talvez, a falta de sensibilidade ao

momento de ansiedade, angustia e fragilidade que passa o doente.

Apesar dos dados referidos por Zoboli (2006) ndo terem sido coletados

através de pacientes, essa autora refere que o que ha de mais precioso no cotidiano
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das pessoas e, principalmente, da atencdo em salde séo as relacdes interpessoais,
ou seja, a interconexao e interdependéncia humanas. Com isso a ética do cuidado
apolia-se numa compreensdo que da origem a compaixdo, ao cuidado e a
solidariedade, gerando uma aproximag¢ao empatica com as pessoas. Isto justifica a

presenca do profissional de satde como agente prestador de solidariedade.

Para a mesma autora, o cuidado é atitude, é fonte da qual jorram todos os
NOSSos atos que expressam e materializam uma atitude de fundo. O modo de ser no
mundo do trabalho € intervencionista, marcado por uma interagdo tecnicista. O
momento de atencdo a saude € um espaco privilegiado do relacionamento humano
para derrubar a barreira da racionalidade fria e abstrata para dar lugar ao cuidado,
deixando de esconder-se atras de equipamentos, rotinas e procedimentos para
encarar o rosto da pessoa que clama por uma escuta de sua necessidade, que pede

acolhimento para sua vulnerabilidade.

Nesse momento dificil de vulnerabilidade do desconhecido, da nova realidade
e da perspectiva de medo, da inseguranca e de duvidas quanto ao tratamento, se a
equipe nao estiver preparada quanto aos aspectos humanisticos de acolhimento, de
inclusdo, de explicacdo clara e objetiva, de relacionamento aceitavel, de respeito e
abertura, certamente ocorrerd falta de confianca e ma aceitacdo dos aspectos

participativos que cabe ao paciente frente o tratamento.

Reconhecer a necessidade de um tempo para que o impacto da doenca e do
tratamento sejam reduzidos é fundamental. Ter a sensibilidade e alteridade no
reconhecimento das necessidades demonstradas pelo paciente pode facilitar o

alcance dos objetivos propostos para ele.

A fé em Deus referida por um paciente evidencia mais uma forma de conviver
com a doenca e o tratamento, sugerindo a fé como um recurso para resistir e lidar

com as dificuldades e com a cronicidade do processo.

Segundo Sanches e Vieira (2009), ao indicar alguns valores da tradic&o crista,
no contexto de busca de orientacbes éticas para a ciéncia, estamos,
conscientemente, falando da relevancia em apresentar perspectivas religiosas como

parametros em Bioética. Para esse autor, Cristo € um importante modelo para toda a
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humanidade: vivéncia da universalidade, co-humanidade, solidariedade, liberdade,
criatividade e responsabilidade.

4.6 Vocé percebe hoje o seu tratamento de forma diferente de quando o

comegou?

Nesta questdo, 15 (41%) pacientes referiram ndo perceber o tratamento de
forma diferente do que quando o iniciou; porém, 22 (59%) deles descreveram
mudancas na percepc¢ao inicial, demonstradas nas seguintes respostas:

“... mais confiante, queria morrer, agora quero viver, o que eu entendia era o

fim, eu hoje consigo boa vida.” (P.12)

“

maquinas novas, menos agressivas, remeédios novos, evolucdo
tecnoldgica, hoje o tratamento € muito melhor do que antes, passando seguranca
para os pacientes, melhora da qualidade das maquinas, capilares, banhos e
agulhas.” (P.4)

“

. maior aceitagcdo de minha parte e do quanto o tratamento € importante,

hoje a didlise estd mais tranquila, numa situagdo mais esclarecida.” (P.16)

“... minha resposta é positiva, devido ao tempo. Estar trabalhando néo sei se
a favor ou contra, pois estou me acostumando com o tratamento e acho isso ruim,
pois o tratamento € 0 mesmo, sem mudancga, ou seja, uma tortura psicolégica. E se

acostumar com isso € horrivel.” (P.26)

Concordando com a visdo de Silva et al. (2002), neste quadro de
vulnerabilidade, varios sentimentos se apresentam: tristeza, inseguranca, fragilidade,
revolta, confianca e incertezas. A pessoa passa a incorporar a doenca no seu
processo de viver e constitui-se em situagcdo permeada de estresse, sendo o
controle desejado desse estresse a adaptacdo, de modo que recupere o equilibrio

com capacidade de satisfazer as novas exigéncias externas.
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O doente sente-se impotente diante do que esta lhe acontecendo. Impoténcia
esta geralmente na postura de conformismo, de inevitabilidade (BARBOSA,
AGUILLAR; BOEMER (1999).

O tempo mostra a amplitude das restricbes e limitacbes de forma mais real,
tornando os sujeitos conscientes de sua condicdo, saindo dai duas grandes
possibilidades: aceitagdo ou conformacédo sem opc¢do de escolhas ou tristeza, ira,

inconformismo, segundo nossa vivéncia com tais pacientes.

Acostumar-se, com o tratamento, ter uma vida normal pode ser uma maneira

de se conformar, se ajustar e compreender a doenca e sua nova condicao de vida.

4.7 No dia-a-dia da dialise vocé sofre situacdes consideradas como dificeis, ou

gue lhe causem angustia ou ansiedade?

Vinte e dois pacientes (60%) referiram nao ter situagcdes angustiantes ou
ansiosas, mas 15 (40%) deles referem situacdes dificeis nos seguintes aspectos:

“... pressao baixa e ansiedade.” (P.22)

“... sensacao de aprisionamento.” (P.25)

“... angustia de ter que fazer didlise e ndo poder fazer o que quero. Enfrento

com coragem, nao posso fazer nada.” (P.26)
“... mal estar entre outras. Eu enfrento com muita determinagéo.” (P.4)

“... ter que passar por tudo isso. Entendo que Deus me deu uma cruz, quando
chegar, até onde tem que levar, tudo melhorard, serei curado da maneira que ele
achar melhor.” (P.12)

“... falta de atencao dos médicos.” (P.34)

“... principalmente em relagdo ao trabalho, conciliando com o tratamento.”
(P.15)
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Para Ramos et al. (2008), que trabalharam em sua pesquisa com 8 pacientes
renais cronicos em hemodidlise, as limitagdes mediante as lesdes provocadas pela
doenca indicam que o paciente precisa modificar suas atividades e rotinas. A
inseguranca constante do que possa vir a acontecer aparece como conflito, seja

mediante atitudes de revolta, de depressao ou de negacao da doenca.

A nosso ver a fé representa um mecanismo que ajuda o portador de IRC a
conviver com o problema, pois mediante essa forga superior, desenvolve uma dose
de conformidade a sua nova maneira de viver. A fé desempenha no cotidiano, papel

importante nas diversas esferas da vida.

A verbalizacdo da fé sugere crenca no transcendente e encoraja a superacao

de suas fragilidades.

Associando as respostas de situacbes dificeis vivenciadas e sexo,

encontramos os resultados apresentados na Tabela 8.

Tabela 8 — Situacgbes dificeis enfrentadas pelos pacientes de acordo com o sexo

Sexo Situacdes dificeis
Sim % Nao %
Masculino 6 25 18 75
Feminino 9 69 4 31
Total 15 22

Conforme evidenciado nos resultados da tabela, o sexo feminino mostrou-se
mais vulneravel frente as situacdes dificeis, 09 (69%) das pacientes referiram sofrer

situacgdes dificeis no dia a dia da dialise ( p<0,01).

Em relacdo ao tempo de hemodiélise, pudemos notar pelos dados levantados,
que dos pacientes que referiram ter algum medo em relacdo a doenca e ao
tratamento, ha incidéncia maior naqueles que tém mais de 5 anos de tratamento, ou

seja, 11 pacientes (64%).
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4.8 As suas atividades cotidianas séo influenciadas e/ou alteradas pelo

tratamento dialitico?

As atividades cotidianas foram descritas como alteradas para 23 (62%)

pacientes e nao alteradas para 14 (38%) deles.
Dos que disseram sim, as principais influéncias foram sobre:

vtrabalho: dificuldade em cumprir o horario normal, ter que se aposentar,
restricdo de atividades, ndo poder trabalhar, reducdo da carga de trabalho, entre
outros. Isso foi apontado em 15 pacientes (65%). (P.4, P.5, P.6, P.7, P.9, P.10, P.13,
P.15, P.21, P.24, P.26, P.32, P.35, P.36, P.37)

v'fisicas: enfraquecimento, dificuldade para andar, dores musculares, reacdes
fisicas diversas, fraqueza, entre outros. Essas alteracdes foram citadas por 06 (26%)
pacientes. (P.10, P.16, P.17, P.27, P.34, P.35)

v'sociais e emocionais: ndo poder viajar, na relacdo interpessoal, falta de
liberdade, falta de tempo, falta de vida ativa, sobrecarga, restricdo de atividades,
gostaria de ter outra vida. Descreveram essas mudancas, 02 pacientes (9%). (P21,
P.28)

Nestas falas percebe-se, novamente, que as mudancas no estilo de vida para
tornar o tratamento possivel vdo do fisico ao emocional, social e familiar. As
atividades sociais sado geralmente dispensadas em prol da priorizagéo das atividades

essenciais para a manutencao de suas vidas.

Percebe-se que alteracdes no ritmo de trabalho, carga horéaria e até mesmo a
perda do trabalho representam o maior percentual de alteragbes, seguido pelas

alteracdes fisicas.

Esses dados vem reforcar o fato de que o doente renal crénico sofre
alteracbes da vida diaria em virtude da necessidade de realizar o tratamento,
necessitando de suporte formal de atencdo a saude, isto é, vive dependente da
equipe de saude e da maquina para hemodialise. Ele percebe a hemodialise como

uma situacao que tira a sua liberdade, gera mudancas de comportamento e de seus
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hébitos, enfrentam sucessivas perdas, associadas tanto a dimenséo fisica quanto a

social.

4.9 O que voCcé pensa ou como se sente em relagdo ao seu acesso venoso?

Dos respondentes, 16 (43%) se sentem bem, 14 (38%), referem: “ndo gosto”,
“tenho problemas”, “é a pior parte”, “é doloroso”, “me sinto podado”, “esteticamente
desagradavel”’, “com medo”, “é terrivel’. Apenas 03 (8%), sentem-se sem

preocupacdao e dizem ser a sua salvacao. Quatro (11%), ndo responderam.

O acesso venoso, seja ele a fistula arteriovenosa ou o0s cateteres
percutaneos, trazem alteracdes na imagem corporal do paciente. Os cateteres
agregam o problema de infecgdo inerente ao fato de ultrapassarem a barreira de
protecdo da pele e sendo a hemodialise um procedimento que invade a circulacéo
do paciente, tende a predispor a processos infecciosos, que sem duvida, séo
temidos também pelos pacientes. Quanto a utilizacdo da fistula arteriovenosa, além
da dilatacdo das veias, da possibilidade de parada de funcionamento, e de ser
esteticamente preocupante para alguns, acresce o fato de necessitar da pungéo com

duas agulhas calibre 16G a cada sessao de dialise, gerando desconforto e dor.

Somente por esses detalhes, ja se explica a presenca da vulnerabilidade dos

pacientes frente ao acesso venoso e o medo gerado diante deles.

Os pacientes referiram essa mudanca corporal provocada pelo acesso
venoso como um fator de incémodo, de reducdo da auto-estima e limitante perante

as pessoas saudaveis.

4.10 Vocé tem algum medo em relagcédo a sua doenca e/ou seu tratamento?

Vinte (54%) pacientes referiram ndo sentir medo em relagdo a doencga ou
tratamento, mas 17 (46%), disseram ter algum medo quanto a sua doenca e
tratamento. Dentre os medos citados, estdo os elencados na Tabela 9.
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Tabela 9 - Medos referidos pelos

Pacientes
Medos Frequéncia absoluta(n) Frequéncia relativa (%)
do transplante 1 6%
de morrer 5 29%
de complicacdes 9 53%
dependéncia fisica de 5 12%
outras pessoas
Total 17 100%

Dos principais medos, 14 (82%) pacientes referiram o medo da morte e das
complicacBes decorrentes do tratamento e da propria doenca.

Isto demonstra a fragilidade e a vulnerabilidade presente no procedimento

terapéutico.

Para Ramos et al. (2008),varios sentimentos se superpem na vida dos
individuos renais cronicos, dentre os quais se destacam: a angustia pelo

desconhecido e o medo da morte.

Em nossos dados, vislumbra-se pouco medo do transplante renal; sabe-se
que ele ndo significa a cura e sim, mais uma modalidade terapéutica. Isto talvez
esteja relacionado ao fato de que é visto como a “luz no fim do tunel”, a autonomia
novamente presente, a possibilidade de livrar-se da maquina e consequientemente,

melhora na qualidade de vida.

Para Barbosa, Aguillar e Boemer (1999), os pacientes passam a ter medo de
morrer quando sabem da gravidade de sua doenca renal. Na maioria dos casos a
reacao seguinte é a fuga do medo pela negacao de terem uma doenca grave. Apos
o periodo de negacéo, surgem sentimentos de desanimo, tristeza e desespero. As
vezes, 0S pacientes sentem a carga esmagadora do medo da morte iminente.
Alguns admitem sentimentos de revolta e inveja dagueles que nao tem problemas de

saude.
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Segundo Pinheiro (2009), o exercicio da autonomia pode ser afetado pela
doenca, pela ansiedade, pelo medo, pela depressao, pela ignoréancia e pela

assimetria relacional.

Em relacdo ao tempo de hemodidlise, pudemos notar pelos dados levantados,
que dos pacientes que referiram ter algum medo em relacdo a doenca e ao
tratamento, ha incidéncia maior naqueles que tém mais de 5 anos de tratamento, ou

seja, 11 pacientes (64%), embora néo significativo estatisticamente.

Em relac@o ao sexo e referéncia de algum medo, houve predominio do sexo
masculino, onde 10 (59%) pacientes referiram algum medo pertinente & sua situacao

dialitica.

Os dados de literatura apesar de escassos, baseados na vivéncia dos autores
(nem sempre ouvindo especificamente os pacientes), corroboram os dados por nés

obtidos.

4.11 Vocé tem alguma experiéncia boa que tenha vivido durante o
tratamento que gostaria de citar?

Em dezessete (46%) respostas, houve a referéncia de nao ter vivido nenhuma
experiéncia boa durante o tratamento, enquanto 20 (54%) disseram ter experiéncias
boas que poderiam ser citadas, entre elas:

“

. enxergar que eu ndo sou o Unico que fago tratamento, que existem

tratamentos piores.” (P.5)
“... me conhecer melhor e mais profundamente.” (P.3)
“... 0 lado humano do pessoal da enfermagem.” (P. 27, P.25, P.1)

“... a experiéncia foi que ndo aconteceu o que o médico me disse, que eu ia

morrer, estou aqui respondendo o seu questionario.” (P.12)

“... dar valor a vida e a algumas pessoas que sempre olharam para mim e me
ajudaram.” (P.21)
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. hao sei se é experiéncia, mas aprendemos muito com as histérias dos
outros. Sempre encontramos pessoas com mais dificuldades que nds e isso nos faz

refletir sobre nossas angustias e ansiedade pela cura.” (P.26)
“... ajudar os colegas 0 maximo possivel.” (P.18)

Nestas falas, percebe-se o sentido comunitario que, segundo Dias (2008),
esta presente pelo fato de compartilharem elementos comuns que contribuem para
unir o grupo de renais crbnicos, tais como: viver uma situacdo de doenca cronica,
co-habitar por um determinado periodo o mesmo espac¢o geografico, estabelecer
relacdes entre si e entre os profissionais, permitindo o estabelecimento de vinculo

entre servico e usuarios.

Segundo a opinido dessa mesma autora, o que se quer € um profissional de
salude que oriente sua pratica pelo compromisso de cuidado e guie seu agir por uma
ética além da consciéncia profissional. Enquanto a consciéncia profissional leva-o a
trabalhar duro para cumprir com suas tarefas e deveres, 0 compromisso de cuidado
mobiliza-o no sentido de uma responsabilizacdo radical para com a promoc¢édo da

pessoa, respeitando e promovendo sua autonomia, cidadania e dignidade.

A nosso ver o grande desafio é combinar o trabalho com o cuidado. E
necessario estabelecer uma profunda sensibilidade, comunh&o e sintonia com a
propria vida do ser a ser cuidado, envolvendo-se em uma atmosfera de
responsabilidade solidaria para com o outro. Deve-se integrar acdes de
procedimentos tecnolégicos com a¢des de desvelo, atencéo, respeito, acolhimento e

preocupacao para com a pessoa assistida.

Para Campos e Turato (2003), o carater eminentemente técnico do
procedimento de hemodidlise acaba por exigir do profissional uma especializacéo
que o0 capacita no manuseio da maquina e, principalmente, no atendimento dos
efeitos colaterais dos pacientes. Essa competéncia técnica tem uma caracteristica
importante: a confianca depositada no profissional e a percepc¢éo do lado humano do

tratamento.
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Em relagdo aos pacientes que referiram ter vivido experiéncias boas durante
o tratamento (20 (54%) deles), a maior incidéncia de relatos ocorreu entre os que

tinham mais de 5 anos de tratamento, ou seja, em 12 (60%) pacientes.

Talvez isso demonstre que a maior adaptacédo a condicdo crbnica, vista com
um tempo maior em hemodialise, promova menor desgaste emocional e facilite a

vivéncia de outras situa¢des boas e ndo so as ruins.

Também referente as situacdes boas, dos que referiram té-las vividas, a
maior fala pertenceu aos homens 13(62%), embora estatisticamente nao
significante. Da mesma forma, também houve essa referéncia na mesma proporcao,

com os individuos entre 28 e 48 anos.

4.12 Vocé tem alguma experiéncia ou fato ruim que tenha vivido durante a

hemodidlise, que gostaria de citar?

Em relacdo a fatos ruins vividos durante o tratamento, vinte e trés (62%)
pacientes ndo tiveram essa ocorréncia, enquanto quatorze (38%) citaram as

seguintes situacoes:

“... para mim foi e esta sendo uma experiéncia muito construtiva em termos

pessoais.” (P.3)
“... intercorréncias.” (P.9)

“... nestes anos todos ja perdi tantos amigos, que hoje prefiro ndo estabelecer

amizades, para sofrer menos.” (P.16)

“... necessidade de profissionais mais sensiveis e gentis.” (P.26)

Com base nessas falas pode-se inferir que é fundamental conhecer o0s
sentimentos e reacdes do paciente renal crénico para compreendé-lo em sua
existéncia e, assim ajuda-lo, fazendo um acompanhamento adequado que trate nao

apenas dos aspectos biolégicos da doenca, mas também dos aspectos psicoldgicos
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e sociais, compreendendo a abrangéncia dos significados da doenca e seu
tratamento e as limitacdes de vida a ele impostas e que sdo de dificil contorno.

Boa parte das reacdes mostradas pelos pacientes podem ser reflexo de seu
sofrimento; ouvi-los pode reduzir os seus medos, assim como explicacbes claras
sobre o que deve ser feito e como pode participar dessas acfes, sem gerar

desgaste intenso para ele e sua familia.

4.13 Como vocé se sente em relagdo ao seu tratamento hoje?

Perguntados sobre como se sentem hoje, obtivemos os dados demonstrados
na Tabela 10.

Tabela 10 - Sentimentos atuais em relacdo ao tratamento

Sentimentos Frequéncia absoluta (n)  FreqUéncia relativa (%)
Bem 27 73%
Conformado 6 16%
Péssimo 1 3%
Sem expectativas 1 3%
Seguro 1 3%
N&o respondeu 1 3%
Total 37 100%

Apesar da hemodialise, trazer esperanca, otimismo aos individuos renais,
podemos apreender das respostas dadas, que também ocorrem sentimentos

negativos, de tristeza e de desesperanca.
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Para Pegoraro (2006), a felicidade ndo é mera contemplacdo da esséncias
metafisicas das coisas, mas ela est4d condicionada e depende de outros

componentes.

Segundo o pensamento aristotélico, a felicidade também requer bens
exteriores, pois € impossivel praticar belas acdes sem 0s instrumentos préprios. Em
muitas acdes usamos amigos, riquezas e poder politico como instrumentos e h&
certas coisas cuja falta empana a felicidade. Portanto, para ser feliz ndo basta a
contemplacéo interior, mas € necessario também o bem estar exterior e sem este a

felicidade se esvai.

Em se tratando de IRC, a felicidade merece reflexdo, pois ela € vivida por
cada minuto. Auséncia de complicacdes intradialiticas e saida da maquina é referida

como “o momento mais feliz”.

A adaptacao do paciente ao tratamento dialitico tende a passar por uma série
de estagios: periodo inicial, marcado pelo aumento do bem estar fisico e a sensacéo
de confianca e esperanca. Em seguida vem o periodo do desencantamento e
desencorajamento que €& caracterizado por um inicio subito de tristeza,
desesperanca e impoténcia. E por fim, a adaptacdo a longo prazo, que ocorre
quando o paciente finalmente alcanca um nivel de aceitacdo de sua doenca e suas
limitacOes.

4.14 Vocé tem algo mais a dizer sobre o seu tratamento e sua forma de

enfrenta-lo?

A maioria, 28 (76%) pacientes quis dizer como enfrentavam o tratamento e

apenas 09 (24%) disseram nao ter mais nada a dizer.

Dos que referiram algo mais, agrupamos as falas de acordo com as seguintes

categorias:
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Em relacédo a espiritualidade e Deus: 05 (17%)

“... fazer correto o tratamento, obedecendo as orientagcbes dos médicos e

enfermagem e acima de tudo se apegar a Deus.” (P.7)

“... o tratamento é dificil, mas tem que enfrentar. Cabeca para a frente e seja o

que Deus quiser.” (P.8)

“... deve-se enfrenta-lo com muita perseveranca e fé em Deus.” (P.4)

. sou grato pelo tratamento, com fé em Deus, com pensamento positivo,

procurando ser util. Manter a mente serena.” (P.10)
“... tudo se torna suave quando se tem Jesus.” (P.130)
Confianca e aceitacao: 09 (34%)

“... n&o é preciso encarar como uma luta nem enfrentamento. Basta continuar
vivendo.” (P.3 e P.27)

“

. enfrento a vida, pois € muito bom viver.” (P.19)

“... eu enfrento com a maior naturalidade, ndo deixo a ansiedade tomar conta
de mim, sou uma pessoa muito mais feliz e atencioso, apesar do meu problema,

pois eu digo que nao estou doente.” (P.23)

.. eu acho que o x da questao € aceitar a realidade da sua vida, porque

quanto mais vocé reclama, mais dificil fica o tratamento.” (P.32)
Esperanca no transplante: 02 (7%). (P.2 e P.12)
N&o aceitacdo, mal enfrentamento: 07 (25%)

‘... acho um tratamento desgastante e estressante, de duracdo muito longa,
sem luz no fim do tunel.” (P.25)

a decepcdo, a angustia, ansiedade, tortura, tristeza entre outros

sentimentos, ja fizeram parte do meu dia a dia no inicio do tratamento. Até pena de
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mim eu queria que as pessoas sentissem. Hoje tenho momentos de depresséo,

tristeza, mas sao no dia da dialise e eu escondo bem dos outros.” (P.26)

Falar pode escoar a dor, o sofrimento e a angustia. A linguagem coloca em
palavras o que até entdo néo podia ser representado. A palavra da sentido a dor, a

duvida. Ela lanca para a frente e impede a estagnacédo (FERRARI, 2008).

Dolto (1999) afirma que uma vivéncia traumatica precisa ser falada, para que
encontre possibilidade de avancar. Quando o sofrimento é falado ele abranda
porque tem alguém que escuta. As palavras tem um sentido simboélico muito

importante, mas, também se comunica com o siléncio — o estar junto.

Nos pacientes renais crénicos as diversas transformacdes fisicas e as
mudancas no seu estilo de vida trazem afastamento das relacdes sociais, ruptura na
vida dessas pessoas, necessitando de reestruturacdo e adaptacdo a esta nova
realidade. O tratamento adquire carater positivo quando significa esperanca,
manutencdo da vida, mas também tem uma dimens&o negativa quando visto pelo
prisma da dependéncia da maquina de hemodialise, provocando limites na liberdade

e, a0 mesmo tempo, necessidade de superacao do sofrimento.

Segundo Barbosa, Aguillar e Boemer (1999), a negacdo em geral é
observada quando é revelado ao paciente sobre sua doenca e a necessidade de
tratamento com didlise. A negacao de alguns aspectos da realidade ou sentimentos
de negativismo sobre essas coisas desagradaveis sdo observadas no decurso da
dialise. As vezes, o negativismo pode proteger os pacientes de descompensacio

emocional.

7

Para Santos (2009) a espiritualidade é uma forma implicita de tratar

dimensdes profundas da subjetividade sem incluir necessariamente a religiosidade.

A religido existe onde existir uma comunidade, porque ela oferece ao
individuo um significado da vida além da realidade terrena, proporcionando

explicacbes para ocorréncias misteriosas da vida.

Ela contribui para a organizacdo social, orientacdo moral, seguranca e,

embora institucionalizada, ela fomenta e enriquece a espiritualidade.
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A fé representa um mecanismo de ajuda ao portador de IRC a conviver com o
problema, pois mediante essa forga superior, desenvolve uma dose de conformidade

a sua nova maneira de viver.

Normalmente varios sentimentos se superpdem na vida dos individuos com
IRC, incluindo tristeza, fragilidade, revolta, e os mecanismos de enfrentamento néo

sao suficientes para superar as dificuldades e as incertezas.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

A pesquisa realizada possibilitou levantar sob a éptica dos pacientes renais
cronicos em tratamento hemodialitico pesquisados, 0 que os torna vulneraveis e as

principais formas de enfrentamento dessa situacdo por eles vivenciada.

A vulnerabilidade pode ser conceituada como a possibilidade de alguém ser
ferido; e sabendo que todos nds somos e/ou estamos vulneraveis de algum modo,
ao associa-la com o individuo portador de doenca renal crénica (DRC) em especial 0
que estd sob tratamento hemodialitico, h4 a necessidade de analise de conceitos

referenciais de bioética.

E necessario ver o “rosto” do outro, no caso o paciente renal crénico,
buscando em suas falas qual o significado destas, e extrair delas a possibilidade de
novas taticas no manejo terapéutico desse individuo, para reducdo dessa
vulnerabilidade nem sempre percebida pelos profissionais da area da saulde

envolvidos no seu tratamento.

O sofrer do paciente é que pode nos tornar sensiveis a vulnerabilidade dos
outros e, simultaneamente, nos fazer participantes dela, tornando mais simples a

sua compreensao e, portanto, viabilizando formas de ajuda.

Nesta abrangéncia, a vulnerabilidade reflete e permeia todos os outros

valores bioéticos.

No sentido bioético devemos compreender a vulnerabilidade do sujeito com
DRC em todas as nuances de sua condicdo humana, portanto é mister considerar
varios principios e referenciais nela contida, como: solidariedade, prudéncia,
autonomia, beneficéncia, justica, alteridade, responsabilidade e equidade entre
outros, pois todos se entrelagcam e sao decorrentes das relagbes interpessoais,

sejam elas paciente/profissional da saude ou nao.

Assim sendo, nas falas dos sujeitos fragilizados pela doenca e tratamento,
percebeu-se que quando do inicio da hemodialise houve dificuldade no entender a

informagé&o transmitida sobre a necessidade da mesma, havendo relato de falta de
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clareza nas explicagbes e insuficiéncia de dados informados, mostrando que o
relacionamento interpessoal, a comunicagdo e o entendimento do que € alteridade
sao fatores importantes nesse momento de grande fragilidade do paciente e

familiares.

Isso evidenciou que a relacdo meédico-paciente é dicotomizada em boa parte
das vezes, dificultando o exercicio da autonomia do paciente e alterando a
percepc¢ao deste quanto a sua realidade de doenca e tratamento.

Diante disto podemos inferir que esse processo de comunicacdo engloba a
compreensao, a solidariedade, a alteridade, a humanizagcéo, a valorizagédo e a
necessidade de se dar menor importancia aos aspectos técnicos e maior espacgo
para retirada de davidas, esclarecer pontos obscuros e favorecer a aproximacao

com o outro.

A autonomia é limitada nos mais vulneraveis. A liberdade é essencial ao
homem, porém € ameacada em varias circunstancias, entre elas a doenca,
obrigando o individuo a aprender a se superar e se mostrando também como fator

de vulnerabilidade quando é perdida.

Os familiares e amigos representaram 0S maiores pontos de apoio e
solidariedade, reduzindo ansiedade e promovendo melhora no quadro de

dependéncia sempre presente neste tipo de tratamento.

Os profissionais da area da salde apesar de serem grandes agentes do
cuidado, néo figuraram num grande percentual nas falas dos sujeitos, o que nos
remete ao pensamento bioético de assistir ouvindo o outro. Houve a fala de
necessidade de profissionais mais sensiveis. Sera que cumprimos adequadamente

0 Nosso papel ético no cuidar?

Sabemos sim, que a manutencdo dessa relagcdo assimétrica ndo podera
perdurar por muito mais tempo. Faz-se urgente o preparo dos profissionais para a

pratica de sua profissdo com solidariedade e alteridade.

O estudo revelou também que o medo, a inseguranca, as duavidas, o

desconhecimento do tratamento e seus impactos na rotina diaria se evidenciaram
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em grandes alteragcbes nos aspectos fisicos, emocionais, sociais, econémicos,
sempre gerando estresses, impoténcia, tristeza, raiva, dependéncia da equipe e

familiares, fruto e causa de vulnerabilidade.

O tempo de hemodialise gerou maior prevaléncia de medos ou situacdes
dificeis vividas com a hemodidlise, sendo a fé em Deus uma grande ajuda no

suporte emocional dos mesmos.

A auto-imagem alterada e os controles necessarios com a via de acesso para
a hemodialise também se mostraram fatores de aumento da vulnerabilidade, assim
como o medo das complicacbes, do transplante, da morte e da dependéncia dos

outros.

A doenca mostrou-se como ponto marcante e decisorio para 0s sujeitos se
conhecerem melhor e mais profundamente, dar mais valor a vida e as pessoas que

lhe assistem, além de determinar desejos de ajudar o semelhante.

Diante das falas explicitadas pelos sujeitos se demonstrou alguns pontos
como vulnerdveis no tratamento hemodialitico de individuos com DRC: a
comunicacao ineficiente entre profissional da salude e pacientes; o relacionamento
interpessoal deficiente; as perdas e limitacBes fisicas, emocionais, sociais e
econbmicas; 0 acesso venoso; a doenca e o tratamento em si; a falta de ser ouvido

e 0s medos inerentes a condi¢cdo da doenca.

E como formas de enfrentamento, foram descritos a utilizacdo da
espiritualidade, a fé em Deus; o apoio e solidariedade dos familiares e amigos; a
esperanca no transplante; o apoio técnico da equipe de saude; a adaptacdo ao novo
estilo de vida, com aceitacéo das limitacées; a negacao da doenca; a conformacéao e

a fala sobre a dor e o sofrimento.

Isso nos remete a relevancia de um sentido bioético no cuidar: sera que
cumprimos adequadamente o nosso papel ético no cuidar? Falta-nos atitude?
Solidariedade? Disponibilidade? Conhecimento? Vontade? Ouvir o outro? Prestar
atencdo nas fragilidades demonstradas pelo outro? Reflexdo sobre a pratica

profissional?
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Talvez, falte-nos disposicdo e coragem para encararmos o desafio de
enxergar o outro em todas as suas nuances e fazer do trabalho um cuidado com
atencdo, respeito, acolhimento e compaixdo ao sofrimento do outro. Para isso &
imperativo nova abordagem no preparo dos profissionais da saude para minimizar

as deficiéncias e melhorar a atuagéo pluralista da equipe.

E preciso conhecer todos os conflitos éticos. E preciso ter tolerancia, ser
prudente, respeitar o proximo, saber ouvir as falas do paciente para resolver os tais
conflitos.

Sair do papel e das falas e praticar a bioética € fundamental para promover
melhor qualidade de vida para aqueles que sofrem com a doenca renal crénica e 0

seu tratamento.

A vulnerabilidade passa por dentro da histéria de cada um. Devemos lembrar
que a solicitude, a ternura, a capacidade de tocar o outro, aproximando-se do
mesmo efetivamente, a solidariedade, a justica e o ouvir sdo atitudes que promovem
uma relacédo de grande respeito pela dignidade do outro. Sera o modo de olharmos

com respeito pelo humano fragilizado e tornarmos o seu viver mais digno.

Resta-nos perguntar: a evolucdo tecnoldgica sera ou trara realmente a
felicidade do ser humano? Gera ou gerara vulnerabilidades? Respeitara a dignidade

humana?

A resposta esta em cada um de nos, desde que estejamos dispostos e
capacitados a ver o rosto do outro e de ouvir sua voz (HOSSNE, 2009).
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo do Projeto: As dimensdes da vulnerabilidade do individuo renal crénico em
tratamento hemodialitico.

Nome da pesquisadora: Maria Inés Salati

Vocé esta sendo convidado a participar do Projeto de Pesquisa acima citado,
que é uma Dissertacdo de Mestrado em Bioética do Centro Universitario Séo
Camilo.

A pesquisa consta de um questionario com 19 perguntas de carater sigiloso,
gue vocé tera que responder as questdes, cujas informacdes sO serdo utilizadas
para interpretacdo da prépria pesquisa, que tem por objetivo levantar quais o0s
pontos de vulnerabilidade vivenciadas pelo individuo renal crénico em tratamento
hemodialitico e as formas de enfrentamento dessas referidas situacbes. Esses
dados poderdo vir a contribuir para melhor adequacdo da percepcdo das
necessidades destes individuos as ac¢fes cotidianas do tratamento. Vocé podera
recusar ou querer interromper sua participacdo nesse projeto a qualquer momento
sem nenhum 6nus para vocé. Sempre que quiser podera pedir mais informacdes
sobre o estudo através do telefone da pesquisadora. Nenhum dos procedimentos
usados oferece riscos maiores a sua saude ou ao seu tratamento e ndo implicam em
gastos para vocé. Os procedimentos adotados neste estudo obedecem aos Critérios
de Etica em Pesquisa com Seres Humanos, conforme Resolugdo n°196/96 do
Conselho Nacional de Saude. Todas as informacdes coletadas neste estudo serédo
estritamente confidenciais, mantendo-se o anonimato das mesmas e garantindo a
sua privacidade. O resultado da pesquisa, ap0s sua conclusdo, ficard a sua
disposicéo para consulta a qualquer momento, na unidade de hemodialise.

BU, e (nome por extenso), declaro que entendi as
informagdes acima descritas e concordo de forma livre e esclarecida em participar
da pesquisa.

Sao Paulo, de de 2009

Assinatura do pesquisador responsavel

Tel: res; 2041-4255 e cel: 9971-7594 / Comité de Etica: 3861-3469
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APENDICE B - QUESTIONARIO

01. Dados de caracterizagéo:
Sexo:
( ) masculino
() feminino
Idade: _ anos

Tempo em hemodialise: anos meses

02. Escolaridade:
( ) nenhuma
( ) ensino fundamental
() ensino médio
() ensino superior
() p6s graduacao

( ) outros. Qual:

03. A informacao da necessidade de realizar hemodidlise Ihe foi comunicada de forma clara
e inteligivel?

() Sim
( ) ndo
O que poderia ter sido melhor explicado?
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04. Quando vocé foi informado sobre o inicio da hemodiélise, algum familiar seu estava
presente?

() sim. Qual o grau de parentesco? Isso representou algo para vocé?

() ndo. Posteriormente, eles foram informados? Houve mudangas no seu
relacionamento familiar apds a noticia?

05. Ao comecar o tratamento, vocé sofreu alguma mudanga e/ou impacto no seu cotidiano?
( ) ndo
() sim. Quais?
( ) emocionais
() fisicos
( ) sociais
() familiares
( ) econbmicos
() sexuais

( ) outros. Cite-os.

06. Vocé obteve apoio / solidariedade de alguém quando iniciou o tratamento?
() néo
() sim. Quem? De que forma?
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07. Vocé percebe hoje o seu tratamento de forma diferente de quando o comegou?
( ) Néo
( ) Sim. Descreva em quais aspectos houve alteracao e porqué.

08. No dia a dia da dialise, vocé sofre situagfes consideradas como dificeis, ou que lhe
causem angustia ou ansiedade ?

( ) Nao
() Sim. Quais? Como vocé as enfrenta?

09. As suas atividades cotidianas sédo influenciadas e/ou alteradas pelo tratamento dialitico?
( ) Nao
() Sim. Quais? Por qué?

10. Qual o tipo de acesso venoso que vocé tem atualmente, para a realizagéo de
hemodialise?

() fistula artério-venosa
() prétese artério-venosa
() cateter temporario (tipo Shiley)

( ) cateter de longa permanéncia (tipo permcath ou splitcath)

Diga a quanto tempo vocé esta com esse tipo de acesso.
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11. O que vocé pensa ou como se sente em relacdo a seu acesso venoso?

12. Vocé tem algum medo em relacdo a sua doenca e/ou seu tratamento?
( ) Nao

() Sim. Qual?

13. Vocé tem alguma experiéncia boa que tenha vivido durante o tratamento, que gostaria
de citar?

( ) Nao

() Sim. Qual?

14. Vocé tem alguma experiéncia ou fato ruim que tenha vivido durante a hemodidlise, que
gostaria de citar?

( ) Nao

() Sim. Qual?

15. Em relacdo a possibilidade de transplante renal, vocé tem expectativa em fazé-lo?
()sim
( ) ndo. Por qué?

Maria 7nés Salatt
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16. Vocé esté inscrito para transplante com doador-cadaver?
()sim
( ) ndo. Por qué?

Maria 7nés Salatt
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ANEXO A — Aprovacdo do Comité de Etica

CENTAS UNYERSITAR €

S CAMILO

330 Fauio, 03 d2 novenbro de 2002

A Pesguisacora
Maria Inés Salati

Pela prasente, informe gue o Comild de Elica e Pasouisa {CoEP} do Certre
Universildnic Sav Camilo analisou e aprovou, em sua 8% Reunido Ordinaria
reafizzda e 21 de cutubro de 2069, corforme os rzquisitos da Resolugio CNS 17
“96/66, o Protocolo de Pesquisa n® 157/09 iritulado “As dimensges da

vuinorahilidade porcehida pelos individuos cormn deenga renal crénica em

tratamenta hemodialitico”, asreaentade cela pesquisadoa Maria Inas Salati.

Atengao:

Qualguer alteragdo no protocolo de pesguisa encaminhar ao comité, ficando
o mosmo interrompidc ale a aprovagao.

O pesquisadior responsdve! deverd encaminhar relaiorio parcial e finai a0
CoEP anualmente ou até o término do estudo. Previséo de entrcga do 17
Relatorio 03/11:2010.

Alenciosarznie,

Y ‘._ -;

P-ofa. Dra. Luciane Ldcic Pereira

Coordenzdora do Cormnile de Elica em Fesquisa (CoEP)
Centro Univarsiare 880 Camrio
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Baixar livros de Arquitetura

Baixar livros de Artes
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Baixar livros de Biologia Geral

Baixar livros de Ciéncia da Computacao
Baixar livros de Ciéncia da Informacéo
Baixar livros de Ciéncia Politica

Baixar livros de Ciéncias da Saude
Baixar livros de Comunicacao

Baixar livros do Conselho Nacional de Educacdo - CNE
Baixar livros de Defesa civil

Baixar livros de Direito

Baixar livros de Direitos humanos
Baixar livros de Economia

Baixar livros de Economia Doméstica
Baixar livros de Educacao

Baixar livros de Educacdo - Transito
Baixar livros de Educacao Fisica

Baixar livros de Engenharia Aeroespacial
Baixar livros de Farmacia

Baixar livros de Filosofia

Baixar livros de Fisica

Baixar livros de Geociéncias

Baixar livros de Geografia

Baixar livros de Histdria

Baixar livros de Linguas
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Baixar livros de Meio Ambiente
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