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Convivendo com a doencga renal: entre ditos e nao ditos

7
/ \?\’

R/

y

\

/.
A

At ‘\zr\ »‘\
/’l &

Maria Elisa Gonzalez Manso
Maria Cecilia Roth
Ruth Gelehrter da Costa Lopes

area de saude, responsaveis por mais de 70% dos Obitos entre a

populagdo. Varias pesquisas demonstram o aumento do numero de
pessoas portadoras de hipertensao, diabetes, excesso de peso e obesidade,
todos estes fatores de risco importantes para o desencadeamento destas.

As doencgas cronicas nao transmissiveis (DCNT) s&o hoje prioridade na

As DCNT séo, ainda hoje, uma preocupagao para os governos pelos custos a
elas associados. Ha tanto custos sociais quanto familiares e pessoais,
representados pela perda do trabalho e renda, dependéncia fisica, necessidade
de pessoas disponiveis como cuidadoras, entre outros, além de um incremento
com os gastos em beneficios, pensdes, aposentadorias precoces e com 0
sistema de saude como um todo.

Dentre as doengas cronicas, as doencgas renais cronicas (DRC) sao descritas
como um importante problema de saude publica. A DRC é definida como sendo
a presencga de lesdo renal ou de nivel reduzido de fungdo renal durante trés
meses ou mais, independentemente do diagnostico. Sua incidéncia e
prevaléncia aumentam progressivamente a cada ano no mundo e s&o doengas
caracterizadas por uma evolugao desfavoravel e por custo elevado.

No Brasil, estima-se que haja cerca de 1,75 milh&o de individuos portadores de
doenca renal crbnica, e, para o ano de 2012, a estimativa de individuos
submetidos a dialise crbnica devido a presenca de doenca renal foi de,
aproximadamente, 98.000 pessoas.
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As atuais modalidades de tratamento para DRC sao: (i) tratamento conservador
com dieta e medicamentos; (ii) dialitico, mediante hemodiadlise ou dialise
peritoneal e (iii) transplante renal. O transplante renal é uma importante opgéo
terapéutica para o paciente com insuficiéncia renal cronica, tanto do ponto de
vista médico quanto social ou econémico. Trata-se de procedimento cirurgico
gue consiste na transferéncia de um rim saudavel de uma pessoa para outra
com DRC com o objetivo de compensar ou substituir a fungdo que o 6rgao
doente ndo pode mais desempenhar. Este procedimento pode ocorrer com
doador vivo ou cadaver.

No Brasil, o transplante renal foi regulamentado em 1963, mas somente em
1997, com o advento da Lei 9.434, o programa nacional de transplante foi
estruturado. Desde entdo, os transplantes de qualquer 6rgdo sé podem ser
realizados por estabelecimentos e equipes de saude autorizadas pelo
Ministério da Saude e os 6rgdos sdo distribuidos por listas de espera
regionalizadas.

O Brasil possui o maior programa publico de transplantes de 6rgéos e tecidos
do mundo, sendo que 90% dos procedimentos realizados no pais sao
financiados pelo Sistema Unico de Saude, SUS. O Brasil é ainda o segundo
pais em transplante renal no mundo, e os dados indicam que em 2010 foram
realizados 4.630 transplantes renais no pais. Este elevado grau de
investimento € decorrente de estudos que avaliam que o transplante renal tem
o melhor custo efetividade para o tratamento da DRC e que pessoas que
receberam transplante renal possuem melhor qualidade de vida em relagao a
pacientes que efetuam dialise.

Entretanto, associam-se a uma alta taxa de mortalidade pds-transplante,
principalmente nos dois primeiros anos de vida, e, apesar de trazer beneficios
em longo prazo, ndo € a cura definitiva, ja que o individuo ira necessitar de
cuidados para o resto de sua vida. Estes cuidados implicam em adquirir
conhecimento para reconhecer fatores de risco e sinais e sintomas
relacionados as principais complicacdes a que esta exposto, como as infecgcdes
e a rejeicado do 6rgéo.

Deve-se destacar que a vivéncia psicolégica de um transplante é
extremamente complexa do ponto de vista psiquico e cultural. Questdes
subjetivas tais como o desejo do paciente, condigbes socioecondmicas, apoio
familiar e social, adesdo ao tratamento pds-procedimento sao de vital
importancia para a manutencgdo do rim transplantado.

Cada paciente portador de doenca renal vivencia sua experiéncia de doencga de
forma diversa, nao previsivel, influenciada por seus projetos de vida. A DRC
traz perdas significativas a vida destas pessoas, incluindo rupturas de vinculos
familiares e sociais. O processo de adoecimento é longo, sendo que em cada
etapa do tratamento pode ser tida como boa ou ruim, gerando novas
estratégias e crengas a fim de lidar com a presenga da morte.
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O paciente em dialise, candidato ao tratamento com transplante renal, tem
expectativas de cura associadas ao procedimento, expectativas estas
contraditorias com a culpa que carrega por ter que desejar que alguém morra
para poder ter o rim transplantado, o que gera muita ansiedade e angustia,
tanto para o receptor quanto para seus familiares.

Esta situacéo conflitiva, de estar na fila unica de transplante, se acentua com o
telefonema do hospital, as vezes em horarios inusitados, avisando sobre a
disponibilidade do 6rgédo. Os pacientes reagem de formas muito diferentes,
podendo, inclusive, recusar o transplante. Ha ainda pacientes que chegam a ir
até o hospital para o procedimento, mas sado impedidos de realiza-lo por
alguma condigao clinica, o que gera muita frustagdo. Destaca-se ainda que
alguns receptores, por terem recebido o 6rgao de outras pessoas, podem sentir
estranhamento, por crerem que receberam em conjunto a historia pessoal do
doador.

Quando o doador é vivo, sentimentos em relacdo a familia também estéo
presentes, desta forma, relagdes familiares nem sempre harmoniosas podem
vir a tona. A rejeigao do transplante de um 6rgéo vindo de um familair pode ser
sentida como um evento muito traumatico e culposo pelo receptor, entre outros
sentimentos. Ha ainda o medo de n&o conseguir acompanhar em casa as
recomendacdes dadas pela equipe, a precupagao com a reinsercdo no mundo
do trabalho e no grupo social. Alguns pacientes, por se sentirem curados apos
a realizagao do procedimento, abandonam o tratamento e acabam por perder o
rim transplantado.

Para a equipe de saude, estes fatos soam estranhos, ja que nao sao
comprovadamente cientificos, e assim, uma boa parte destes profissionais
repudiam estes sentimentos, distanciando o receptor, o qual, por sua vez, n&o
pretende desagradar a quem o cuida e n&o expde suas angustias e duvidas.
Uma das questbes mais relevantes refere-se as diversas visbes que o0s
pacientes e curadores possuem sobre o0 processo de adoecer.

Todas estas questdes abordadas pela literatura, incluindo a diferenca de visao
sobre o processo de adoecimento entre a equipe de saude e o portador de
doenca, e suas consequéncias, inclusive culminando na perda do rim
transplantado, ficam claras quando se observa as falas de pessoas que
receberam transplante renal em um hospital de referéncia na cidade de Sao
Paulo, servico este vinculado ao SUS.

Foram ouvidas, durante trés anos consecutivos, 501 pessoas entre
transplantados (311- 62%), acompanhantes (155- 31%) e doadores (35- 7%),
sendo 326 mulheres (65%) e 175 homens (35%). Em sua maioria, estes
informantes encontravam-se nas faixas etarias entre 46 a 50 anos (120- 24%) e
51- 60 anos (117- 23%).

Os temas principais levantados por estas pessoas ressaltam alguns aspectos

psicologicos que surgiram apdés o transplante, tais como ansiedade, depresséo,
panico. Muitos ficam frustrados ao perceber que o transplante € um tratamento
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e nado uma cura. Varios assinalam um grande medo de voltar para a
hemodialise, estando esta ultima associada a perda de autonomia, dores,
inchaco, restricdes alimentares, caibras e preocupacdo estéticas ligadas as
fistulas.

A presenca ou falta do apoio familiar, o primeiro como fator importante no
enfrentamento da doenca e suas consequéncias, e o ultimo, como um fator que
dificulta a ades&o ao tratamento, trazendo maior sofrimento, foram relatados.

Quando o rim doado é de um membro da familia, estas pessoas apontam
impactos emocionais causados pelas dificuldades de relacionamento
decorrentes da doagdo do orgdo, por sentimentos de culpa por parte do
receptor e por ambivaléncia emocional por parte do doador.

As restricdes alimentares durante o tratamento dialitico e a possibilidade de
ficar livre destas apdés o transplante sdo motivos de alivio. As novas
possibilidades de relagdes interpessoais e de melhoras na vida sexual, também
aparecem como pontos positivos. A religido é tida como um recurso para
superar os obstaculos, para enfrentamento das dificuldades, como resiliéncia e
auxilio na busca por respostas.

Ha referéncia ao sofrimento por ter que deixar o trabalho ou estudos, estando
este associado a um sentimento de inutilidade, e varios assinalam dificuldade
em achar um novo emprego apoés o transplante.

Sao referidas dificuldades de comunicagdo com a equipe de profissionais de
saude que acompanha estes individuos apds a realizacdo do procedimento,
sendo relatadas duvidas sobre a alimentacédo, efeitos colaterais da medicagéo,
nao escuta sobre as dificuldades de usar o remédio pela quantidade, pelo
cheiro e pelo modo de se organizar para toma-lo.

A falta de informacgdes por parte dos médicos, tanto sobre o processo de
hemodialise quanto sobre o transplante, tanto para o doador como receptor,
sdo apontados como um sério problema. S&o citadas displicéncia e rispidez
por parte destes profissionais, bem como desgaste fisico devido ao longo
tempo de espera e distancias percorridas. Como frequentemente ha consultas
com medicos diferentes, narra-se vergonha do novo médico e receio em sanar
duvidas.

As pessoas ouvidas ao longo destes trés anos queixaram-se de toda a equipe
que os atendeu, ressalvando que nao os questionam tecnicamente e que
reconhecem seu esforco e competéncia, mas ressaltam a dificuldade em serem
ouvidos, e que as informacdes deveriam ser fornecidas de maneira mais
acessivel, dado que nem todos os pacientes entendem a linguagem técnica e
nao se sentem confortaveis para tirar suas duvidas.

As falas reforcam o que a literatura destaca, como mencionamos

anteriormente, e impéem uma importante reflexdo. O doente n&o entende as
explicacbes dadas pela equipe tanto por nao ter condicbes emocionais de
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absorcdo do conteudo que lhe é informado quanto pela interferéncia de seus
medos e fantasias, aspectos que a racionalidade cientifica nem sempre
considera.

As concepgdes que envolvem a saude e a doenga variam entre os diferentes
grupos sociais e relacionam-se com os sentidos que sado dados ao corpo; a
morte; as experiéncias pessoais e do grupo social; aos contatos anteriores com
servicos de saude; as percepgdes e sensacgdes individuais; as maneiras de
viver. Estas s&o afetadas bioldgica e socialmente, e ainda modeladas pelo
contexto historico-cultural-geografico, constituindo-se, assim, em uma
experiéncia singular inscrita na cultura, pois as pessoas vivenciam a mesma
doenga de forma diferente. O adoecido, ao contatar com o médico ou
profissional de saude, ira narrar este processo vivenciado, uma narrativa de
aflicao.

O médico, a enfermeira ou outro profissional de saude pensa estar ouvindo
atentamente o que o doente diz, mas as relagbes de poder ndo propiciam esta
escuta. Ha pressupostos, opinides sobre o que as pessoas devam ou nao
fazer, que fazem com que os profissionais de saude se tornem rudes quando
contrariados, ou que usem da rispidez como um mecanismo de defesa. Estes
profissionais se agarram a suas opinides e se sentem atacados quando estas
sédo confrontadas. Desvalorizar o saber do adoecido e ndo considera-lo, passa
a ser uma forma de defesa e de reproducao do poder.

O médico e o enfermeiro, formados dentro de um modelo préprio de atencao a
saude, usam da racionalidade cientifica para explicacdo do fendmeno doenca,
mas o sujeito adoecido interpreta esta condigdo dentro de uma perspectiva
prépria, uma conjungédo de vivéncias, crengas, experiéncias, imersas em um
universo cultural e psiquico proprio. Nem sempre estes dois modelos
conversam.

Os profissionais de saude ainda tendem a considerar o acompanhamento de
doentes portadores de afecgdes cronicas como a correcdo de maus habitos e
de comportamento inadequados, atribuiveis a um déficit cultural e cognitivo,
que deve ser superado através da ajuda e informacédo. Trata-se de uma viséo
de educacdo normativa e paternalista, que varios estudos demonstram ser
ineficaz.

O comportamento humano traduz percepgdes, valores, representagdes
simbdlicas, relacdes de poder, crengas e sentimentos. As pessoas, incluindo os
proprios profissionais, estdo sempre reatualizando seus habitos, modos de vida
e sensibilidades de acordo com significados historicos e culturalmente
construidos, elaborando representacdes de saude e doencga. Portanto, apenas
agregar conhecimentos nao € o suficiente para mudar comportamentos.

Uma forma de comunicagdo mais efetiva na area da saude deve agregar as

experiéncias, vivéncias e expectativas de quem sofre, principalmente no caso
de quem padece de uma enfermidade crdnica, que impde uma série de
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mudangas de habitos, de rearranjos de vida, que nem sempre s&o conhecidos
ou desejados pelos adoecidos.

A escuta ativa, a empatia e o reconhecimento de que a doenga nao é apenas
algo biolégico, nem uma entidade separada do corpo de quem adoece, mas
sim um processo condicionado pela sociedade e cultura, determinado pelo
momento historico, uma experiéncia vivida pelo enfermo, podera auxiliar na
mudanca deste quadro.
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