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RESUMO

OLIVEIRA, Pamela Malheiro. Trajetoria de adoecimento da pessoa com doenca renal
cronica em tratamento hemodialitico. 2021. 114f. Dissertacdo (Mestrado em Enfermagem) —
Escola de Enfermagem, Universidade Federal de Minas Gerais, Belo Horizonte, 2021.

A Doenga Renal Cronica (DRC) ¢ uma doenga progressiva caracterizada pela presenga de lesao
renal e perda irreversivel e gradativa da taxa de filtragdo glomerular. Os pacientes em
hemodialise vivem em condigdes particulares, necessitam ter acesso aos servigos de saude,
precisam controlar rigorosamente a dieta e o consumo de liquidos, possuem atividades laborais
restringidas, além de poderem ter a diminui¢ao de atividades fisicas e perda da autonomia. O
conhecimento sobre a trajetoria da doenca ou da trajetoria da DRC ¢ essencial para ajudar os
pacientes e as familias de forma eficaz a obterem sucesso nos esfor¢os continuos para o cuidado
com a doenga. O conceito de trajetoria fornece uma maneira dos profissionais de satde
pensarem longitudinalmente e obter uma compreensdo mais completa da natureza das doencgas
cronicas. O objetivo deste estudo consistiu em analisar a trajetoria de adoecimento de
individuos com DRC em tratamento hemodialitico. Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
descritiva. O cenario do estudo foi um servigo de nefrologia localizado em Belo Horizonte. Os
participantes do estudo foram 25 pessoas em hemodialise, com tempo minimo de um ano de
tratamento ¢ maiores de 18 anos. Foram utilizadas entrevistas semiestruturadas para coleta de
dados e, para analise, a técnica de Analise de Contetido tematica. A partir das narrativas
construiram-se 3 trajetorios da doevfgnea. Cada trajetoria incluiu oito fases da doencga cronica
de acordo com o modelo de Corbin e Strauss. As trajetorias revelaram que embora os problemas
enfrentados pelos participantes do estudo fossem semelhantes, a evolugdo da doenga ndo foi a
mesma para todos eles, mas expuseram de forma clara as fragilidades dos servicos de satde e
dos profissionais que compdem a rede de assisténcia a saude. Sofrem influéncias dos contextos
de vida de cada individuo, além da propria natureza da doenga. Evidenciaram, claramente, a
necessidade de fortalecer a atengao basica como a porta de entrada dos usudrios, a fim de reduzir
as vulnerabilidades para a DRC. As trajetorias podem facilitar a constru¢ao de modelos de
cuidado que incorporem abordagens de autogestdo apoiada por profissionais de satde, que
poderiam atender melhor as necessidades daqueles que vivem ao longo do tempo com essa
doenca progressiva. O conhecimento sobre a trajetoéria da DRC mostra ser uma ferramenta 1til
que tem o potencial para aumentar a adequacdo das intervengdes criadas para os pacientes.

Palavras-Chaves: Doenga Cronica. Doenca Renal Cronica. Hemodialise. Trajetoria.



ABSTRACT

OLIVEIRA, Pamela Malheiro. Disease trajectory of a person with chronic kidney disease
undergoing hemodialysis treatment. 2021. 112f. Thesis (MS in Nursing) — School of Nursing,
Federal University of Minas Gerais, Belo Horizonte, 2021.

Chronic Kidney Disease (CKD) is a progressive disease characterized by the presence of kidney
damage and irreversible and gradual loss of glomerular filtration rate. Patients on hemodialysis
live in particular conditions, need to have access to health services, need to strictly control their
diet and fluid consumption, have restricted work activities, in addition to having reduced
physical activity and loss of autonomy. Knowledge about the trajectory of the disease or the
trajectory of CKD is essential to effectively help patients and families succeed in ongoing
efforts to care for the disease. The trajectory concept provides a way for healthcare professionals
to think longitudinally and gain a fuller understanding of the nature of chronic diseases. The
aim of this study was to analyze the illness trajectory of individuals with CKD undergoing
hemodialysis treatment. This is a qualitative, descriptive research. The study setting was a
nephrology service located in Belo Horizonte. The study participants were 25 people on
hemodialysis, with a minimum of one year of treatment and over 18 years of age. Semi-
structured interviews were used for data collection and, for analysis, the thematic Content
Analysis technique. From the narratives, 3 trajectories of the disease were constructed. Each
trajectory included eight phases of chronic disease according to the Corbin and Strauss model.
The trajectories revealed that although the problems faced by the study participants were
similar, the course of the disease was not the same for all of them, but they clearly exposed the
weaknesses of the health services and professionals that make up the health care network. They
are influenced by the context of each individual's life, in addition to the nature of the disease.
They clearly highlighted the need to strengthen primary care as the gateway for users, in order
to reduce vulnerabilities to CKD. The trajectories can facilitate the construction of care models
that incorporate self-management approaches supported by health professionals, which could
better meet the needs of those who live with this progressive disease over time. Knowledge
about the trajectory of CKD proves to be a useful tool that has the potential to increase the
adequacy of interventions designed for patients.

Keywords: Chronic Disease. Chronic Kidney Disease. Hemodialysis. Trajectory.
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1 INTRODUCAO

A Doenca Renal Cronica (DRC) ¢ considerada um problema de saude publica em todo
o mundo devido as altas taxas de morbidade e mortalidade (BASTOS; KIRSZTAIN, 2011; GO
et al., 2004; KDIGO, 2013; KDOQI, 2017; USRDS, 2020). Consiste em lesdo renal com
reducgdo irreversivel e gradativa da Taxa de Filtragdo Glomerular (TFG) e manifesta-se no
metabolismo humano de forma imprecisa, exigindo uma investigagao rigorosa para diagndstico
clinico (BRASIL, 2014; KDIGO, 2013).

Em paises desenvolvidos, a prevaléncia da doenca varia entre 10 e 13% na populagdo
adulta (COLLINS et al., 2015; FORNI et al., 2016; PARK; JUNG, 2016), sendo a dos Estados
Unidos uma das mais altas do mundo, com 2.242 casos por milhdo de habitantes no mundo em
2018 (JOHANSEN et al., 2021). No Brasil, o Inquérito Epidemiolégico da Pesquisa Nacional
de Saude realizado em 2013 estimou uma prevaléncia de 2,83% de portadores de DRC
autorreferida, que aumenta com a idade (AGUIAR et al., 2020). A prevaléncia e a incidéncia
de pacientes em tratamento dialitico, em 2018, foi de 640 por milhdao da populacao (pmp) e 204
pmp respectivamente e a taxa de mortalidade de 19,5%, semelhante aos dados encontrados em
outros paises. Essa taxa ¢ resultado do envelhecimento da populacdo e do aumento de casos de
hipertensao, diabetes ou obesidade nos ultimos anos (NEVES et al., 2020).

Mesmo com a Terapia Renal Substitutiva (TRS) instituida adequadamente, a
expectativa de vida para pacientes com DRC estagio 5 ¢ significativamente reduzida em
comparagao com populagdes saudaveis. Com o processo de envelhecimento o prognostico pode
ser ainda pior (MURTAGH et al., 2007). Além disso, muitas vezes 0s pacientes possuem
comorbidades como hipertensdo arterial sistémica (HAS), diabetes mellitus (DM) e doengas
cardiovasculares (DCV), aumentando o risco de morte (USRDS, 2020).

A doenca renal em fase dialitica ou terminal (DRCT), ou seja, em estagio 5, ¢
particularmente desafiadora, pois coloca considerdveis demandas adaptativas sobre o paciente
e sua familia (JABLONSKI, 2004). Pode ser fatal se ndo tratada, porque os rins ndo sao mais
capazes de remover efetivamente os produtos residuais e manter a homeostase do organismo
(BASTOS, 2013; KDIGO, 2013). Ha necessidade, portanto, de implementacdo de TRS que
pode ser a hemodidlise (HD), didlise peritoneal (DP) ou transplante renal, que podem ser de
escolha do proprio paciente junto a equipe médica e multidisciplinar, dependendo das suas
condigoes clinicas (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAIJN, 2010).

A HD ¢ o tipo de TRS mais utilizada no Brasil (NEVES et al., 2020) e em varios outros
paises (CHAN, et al., 2019; SLANH; 2018; USRDS; 2020) e propiciou o aumento da sobrevida
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dos individuos com DRC (PILGER et al, 2010). Entretanto, apesar dos avangos para o
aperfeicoamento do método, existe uma ambiguidade sobre as implicagdes dessa terapia. A
hemodialise propicia uma vida mais longa aos pacientes, a0 mesmo tempo em que impde uma
série de restricoes e debilita o paciente fisica, emocional e socialmente, repercutindo na
qualidade de vida dos individuos e de suas familias (MELO; ANGELO, 2018; PILGER et al.,
2010).

Os pacientes que realizam hemodidlise demandam cuidados especiais, necessitam ter
acesso mais facil aos servigos de saude, precisam controlar rigorosamente a dieta € o consumo
de liquidos, fazem uso de varios medicamentos, possuem atividades laborais restringidas, além
de diminui¢do de atividades fisicas e perda da autonomia (MELO; ANGELO, 2018; VALLE,
SOUZA; RIBEIRO, 2013). Podem, também, apresentar alteracdes da imagem corporal,
estresse e ansiedade, além de um sentimento ambiguo entre o medo de viver na dependéncia de
uma maquina e o de morrer (CRUZ et al., 2016; NUNES et al., 2014; ORLANDI et al.; 2012;
PILGER, 2017; VALLE, SOUZA; RIBEIRO, 2013).

Tendo em vista o grande impacto da DRC nos doentes, pesquisadores de varios paises
tem se preocupado, ha varios anos, em estudar os aspectos subjetivos dessa doenca e como ela
afeta individuo e sua familia. Especificamente em relagdo a pessoas com DRC em HD, os
estudos tém focado no impacto da hemodialise na vida dos doentes e seus familiares € os modos
de lidarem com o tratamento. Esses estudos levaram a uma melhor compreensdo da vida
cotidiana dos doentes e de sua familia o que contribuiu para uma melhoria da assisténcia a esse
grupo de pessoas. Tém enfatizado, principalmente, as experiéncias dos individuos em
hemodialise e as estratégias desenvolvidas para lidar com as dificuldades (BAYHAKKI, 2013;
GUZZO; BOING; NARDI, 2017; TONG et al., 2013; MAKAROFF; SHEILDS; MOLZAHN,
2013; CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOCKE, 2016), além do impacto na qualidade
de vida dessas pessoas, suas experiéncias e percepgdes sobre a HD (BRITO et al., 2017,
FREIRE et al., 2021; JESUS et al., 2019; OLIVEIRA et al., 2016; SANTOS et al., 2020;
XAVIER et al., 2018). Além dos proprios pacientes, alguns estudos focaram também na
vivéncia das familias e dos cuidadores (BARRETO; GHABEESH; SULEIMAN, 2014; MELO;
ANGELO, 2018; MERCADO-MARTINEZ et al., 2015).

A trajetéria de doenga ¢ um conceito que tem sido utilizado hd mais de 30 anos no estudo
de doencas cronicas em geral. Foi descrito em relagdo nao ao adoecimento cronico, mas
também ao processo de morrer. Refere-se aos eventos que ocorrem durante a evolugdo da
enfermidade que ¢ moldado pela resposta do individuo as alteragdes do estado de saude, pelas

interacdes com aqueles ao seu redor e pelas intervengdes clinicas (GLASER; STRAUSS, 1968).
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A defini¢do de trajetoria desenvolvida por Corbin e Strauss (1991) destaca que a evolucao da
doenca ¢ desencadeada por uma alteracdo fisiologica e pela mudanga no estado de saude,
desdobrando-se ao longo do tempo em direcao a morte. A trajetdria de cada individuo € tinica
e de comprimento variavel, e leva em consideracao as caracteristicas da doenga, os sintomas e
o tratamento ao longo do tempo (CORBIN; STRAUSS, 1991; WHITE; LUBKIN, 1998).

O conceito de trajetoria ja foi utilizado nos casos de individuos com diferentes doengas
cronicas como acidente vascular encefalico (BURTON, 2000), varios tipos de canceres como
o glioma (CAVERS et al,, 2012) e o cancer de mama metastatico (REED; CORNER, 2015),
pessoas ostomizadas (SON; KANG, 2021), individuos vivendo com esclerose multipla
(BOEUE et al., 2002) e pessoas com ulcera em membros inferiores € dor cronica (TAVERNER;
CLOSS; BRIGGS, 2014). No Brasil este conceito de trajetoria da doenga ainda tem sido pouco
utilizado em pesquisas, principalmente no que se refere a pessoas com DRC em hemodialise.
Um dos poucos ¢ o estudo de Sanches et al. (2016) em que foi enfatizado o itinerario/trajetoria
terapéutico (a) de pessoas com DRC e seus familiares.

A trajetoria da doenga ¢ vista € tida como complexa e longitudinal, e favorece o
planejamento adequado do cuidado ao paciente com doenga cronica (CORBIN, 1998;
CORBIN; STRAUSS, 1991). Isto porque, nas fases da trajetoria € possivel identificar, mais
claramente, as mudangas ocorridas no estado da doenca ao longo do tempo (CORBIN;
STRAUSS, 1991; ROLLAND, 1987) e com isso, preparar o paciente adequadamente para
enfrentar melhor os desafios impostos pela cronicidade da doenga que surgirdo com o tempo.

Ademais, esta tentativa de estudar a trajetoria da DRC dialitica ¢ importante porque
reconhece a natureza dindmica da doenga renal. Além disso, esse modelo de trajetéria da DRC
em individuos em HD pode ter implicacdes significativas para a pratica de enfermagem e para
a pesquisa (JABLONSK, 2004). Parte-se do pressuposto de que a trajetéria dos pacientes com
doenca renal cronica terminal em hemodialise ¢ descendente, geralmente longa, que inicia no
momento do diagndstico, altera substancialmente no inicio da hemodialise e ¢ permeada de
eventos agudos pequenos ou maiores € de instabilidade. Os pacientes vivem a trajetoria da
doenca de forma diferente e, a medida que progridem no tempo enfrentam novos desafios e
mudangas de acordo com as necessidades de saude, em cada fase da doenca (JABLONSK,
2004).

Ao desvelar essa vivéncia, busca-se uma compreensao multidimensional baseada no
conhecimento da trajetéria da doenga e evidencia-se a necessidade de uma adequagdo a

assisténcia para as reais necessidades dessa populagdo. Descobrir como cada fase da trajetoria
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pode interferir e auxiliar nas demais, possibilita uma melhor oferta de tratamento clinico e de
qualidade de vida ao paciente.

Além disso, a compreensao da trajetéria da DRC dialitica pressupde que o curso da
doenca ¢ distinto para cada paciente. As informagdes e o conhecimento sobre a trajetoria da
DRC e HD podem ser incorporados ao atendimento de pacientes no ambiente da clinica de
didlise, possibilitando melhorar a pratica clinica e assistencial (NGUYEN; RIFKIN, 2016).
Espera-se que esta pesquisa possa despertar nos pesquisadores, académicos e profissionais da
area da saude reflexdes acerca da tematica, possibilitando novos olhares sobre a pessoa com
DRC em HD e a importancia do conhecimento acerca da sua trajetéria da doenca, servindo de

ferramenta essencial para uma assisténcia holistica a esse segmento populacional.
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1.2  Objetivo

e Analisar a trajetoria de adoecimento de individuos com Doenca Renal Cronica em

tratamento hemodialitico.
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2 REVISAO DE LITERATURA

2.1 A Doenca Renal Croénica: definicio, fatores de risco, diagnéstico e tratamento

A DRC ¢ uma doenga incuravel, com taxas elevadas de letalidade ¢ morbidade, definida
pela redugdo progressiva e incorressivel da fungdo dos néfrons e, consequentemente, das
fungdes fisicoquimicas dos sistemas organicos (BARROS er al; 2006; CANZIANI;
KIRSZTAIJN, 2013). Como consequéncia, provoca modifica¢des na estabilidade acido-basica
e hidroeletrolitica, acimulo de toxinas urémicas, anemia, hipervolemia, modificagdes do
metabolismo do célcio e fosforo, acidose metabolica, dentre outros. Na fase mais avangada, o
paciente necessita de uma TRS (CANZIANI; KIRSZTAJN, 2013; JHA et al., 2013; RIELLA,
2010). Apresenta um curso lento, insidioso e que, na maior parte do tempo de sua evolugao,
se manisfeta de forma assintomatica (CANZIANI; KIRSZTAJN, 2013).

A doenga renal cronica é multicausal, sendo os fatores de risco mais comuns a
hipertensao arterial sistémica, diabetes mellitus e obstru¢do do sistema urindrio. Outras causas
sdo as glomerulopatias, pielonefrites, doenga renal policistica, doencas autoimunes,
malformagdes do trato urinario, doengas hereditarias, entre outras (BRASIL, 2006; KDIGO,
2013). O proprio envelhecimento leva a diminuigdo da taxa de filtragdo glomerular e ao
aumento da ocorréncia de diabetes mellitus (DM) e hipertensdo arterial sistémica (HAS),
principais causas primarias de alteragdes fisiopatologicas da funcdo renal (MURPHY et al.,
2016). Existem outros fatores que, independentemente da causa, aceleram a evolugdo da
doenca, como a a obesidade, a dislipidemia e o tabagismo (STEVENS; LEVIN, 2013).

Em 2002, foi publicada a primeira diretriz para diagnostico e tratamento da DRC, pela
National Kidney Foundation (NKF), em seu documento Kidney Disease Outcomes Quality
Initiative (KIDNEY DISEASE OUTCOME QUALITY INITIATIVE - K/DOQI, 2002). Essa
defini¢do possibilitou uma classificagdo da doenca em estagios independe do que pode ter
ocasionado. Com esta abordagem, ficou claro que a DRC ¢ muito mais comum do que até entao
se acreditava, e sua progressao esta relacionada a elevadas taxas de mortalidade (K/DOQI,
2002).

Segundo as recomendacgdes das diretrizes K/DOQI (2002), DRC ¢ definida com base
em trés elementos - anatomico ou estrutural (marcadores de lesdo renal), funcional (conforme
a TFG) e temporal:

e Dano renal instalado por um periodo igual ou maior a trés meses, baseada em
achados de anomalias estruturais ou funcionais do rim, com ou sem reducao da

TFG, manifestada por anormalidades histopatologicas ou marcadores de lesao
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do parénquima renal, abrangendo modifcacdes sanguineas ou alteragdes do

sistema urinario, ou nos exames de imagem;

e TFG < 60 mL/min/1,73m2 por um periodo superior ou igual a 3 meses, com

evidéncias ou auséncia de lesdo renal.

Segundo o K/DOQI (2002) a DRC pode ser classificada em cinco estagios, escalados
entre 1 e 5, dependendo das alteracdes funcionais e anatomicas e da TFG (Tabela 1). Esta
ultima ¢€ realizada pelo clearance de creatinina (Clcr) que orienta as medidas preventivas e o
encaminhamento para especialistas.

Complementando a classificagdo do K/DOQI (2002) as Diretrizes clinicas para o
cuidado ao paciente com doenca renal cronica (BRASIL, 2014) a DRC ¢, entdo, dividida em
estagio 0 quando o Cler é maior que 90 ml/min/1,73m?, sem lesdo renal no grupo de risco
monitorado. No estagio 1, o Cler ¢ maior que 90 e a fun¢do renal esta preservada, no entanto,
a microalbumintria e a proteinuria ja estdo presentes. No estidgio 2, nota-se um dano renal
com insuficiéncia renal leve, com Cler variando entre 60 a 89 ml/min/1,73m?. O estagio 3
subdivide-se em dois (3a e 3b) com Clcr variando de 45 a 59 ml/min/1,73m? no 3a e 40 a 44
ml/min/1,73m? no 3b, existindo lesdo renal moderada. O estagio 4 com Clcr entre de 15 a 29
ml/min/1,73m2, sendo caracterizado por lesdo renal severa. Por fim o estagio 5 com lesdao
renal terminal ou dialitica, no qual é observado Clcr de 15-29 e abaixo de 15 ml/min/1,73m?.

Pacientes nestes dois ultimos estagios deverdo ser acompanhados por nefrologista.

Tabela 1 - Estagios da doenca renal cronica baseados na taxa de filtragdo glomerular estimada
segundo diretrizes K/DOQI 2002.

Estagio Descri¢ao TFG
(mL/min/1,73m?)
I Lesao renal* com TFG normal ou aumentada >90
I Lesao renal com leve reducao da TFG 60-89
I Moderada reducao da TFG 30-59
v Acentuada reducao da TFG 15-29
\% Faléncia Funcional renal ou em TRS <15

Fonte: NATIONAL KIDNEY FOUNDATION (2002).

Nota: K/DOQI - Kidney Disease Outcomes Quality Initiative;

TFG - taxa de filtragdo glomerular;

TRS - terapia renal substitutiva.

*Lesdo renal ¢ definida como anormalidades patologicas ou marcadores de lesdo do parénquima renal, incluindo
anormalidades nos exames de sangue, urina ou de imagem.

A Kidney Disease Improving Global Outcome (KDIGO) publicou, em 2013, uma



23

atualizagdo das diretrizes sobre a detec¢do e o manejo da DRC (KDIGO, 2013). De acordo
com a nova diretriz (KDIGO, 2013), DRC ¢ definida como TFG estimada (TFGe) < 60
mL/min/1,73m?, calculada preferencialmente pela equacdo Chronic Kidney Disease
Epidemiology Collaboration (CKD-EPI) e/ou presenca de marcadores de lesdo renal (por
exemplo, albuminuria > 30 mg/g).

Essa nova diretriz mantem a definicdo de DRC como anomalias da estrutura e/ou
funcdo renal existentes por um periodo superior a trés meses, acrescida das palavras com
consequéncias para a saude. O motivo dessa modificacao foi salientar que nem todas as
alteragdes estruturais e funcionais do rim t€m consequéncias clinicas prejudiciais para a saude
do paciente e devem revelar as cirscunstancias (KIRSZTAJN et al., 2014).

Além disso, o atual sistema de classificacdo da DRC leva em consideragdo a causa, a
TFG e as categorias de albuminuria, podendo prever a progressdo da DRC e o risco de
mortalidade por todas as causas e cardiovasculares (Figura 1). A causa variavel ¢ baseada na
existéncia ou auséncia de doengas sistémicas e o local da lesdo renal (glomérulo, tibulo-
intersticial, cistica, vascular, congénita). Esta inclusdo justifica-se pelo potencial de
reversibilidade em cada estagio da DRC, seja pelo curso natural da etiologia da DRC ou pelo
resultado satisfatorio da identificagdo precoce ou o tratamento dos casos individuais

(VASSALOTTI, 2015).

Figura 1 - Prognostico da doenca renal cronica estratificada pela taxa de filtracdo glomerular
e albuminuria de acordo com a nova classificagdo proposta pelo KDIGO 2012.

Categorias albumindria persistente
Al A2 A3
Normal a Moderadamente  Severamente
ligeiramente aumentado aumentado
_aumentado = 000000000000 |
<30 mg/g 30-300 mg/g > 300 mg/g
< 3 mg/mmol 3-30 mg/mmol > 30 mg/mmol

G1  Normal ou elevado | =90

|62 Ligeiramente | 60-89
B diminuido '
r |
."::,' G3a Ligeiramente a | 45-59
E moderadamente
:E'- diminuido
E G3b Moderadamente a | 30-44
= severamente
8 diminuido .
$ (G4  Severamente | 1529
3 diminuido [

G5  Faléncia renal |<15

Fonte: KDIGO, 2013. Nota: KDIGO - Kidney Disease: Improving Global Outcomes; TFG - taxa de
filtragdo glomerular. Verde: baixo risco (se nenhum outro marcador de lesdo renal esta presente); Amarelo:
risco moderadamente aumentado; Laranja: risco elevado; Vermelho: risco muito elevado.
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A atual diretriz (KDIGO, 2013) destaca a importancia de identificar fatores associados
a progressdao da DRC, incluindo causa da DRC, estadgios da TFG, categoria de albumindria,
idade, sexo, etnia, niveis pressoricos elevados, hiperglicemia, dislipidemia, tabagismo,
obesidade, historia de DCV e exposi¢ao a drogas nefrotoxicas. Sugere também que uma queda
de 5 mL/min/1,73 m2 ao ano indica uma progressao acelerada para DRC.

Além da albumintria outros fatores de risco podem contribuir ao desenvolvimento da
DRC (Tabela 2). Segundo as diretrizes KDIGO (2013), recomenda-se o monitoramneto nos
grupos de elevado risco, tais como, diabetes, hipertensao, doencas cardiovasculares, idade
avangada, histéria familiar de DRC, uso de substancias nefrotoxicas, descedentes afro-
americanos € minorias étnicas.

Os preditores de evolucdo da doenga precisam ser considerados, depois do diagnostico
da doenca renal crdnica, pois sdo marcadores de que a pessoa com DRC tem um pior
progndstico para perda de fungdo renal (BRASIL, 2014). Entre estes preditores destacam-se:

a) Pessoas com niveis pressoricos descontrolados; b) Pessoas com niveis glicémicos
descontrolados; ¢) Pessoas com niveis de colesterol mal controlados; d) Estagios da
DRC, sendo que ha uma tendéncia a perda de funcdo renal mais rapida nos estagios
mais avangados da doenca; e) Presenca de albumintria e a sua intensidade, sendo que
quanto maior o nivel de albumintiria, pior o progndstico para perda de funcao;f)

Historico de DRC na familia; g) Tabagismo; h) Uso de agentes nefrotoxicos (BRASIL,
2014, p. 9).

Tabela 2 - Fatores de risco para Doenga Renal Cronica.

Fatores de Risco
Tradicional Modificavel Nao Tradicional Modificavel Nao Modificavel

HAS Anemia Idade avangada

DM Hiperucemia Sexo masculino
Obesidade Contraste radiolédgico Baixo peso ao nascer
Proteinuria Ervas nefrotdxicas Historia familiar de DRC
Doenca Glomerular e Deposigao de fosfato Raca negra e outras minorias
tubulointersticial Célcio intersticial étnicas

Hiperlipidemia AINES

DCV Antibidticos

Acidose metabdlica Niveis elevados de FGF-34

Tabagismo Hiperfosfatemia

Dieta hiperproteica Hipercalemia

Fonte: MALLAPPALLIL et al. (2014).
Nota: *AINES - anti-inflamatérios nao esteroides; DRC - doenga renal cronica; FGF-23 - fator de crescimento
fibroblastico 23.

A redugdo gradativa da TFG causada pela perda irreversivel da funcdo renal se
apresenta, primeiramente, por um aumento constante das taxas sanguineas dos produtos que

habitualmente sdo eliminados pelos rins, como a ureia nitrogenada sanguinea e a creatinina
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(LEVEY; CORESH, 2012). Conforme a progressdo da lesdo renal podem surgir outras
alteracdes laboratoriais e manifestagdes clinicas. Esse agravamento progressivo produz um
acimulo de substancias toxicas com uma variedade de disturbios bioquimicos e sintomas
multiplos dependente do estdgio da DRC até a indicacao do tratamento (STEVENS; LEVIN,
2013).

As primeiras manifestagdes clinicas da DRC sd@o minimas ou podem demorar anos para
serem perceptiveis. A mesma situacao ocorre também com a sindrome urémica, no estagio
terminal, o que mostra a capacidade adaptativa dos rins, contribuindo para que as pessoas
sobrevivam com apenas 10% da fung¢ao renal (RIELA, 2010).

A medida que ocorre a progressdo da insuficiéncia renal, as consequéncias
metabdlicas do estado urémico comegam a manifestar-se, comprometendo

praticamente todos os sistemas do organismo: cardiovascular, gastrointestinal,
hematopoiético, imune, nervoso e enddcrino (BARROS et al., 2006, p.383).

Alguns sintomas inespecificos sdo: cansaco, emagrecimento, prurido, nduseas ou
hemolise, hipertensdo, politria, nictiria, hematuria ou edema. As manifestagdes mais
aparentes sdo nictlria, politria, oligiria, edema, hipertensdo arterial, fraqueza, fadiga,
anorexia, nauseas, vOmitos, insdnia, cdimbras, prurido, palidez cutanea, dismenorreia,
amenorreia, atrofia testicular, impoténcia, déficit cognitivo, déficit de atencdo, confusao,
sonoléncia e coma (BARROS et al; 2006; RIELA, 2010).

O diagnostico prévio da DRC pode ser conseguido por meio de exames laboratoriais
de custo baixo, que sdo essenciais e eficazes para o manejo adequado dos pacientes
identificados como grupo de risco, ainda na Atengdo Primaria (COLLINS et al., 2015).
Contudo, a literatura evidencia baixa resolutividade da APS, com subdiagndsticos,
acompanhamento inadequado e encaminhamento tardio ao nefrologista (PAULA et al., 2016).

Com a DRC diagnosticada, ¢ preciso um tratamento continuado para representar a
finalidade do rim. Individuos no estagio 5 com sintomatologia, necessitam de algum tipo de
TRS, sendo as modalidades existentes a hemodialise, a didlise peritoneal e o transplante renal.
A realizacdo da TRS em um paciente com faléncia funcional renal ¢ importante para evitar
complicacdes decorrentes da TFG diminuida e manter o paciente vivo (FERMI, 2010;
KIRSZTAIN et al., 2014). Entretanto, mesmo em TRS, a sobrevida estimada ¢ de
aproximadamente 65% em 5 anos (MENEZES et al., 2015).

O ideal ¢ que o diagnoéstico seja realizado precocemente, ainda quando € possivel o

tratamento conservador, que compreende adequacao nutricional, controle da pressdo arterial e

melhora da funcdo glomerular, manejo de fatores de progressdo, tratamento e preven¢do da
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sindrome urémica, monitoriza¢do da TFG e preparo para o inicio da TRS (BASTOS et al., 2004;
BRASIL, 2014; RIELLA, 2010). Entretanto, na maioria das situagdes, existe necessidade dialise
imediata (BASTOS et al., 2004).

A opgao pelo tipo de tratamento ¢ um momento delicado, relacionado a adequagao para
as restricdes provocadas pela doenca. Varios fatores precisam ser ponderados na escolha da
terapia, como a idade do paciente, existéncia de comorbidades, possibilidade de execugdo do
tratamento ¢ a op¢ao do paciente. Essa situacdo pode provocar sentimentos de medo,
inseguranga, angustia, necessitando, assim, de orientagdo especializada, para que assuma o
tratamento de maneira positiva. Mas na maioria das vezes na escolha do tipo de tratamento

prevalece a indicagao médica (LEE et al., 2008; PEREIRA et al., 2016).

2.2 A Hemodialise

Entre as TRS realizadas, a HD ¢ a forma de tratamento mais prevalente no mundo
(LEVEY; CORESH, 2012). Conforme o ultimo senso de dialise realizado no Brasil, a
prevaléncia global estimada de pacientes em dialise cronica passou de 405 pmp em 2009 para
640 pmp em 2018, correspondendo a um aumento absoluto de 58%, e um aumento médio de
6,4% ao ano. O numero estimado de novos pacientes em didlise em 2018 foi de 42.546, um
aumento de 54,1% em relacdo a 2009. Dos pacientes prevalentes, 92,3% estavam em
hemodialise e 7,7%, em dialise peritoneal, com 29.545 (22,1%) em fila de espera para
transplante (NEVES et al., 2020).

Essas modalidades de tratamento pretendem aliviar os sintomas e manter a vida, porém
ndo apresentam carater curativo e estdo disponiveis gratuitamente a todos os brasileiros, através
do Sistema Unico de Saude (SUS) (MARTINS; CESARINO, 2005). Além disso, é preciso
considerar a complexidade da terapia substitutiva renal na qual os custos da hemodidlise sao
superiores aos custos da dialise peritoneal, seja ela manual ou automatizada (USRDS, 2013).

No que tange ao perfil dos pacientes em didlise, permanece estavel o predominio do
sexo masculino (58%); a maioria na faixa etaria entre 45-64 anos (41,5%) e com mais de 65
anos (35%). Houve aumento percentual da ordem de 4% nos casos de doenga renal por diabetes,
redugdo de 4% nos casos de glomerulopatia cronica e aumento de 3% daqueles com etiologia
indefinida (NEVES et al., 2020).

A HD ¢ definida como “o processo de filtragem e depuracdo do sangue que tem por
finalidade substituir as funcgdes renais prejudicadas por insuficiéncia renal cronica ou aguda”.

(FERMI, 2010, p. 36). Daugirdas, Black e Ing (2016) acrescentam que o processo de HD ocorre
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por meio de uma méaquina de hemodialise, também conhecida como rim artificial que ¢ dividida,

em termos gerais, em circuito de sangue ¢ circuito de solucdo de dialise, que se
encontram no dialisador. O circuito de sangue comeca no acesso vascular. A partir
dai o sangue ¢ bombeado através de um equipo para infusdo de sangue arterial até
chegar ao dialisador. O sangue retorna do dialisador para o paciente através de um
equipo para infusdo de sangue venoso. O circuito de solu¢do da diélise inclui o sistema
de aporte de solucdo de dialise (dialisato), que forma a solucdo de dilise online pela
mistura de 4gua purificada com solugdes de didlise concentradas. Em seguida, o
dialisato final é bombeado através do compartimento de dialisato, separado do
compartimento de sangue por membrana semipermeavel (DAUGIRDAS; BLACK;
ING, 2016, p. 63).

No dialisador, o sangue do paciente ¢ exposto ao dialisato que apresenta a composi¢ao
plasmatica de uma pessoa com fun¢ao renal normal (DAUGIRDAS; BLACK, ING, 2016;
FERMI, 2010). Por meio do processo de difusdo e ultrafiltracdo, “as moléculas de dgua, as
toxinas e os solutos presentes nas duas solugdes (sangue e dialisato) passam pela membrana
semipermeavel através dos poros, ocorrendo a filtragao” (FERMI, 2010, p. 37).

A HD, surgiu hd mais de um século, quando sua prética era indicada somente para o
tratamento de insuficiéncia renal aguda (IRA), no qual o paciente necessitava manter-se vivo
até o momento da recuperagdo renal. A HD consolidou-se a partir da década de 60, modificando
entdo a evolugdo natural da doenca que era considerada fatal (DRUKKER, 1983).

O termo dialise pode ser atribuido ao quimico Thomas Graham (escocés) que descreveu
um fendmeno por ele observado no ano de 1854, onde se utilizava uma membrana
semipermeavel composta por material vegetal para separar substincias contidas no sangue.
Depois de cinquenta anos, em 1913, John J. e colaboradores representaram seus experimentos
com uma técnica na qual o sangue extraido de um cachorro era submetido a uma sessdao de
dialise extracorporea e logo apds esse processo, retornava a sua circulacdo sem danos ao animal
(DRUKKER,1983).

Utilizou-se nesta época, uma maquina constituida por oito tubos de material semelhante
ao utilizado na produgdo de salsichas, no interior dos quais passava o sangue anticoagulado
com uma substancia retirada de sanguessugas conhecida como hirudina. Este sangue era
banhado por uma solucdo de troca no interior de um cilindro de vidro, permitindo assim a
conclusao dos autores quanto a eficacia do método na extracao de solutos (DRUKKER, 1983).

Ainda segundo Drukker (1983), a primeira sessdo de hemodidlise executada em seres
humanos aconteceu em 1924, quando Georg Haas, na Alemanha, desenvolvia novas
membranas com maior superficie de troca. Embora sem apresentar resultados praticos, Georg
submeteu-se a uma sessao de dialise que durou quinze minutos, concluindo assim, que era

possivel a remoc¢do de impurezas do sangue de um ser humano sem qualquer prejuizo ou
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anormalidade.

No ano de 1945, o médico Willem Kolff desenvolveu um dialisador que utilizava
cilindros de celofane com formato helicoidal em torno de um tambor rotatério, que se mantinha
submerso pela solugdo de substitui¢ao, com aproximadamente 100 litros, sendo renovada
constantemente. Posteriormente, Kolff em conjunto com um grupo de engenheiros do hospital
Peter Bent Brigham nos Estados Unidos da América (EUA), desenvolveram uma nova versao
de rim artificial conhecida como modelo de Kolff-Brigham (RIELLA, 2003).

Assim, a primeira sessao de hemodialise bem sucedida foi executada em maio de 1949.
J& no Brasil, o primeiro rim artificial do modelo Kolff-Brigham, foi utilizado no Hospital Pedro
Ernesto na cidade do Rio de Janeiro no ano de 1955 pelo médico Tito Ribeiro de Almeida
(CAMERON, 2002; ROMAO, 1994).

Para realizacdo da HD ¢ necessario um acesso vascular, podendo ser os cateteres
venosos centrais ou Cateter Duplo Lumen (CDL) de curta ou longa permanéncia, fistula
arteriovenosa (FAV) e protese (DAUGIRDAS; BLACK, ING, 2016; FERMI, 2010). O
desenvolvimento de técnicas para confecg¢ao desses acessos foi fundamental, pois iniciou uma
nova era no tratamento de pacientes com DRC. Anterior a este fato, somente pessoas com
possibilidade de recuperacao da fun¢do renal eram submetidas a hemodialise sendo necessaria
arealizacao de sucessivas dissecgOes arteriais para a obten¢ao de acessos vasculares adequados
(RIELLA, 2003).

No ano de 1960, em Seattle, foi criado o primeiro shunt arteriovenoso externo, que se
constituia de uma prétese com pegas de silastic e teflon, permitindo o acesso a circulagdo por
tempo mais prolongado. A confeccdo da fistula artério-venosa (FAV), estabeleceu
definitivamente, no ano de 1966, a hemodialise como substituicdo da funcdo renal para
pacientes com doenca renal cronica (SCHAWB; OLIVER; SUHOCKI, 2001).

Nao existe na literatura, uma ocasido estipulada para comegar a HD, ¢ o raciocinio
clinico que define o momento ideal para cada caso. Entretanto, ha recomendagdes para que seja
determinada nas situagdes em que os pacientes estiverem com uma TFG menor que 15
ml/min/1,73m2 (BRASIL, 2014, ROCCO; MOOSSAVI, 2011). Alguns requisitos precisam ser
considerados antes do comecar a HD, como a consecu¢do de um acesso vascular adequado ao
paciente, utilizagdo de equipamentos especificos executados por profissionais capacitados e
uma infraestrutura adequada. O acesso ideal para a hemodialise ¢ a FAV que ¢ efetuada
cirurgicamente com uma jungdo entre uma artéria ¢ uma veia, dessa forma ¢ assegurado uma
terapia com mais seguranga (BERKOW; BEERS, 2004).

Daugirdas, Black e Ing (2016) discorrem que
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as fistulas e os enxertos arteriovenosos sdo os tipos mais comuns de acesso vascular
usado para hemodidlise de manutencdo. A fistula arteriovenosa requer a anastomose
de uma artéria a uma veia nativa, o que possibilita o fluxo de sangue diretamente da
artéria para a veia. A anastomose tradicional ¢ feita no punho, entre a artéria radial e
a veia cefalica, embora haja muitas variagdes possiveis, com anastomoses na
tabaqueira anatdmica, no antebrago, no cotovelo ou acima do cotovelo. O enxerto
arteriovenoso ¢ semelhante a fistula, exceto pelo uso de um enxerto tubular de
material sintético para conectar a artéria a veia. O material mais usado € o polimero
politetrafluoretileno (PTFE) (DAUGIRDAS; BLACK; ING, 2016, p. 86).

A FAYV, apesar de ser considerada o acesso mais seguro e duradouro, precisa um periodo
de tempo para seus desenvolvimento ou maturagdo (de 6 a 8 semanas) e em alguns casos pode
ser dificil sua confecgdo, especialmente em individuos com veias de pequeno calibre ou
profundas, em pacientes com multiplas pungdes venosas em decorréncia de lesdo vascular e em
pessoas idosas (DAUGIRDAS; BLACK, ING, 2016; SMELTZER; BARE, 2002). Repetidas
puncdes, podem favorecer com o tempo o surgimento de aneurismas, caracterizados pela
dilatacdo dos vasos sanguineos. Além disso, podem surgir hematomas, fluxo baixo, trombose,
estenose, isquemia da mao e infec¢des (DAUGIRDAS; BLACK, ING, 2016; FERMI, 2010;
MENDES; SHIRATORI, 2002).

Quando a obtencdo da FAV ndo ¢ possivel a op¢ao sdo os CDLs, permanentes ou
temporarios, sendo mais utilizados em urgéncias dialiticas (KUSUMOTA et al., 2008;
MATOS; LOPES, 2009; TOLKOFF-RUBIN; GOES, 2005, NEVES, et al., 2013). Esses casos
também incluem criangas pequenas, algumas pessoas com diabetes com doenga vascular grave,
“individuos com obesidade morbida e pacientes submetidos a multiplas insercdes de acesso
arteriovenoso sem outros locais de acesso. Outras indicagdes sdo pacientes com miocardiopatia
incapazes de manter niveis satisfatorios de pressdo arterial ou de fluxo no acesso”
DAUGIRDAS; BLACK; ING, 2016, p. 101).

A HD, quando realizada por meio de cateter venoso ndo apresenta resultados tdo
satisfatorios quanto a hemodidlise por FAV (DAUGIRDAS; BLACK, ING, 2016, FERMI,
2010). Quando comparados com 0s acessos arteriovenosos,

as infec¢des sdo mais frequentes em pacientes com cateter; eles apresentam maiores
niveis de marcadores inflamatérios como proteina C reativa e a morte € mais
frequente. Nao esta claro se esses riscos associados sdo um reflexo das diferencas
entre as populagdes de pacientes, de algum fator de risco ocorrido quando hé falha do
acesso arteriovenoso e necessidade de usar um cateter ou se decorrem totalmente de
alguma propriedade do proprio uso do cateter. E provavel que os trés elementos sejam
importantes. As taxas de sobrevida dos cateteres sdo de aproximadamente 60% em 6

meses ¢ 40% em 1 ano, se forem incluidas as revisdes (DAUGIRDAS; BLACK, ING,
2016, p. 101)
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Em consonancia com o exposto o encaminhamento prévio de individuos com DRC a
nefrologistas, antes do comeg¢o da HD, proporciona mais tempo para a obtengdo de um acesso
arteriovenoso (DAUGIRDAS; BLACK; ING, 2016). Essa conduta “evita os riscos de um
cateter venoso central, que geralmente ¢ necessario quando o paciente ¢ encaminhado para
dialise em uma fase avancada da doenca renal cronica.” (DAUGIRDAS; BLACK; ING, 2016,
p. 87).

A quantidade de sessoes e a duragao da HD depende do nivel da funcao renal residual.
No geral, a terapia ¢ prescrita trés vezes por semana com duracdo média de trés a quatro horas
por sessdao (BARROS et al., 2006; DAUGIRDA; BLAKE; ING, 2016; GOUVEIA et al., 2017).
Dessa forma, os individuos em HD passam, em média, 40 horas mensais conectados a uma
maquina e assistidos por profissionais da satde, dependendo da fun¢do renal residual do
usuario, podendo haver variacdes na frequéncia e duragdo do procedimento. Torna-se
divulgado, portanto, que a média mensal fica em torno de 11 a 14 sessdes por usuario
(GOUVEIA et al., 2017).

Por causa da rapida remog¢do de liquido e eletrdlitos do espago extracelular algumas
intercorréncias podem surgir durante a HD, sendo as mais frequentes hipotensdo, nauseas,
vomitos, taquicardia, vertigem e cdimbras que com frequéncia ocorrem mais no quando a
terapia estd finalizando (FERMI, 2010; SMELTZER; BARE, 2002).

E necessario destacar que o tratamento hemodialitico, além da dependéncia da maquina
e da equipe de satde, requer que o individuo se adeque a um horario fixo, a limitagdo alimentar
e a restri¢ao hidrica. Além disso com o tratamento o corpo passa a apresentar cicatrizes em
consequéncia dos acessos arteriovenosos, CDL, exames e cirurgias. Podem surgir também
alteragdes na pele que fica descorada e seca, podendo aparecer varias manchas hematicas
(DAUGIRDA; BLAKE; ING, 2016; FERMI, 2010). Quintana e Muller (2006) destacam que
essas alteracdes corporais podem significar, para os individuos, evidéncias visiveis que sao
portadores da DRC, o que os distingue das demais pessoas.

Outras complicagdes e intercorréncias surgirdo durante as sessoes de HD como a
“hipotensdo arterial, cadimbras musculares, nduseas e vOmitos, cefaleia, dor no torécica,
dorsalgia, lombalgia, prurido, sindrome do desequilibrio, reagdo ao dialisador, hemolise,
embolia gasosa” (DAUGIRDA; BLAKE; ING, 2016, p. 164). Sao problemas comuns a longo
prazo, anemia, desnutri¢do, doenca cardiovascular, acidose metabolica e alteracdes do
metabolismo mineral ¢ 6sseo (BRASIL, 2014; KUSUMOTA et al., 2008; RIELA, 2010;
TOLKOFF-RUBIN; GOES, 2005).
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Nessa perspectiva, a HD exige uma equipe especializada com o objetivo de minimizar
0s riscos ao paciente e com isso garantindo a melhor assisténcia possivel. Destaca-se que as
maquinas de HD possuem recursos tecnoldgicos importantes para a manutengao da qualidade
e seguranca das sessoes, como sistemas de alarmes que notificam quaisquer intercorréncias no
procedimento (PRABHAKAR et al., 2015; MEREDITH et al., 2015).

Pilger et al. (2010) evidenciaram que a HD e a evolucdo da DRC causam danos e
restrigdes que se reflete a satde mental, fisica, vida social e qualidade de vida (QV) dos
individuos. Atribuem essa situagdo ao fato do paciente ter que se adaptar a essa nova realidade,
ao horario do tratamento, independentemente do dia, feriados ou datas festivas, sendo muitas
vezes preciso deixar de fazer alguma atividade como por exemplo viajar, afetando sua vida
como um todo.

Kusomoto et al. (2008) também revelaram que o tratamento hemodialitico e suas
limitagdes, especialmente de ordem fisica, aumentam com o avangar da idade, pois a populagao
idosa apresenta a fragilidade decorrente do processo de envelhecimento e estdo mais propensos
a ocorréncia de varias comorbidades. Em concordancia com o exposto, a condi¢ao clinica,
geralmente imprevisivel da populacdo dialitica e todos esses desafios do tratamento podem
favorecer o desenvolvimento de sintomas depressivos (COSTA; COUTINHO, 2014).

Dessa forma, percebe-se a QV do paciente com DRC em HD, pode ficar comprometida.
A qualidade de vida do paciente renal cronico dialitico ¢ fundamental no processo de
ressignificagdo. A maneira de confrontar a doenca e suas consequéncias baseiam-se em
mecanismos inter e intrapsiquicos que o individuo tem. E frequente apresentar atitudes
agressivas, comportamento ansioso e depressivo, uma vez que ¢ imposto ao paciente nessa nova
realidade, uma nova concepgao psiquica, uma habilidade de adapta¢do e adesdo a todas as
recomendacdes do tratamento (OLIVEIRA et al., 2016).

Rudnicki (2014) evidenciou em seu estudo sobre vivéncia do paciente em tratamento de
hemodidlise sentimentos de ambivaléncia associados a terapia, manifestacoes depressivas e
impoténcia, com predominio do sentimento de dependéncia a uma maquina, gerando
implicacdes para as atividades diarias dos individuos. Constatou, também, a presenca
modificagdes psicoldgicas, independentemente da fase da doenga, da idade e do sexo. Observou
também a interferéncia do meio, a seguranga e a estabilidade originadas da rede de apoio pelos
renais cronicos no que se refere a aceitacao da doenca e da terapia. As caracteristicas individuais
do processo de adoecimento e do tratamento continuo e os indicios de reviravolta e aceitagdo

presentes nesses individuos, sdo importantes para a adaptacao e a adesdo ao tratamento dialitico.
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2.3 Linha de Cuidado do portador de Doenca Renal Cronica

O envelhecimento da populagdo ao longo dos anos e a elevagao do nimero de casos de
hipertensao, diabetes e doengas cardiovasculares nos ultimos anos tem acarretado em uma
elevagdao da DRC, levando em conta que a HAS e a DM sdo responsaveis por mais de 60% do
diagnostico primarios dos submetidos a dialise (BRASIL, 2006). O Ministério da Saude vem
adotando vérias estratégias e diretrizes ao longo dos anos para orientagdao dos profissionais de
saude em agdes de prevengdao da doenca renal cronica em 2006. A primeira iniciativa do
Ministério de agao estruturada e de base populacional para a prevencao primaria e secundaria
da DRC em larga escala ocorreu em 2006 com o lancamento do Caderno de Aten¢do Basica
numero 14 (BRASIL, 2006).

Posteriormente, foi criada a Portaria no 389 que define os critérios para a linha de
cuidado de portadores de DRC (BRASIL, 2014), o Plano de Acdes Estratégias 34 para o
Enfrentamento das Doencas Cronicas Nao Transmissiveis (BRASIL, 2011) e o Manual de
Diretrizes para o Cuidado das Pessoas com Doengas Cronicas nas Redes de Atengdo a Saude e
nas Linhas de Cuidado Prioritarias (BRASIL, 2013), sendo os dois ultimos direcionados ao
cuidado integral. A atencdo aos portadores de doengas cronicas deve ser realizada por meio de
uma equipe multidisciplinar em servigos voltados exclusivamente para atendimentos
programados e monitoramento de todos os usudrios. Essa assisténcia deve ser baseada em
diretrizes clinicas e elaboradas por evidéncias, em dados clinicos relevantes e em agdes
organizadas pelas equipes de salde para que seus usudrios recebam a atengdo adequada
(BRASIL, 2014). A Figura 2, abaixo, apresenta o fluxograma para avaliagdo dos estagios da
DRC e as orientacdes de condutas para os profissionais de saude, segundo as diretrizes para o

cuidado a pessoa com DRC.



Figura 2 - Fluxograma para avaliacdo da DRC.
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# TFG < 60ml/min/1,73m?, por pelo menos 3 meses consecutivos, ou TFG > 60ml/mim/1,73m? se associada a pelo
menos um marcador de dano renal parenquimatoso ou altera¢do no exame de imagem.

A linha de cuidado para a DRC foi criada com o objetivo de manter da fung¢do renal,
retardando a progressao da doenca, gerando uma lentificagdo na velocidade de perda da TFG.
Existe uma associa¢do inversamente proporcional entre a taxa de filtracdo glomerular e o rde
morbidade cardiovascular, mortalidade por todas as causas e, principalmente, mortalidade
cardiovascular. Outro desfecho possivel de acontecer em pacientes com DRC ¢ a progressao
para DRCT com faléncia renal (quando a TFG atinge um valor inferior a 15 mL/min/1,73 m?),
quando ¢ preciso iniciar terapia renal substitutiva (BRASIL, 2013; K/DOQI, 2002).

Bastos e Kirsztain (2011, p.95) destacam que “o tratamento ideal da DRC ¢ baseado
em trés pilares de apoio: 1) diagndstico precoce da doenca; 2) encaminhamento imediato para
tratamento nefrologico e 3) implementacdo de medidas para preservar a fungdo renal”.

O Caderno de Atengao Basica nimero 14 (BRASIL, 2006) destaca as diretrizes para o
diagndstico precoce e a prevengdo da DRC na Atengdo Bésica as quais inclui a identifica¢ao
dos grupos e dos fatores de risco; presenca de microalbumintria, proteinuria, hemattria e
reducdo da taxa de filtracdo glomerular. Discorre também sobre as orientacdes dos individuos
dos grupos de risco ou que apresentam os fatores de risco para DRC que devem ser monitorados,
objetivando o diagnostico precoce da doencga renal, com avaliagdo anual da depuragdo da
creatinina nos estagios 0 e 1, avaliagcdo semestral no estagio 2, e avaliagdo trimestral no estagio
3, além de avaliacdo da presenga de sedimentos urinarios. Em vista disso, a identificagdo prévia
da DRC pode ser executada por meio de exames laboratoriais de rotina e de baixo custo que os
profissionais de saide da APS fazem frequentemente em seus pacientes com HAS, DM e
demais grupos de risco (NAVARRO, 2009; ARNAL et al, 2010).

Todo individuo incluido nos grupos de risco, ainda que assintomatico, deveria ser
avaliado a cada ano com exame de diurese, para identificar possivel perda de proteina e
creatinina sérica; como medida de triagem para prevengao e diagnéstico antecipado de DRC
(K/DOQI, 2002; BRASIL, 2006; BASTOS; KIRSZTAIJN, 2011). Estudos apontam para a
importancia de detecgdo e tratamento precoces ainda na APS e para a melhoria da qualidade do
cuidado apds o diagnostico da DRC, com maior acompanhamento do especialista, de forma a
retardar a progressdo da lesdo renal e reduzir as complicacdes (VEST et al., 2015; ALLEN et
al., 2011; USRDS, 2015). O tratamento dos estagios iniciais da DRC ¢ efetiva na lentifica¢ao
da evolucdo para DRCT e o tratamento dos fatores de risco cardiovasculares nessas fases

iniciais pode diminuir os agravamentos cardiovasculares antes e depois do aparecimento de
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insuficiéncia renal (BASTOS; KIRSZTAIJN; 2011; RIELLA, 2010).

Estudos também reforgam a importancia das varias intervengdes que podem ser
implementadas para esses pacientes de forma a prevenir e controlar a lesdo renal, ainda na
Atencdo Basica, tais como, controle rigoroso da glicemia e da pressao arterial, prevencao de
disturbios hemodindmicos, uso cuidadoso de antibidticos e outros agentes nefrotoxicos,
hidratacdo adequada no uso de contraste radiologico endovenoso, atividades educativas,

estabelecimento de estratégias que favorecam a adesao, abordagem multiprofissional (BRASIL,

2006; TRAVAGIM et al., 2010; VEST et al., 2015).
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3 METODOLOGIA

3.1 Referencial Teorico Metodologico

Trata-se de estudo de abordagem qualitativa fundamentado no referencial tedrico de
trajetoria da doenca cronica de Corbin e Strauss (CORBIN, 1998). O conceito de trajetoria foi
descrito extensivamente em relacao a doenga cronica e para o processo de morte. Refere-se aos
eventos durante o curso da enfermidade que ¢ moldado pela resposta fisioldgica e emocional
do individuo a doenga, as interagdes com aqueles ao seu redor e as intervengdes (CORBIN,
1988).

O quadro de trajetdria tem uma longa histdria que remonta hé cerca de 30 anos. Evoluiu
tanto de um conjunto estudos sobre doencas cronicas quanto da pratica do enfermeiro, que
trouxe para a sala de aula suas vivéncias no cuidado de pessoas com diferentes doencas
cronicas. A aplicacdo do termo trajetoria para doengas cronicas surgiu de uma visao que Anselm
Strauss, Barney Glaser e a enfermeira, Jeanne Quint Benoleil tiveram, enquanto estudavam o
cuidado de pacientes moribundos (CORBIN; STRAUSS, 1991). Eles descobriram que morrer
leva tempo e que profissionais de satude, familias e pacientes terminais usam muitas estratégias
para administrar e moldar o curso da morte. Procurando uma maneira de conceituar o fendmeno
de gestdo da trajetéria de uma doenca em evolugdo, os investigadores decidiram usar o termo
trajetoria. Apos varios anos de acimulo de um consideravel corpo de conhecimento em relacdao
as doencas cronicas, foi formulado um quadro tedérico explicativo, que se tornou a base para
explicar o gerenciamento das doengas cronicas (CORBIN; STRAUSS, 1991).

Ap0s varios anos, Strauss acumulou um consideravel conhecimento e vantagem em
relagdo as doencas cronicas. Procurando uma maneira de juntar tudo, ele comecou a formular
um quadro teodrico explicativo, que entdo se tornou a base para seus ensinamentos adicionais
sobre o gerenciamento de doencgas cronicas (CORBIN; STRAUSS, 1991).

Desde entdo, Anselm Strauss ¢ conhecido como um dos autores pioneiros em investigar
os sentidos e as vivéncias com doengas cronicas, principalmente ao criar a defini¢do de
trajetoria (CORBIN; STRAUSS, 1988). Para o autor, esse conceito ndo diz respeito somente a
dimensao psicologica de um individuo acometido por uma doenga, mas também a organizagao
total do trabalho executado no decorrer do seu curso, acrescido do impacto relacionado no
envolvimento com essa atividade e sua estruturacdo (CORBIN; STRAUSS et al. 1984). O
conceito de trajetoria introduzido por Corbin e Strauss (1984) abrange ndo apenas o

desdobramento fisiologico da doenca de um paciente, mas a organizagao total do trabalho
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realizado ao longo do curso da doencga e o impacto sobre aqueles envolvidos com esse trabalho
€ sua organizagao, relevante até os dias atuais.

Strauss et al. (1984) criaram uma definicao de trajetéria de adoecimento para melhor
abranger a perspectiva assumida pelo individo com alguma doenga cronica. Inicialmente, essa
concepgdo ficou determinada como o trabalho estruturado executado durante o percurso de
adoecimento cronico, adicionado a implicacdo incursa no envolvimento com esse trabalho e
sua ordenagdo. Desta maneira, os autores destacavam a posi¢do ativa do sujeito face a
enfermidade cronica, observando que o principal objetivo do individuo com a crénica nao ¢
apenas sobreviver ou manter as manifestagdes clinicas da doenga sob controle, mas poder ter
uma vida o mais proximo possivel da normalidade (STRAUSS et al., 1984).

Uma doenga cronica segue uma trajetoria que ¢ muito individualizada, em um sentido
amplo e previsivel. Embora a trajetdria de uma doenca possa ser linear, ¢ mais provavel de
progredir de alguma forma em ziguezague, com periodos de altos e baixos intercalados com
periodos de estabilidade. Como tal, o curso da doenca também pode-se dizer que tem fases.
Estas podem subir, decair, se manter estaveis, ou uma combinagdo de todas, pode ser rapida ou
curta, esperada ou inesperada, e assim por diante (CORBIN; STRAUSS, 1984).

A defini¢do de uma trajetéria ocorre dentro de um contexto que consiste em: resultados
projetados, fatores biograficos (vidas ao longo do tempo) e questdes sociais mais amplas, como
tendéncias econdmicas e politicas. E reconhecido que o manejo da doenga molda a vida e, por
sua vez, o que as pessoas desejam e esperam de suas vidas afeta o manejo da doenca e, em
ultima andlise, seu curso. As estratégias de gestdo evoluem ao longo do tempo em resposta as
mudangas no estado da doenga, aos avangos tecnologicos, tendéncias sociais e politicas,
mudangas nas necessidades e interesses biograficos. Definir o curso de uma doenga ¢ tao
complexo que requer esforcos cooperativos de muitos (CORBIN, 1998).

Na trajetoria da doencga o individuo e a familia sdo afetados. Outros participantes podem
ser os servicos de satde e outros prestadores de servigos, comunidades, organizagdes sociais €
institui¢des. O objetivo geral do atendimento deve ser manter as populacoes livres de doengas
cronicas e, quando essas enfermidades cronicas ocorrerem, ajudar as pessoas afetadas a
controlar os sintomas, prevenir complica¢des e incapacidades e manter a estabilidade para uma
melhor qualidade de vida. A promocao e a prevencao da saide sdo os focos primarios do
cuidado, com énfase em estilos de vida saudaveis desde o pré-natal e durante os primeiros anos
de formacdo, mas também se estendendo ao idoso, que também pode se beneficiar de fazer

escolhas assertivas. Os objetivos dos cuidados estendem-se além do individuo, familia e
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comunidade local para incluir qualquer pessoa ou grupo que esteja necessitado (CORBIN,
1998).

Embora o lar continue a ser o centro dos cuidados, reconhece-se que o lar se relaciona
com o mundo externo mais amplo; a sociedade deve chegar ao lar para disponibilizar os servigos
de apoio necessarios. A tecnologia continua sendo o esteio da gestao clinica, complementada
ou substituida por intervencdes menos técnicas, quando apropriado, para criar uma abordagem
holistica do cuidado. Como muitas doengas cronicas coexistem e sao encontradas com mais
frequéncia em idosos, que t€ém de enfrentar problemas de visdo, audi¢do e outras deficiéncias
funcionais, uma abordagem flexivel e individualizada do cuidado ¢ essencial. Finalmente,
qualquer plano de manejo que evolua deve ser adaptado para se adequar as fases da doenga, as
necessidades e aos interesses biograficos, aos cuidados (hospital, casa, escola, etc.) e ao
ambiente cultural em que os cuidados devem ser realizados; deve entdo ser redesenhado
conforme necessario para corresponder a quaisquer mudangas que possam ocorrer (CORBIN,
1998).

Nesta versdo do modelo de trajetoria, embora o paciente permaneca no centro, o (a)
enfermeiro (a) também recebe uma posi¢ao de destaque. Se as condigdes cronicas devem ser
evitadas e mantidas estaveis uma vez que ocorram, entdo uma nova visao da assisténcia a saude
¢ necessaria. Dentro da estrutura mais ampla dos prestadores de cuidados de saude, os
enfermeiros t€ém o contato extenso e critico do nascimento a morte (CORBIN, 1998).

Nesse conceito a trajetdria ¢ moldada pela natureza da doenga, a resposta do paciente a
ela e as acOes desenvolvidas pelo individuo e profissionais de satde para o manejo da
doenca. Para fins analiticos, varias fases moldam a trajetoria com pontos de inflexao e jungdes
criticas entre eles: pré-trajetoria, inicio da trajetoria, agudo, comeback, estavel, instavel,
descendente e morte (CORBIN, 1998) (Quadro 1). Nem todas essas fases estdo presentes em
uma trajetéria, enquanto algumas podem ser observadas varias vezes em outra (CORBIN,

1998).



Quadro 1 - Fases da Trajetoria da Doenga Cronica.
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Fases de
trajetoria

Definiciao

Objetivo de gestao

Pré-trajetoria

Fatores genéticos ou comportamentos de estilo de vida
que colocam um individuo ou comunidade em risco de o
desenvolvimento de uma condi¢do cronica. Ocorre antes
do inicio do aparecimento dos sintomas.

Prevenir o aparecimento
de doengas cronicas.

desligamento gradual ou rapido do corpo processos,
desligamento biografico e abandono da vida cotidiana e
atividades

Inicio da O curso e os sintomas da doenga estdo sob controle. | Manter a estabilidade da

trajetoria Biografia e atividades da vida cotidiana sdo sendo | doenca, biografia e
administrado dentro das limitagdes da doencga. Centros de | atividades diarias
tratamento de doengas em casa.

Estavel O curso e os sintomas da doenga estdo sob controle. | Manter a estabilidade da
Biografia e atividades da vida cotidiana sdo sendo | doenga, biografia e
administradas dentro das limita¢des da doenga. atividades diarias.
Centros de tratamento de doengas no domicilio.

Instavel Periodos de incapacidade para manter os sintomas sob | Voltar a estabilidade.
controle ou reativacdo da doenga. Ruptura biografica e
dificuldade em realizar atividades da vida cotidiana.

Ajustes sendo feito em regime com cuidado geralmente
ocorrendo em casa.

Agudo Sintomas graves e nao aliviados ou desenvolvimento de | Trazer a doenga sob
complicagdes da doenga que exigem hospitalizacdo ou | controle e voltar ao
repouso no leito para controlar o curso. Biografia e vida | normal.
cotidianas e atividades temporariamente colocadas em
espera ou drasticamente reduzidas.

Crise Situacdo critica ou com risco de morrer que requer | Remover ameagca.
tratamento ou cuidados de emergéncia. Biografia e
atividades da vida cotidiana suspensas até melhora da
crise.
Recomego Um retorno gradual a um modo de vida aceitavel dentro | Colocar em movimento e
dos limites impostos pela deficiéncia ou doenga. Envolve | continuar  seguindo a
cura fisica, limitacdes estendidas por meio de | trajetéria projecdo e
procedimentos de reabilitagdo, acordo psicossocial e | esquema.
reengajamento biografico e ajuste na vida cotidiana.
Descendente | Curso de doenga caracterizado por declinio fisico rapido | Adaptar-se ao aumento
ou gradual acompanhado por aumento da incapacidade ou | da deficiéncia com cada
dificuldade em controlar os sintomas. Requer reajuste | grande virada para o
biografico e alteragdes na vida cotidiana a cada grande | declinio.
degrau descendente
Morte Ultimos dias antes da morte. Caracterizado pelo | Para encerrar, deixe ir e

morra €m paz.

Fonte: CORBIN; STRAUSS (1991), CORBIN (1998).
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Foram identificadas neste estudo as seguintes fases: pré-trajetoria, inicio da trajetoria,
crise, estavel, instavel, agudo e descendente. E necessario ressaltar que nem todas as fases deste
modelo precisam estar presentes em uma trajetoria. Algumas também podem ser observadas

varias vezes ou se sobrepondo a outras.

3.2 Local de estudo

Os participantes foram selecionados entre os cadastrados na unidade de hemodialise do
servigo de Nefrologia do Hospital Universitario Ciéncias Médicas. Trata-se de uma instituicao
médica e académica filantrépica, que destina 100% de seus leitos de internagdo, consultas
ambulatoriais e exames complementares aos pacientes do SUS.

O Servigo de Nefrologia possui somente a hemodialise como modalidade de terapia
dialitica para pacientes cronicos e agudos, além de contar com ambulatério de nefrologia
clinica, unidades de internagdo nefrologica e de acompanhamento de pré-transplante renal. O
ambulatorio de nefrologia clinica atende diariamente pacientes do SUS que sdo encaminhados
com patologias renais variadas, via rede publica de saude. A unidade de interna¢do nefroldgica
foi inaugurada em 2012 e possui 13 leitos distribuidos em quatro enfermarias com televisdes,
armarios e banheiros. Os pacientes sao atendidos por uma equipe multidisciplinar de médicos,
enfermeiros, técnicos de enfermagem, psicologos, nutricionistas, assistentes sociais €
fisioterapeutas. A Unidade de Hemodidlise da instituicao ¢ de pequeno porte, com 13 maquinas

modernas que funcionam em dois turnos, manha e tarde. Sao atendidos 72 pacientes por més.

3.3 Participantes do estudo

Foram selecionados individuos com DRC, com tempo minimo de um ano de
hemodidlise, com 18 anos ou mais e que ndo possuiam déficit cognitivo ou algum outro
problema que impossibilitasse a coleta de dados. Foram selecionados os pacientes que estavam
presentes no momento da visita do pesquisador a institui¢do. O niimero de participantes foi
delimitado pelo critério de saturacdo interna dos dados (SAUNDERS, 2018), ou seja, a partir
do momento no qual novas observacdes e entrevistas ndo traziam dados que diferenciassem das
informacdes ja obtidas e ao considerar que essas informagdes eram capazes de responder a

pergunta de pesquisa.
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3.4 Coleta e analise de dados

Inicialmente o projeto foi apresentado a coordenacao do hospital e coordenagdes médica
e de enfermagem do servigo de hemodialise. A coleta dos depoimentos foi realizada de acordo
com os horarios da hemodialise de cada participante, durante os meses de agosto e setembro de
2017 na unidade de HD da instituicdo. Optou-se pela realizacdo das entrevistas durante a
terapia, pelo fato de que, nesses momentos, os pacientes se encontravam mais tranquilos € com
tempo disponivel para o didlogo. A privacidade foi preservada, ja que havia espago adequado
entre um leito e outro da unidade, onde foi possivel a entrevistadora sentar-se ao lado das
poltronas de cada um e entrevista-los.

A coleta de dados foi realizada seguindo um roteiro (APENDICE A) que continha duas
partes. A primeira incluiu informag¢des sociodemograficas e clinicas. A segunda parte incluiu
questdes norteadoras relacionadas ao referencial tedrico adotado como o que ocorreu desde a
descoberta da sua doenca, dificuldades enfrentadas apds a descoberta da doenga renal cronica,
servigos procurados e fatores que facilitaram ou dificultaram o acesso aos servigos, o inicio da
hemodialise e o processo de adaptagao e recuperagao.

As entrevistas foram gravadas e transcritas na integra. Os depoimentos tiveram duragao
média de 35 minutos. Os dados foram analisados de acordo com a andlise de conteudo de Bardin
(2011), sendo utilizadas categorias fechadas. Essa analise prevé trés fases fundamentais: pré-
analise, exploracdo do material e tratamento dos resultados, inferéncia e a interpretacdo. A
primeira fase, pré-andlise, consiste em estruturar e sistematizar as informagdes iniciais,
objetivando o planejamento da analise. E avaliado um periodo de interpretagdes no qual ocorre
a criacdo das hipoteses, dos pressupostos, dos objetivos e dos indicadores para consolidar a
avaliacdo final. A atividade inicial compreende a leitura flutuante do material que introduz o
contato com os documentos a serem analisados. Dessa forma, a leitura se torna mais precisa,
da projecgao de teorias adaptadas sobre o material e da possivel aplicagao de técnicas (BARDIN,
2011).

Foi feita, portanto, a leitura exaustiva das falas dos entrevistados na busca de padrdes
continuos ou oposi¢des e sua relagdo com os objetivos da pesquisa e o modelo tedrico proposto
inicialmente, com o objetivo de criar as primeiras classificacdes. Para organizacao do material
para compor o corpus da pesquisa foram seguidos os passos: (1) exaustividade, que indica findar
toda o assunto sem excluir nenhum aspecto; (ii) representatividade, que preocupa-se com
amostras que representem o universo; (iii) homogeneidade, nesse caso as informag¢des devem

ter relacdo ao mesmo tema, serem coletadas com a mesma técnica em individuos semelhantes;
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(iv) pertinéncia, sendo fundamental que os documentos sejam adequados aos objetivos da
pesquisa; e (v) exclusividade, um aspecto ndo deve ser classificado em mais de uma categoria
(BARDIN, 2011).

Na fase de exploragdo do material, foram selecionadas as unidades de registro,
empregando os procedimentos de codificagdo, classificacdo e categorizagdo (que permite
agrupar uma maior quantidade de informagdes devido uma sistematiza¢do e assim associar
classes de acontecimentos para organiza-los). Com a unidade de codificagdo escolhida, a etapa
seguinte foi de classificacdo em blocos que expresseram certas categorias, confirmaram ou
mudaram aquelas presentes nas hipoteses e os referenciais teodricos inicialmente definidos.
Dessa forma, foi realizado um movimento continuado da teoria para as informagdes obtidas e
vice-versa para o reconhecimento das categorias adequadas aos objetivos do estudo (BARDIN,
2011). Assim, nessa fase, os resultados foram apresentados com base nas fases do modelo da
trajetoria da doenca cronica de Corbin e Strauss (CORBIN, 1998), ja reportado anteriormente.

Por fim, na etapa de tratamento dos dados foram feitas inferéncias e interpretagcdes do
material obtido baseados no referencial teérico adotado (BARDIN, 2011). Dessa forma, no
decorrer da interpretagdao das informagodes, foi necessario retornar com atencao ao referencial
tedrico, pertinente a investigacdo, pois ele forneceu o embasamento e as perspectivas
significativas para o estudo. A associagdo entre os dados conseguidos e a fundamentacgao tedrica
foi o que deu significado a interpretacao.

Ap0s a transcricdo dos discursos e leitura exaustiva, foram destacados os fragmentos
dos depoimentos que tinham as informacgdes significativas para esta pesquisa, € que
propiciavam elementos com aspectos comuns que foram agrupados (BARDIN, 2011).

Em resumo, ap0s a transcri¢des das entrevistas, foram realizadas repetidas leituras dos
textos, com o objetivo de obter um sentido amplo do conteudo. Logo apds familiarizagdo com
o conteudo dos textos, foram realizadas leituras minuciosas do material, observando e
identificando palavras, locugdes e pequenas frases que dao sentido ao objetivo do estudo. Dessa
forma, foram criados quatro blocos tematicos divididos cada um em quatro subcategorias de

analise segundo o referencial tedrico adotado.

3.5 Aspectos éticos

Foram respeitados os preceitos €ticos para pesquisa envolvendo seres humanos de
acordo com a Resolugdo 466 de 12 de dezembro de 2012 (BRASIL, 2012). Este estudo foi

aprovado pelo Comité de Etica da Prefeitura de Belo Horizonte e pelo Comité de Etica em
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Pesquisa da UFMG com o numero 2.222.149 (ANEXO A). Os participantes que aceitaram
participar da pesquisa foram informados sobre o objetivo do estudo, garantia do anonimato e
assinaram o Termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido (TCLE) (APENDICE B). Também
foi assegurado, aos participantes, o direito de interromper a entrevista, solicitar esclarecimento
em qualquer fase da pesquisa e o de proibir a utilizagao de seus relatos, sem que isso lhes cause

algum dano ou prejuizo. Todos os participantes foram identificados por numeros.
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4 RESULTADOS

4.1 Caraterizacao dos participantes do estudo

Foram entrevistados 25 individuos com Doenga Renal Cronica (DRC) em hemodialise,
a maioria, dezenove pessoas (76%), era do sexo masculino, com idades entre 41 e 80
anos. A idade no momento do diagnostico variou entre 18 e 80 anos, 12 pessoas (48%) eram
casadas ou conviviam com companheiro. Quanto a causa primaria da DRC, dez inividuos (40%)
tinham hipertensao arterial, seis participantes (24%) tinham diabetes e trés individuos tinham
associa¢do de HAS e DM (Quadro 2).

O tempo médio de tratamento hemodialitico foi de 14 anos, sendo o minimo de 18 meses
e o maximo de 32 anos, € o tempo entre o diagnostico da doenca e o inicio da TRS variou da
entrada imediata a 20 anos. Dos entrevistados, dezenove (76%) iniciaram a TRS de forma
emergencial. O principal tipo de acesso vascular para o inicio da HD foi o cateter duplo lumen
(16 acessos, 64%) e sete (28%) pacientes tinham FAV. Dez participantes (25%) relataram ter
sido acompanhados na Atencdo Primaria a Satde, nove (36%) informaram ter plano de saude
e onze (44%) informaram ter tido acompanhamento ambulatorial prévio com o nefrologista que
variou de 2 meses a 15 anos (Quadro 2). Dentre os tratamentos referidos, trés
realizaram transplante renal, mas retornaram para a HD apos perda do enxerto, dois iniciaram

a terapia dialitica por meio da didlise peritoneal e depois migraram para hemodidlise.



Quadro 2 — Caracteristicas demograficas e clinicas dos participantes do estudo.
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ID Idade Sexo Estado civil Doenca de base Tempo em Acompanhamento Acompanhamento | Plano de Saude Acesso Trajetoria
(anos) HD ambulatorial com na APS vascular tipica
(anos) Nefrologista inicial da doenca
1 50 M Nao HAS 12 Nao . Nao CDL 1
. Sim
informado
2 45 F Nao HAS 8 Nao . Nao CDL 1
. Sim
informado
3 68 M Nao GESF 12 Sim (2 anos) o Sim FAV 2
. Niao
informado
4 59 M Viuvo DM 20 Sim (11 anos) Nao Sim FAV 2
5 67 M Nao HAS 10 Sim (6 anos) o Sim FAV 3
. Niao
informado
6 63 M Casado HAS 26 Sim (15 anos) Nao Nao FAV 2
7 44 F Casada HAS 20 Nao Sim Nao CDL 1
8 50 M Casado HAS ¢ DM 9 Sim (2 meses) Sim Sim CDL 1
9 42 M Viavo HAS 27 Nao Nao Nao CDL 1
10 70 M Casado HAS e DM 25 Nao Nao Sim Tenchkoff 1
11 48 M Nao GESF 2 Sim (5 anos) - Sim FAV 2
. Nao
informado
12 47 F Nao HAS ¢ DM 15 Sim (7 anos) ~ Nao FAV 2
. Nao
informado
13 41 F Casada DM 10 Sim (6 meses) Sim Nao CDL 3
14 49 M Casado DM 12 Nio Nio Nio CDL 1
15 61 M Casado DM/Ca prostata 8 Nao Sim Sim CDL 1
16 43 M Viavo DM 5 Nio Sim Nio CDL 1
17 64 F Solteira Rins Policisticos 2 Nio Sim Nio CDL 1
18 43 M Casado HAS 20 Nao Sim Nao Tenchkoff 1
19 64 M Casado HAS 2 Nao Nao Sim CDL 1
20 44 M Casado Nefrite Cronica 3 Nao Sim Nao CDL 1
21 65 M Casado DM 32 Sim (10 anos) Nao Nao FAV 2
22 60 M Separado Nao definida 29 Sim (6 anos) Nao Sim CDL 3
23 45 M Separado DM 10 Nao Nao Nao CDL 1
24 61 F Casada HAS 12 Sim (2 anos) Nao Nao CDL 3
25 51 M Nio HAS 20 Nio - Nio CDL 1
. Nao
informado

Fonte: Da autora (2021).
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4.2 Categorias de Analise

Os pacientes entrevistados foram agrupados em trés tipos de trajetorias diferentes. Em
todas elas, o inicio da trajetéria foi marcado pelo surgimento de sintomas mais graves e de
mudanga do quadro clinico de morbidades cronicas que levaram ao diagnostico de DRC e, em
alguns casos, ao inicio da hemodialise. Praticamente todos os pacientes tinham alguma doenga
cronica, especialmente HAS e DM na fase pré trajetoria. A morte, ultima fase da trajetoria, nao
apareceu em nenhum caso pelo fato de ndo ter havido acompanhamento dos pacientes ao longo
do tempo. Cada trajetdria foi subdividida em fases de acordo com a proposta por Corbin e
Strauss (1998). A ordem em que as fases ocorrem sdo diferentes, mas depois de uma fase de
crise, aguda ou instavel veio sempre uma fase de estabilidade. A fase estavel ocorre quando a
doenga esta sob controle. E caracterizada pelo equilibrio entre as demandas da doenga e do
tratamento e as atividades do cotidiano do doente e sua familia. A fase de instabilidade ocorreu
com o surgimento de alguma intercorréncia clinica e pode vir antes ou depois da fase estavel.
Difere da fase aguda que ocorreu uma piora mais grave que levou a mudanca de tratamento. A
crise, por sua vez, ocorreu em decorréncia de um evento gravissimo, de quase morte. As fases
em geral se sobrepdem a fase descendente, caracteristica da DRC e decorrente dos efeitos
deletérios da propria doenca e do tratamento. As fases tiveram duracdo diferente em cada
trajetoria que variou de acordo com os sintomas e o tipo de tratamento ao longo do tempo.

Todas as trajetorias tiveram oito fases, exceto a Trajetdria 2 que ndo apresentou a Fase de Crise.

o Trajetoria da doenga 1: caracterizada por aqueles pacientes que iniciaram a Terapia Renal
Substitutiva (TRS) de forma emergencial, sem acompanhamento prévio.
1. Fase Pré-trajetoria
Fase de Inicio da Trajetoria
Fase de Crise
Fase de Recomeco
Fase Estavel
Fase Instavel

Fase Aguda

e A o

Fase Descendente

e Trajetoria da doenga 2: caracterizada pelos individuos que tiveram acompanhamento na
atencdo secundaria, com TRS programada e acesso vascular adequado.

Subcategorias:



47

Fase Pré-trajetoria

Fase de Inicio da Trajetoria
Fase Estavel

Fase Aguda

Fase de Recomego

Fase Instavel

N kW =

Fase Descendente

o Trajetoria da doenga 3: caracterizada pelos pacientes que tiveram acompanhamento prévio
na unidade de referéncia especializada, mas ndo houve preparo adequado para TRS, tendo
que iniciar a didlise de forma emergencial.

Subcategorias:
1. Fase Pré-trajetoria

Fase de Inicio da Trajetoria

Fase Estavel

Fase de Crise

Fase de Recomeco

Fase Instavel

Fase Aguda

® N N kv D

Fase Descendente

4.2.1 TRAJETORIA DA DOENCA 1

Caracterizada pelo diagnodstico tardio da DRC e inicio emergencial da terapia renal
substitutiva (TRS), sem acompanhamento ambulatorial prévio. Os 15 participantes incluidos
nesse grupo foram: El, E2, E7, E8, E9, E10, E14, E15, El16, E17, E18, E19, E20, E23, E25.
Esta trajetoria € caracterizada pela perda abrupta e inesperada da fun¢@o renal. Logo apds a fase
da Pré-trajetoria ocorreu o Inicio da Trajetéria que coincide com a fase de crise e o diagnostico
da DRC. Nesta fase, foi iniciada a hemodialise em carater emergencial. Com o tempo foram,
aos poucos, se ajustando ao novo tipo de vida, indo para a fase de Estabilidade, que foi
permeada por momentos de Instabilidade e culminam na fase Descendente. Esses pacientes
procuravam os servicos de satide da APS para prevencao ou controle de doengas cronicas como
hipertensdo e diabetes ou, ainda, quando tinham algum problema de satde. Essa trajetoria foi

marcada pela auséncia de sintomas caracteristicos da DRC. Isso levou a uma demora para o
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diagnostico e agravamento dos sintomas, culminando com o inicio de hemodialise de urgéncia.

A figura 3, abaixo, representa a linha do tempo dessa trajetoria tipica com os eventos que

ocorreram.

Figura 3 — Representacgdo da Trajetora 1.

Inicio da trajetona e faze de
Crize: diagndstico de DREC.
Internagio CTI e colocapdo do
CDL. Inicic da HD

Fase Agnda:
Extabilidade: 2 vida complicagdes
Pré trajetoria: Doenga sob controle dentro graves & intemagio
Bom crémica (HAS/DM) das limitagfes da
nio controlada doenga
\ |
o \ fF——r _'If_ Fase Azuda: parda do
= | | N enxerto. Cirurgia para
7 I /+ [V retirada do rom
© \ | .
= \ | ST
it \ | i \/ —
== i | | — —_—
w1 |I v II II ¥ I'I II
= Vo Instabilidade: momentos de I'. 1
i .'I triztera a deprezsio com | I'.
! lmmitapdes da HD. Infecgdes, " | Tranzplante y
Fum Recomsgo da vida piora de sintomas. renal Nowvo recomege da
vida cotidiana com

cotidiana com HD =

limitacd

Fonte: Da autora (2021).

4.2.1.1 A Fase da Pré-trajetoria

Tempo

HD & lunitacdes

————————

Esta fase ocorre antes do aparecimento de algum sintoma que levou ao diagndstico de

DRC. A doenca cronica raramente surge de forma rapida e a DRC nao ¢ diferente. Alguns

individuos ndo apresentaram nenhum sintoma significativo que chamasse a aten¢ao para um

problema de saude grave. Em geral os participantes frequentavam os servigos de satde para

consultas principalmente de hipertensdo e diabetes, além de exames de rotina para prevencao

de doengas ou quando adoeciam.

Bom, eu ja tinha pressdo alta, mas ndo fazia acompanhamento nenhum, ndo sentia

nada. Quando eu descobri [a hipertensdo] veio tudo de uma vez, problema de pressdo

e problema renal. (E9).

Eu ndo era muito de ir ao médico, so quando sentia alguma coisa. (E25)
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No caso dos pacientes que frequentavam o centro de satde para tratamento e
acompanhamento de hipertensao ou diabetes, relataram que nunca foram solicitados exames
mais completos, como de fun¢do renal, por exemplo, nem mesmo nos casos de haver um
historico familiar de problemas renais. Em geral, os participantes ndo apresentavam nenhum
sintoma mais grave ¢ desconheciam que essas doengas fossem fator de risco para doenca renal

cronica.

Eu ia ao posto de saude do bairro, mas ndo era sempre, so para acompanhamento
normal [da pressdo arterial]. Ndo sentia nada, entdo dificilmente pediam exames,

principalmente sobre fungdo renal. (E7)

Eu tenho pressdo alta (...) Mas sobre ir ao posto de saude, eu ia pegar os remédios
para pressdo a cada dois meses, mas nunca soube que poderia estar com problema

renal, porque ndo sentia muita coisa eu nunca fazia exame para avaliar rim. (E2).

Eu ja tinha pressdao alta, fazia controle no posto, mas nunca fiz exames mais
detalhados. Eu ndo sentia nada, mas minha familia quase toda tinha problema renal

e tinha gente que fazia hemodialise. (E18)

la para o Posto so para controle normal de prevengdo. A minha familia todinha é
hipertensa, mas eu ndo fazia o controle [da hipertensao] porque achava que minha

pressdo era boa, ndo sentia nada. (E20)

Em outros casos a DRC foi diagnosticada por acaso, quando procuraram atendimento

médico por algum outro problema de saude.

Eu descobri o problema nos rins porque eu fui no oftalmologista particular. Eu falei
com ela que estava tendo umas colicas e ela falou que podia ser dos rins ou figado e

mandou eu marcar com nefrologista. (E13).

Tudo comegou porque eu tive uma hérnia de umbigo. Ai eu fiz os exames e pediu o

risco cirurgico e o médico do risco cirurgico pediu pra repetir o exame. (E18).
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Houve, também, aqueles que responsabilizaram o estilo de vida pelo surgimento da
doenca. A rotina da vida didria era cansativa e absorvia inteiramente esses participantes. Nesses
casos, a saude foi deixada de lado e nao houve preocupagdo em manter o acompanhamento
clinico para preven¢ao de doengas na APS. Também nao houve surgimento de sintomas mais

graves que os levasse a preocupar e procurar os servigos de saude.

Eu pensei que tinha que ser um super-homem ... Eu tive dois trabalhos diferentes e
estava trabalhando de 40 a 80 horas por semana e acho que isso contribuiu, de certa
forma, para o agravamento da minha doen¢a. Primeiro vinha meu trabalho, depois

minha saude. (ES).

Eu tinha uma vida muito corrida, ndo tinha tempo para nada. Entdo ndo importava
muito em procurar atendimento médico. Eu sentia umas dores nas pernas, as vezes
ficavam bem endurecidas, dor de cabe¢ca também, mas quase sempre eu tomava

remédio em casa mesmo. Procurar algum posto era sempre mais dificil. (E15).

E desse jeito mesmo...comeca a trabalhar, a gente vai empolgando e esquece da
saude. (E10).

Outros associaram o aparecimento da doenca renal a dificuldade e consequente demora

em acessar os servicos de saude.

Eu comecei a sentir uma fraqueza que ndo melhorava, dor de cabega e no corpo
todo. E muito dificil a gente conseguir marcar consulta em posto de saiide. Eu néo
tenho plano de saude e também ndo tenho como pagar consulta particular e ir num
pronto socorro é muita luta também, vocé fica horas esperando para receber um
medicamento e depois te mandam embora. Assim a gente vai so piorando com o
tempo, até que chega um dia e ndo da mais tempo de tratar nada, se afetou os rins,

jaera. (E19).

4.2.1.2 A Fase de Inicio da Trajetoria

Nesta fase aparecem sintomas inespecificos, mais gerais e mais leves que fizeram com
que a procura pelos servigos de saude fosse adiada. Consequentemente, o inicio da trajetoria

ocorreu mais tardiamente, de forma abrupta, com o agravamento dos sintomas. Em alguns
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casos, 0s participantes procuraram os servi¢os de pronto atendimento, mas ndo houve suspeita
de uma possivel doenga renal pelo profissional médico. Os participantes foram tratados de
acordo com os sintomas apresentados, mas sem investigar a causa ¢ sem encaminhamento ao
especialista. Essa demora pode ter acarretado em agravamento do quadro e inicio repentino da

dialise.

Chegou num ponto que eu estava so passando mal, com muita dor de cabega,
cansago e dor na perna. Fui deixando passar, mas chegou num ponto que tive que
procurar um hospital, pois estava diminuindo a urina e vomitando. Ja foram logo
me internando, tratando de pressdo alta e ndo sabia o que era. Ai o doutor mandou
eu fazer os exames e acusou o problema de rins. Ai ele me encaminhou para fazer o

cateter e comegar a hemodialise (E9).

O que eu sentia era uma dor de cabeg¢a muito forte que custava a melhorar. No
inicio fui ignorando, ndo dava tanta importancia, conforme ia melhorando. So
depois que a dor de cabega foi piorando muito que resolvi verificar o que estava
acontecendo. Estava sentindo muita sede e a urina apresentava muita espuma.
Além disso, meus pés estavam inchando demais e as pernas estavam ficando
endurecidas. Fui ao médico, que solicitou exames. Mas a dor de cabe¢a, os pés
inchados e a urina com espuma continuavam, cheguei até ir ao pronto atendimento,
ver se me atendiam, porque a dor de cabe¢a era muito forte, mas eles me deram
medica¢do para dor e depois alta. Voltei no posto de saude porque a dor de cabe¢a
ndo melhorava e quando a doutora viu que a pressdo estava alta, comentei que
estava com os pés inchando e a urina espumando. A médica me falou que meu

problema era no rim mesmo e viu que os exames da fun¢do renal estavam alterados.

(El).

Eu sentia muita dor de cabe¢a. Como eu tinha plano de saude, sempre que podia
procurava um pronto atendimento. Mas ndo resolviam meu problema. So me
davam dipirona e liberavam para casa, ndo houve a preocupagdo em investigar a
causa dessa dor de cabeg¢a. Nunca verificaram minha pressdo. Eu ndo tinha
informagdo sobre hipertensdo e muito menos que a pressdo alta poderia afetar o

rim. Assim que descobri que estava com hipertensdo e diabetes ja estava com
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faléncia renal. Como os sintomas sdo muito comuns, eu ndo me importei muito em

procurar atendimento médico e quando procurei eles ndo investigaram nada. (ES8).

Assim... eu ndo sabia... eu era uma pessoa normal, ndo costumava ir em médico.
Mas comecei a apresentar vomito, nauseas, dor terrivel no rim, mas até entdo, eu
ndo sabia o que era na realidade. Mas, quando foram me levando nos

hospitais...infelizmente descobriram o problema renal. (E23).

Nos relatos, pode-se perceber o desconhecimento dos médicos, principalmente dos
servigos de urgéncia sobre a possibilidade de DRC, os fatores de risco e as complicagdes,
ocasionando o encaminhamento tardio destes pacientes, quando a funcdo renal j& estava
comprometida. Restava apenas iniciar a didlise para manter a vida. Em alguns casos os
participantes tinham realizado acompanhamento prévio na APS para tratamento e controle de
HAS ou DM principalmente. No entanto, ndo foi feita avaliagdo da fung@o renal e, por

conseguinte, ndo houve encaminhamento ao especialista, retardando o diagndstico.

4.2.1.3 A Fase de Crise

A fase de crise ocorre no inicio da trajetoria com o aparecimento abrupto dos sintomas
graves da DRC, muitas vezes com risco de morte e que levou a hemodiélise. Esta fase ocorreu
concomitante a descoberta da doenca renal. Houve necessidade de internacao urgente, muitas
vezes em unidades de tratamento intensivo para o inicio da didlise. Nos depoimentos fica
evidente a surpresa do diagnostico da DRC e o inicio da TRS de urgéncia. Neste grupo de
pacientes o problema foi identificado tardiamente ndao havendo tempo para uma preparacao

adequada para o inicio do tratamento dialitico. Isso gerou sentimentos de medo da morte.

Eu ja tinha alguns sintomas ha um tempo como falei e ia deixando de lado ou
quando procurava servi¢o de saude ndo resolvia. Até que ndo demorou muito
tempo e logo passei muito mal, precisei internar, tive um AVC e no décimo dia
internado ja comecei a hemodialise, colocaram um cateter em mim. Nem sabia o
que era isso. Achei que ia morrer. Eu passei muito mal, com falta de ar, ndo
conseguia caminha e tive que internar. Primeiro fui na emergéncia e fiquei uns dias
la. Dias depois fui para o CTI, tive AVC e comecei a hemodidlise. Foi tudo muito

rapido. (E1)
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Eu fiquei cinco dias na UPA porque estava com a pressdo muito alta e precisava
controlar, mas ela ndao controlava. Entdo eu fui encaminhada para Santa Casa,
fiquei entubada, sondada, no oxigénio. Fiz todo tipo de exame que se pensar. Ai la
eles colocaram cateter em mim e falaram que eu tinha que fazer didlise e me
puseram numa maquina. Eu até passei mal nesse dia. Acabaram me levando para
o CTI. Eu tive uma parada e tiveram que me reanimar. Apresentei parada durante

a hemodialise. Fiquei trés meses na Santa Casa. (E2).

Um dia passei tdo mal porque a pressao tinha subido que procurei a UPA. Fiz uns
exames e de ld me encaminharam para o hospital, porque o problema era grave.
No hospital, ja descobriram que estava com hipertensdo, fui medicado e ja viram
que meus rins estavam parando, pois, os exames estavam bem alterados. Assim, ja
colocaram o cateter no pescogo e comegou a hemodidlise. Entdo ndo deu tempo

para mais nada, nem o tratamento conservador como o doutor explicou. (E7).

Eu fui direto para o hospital quando eu passei mal. Ai eu fiz os exames necessarios
eja me disseram que eu iria fazer hemodialise. Eles ja vieram e colocaram o cateter

no meu pescogo. Fiquei internado varios dias. (E23).

Nessa fase ocorre uma ruptura brusca na vida cotidiana desses pacientes € um
sentimento de incredulidade. E dificil para eles acreditar no que esté acontecendo e aceitarem
o diagnostico que chegou de forma repentina, juntamente com a hemodialise. Pode-se observar
que alguns participantes ndo mantinham controle adequado de doengas como HAS e DM, o que
posteriormente culminou com a DRC. Os pacientes ndo conheciam a doenga renal e muito
menos a didlise. O inicio abrupto ndo deu tempo para o preparo adequado dos pacientes para
iniciar a HD. Neste momento tomam consciéncia de que estdo com uma doenga grave e

terminal.

Eu fiquei em coma e acordei dois meses depois. Ao acordar e me ver naquela
situag¢do na qual estava doente e com uma doenga renal que ndo tinha cura foi
muito complicado. Porque fui parar em um lugar que eu nunca imaginei pra mim,

era tudo novo. Muita coisa diferente. E antes eu ndo sentia nada, entdo por que
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procurar problema onde ndao achava que tinha? Eu ia no posto de saude as vezes,

mas nunca avaliou os rins. (E1)

Eu estava sentindo um cansago que ndo sentia antes, falta de apetite e a pressdo
estava ficando muito alta. Resolvi ir ao hospital e fiz todos os exames que pediram.
O médico que me atendeu olhou os resultados e falou que eu estava com problema
renal, com a creatinina e a ureia aumentadas. Ele me orientou a procurar um
nefrologista. Procurei o nefrologista, mas infelizmente ndo tinha muito o que fazer,
o problema ja estava grave, ndao havia como recuperar. Eu ndo sabia que tinha
problema renal, eu ndo sentia nada. Mas um certo dia comecei a sentir uns
sintomas, muito cansago, falta de apetite, falta de ar e procurei a emergéncia. Ja
me levaram rapido para o CTI, colocaram um cateter na barriga, para fazer didlise
e tirou uma grande quantidade de liquido que estava no corpo. Fiquei uns dias
fazendo didlise peritoneal no hospital depois fui para a hemodialise, porque o

problema nado tinha como mais ser revertido. (E10).

Dificil falar desse problema. Segundo o médico ha muito tempo eu era hipertenso
e ndo sabia. So descobri isso quando fui para emergéncia, porque passei muito
mal, nunca havia sentindo tdo mal assim, achei que estivesse com infarto. Mas
quando cheguei la a surpresa!!! Era problema renal. Comecei a didlise com um

cateter de urgéncia sem nem saber o que era isso. (E25).

Quando eu procurei o hospital, colheram exames e viram que estava com doenga
renal cronica ja em estagio avangado. Ja teve que colocar o cateter e comegar a
hemodialise. Fico pensando que se tivesse cuidado melhor da diabetes talvez ndo
estivesse nessa situagdo. la no posto, mas nunca imaginei que poderia ter problema

renal um dia. (E15).

O fato de iniciar a fase de crise repentinamente traz também sentimentos e reagdes de
incredulidade, medo da morte, das complicacdes da doenga e dos efeitos da hemodialise,
dificuldade de aceitagdo, tristeza e impoténcia com o inicio emergencial da TRS. Tudo € novo,
desconhecido e assustador para o paciente que € obrigado a fazer o tratamento se quiser evitar

a morte. Surge o sentimento de que a HD ¢ para sempre.
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So de saber que vocé vai depender de uma maquina, isso ai ja estava me deixando

meio triste, com medo. (El).

Mas ninguém me perguntou se eu queria fazer hemodialise, se eu ndo queria fazer,
apenas colocou o cateter e disseram que precisava fazer hemodialise de urgéncia.
E eu falei que ndo iria aguentar. Foi muito dificil no inicio, pensei que ia morrer

(E2).

Como iniciei muito rapido a didlise, sem saber direito o que era, levei um susto, foi
muito dificil para acostumar e até hoje ndo acostumei. Eu falo que esse tratamento
ndo é pra mim ndo, mas fazer o qué. Eu aceito, eu tenho que aceitar, porque sendo

eu vou morrer. Mas se eu gosto de vir? Nao. (E7).

No inicio foi bem dificil de assimilar o que estava acontecendo, meu mundo caiu.
Um dia vocé esta bem, vivo e saudadvel ai de repente aparece uma doenga com um
tratamento dependendo de uma maquina e ainda com um cateter no pescogo. Foi
dificil de aceitar, ainda mais que eu ndo sabia nada disso, foi tudo muito rapido

(E14).

Quando me disseram que o problema ndo teria mais retorno, eu fiquei sem reagdo.

(E19)

Eu ndo conseguia aceitar que a partir daquele momento eu ia precisar fazer
hemodialise a vida toda. Com uma vida cheia de restri¢oes, ndo poder comer tudo
que quer, tomar pouco ou nenhum liquido. Eu pensei que ndo ia conseguir

sobreviver a tudo isso por muito. Mas aqui estou vivendo ha 20 anos (E20).

Nossa, eu fico triste com certas situagoes, mas eu tenho muito objetivo ainda pra
cumprir sabe, eu sei que, é muito triste a vida que a gente passa, sobre problema

renal, é muito, muito, muito duro mesmo. E muita dor no corpo, sempre...(E20)
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4.2.1.4 A Fase de Recomeco

Ap6s a Crise, ocorre o retorno gradual a uma vida aceitavel, dentro das limitacdes
impostas pela HD. Os pacientes se adaptam a doencga ¢ a TRS. Nesta fase os sintomas estdo
controlados e os individuos passam, aos poucos, a se adaptar a uma nova rotina e estilo de vida,
administrando a vida da forma como ela se apresenta, de acordo com o que € necessario fazer
para realizar a dialise.

No inicio desta fase de recomeco, os pacientes ainda tinham dificuldade em aceitar a
dialise. A piora brusca do quadro e o inicio da HD por que passaram na fase de crise foram
dificeis e vieram acompanhados de um sentimento de ndo aceitagdo. Neste recomeco foi muito
importante o apoio da equipe de saude, de familiares e amigos para a retomada ¢ inicio da
estabilidade, assim como a fé e a esperanca. Ainda persistia a dificuldade de aceitagdo, mas

todos foram, aos poucos, acostumando com a dialise.

No comecinho ndo aceitava ndao. Chegava aqui e ndo cumprimentava ninguém.
Mas depois eu fui vendo que tem que fazer o tratamento mesmo, veio uma
psicologa, conversou comigo. Os colegas também. Os médicos, preocupando. Aqui
eles preocupam mesmo, ndo jogam a gente na cadeira e deixa. O hospital aqui é

bom. Me acostumei. Hoje eu venho tranquilo, faco as 4 horas e vou embora. (E10)

No primeiro ano ndo aceitava de jeito nenhum a hemodidlise. Foi um balde de dgua
fria. Depois vai acostumando e levando e acalmando a cabeg¢a. Mas ndo foi facil o

primeiro ano. (E15)

A gente, como se diz, ndo pode faltar é o entusiasmo, né!? E a esperanga! Todo
inicio é dificil, mas com o tempo passando... E o que ndo pode faltar principalmente
é a fé, ne!? Por incrivel que parega fui aceitando bem aos poucos, conforme o

tempo vai passando. (E19).

Quando eu cheguei na sala de hemodialise vi aquele tanto de gente assim igual td
aqui, me deu um pdnico, falei que ndo iria fazer esse tratamento ndao. Foi assim,
foi muito dificil pra ter aceitagdo, mas depois assim (...) a gente vai acostumando

e aceitando aos poucos, ainda mais quando tem equipe boa e familia que apoia.

(E23).
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Adaptei muito rapido. Se bem que eu adapto muito rapido com tudo. Eu aceito
muito rapido, tudo que me acontece. Eu ndo tenho que fazer hemodidlise? Tenho.

Entao vou fazer hemodialise, nao vou procurar saber muito (rvisos) sendo acontece

o pior (...) (E17).

O recomeco implica em um ajuste a vida cotidiana, mas o sentimento de aceitacao vem,
por varias vezes, como algo imposto, acompanhado de tristeza e medo da morte. Todos

reconhecem a importancia da HD para manuten¢do da vida.

Eu falo ai meu Deus do céu, esse trem ndo é pra mim ndo, mas fazer o que? Eu
aceito, eu tenho que aceitar porque sendo eu vou morrer. Mas se eu gosto de vir?
Néo. E amanhd vou ter que voltar pra fazer uma extra. As vezes bate aquela depré
assim, choro, ah... vou morrer. Tem dia que eu chego... moga, so Jesus na causa.
Quando eu tiro muito peso, a minha pressdo cai, no outro dia eu ndo valho pra
nada. Mas eu louvo a Deus por essa maquina aqui sabe, porque sem ela eu jd teria

morrido, jd ndo estaria aqui mais. (E25)

4.2.1.5 A Fase Estavel

Nesta fase o curso e os sintomas da doenca estdo sob controle, a partir do momento em
que se adaptam a hemodidlise. Os pacientes passam a buscar a “normalidade” da vida e
vivenciam momento de estabilidade. Inclusive sdo capazes de realizar varias das atividades que
antes faziam parte do seu cotidiano. Dessa forma, acostumam-se com a hemodialise, passando
a aceitd-la e a enxerga-la como salvadora e como algo com que terdo que conviver para o resto
da vida. Adquirem a consciéncia da cronicidade da doenga e de que ela veio para ficar. Estdo

resignados de ter que conviver com algo inevitavel.

Agora eu estou tranquilo. Gragas a Deus, me acostumei. Agora estou podendo
trabalhar. Antes era impossivel, porque estava muito debilitado no inicio do
tratamento. Tento levar uma vida normal. Com o tempo a gente vai acostumando
e aceitando melhor o tratamento. Dependemos da maquina para viver, sem ela

como iriamos fazer? (E1).
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Eu acostumei, se ndo fosse a hemodidlise eu ndo estaria aqui. Eu levo uma vida
normal, faco um pouco de tudo, lavo, passo, cozinho. Gosto de dangar, saio e ainda

as vezes consigo viajar. Assim vamos levando a vida como ¢ possivel. (E2).

A gente aprende a conviver, com os problemas que a gente tem, a gente aprende a

conviver com a didlise, mas acostumar a gente ndo acostuma. (E9)

Apesar de ter uma vida préxima da normalidade, existe um outro lado da didlise que
imp0de restri¢des e traz preocupagdes. Todos se ajustam ao tratamento e, em geral, conseguem
realizar as tarefas do dia a dia dentro das limitacdes da doenca e do tratamento. Mas essas
limitagdes tém um impacto importante na vida dos doentes, principalmente aquelas
relacionadas as restri¢des dietética, hidrica ¢ de atividades sociais. H4 um cerceamento da

liberdade.

O que mais me deixa assim na hemodidlise é ndo poder beber dgua e comer tudo o
que se tem vontade. Mas a gente segue levando a vida, pois é ela que me mantém

vivo. (ES).

Nao é facil. Pra comer tem muita restri¢do é tudo limitado, mas sdo os detalhes

que fazem a diferencga no tratamento, porque se ndo seguir, pode até morrer! (E18)

A gente tem uma certa preocupa¢do, mas eu ndo deixo de fazer minhas coisas.
Fico mais presa assim pra viajar... ndo da sempre, como eu ia la pra casa das

minhas irmas ficava mais dias, agora ndo da. (E19)

E um tratamento muito doloroso. Vocé perde a liberdade, ndo pode viajar, nao
pode fazer nada. Nao pode beber muita dgua, ndo pode comer as coisas que vocé

queria comer. (E10)

De uma certa forma eu me afastei muito das pessoas. Vocé ... vé seus planos,
sonhos, tudo indo embora, e vocé ter que depender de uma maquina? E muito ruim!

(E9)
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O processo de adaptagdao a HD pode levar tempo e afeta as atividades laborais, gerando
a sentimentos de desanimo e tristeza. De um lado a méquina que mantém viva as pessoas, €
sentimento gratidao pela terapia. De outro o peso de se submeter a ela, de mudar a rotina do dia

a dia, de ndo conseguir trabalhar.

Depois de uns 3 meses, quando fazia a HD que comecei a cair na real e tentar
descobrir o que eu poderia fazer. So de saber que depende de uma maquina vai te
deixando meio... Depois do primeiro ano me acostumei e trabalhava de vez em
quando. Nos ultimos 2 anos estou completamente parado. Em casa fico tranquilo.
Faco trabalho doméstico e minha mulher trabalha fora. Mas nao é facil ficar o dia

inteiro em casa. Agrade¢o a mdquina que estou vivo e posso ver meus filhos. (E15)

O apoio familiar e da equipe de saude sdo fundamentais para o processo de adaptacdo a

nova realidade e torna a jornada mais leve e manter esta fase da trajetoria dentro da estabilidade.

A minha familia gracas a Deus me dd suporte em tudo que eu preciso, porque se
ndo fosse isso, ndo tinha como ndo (...) A gente primeiramente a gente tem que
olhar a familia ndo é!? — Ah, vocé precisa de alguma coisa e vai la. Ai é bom

demais. (E2).

Mesmo eu doente, meu marido nunca me faltou com o respeito, nunca traiu, nunca
me abandonou por eu estar aqui. Ele sempre, me apoia, ele ndo me abandonou,

acho que se ndo fosse ele eu ndo estava aqui mais ndo. (E7).

Assim, eu ndo tenho nada a reclamar da minha mde ndo (...) Minha familia também
ndo tenho muito ndo, porque, quando a gente ficava nas dificuldades assim, a gente
ndo pode contar com amigos ndo, a gente pode contar com familia, familia é seu

amigo. (E9).

Minha familia apoiou muito. Conheci minha esposa eu nem fazia hemodialise.
Quando eu adoeci até falei pra ela que se ela quisesse seguir o caminho dela,
porque agora ndo vai ser facil ndo, porque eu ndo sabia direito o que que era, ndo
tinha informacdo. Ela falou que ndo, tranquilo, disse que tinha me conhecido com

saude, e que iriamos juntos até quando Deus permitir. Nosso Deus, ela me ajuda
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demais, cuida de mim direitinho, nosso Deus. Cuida de mim direitinho,
alimentagado, tudo. Imagina numa luta dificil dessa, sozinho, igual a gente vé muitos

at, uns acabam abandonando o outro. (E18)
4.2.1.6 A Fase Instavel

A DRC ¢ uma doenga complexa que frequentemente vem associada a outros problemas
de saude. Principalmente, no caso de pacientes em hemodialise, ndo € raro apresentar altos e
baixos no curso da doenga, decorrente de problemas infecciosos e nao infecciosos relacionados
ao uso dos acessos vasculares para HD, principalmente os cateteres de duplo limem de curta
ou longa permanéncia, além das intercorréncias nao raras que podem ocorrer durante a didlise.
Esses momentos de instabilidade ocorrem durante todo o curso da doenca e vem seguido de

periodos de estabilidade.

A hemodidlise e a doenca renal crénica tem os seus altos e baixos. A hemodidlise
e a doenga renal até que estdo sob controle, mas as vezes passo mal na maquina.

(E1)

Do tempo que iniciei a hemodialise para ca, tive uma pneumonia e depois ndo tive
mais nada. Internei pra tomar antibiotico na veia, porque o oral ndo fez efeito. Tive
também que trocar cateter algumas vezes até conseguir fazer a fistula, precisei até

internar, porque tive infecgdo. (E2).

Ficar horas na maquina, passa mal, pressdo despenca... é uma sensagdo muito
ruim. E ainda tem que ficar por quatro horas, doi a coluna e ndo pode ficar

mudando de posi¢do (E18)

As vezes me da cdimbra, a pressdo cai durante a hemodialise. E muito ruim.
Principalmente, quando chego muito pesado. Mas tenho tentado controlar o

liquido em casa. (E20)

A fase de estabilidade alterna com a fase de instabilidade em que as atividades do
cotidiano estdo sob controle, ainda assim ha uma alternancia de sentimentos de tristeza e

depressdo com tranquilidade e resignagao.
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Tem dia que a gente esta muito chateado, tem dia que ndao da nem vontade de vir

aqui, mas tem dia que a gente esta bem. (E9).

Eu acho que tenho uma vida boa, mas tem dia que estou mais ou menos. Da pra
ser mais tranquilo quando tenho consciéncia e faco por onde. Na verdade, achei

dificil me acostumar. (E18).

4.2.1.7 A Fase Aguda

O individuo enfrentara desafios no curso da DRC, direta ou indiretamente associada a
sua doenga e/ou tratamento que requer uma reavaliagdo e adaptagdo as intervengdes para o
enfrentamento e estabilidade da vida cotidiana. A fase aguda da trajetoria do adoecimento €
caracterizada, no caso dos pacientes com DRC em hemodialise por sintomas graves e
complicacdes da doenga e da HD que surgem ao longo do tempo. Os episddios agudos relatados
foram frequentemente resultado de complica¢des dos acessos vasculares para hemodialise, da
propria doenga renal e/ou das doengas de base. A falta de controle relacionada ao tratamento

prescrito, em alguns casos, levou a internagdes.

(...) [além da hemodidlise e da doenca renal cronica] ainda tenho que lidar com
outros problemas de saude fora o renal. Estou tendo acompanhamento de um
problema que tenho no pulmdo, fora o do rim. Tive um derrame pleural no ano

passado e apareceu uma mancha muito grande no pulmdo. (El).

Eu tive que ir no hospital por causa de um problema que tive na perna devido a
diabetes, tive que amputar. Eu passei mal, meu pé ja estava com machucado ha
muito tempo, ficando vermelho, até que chegou nesse ponto. Fui para o hospital e

fiquei semanas internada. (E15).

Eu tive um infarto. O médico me disse que com a hemodidlise o coragdo vai
perdendo for¢a e eu ja tenho pressao alta. Um dia passei muito mal com dor no
peito, internei, fui para o CTI. Eu estava infartando. Achei que daquele dia nao
passava. A doenga renal é assim, um problema que leva a outros. Tem também a

questdo de osso, estou sentindo muito fraco, agora mais do que nunca eu tenho
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sentido muita fraqueza no corpo... muita fraqueza. Infelizmente a minha
coordenag¢do motora ndo é mais a mesma que eu tinha. Antes eu saia da didlise

correndo, bem demais. Hoje, eu saio da hemodidlise um caco, saio cansado, com

a coluna doendo (...) (E20).

Esses picos agudos podem também estar relacionados a falta de controle da doencga e o
nao seguimento do tratamento prescrito, que pode acarretar complicagdes sérias, podendo levar

a internagoes e morte.

Teve um dia que precisei internar de urgéncia porque ndo estava conseguindo
respirar direito. Tinha que dormir sentado e dialisar de urgéncia. Eu tive alta mas
ndo me cuidava direito, ai chegava no outro dia, tomava dgua e comia demais. Foi
assim muitas vezes, até que um dia, eu estava la em casa e fui parar no hospital de
madrugada para poder fazer hemodidlise. Acumulou liquido no pulmdo, quase
parei, fui para o CTI, pensei que ia morrer. Quando tive alta falei que ia come¢ar
a me cuidar melhor. Ai comecei a me cuidar, parei de tomar aquele tanto de agua
que eu tomava antes, passei a dormir melhor, passei a regular o que eu tomava e

foi muito bom para mim. (E9).

A perda do enxerto renal ¢ decorrente do aparecimento de complicagdes e de sintomas
graves, por isso foi incluido na fase aguda. A oportunidade de transplante renal ocorre para
alguns pacientes, o que traz esperanca de futuro melhor, com mais liberdade. Mas ndo raro,
ocorre a perda do enxerto renal. Havendo essa perda, € necessario retornar para a hemodialise.
Os pacientes dificilmente se preparam para essa possibilidade e, quando ocorre, vem
acompanhada de um profundo sentimento de tristeza e frusta¢do por ter que voltar a uma vida
restrita anterior € necessita de uma nova adaptacao a terapia dialitica. Nesses casos, € necessaria

cirurgia para remocao do orgao.

Eu ndo sabia nada sobre a doenca e sobre hemodialise, ndo tinha conhecimento
nenhum, o doutor me orientou sobre o transplante. Mas, eu fiz 3 anos e meio de
hemodialise de uma vez e fui chamada para o transplante. SO que a gente que fez
transplante, ndo imagina que um dia vai retornar mesmo. Mas eu ndo estava
preparada. Se eu falar que eu estava, eu estou mentindo. Eu ndo estava preparada

pra retornar para hemodialise. Mas ai depois de um ano, voltei para a hemodidlise.
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Quando perdi o transplante comecei a sentir muita dor no corpo, mas era porque
estava com os 0ssos ja sentindo dores. O médico olhou meus exames, falou que eu
teria de voltar naquele momento para hemodidlise. Foi bem triste pra mim saber
disso, pra mim foi um baque. Foi um baque, porque, eu teria que passar por aquilo
tudo de novo, ter que fazer hemodidlise e tal, ter que ir para o CTI, implantar um
cateter, aquele negocio todo de novo. E depois ainda ter que ficar vindo para

clinica trés vezes por semana. (E23).

4.2.1.8 A Fase Descendente

A fase descendente apresenta altos e baixos e permeia toda a trajetéria do individuo,
mesclando com as fases de estabilidade, instabilidade e aguda. H4 um desgaste decorrente da
propria doenga e do tratamento. As vdrias infec¢des, periodos de agudizacdo da doenca tudo
isso vai agravando o estado geral e vai aos poucos, deteriorando satude. As tarefas do cotidiano

vao, aos poucos, ficando mais pesadas e dificeis de serem executadas.

A gente ndo aguenta, porque o corpo vai desgastando. Perdi o animo para muita

coisa (E15)

4.2.2 TRAJETORIA DA DOENCA 2

Seis participantes (E3, E4, E6, E11, E12, E21) tiveram diagnostico precoce da DRC e
acompanhamento na atencao especializada com o nefrologista, o que contribuiu para retardar a
progressao da doenca e possibilitou um preparo adequado da TRS com acesso vascular ideal.
Esse acompanhamento variou de 5 a 22 anos, com média de 11,7 anos. Nessa trajetoria os
pacientes ndo passaram por uma fase de crise. Foram identificadas nessa trajetoria as fases de
pré-trajetoria, inicio da trajetdria, estabilidade, aguda, reinicio e descendente. A figura 4,

abaixo, representa a linha do tempo e os eventos que marcaram essa trajetoria.
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Figura 4 — Representagdo da Trajetoria 2.

Inicio da trajetoria: diagnéstice
de DR.C. Inicie do contrele com

Nafrologista
Estabilidade: a vida sob
Pré trajetoria: Doenga controle dentre das limitagdes
cronica (HASDM) da doenga. Preparo para didlize
Bom controlada .
Fecomago da vidd
\ cotidiana com HD) Fasz Aguda: perda
- o enxerto. Clrurgia
\ . — — di Cirurgt
o v B ara ratirada do rim
= | T
e \J . :
3 |/ —
=] \/ T ]‘ \ —
= 1 i ——
& (.
i \
4] Inztabilidade: |/
infecedes, plora Transplantd \
. smtomas da al
i Faze Agnda: Piora Ten, 3
Ruim dos sintomas e micio DEC Itl.m © rcomsga 4
42 HD ida cotidiana com
= HD e limitapdas

Tempo
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4.2.2.1 A Fase de Pré-trajetoria

Neste grupo, os participantes tiveram uma pré-trajetoria em que faziam o controle de
hipertensdo ou diabetes. Alguns ja possuiam alteracdo de pressdo arterial desde crianga, mas
foram diagnosticados anos depois. Ainda assim descobriram em tempo para que fosse planejado
o cuidado e o emcaminhamento a um nefrologista. O problema renal foi descoberto por acaso,

muitas vezes quando ainda criangas ou adolescentes.

Eu ndo sabia que eu podia estar com a pressdo alterada desde pequeno. Eu tinha
vinte e sete anos quando descobri o problema renal num exame de rotina de urina.

(E3)

Na verdade, quando isso aconteceu, eu tinha, 18 pra 19 anos, eu ja tinha ido em
pediatra, quando eu era crianga e quando tinha alguma coisa, mas ndo foi avaliado

se eu tinha problema renal. Mas eu ndo tive sintomas. Eu ndo sentia nada. (E11)

Uma vez descoberto o problema de satde, foi inciado o controle dos pacientes. Muitos
deles tinham conhecimento de que a doenca poderia ter complicagdes graves, como por
exemplo comprometimento da funcao renal. Por isso a mantinham sob controle. No momento

adequado houve encaminhamento ao nefrologista.
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Eu fazia acompanhamento com o endocrino por causa do diabetes (...) e também
ja estava ficando hipertenso. [Eu sabia que] uma hora isso ia acontecer o rim ia

parar. (E12)

Eu tenho diabetes desde pequeno, entdo desde cedo era acompanhado por

endocrinologista. (E21)

4.2.2.2 A Fase de Inicio da Trajetoria

A doenga renal, neste grupo de participantes, foi diagnosticada em estagio inicial no
momento em que realizaram exames de rotina. Com isso, houve tempo de encaminhar ao

nefrologista que fez o acompanhamento com tratamento conservador, antes de iniciar a dialise.

Foi no exame de rotina que descobriu que eu tinha doenga renal no estdgio inicial.
S6 soube com 27 anos, depois que descobri a proteina na urina. Procurei um
clinico e depois um nefrologista e fiquei acompanhando de seis em seis meses com

o nefrologista do convénio por causa do problema renal. (E3)

Eu descobri o problema renal quando eu era crian¢a. Fiquei muitos anos fazendo
tratamento conservador [com nefrologista] e so fui comegar a fazer hemodialise
apos 25 anos. Eu consegui fazer fistula, so precisei de cateter duas vezes quando
perdi a fistula. Entdo pra comegar a hemodidlise até que demorou muito tempo, o
doutor segurou até onde podia, mas chega num ponto que ndo tem como mais (...)

Mas ndo precisei internar, foi até um inicio tranquilo. (E21).

A falta de adesdo e assiduidade ao tratamento de outras doengas cronicas também pode
ser verificado nessa trajetoria, conforme o relato abaixo. Essa falta de controle acabou por levar
a faléncia dos rins. De qualquer forma, houve tempo suficiente para o acompanhamento pelo

nefrologista e de preparagdo para o inicio da TRS.

(...) [tinha diabetes] e 10 anos depois comecei a ter complicagoes da doenca,
comegando com o problema na visdo, a retinopatia diabética e depois comegou a
afetar os rins. So fui no nefrologista em 2001, passados mais de 10 anos que estava

com diabetes. Talvez se tivesse controlado melhor a diabetes talvez tivesse
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demorado um pouco mais o inicio. Eu ndo frequentava posto de saude, eu tinha

plano, entdo achava que ndo precisava ir. (E4).

A doenga renal também pode se apresentavar de forma assintomadtica inicialmente,
sendo descoberta em exames de rotina, mas seja por ter diagnosticado no inicio ou por ter uma
evolucdo mais lenta, houve tempo para o tratamento conservador e para preparar para uma
possivel TRS. Mesmo com todo o preparo ha o choque do diagndstico, de saber que tem uma

DRC e de como sera o tratamento.

A primeira vez que detectou pressdao alta foi na primeira consulta que eu fui
quando era bem novo, adolescente com um médico que era clinico. Quando fiquei
mais velho minha pressdo foi piorando e comecei a ter uns sintomas, franqueza,
cansago, inchago. Eu acho que por isso, o diagnostico foi mais rapido porque na
época eu tinha convénio. Eu fui fazer um check-up com o médico que também era
nefrologista e ele identificou que a minha pressdo estava um pouco alta, pediu
exames para investigar. Quando retornei os exames estavam alterados, os de
fungdo renal e entdo descobriu a lesdo renal. Fiquei em tratamento conservador

por 5 anos. (E11)

4.2.2.3 A Fase de Estabilidade

Ap6s o diagnostico, os pacientes entram na fase de estabilidade da DRC com o
tratamento conservador ou nefroprotetor, que teve uma duracdo que variou de 5 a 22 anos.
Durante esses anos os pacientes foram preparados para o inicio da TRS tendo sido esclarecidos
sobre a doenca, sua progressdo e a importancia da adesdo ao tratamento. Isso foi crucial para
os pacientes lidarem melhor com essa nova condi¢do de saude. Ao londo dessa fase, todos os

participantes fizeram a fistula arteriovenosa.

Eu tinha plano de saude, entdo ndo costumava ir em posto de saude. Fiquei 20 anos
no tratamento conservador com o nefrologista, depois que descobriu o problema
renal nos exames de rotina. Meu nefrologista ja me preparava e falava que um dia
o rim iria parar mesmo. Depois fizeram fistula em mim ja pra deixar para iniciar

hemodialise quando precisasse (E3).
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Depois [do diagnostico] fiquei no tratamento conservador por 11 anos, porque
depois de mais de 10 anos a diabetes comecou a afetar a visdo e os rins. Ainda tive
a sorte de tratar o rim por muito tempo, fazer a fistula e iniciar a dialise de certa
forma até bem. Assusta um pouco, mas acho que tive muita sorte no atendimento.

(E4).

Como visto, manter o paciente informado sobre a doenca, tratamento e prognostico foi
essencial para o inicio tranquilo da HD e os deixou mais confiantes sobre o futuro. Ainda assim,
saber das limitagdes do tratamento também gerou um pouco de desconforto e medo da TRS, as

restrigdes dietéticas e hidricas impostas pela HD, além do receio da pungdo da FAV.

Mesmo eu tendo toda assisténcia que precisava, ter tido a oportunidade de ser
acompanhado por anos no tratamento conservador, terem me explicado tudo, que
um dia iria precisar de didlise, o fato deste dia estar se aproximando foi assustador.
No fundo sentia aquela esperanca que o rim ndo ia parar de vez, mesmo que me
explicassem que esse dia ia chegar e que ndo precisasse ir para didlise. Para Deus
nada é impossivel. Mas ao mesmo tempo tinha os pés no chdo, se o rim parar, pelo

menos eu sei que tenho um tratamento que vai ajudar a me manter vivo. (E12).

Nunca tive aquele medo de comecar a hemodidlise, porque o doutor sempre me
explicava como ia ser. Mas, mesmo assim dava aquela ansiedade de que o dia ia

chegar, medo das agulhadas, de ficar mais restrito. Mas ndo tinha como fugir

disso. (E21).

4.2.2.4 A Fase Aguda

Apo6s a fase de estabilidade alcangada com o tratamento conservador que manteve a
doenca de base sob controle durante varios anos e retardou a progressao da DRC, os
participantes entraram na Fase Aguda da doenga. Essa fase foi caracterizada pelo aparecimento
de sinais e sintomas de agravamento da fungdo renal que culminou com o inicio da terapia renal

substitutiva.

Fiquei controlando por vinte anos no ambulatorio de tratamento conservador, até

chegar num ponto que ndo adianta mais, a creatinina e a ureia ndo abaixam mais.
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A ureia so abaixa aqui na didlise. Fui parando de urinar. Ndo urino ha mais de

doze anos fazendo hemodidlise. (E3).

O depoimento abaixo mostra a importancia do preparo do paciente para o inicio da HD.
Apesar do susto inicial com a mudanca de terapia, a adaptacdo foi relativamente tranquila, pois
jé se sabia da importancia do novo tratamento para melhora dos sintomas e prolongamento da

vida.

Quando comecei a hemodialise, no inicio foi aquele susto, mas adaptei. Ja tinha
sido avisado que isso iria acontecer, mais cedo ou mais tarde. Al a fun¢do renal foi
caindo, a ureia subindo e tive que iniciar a hemodialise. Eu nem senti tanta dor na
picada da FAV. A gente as vezes passa um pouco mal durante a dialise, mas me
sinto muito bem depois. Eu sei tudo que eu posso e ndo comer. Al tem que controlar
o liquido, seguir a dieta, mas tento levar uma vida normal, com a ajuda da familia.

(E4).

Apesar de todo o preparo realizado durante o tratamento conservador, ainda assim os
pacientes, ao iniciar a TRS, tiveram dificuldade em aceitar a HD. Inicialmente hd medo de
sentir dor e das restrigdes impostas. Mesmo sabendo que uma vez iniciada a TRS, ela ¢

irreversivel, alguns participantes relataram ter esperanga de recuperar o rim com o tratamento.

Quando eu comecei a fazer hemodialise eu achei que iria melhorar. Pensei que
poderia voltar para o tratamento conservador de novo. Mas ndo era possivel. Foi
dificil de aceitar no comego. Eu faco o tratamento, melhoro e saio da maquina. Eu
achei que iria melhorar com o tratamento e que ndo ia precisar mais de

hemodialise. (E6).

Quando fui para didlise ja estava meio que preparado, eu ja esperava e deu tempo
de fazer a fistula. Mesmo assim foi um choque descobrir e ter que aceitar essa

doenga (E11)

Quando ja programaram a fistula fiquei com medo, da dor que ia sentir toda vez

que fosse fazer hemodidlise. E com isso a urina ia diminuindo e as restri¢oes
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aumentando, dava receio. Dificil de aceitar que vocé vai depender de uma maquina

a vida toda. (E12)

4.2.2.5 A Fase de Recomeco e Estabilidade

Apods a fase aguda em que houve a piora da fungdo renal e o inicio da TRS os
participantes recomegaram a rotina do dia a dia, mas agora com a HD. Nessa fase ocorreu um
retorno gradual a estabilidade e a um modo de vida aceitavel, dentro dos limites impostos pela
doenga e pelo tratamento. Houve uma readaptagdo a essa nova realidade de dependéncia da
maquina de HD, o reconhecimento da importincia da continuidade do tratamento para
manutencdo da vida e o foco nos beneficios do tratamento. Os pacientes desse grupo mostraram
resiliéncia, possivelmente decorrente do preparo para o inicio da TRS. Procuraram também
sempre manter a esperanga de transplante que acabasse com a dependéncia de fazer

hemodialise.

A didlise ndo se tornou tdo desgastante pra mim por que o meu olhar pra ela é um
olhar para os beneficios que ela me trouxe. Claro, acho que qualquer escolha que
a gente fizer na vida, a gente vai ter perdas. Mas tem um lado benéfico e eu estou
focando nele e estou procurando viver com o maior prazer possivel. A hora que
tiver algum problema a gente tenta resolver. Isso também acontece com pessoas

saudaveis. (E4).

Os participantes veem a HD como algo necessario para manté-los vivo. Eles
acostumam com a didlise e organizam a vida didria de acordo com o tratamento. Vivem um
momento de estabilidade, o mais perto possivel da “normalidade”. O medo inicial ¢ substituido

pela resignacdo e a consciéncia de que € possivel realizar coisas do cotidiano que dao prazer.

Mas o doutor la da hemodiadlise conversou comigo sobre eu ficar muito tempo, a
vida inteira, a ndo ser que eu quisesse transplante. Tento levar uma vida normal
no possivel. Viajo a passeio. Tem més que eu viajo trés vezes, faco bate e volta.
Pode parecer cansativo, mas para mim é prazeroso. O que é cansativo para uns
pode ndo ser para outro. Acostumei com a maquina, também sem ela ndo vivo,

posso ir a obito. (EG).
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Hoje em dia procuro levar uma vida normal. Acho que é normal ter medo no
comecgo, depois a gente vai acostumando e levando a vida como Deus manda. Eu
consigo fazer quase tudo que eu quero, mas com modera¢do. Um dia quem sabe

ndo consigo transplantar? Estou me preparando para isso. (E12).

Mas mesmo bem adaptados, as limitagdes impostas pela HD nao sdo deixadas de lado,
como as relacionadas a restrigdo hidrica e dietética e a atividades sociais, como viajar, por
exemplo. Ha ainda o fato de a doenca e a propria HD debilitarem o individuo. Mas mesmo

assim, essas dificuldades ndo sdo encaradas como algo que leve a um sentimento de tristeza.

O lado ruim é que as vezes vocé quer fazer alguma coisa e ndo pode, por causa do
tratamento. Se vocé vai viajar para fora, por exemplo, tem que fazer um transito
(...) se quiser passar mais dias vocé tem que marcar didlise fora e as vezes ndo
consegue. Alguns lugares sao mais tranquilos outros ndo. Agora por exemplo eu

estou estudando, vou até terminar um curso agora nesse més. (E4).

O ruim mesmo é estar com muito calor e ndo poder tomar uma dgua direito. Mas

faz parte. (E12)

Depois da didlise, ndo passo bem ndo. A gente quer ir para casa, deitar e
descansar. A gente ndo tem disposicdo, por exemplo, para ir numa festa, pra sair,
pra ir num show. Mas se precisar, por exemplo, passar num supermercado, para

comprar alguma coisa, uma farmdcia, ai é tranquilo. (E21).

Nessa fase de recomeco da vida cotidiana com a mudanga do tratamento e inicio da
TRS, o apoio familiar também esteve presente e foi importante. Os relatos abaixo refor¢am esse

suporte da familia.

Minha familia me ajuda bastante, mas eu ndo fico muito como se eles fossem
responsaveis por mim. Mas eles me apoiam bastante. Ndo tenho do que reclamar

nesse sentido nao. (E3).
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Eu tenho uma mulher que é uma segunda mde para mim, preocupa com tudo, com
regime, com higiene, com hordrio de comida, telefone...tudo. Ela faz tudo para

mim. (E12)

4.2.2.6 A Fase Instavel

Os individuos que tiveram um preparo adequado para a TRS, também passaram por
desafios semelhantes aos enfrentados por aqueles que iniciaram HD de forma emergencial.
Essas pessoas com DRC dialitica apresentaram, com frequéncia, complicacdes inerentes tanto
ao tratamento quanto a propria doenca, independente da forma de inicio da TRS. Alguns
problemas relatados foram doenca mineral dssea e anemia, comuns em pacientes dialiticos e

além, também, de complicagdes com os acessos vasculares.

Eu ja precisei tomar umas bolsas de sangue durante a didlise, estava ficando muito

fraca, com anemia grave. (E6)

O problema que tive que precisei internar foi da paratireoide. Precisei retirar. A
doenga Ossea me afetou, e os remédios ndo estavam fazendo efeito. Ja estava
enfraquecendo os ossos e sentindo dores. Quando é assim ndo tem jeito tem que

retirar. Mas ndo fiquei muito tempo internado ndo, foi até tranquilo. (21).

O relato abaixo mostra uma complicag@o ocorrida na FAV, situa¢do que pode ocorrer,
apesar de ndo ser comum. Essa fase aparece permeada pelo medo e desespero de ter que
implantar um outro acesso vascular, que no caso seria 0 CDL. O medo deste dispositivo

particularmente ¢ a sua predisposi¢do a infecgdes.

Aqui na maquina de hemodidlise, teve um dia que eu comecei a sentir uma dor no
meu brago, inchou bastante... e tive que tomar morfina e internar. O doutor falou
comigo que estava com uma estenose na subclavia e que a fistula tinha parado. Eu
fiquei oito dias internado. Nesse tempo que estou aqui na hemodialise ja coloquei
muito cateter. Na perna, pescogo, até ndo ter onde colocar mais. Quando minha
fistula parou fiquei desesperado, com medo do cateter infeccionar e perder de novo
e eu ficar sem dialisar. Mas gragas a Deus ja tem um bom tempo que estou com

essa fistula aqui. (E3).
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Ah! eu tive infec¢do na fistula duas vezes. Tive que fechar a fistula nesse brago e

fazer no outro. (21).

O transplante renal ¢ algo esperado e desejado por boa parte dos doentes renais. Mas
perda do enxerto renal, que ndo raramente ocorre e, consequentemente, o retorno para
hemodialise ¢ um grande desafio para os doentes em HD. A maior dificuldade ¢ voltar a ser
dependente da maquina de hemodialise e a ter uma vida mais restrita. Sentimentos de tristeza e
impoténcia marcaram essa fase, pois em geral o paciente acreditara e tem fé de que o transplante
pode durar a vida toda. O relato mostra, também, que apds o retorno para HD surgiram outros

problemas de satude.

Mas quando comecei a pensar mais sobre o transplante e a equipe foi me
explicando e preparando para isso, enchi de esperanga, pois seria uma chance de
pelo menos por um periodo de tempo eu ficaria livre da maquina. Perder o
transplante para mim, foi minha maior tristeza. A gente acredita, tem fé que aquilo
¢é para sempre, mas ndo é. Os médicos falavam, mas eu tinha fé. Ndo foi facil ter
que voltar a fazer o tratamento todo de novo, colocar cateter, ir para a cirurgia
tirar o rim... foi tudo muito sofrido. E o pior é ficar dependente, mas tem aceitar e
seguir em frente. Além disso, depois que eu voltei para a didlise depois que perdi
meu enxerto renal, eu tive tuberculose, pneumonia duas vezes, infec¢do na fistula
duas vezes. Eu tive que fechar a fistula nesse brago e fazer no outro, por causa da
obstrucdo de veia de retorno. Ser doente renal é assim, tem seus altos e baixos.

(El).

Mas ndo tinha do que reclamar, sou muito bem assistido, aos poucos fui me
acostumando aqui também e tentando levar uma vida normal. Fiquei em
tratamento conservador até 1994, fiz hemodidalise durante um ano, transplantei no
final de 1994 e esse transplante durou até 2004. Foram 9 anos, quase 10. Foi uma
fase muito boa da minha vida, mas achei que passou rapido, tudo que é bom dura

pouco. (E11).
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4.2.2.7 Fase Descendente

A fase descendente permeia toda a Trajetéria 2 dos individuos deste grupo. E
caracterizada por momentos de estabilidade e instabilidade, de agudizacao da doenca e do
desgaste decorrente da propria DRC e do tratamento. As infec¢des no cateter ou fistula,
periodos de agudizagdo da doenca tudo isso vai agravando o estado geral e vai aos poucos,

deteriorando saude.

[Essa doenga] vai te debilitando e deixando dependente de uma maquina. Foi dificil

aceitar. (E11)

4.2.3 TRAJETORIA DA DOENCA 3

Nesta trajetdria estdo incluidos quatro individuos: ES, E13, E22 e E24. Neste grupo, o
inicio do tratamento dialitico ocorreu predominantemente através dos servigos e hospitais de
urgéncia e emergéncia, assim como na Trajetoria 1. A diferenca € que os individuos deste grupo
realizavam acompanhamento ambulatorial da DRC e tratamento conservador com um
nefrologista que durou de 6 meses a 6 anos, tempo bem mais curto do que o dos participantes
do grupo da Trajetoria 2. O agravamento do quadro foi inesperado e o inicio da dialise
emergencial. Em apenas um paciente foi possivel confeccionar a fistula arteriovenosa. Os
outros trés iniciaram a HD com CDL. Todas as oito fases estiveram presentes nesta Trajetoria.

A Figura 5, abaixo, representa a linha do tempo com os eventos que marcaram essa trajetoria.
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Figura 5. Representacdo da Trajetoria 3.

Inicio da trajetdria: diagndstico de
DRC. Inicio do coatrole com

Nefrologista

realidada

Fase estivel: aprende a
lidar com a nova

Fase de Crize: Urgéncia,

intemacio e implants do

Pr& I:rs_:jehdﬂa: Duoanga [CDL. Inicio hrusco de HD Faze Aguda: Piora
Bom cramica (HAS/DM) drastica dos sintamas
controlads
% Faze Apunda: perda do
\_ enxerto. Cirurgia para
-.._\ retirada do rim
= S e
‘5 \__.." i | T —
i ¥ { -
% II B —_—
[=] ] II I. llll 'll.---_-----"
= Estabilidade: s vidasob | | | | Vo o
I'E controle dentro das 1} f Fecomero da vida I'-.' I'.
limitafies da doenga. Vv idi ' !
aghes OENCE \" cotidiana com HD Transplante
\ renal
Rui \ .'I — . n Nova racomego da
uim \ Ing.lﬂh]l}dad.e_ infecgoes, vida cotidiana com
piora sintomas da DE.C HD = limitages

Tempo

Fonte: Da autora (2021).
4.2.3.1 A Fase de Pré-trajetoria

A pré-trajetdria e o inicio do adoecimento dos quatro individuos que passaram por esta
trajetdria, reafirmam que a DRC se apresenta quase sempre de forma insidiosa e assintomatica
e muitas vezes de forma inespecifica, dificultando o diagnostico. Alguns individuos ja sabiam
que tinham uma comorbidade, considerada fator de risco para DRC, como hipertensao arterial
ou diabetes, contudo, desconheciam o fato de que este problema poderia comprometer a fungao
renal com o tempo. Estes participantes ndo fizeram nenhum exame para avaliagdo da funcao
renal durante as consultas médicas. Trés participantes (ES, E22 e E24) relataram ndo frequentar

os servicos de APS e dois (E22 e E24) informaram ter plano de satude.

Eu tenho hipertensdo, mas entre o controle da pressdo e ir para o nefrologista

demorou muito. Nunca fazia exames de fun¢do renal. (ES)
S6 descobri o problema renal depois que passei mal e fui parar no hospital. (E22).
O problema renal so fui descobrir nos exames de rotina. Eu tinha pressdo alta, mas

ndo sabia que poderia comprometer os rins. Depois fui acompanhado pelo

nefrologista. (E24)
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Eu tenho diabetes, mas eu ndo sentia nada. As vezes ia ao médico la no posto de

saude, mas ndo pedia os exames de rim. (E13)

4.2.3.2 Fase de Inicio da Trajetoria

Ap0s a fase de pré-trajetoria os individuos evoluem para a fase de inicio da trajetoria,
marcada pelos primeiros sinais e sintomas e pelo diagnostico da DRC. Nesses relatos, o
diagnostico ocorreu mais precocemente, havendo tempo para o tratamento conservador. Os
relatos evidenciaram que os pacientes procuraram os servigos de saude logo apos aparecimento

dos sinais e sintomas, o que levou ao diagndstico da DRC.

Fui procurar ajuda quando comecei a ter sintomas, a inchar muito e apresentar
espuma na urina. Demorou talvez um ano que eu fiquei indo la no posto e ninguém
descobria o que eu tinha. Ai encaminhou para o nefrologista. No ambulatorio eu
fiquei 6 anos fazendo tratamento conservador. O médico me encaminhou para fazer

fistula no ultimo ano do conservador, porque a fungdo renal foi caindo muito. (E5)

Eu lembro que sentia muito cansaco, dor nas pernas, enjoo, ai ja imaginei que
estivesse com alguma doenca. Eu fui no posto, pedi o doutor, um médico la do bairro
para fazer um exame que eu estava sentindo mal, ai foi ele pediu ureia e creatinina,
quando olhou ja estava entrando em faléncia renal. Me encaminhou ao nefrologista

e fiquei um tempo sendo acompanhado por ele. (E22)

Como nos grupos anteriores, alguns pacientes ja tinham diabetes ou hipertensdo e
faziam controle na APS. No entanto, o comprometimento renal foi descoberto por acaso. O
diagnostico da DRC foi inesperado, uma surpresa para o paciente, por algo até entdo

desconhecido para ele.

Comecei a sentir problema nas vistas, ai eu fui investigar, era o rim que estava
alterado. Quando eu descobri a doenga renal levei um susto, porque era tudo muito
novo, passei muito mal. Eu ndo sei o que eu esperava ou que tipo de cuidado
esperava. Mas eu consegui ainda ficar acompanhando com o nefrologista por seis

meses. (E13)
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A descoberta da doenca também acarretou sentimentos de medo, angustia e tristeza pelo

diagnostico de inicio.

Quando eu perdi o rim eu fiquei doido demais... foi muito ruim, tanto

psicologicamente como na vida. (E24).

4.2.3.3 A Fase de Estabilidade

Apds o diagndstico da doenga renal cronica os individuos iniciam uma fase de
estabilidade com a adaptacdo ao tratamento conservador instituido. No inicio predominam
sentimentos de desdnimo e medo de iniciar a TRS, sabendo da dependéncia da maquina de HD.

Ao mesmo tempo, os pacientes adaptam as rotinas de tratamento a vida cotidiana.

Descobrir que tenho doenga renal nao foi facil. Eu tinha muito medo de ter que fazer
hemodialise, sempre achei um tratamento muito sofrido, mas fui aproveitando a
oportunidade que Deus me deu, de ficar no [tratamento| conservador. Tive que
mudar muita coisa na minha vida para adequar ao tratamento e assim foi indo por

6 anos. Ainda bem que deu tempo de fazer a fistula que dura até hoje. (ES)

Acho que o medo de todo mundo ao descobrir a doenca renal é iniciar hemodidlise,
ficar dependente da mdquina. Eu ainda tive a sorte de ficar 6 anos em tratamento
conservador, fui controlando até onde pude, até que chega o dia que ndo da mais.

(E22)

O depoimento abaixo mostra, como nas demais trajetorias, a reagdo negativa inicial a

HD, os sentimentos de desespero e tristeza por ter que passar por este processo tao doloroso.

No comego ndo queria, ndo queria... Nossa! Eu falei que ndo sabia o que que é isso,
o que pode ser uma hemodidlise, ai eu fiquei ruim, ruim. Eu conversei com minha
familia, com meus filhos. [O médico] foi me acalmando e ai eu chorava muito eu
falei que eu ndo queria, que eu ia morrer. Eu falei com eles que é muito doloroso

ficar as 4 horas [fazendo hemodialise] ter que fazer fistula e colocar cateter (E24)
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Ao mesmo tempo que ocorre um sentimento negativo em relagdo a HD, surge também,
um sentimento de esperanga e fé no tratamento conservador, acreditando que com ele seja

possivel retardar a progressao da doenga renal por muito tempo.

Eu pensei que o [tratamento| conservador ia durar muito tempo ou que nunca ia
precisar de hemodidlise, apesar de me explicarem sobre isso. Infelizmente foram

dois anos so e passou muito rapido. (E24)

Aqui também, o apoio familiar foi muito importante, neste processo, da mesma forma,

areligido. A crencga ¢ a fé em Deus dio forgas para pessoas continuarem a seguir em frente.

Minha familia me apoia... me ajuda. Alids eu tenho uma filha que ajuda mais. Os
filhos homens trabalham, mas se precisar deles, eles estdo sempre presentes. Estou
morando com a minha filha, em uma casa ao lado. Minha mulher morreu, entdo, eu

fiquei sozinho e minha filha foi para la ficar comigo. (E13)

Quando fez um ano de dialise minha maezinha foi embora. Ela me acompanhava
aqui e vinha todos os dias comigo, mas é tudo muito dificil. Ai eu falei que eu ndo ia
conseguir continuar sem minha mde, e mais assim, se ndo for com Deus a gente ndo
consegue mesmo. Al gragas a Deus, estou aqui, anos depois da morte de minha mae

e anos de tratamento. (E24)

4.2.3.4 A Fase de Crise

Apbs o periodo de estabilidade conquistado na fase anterior, estes individuos evoluiram
para uma fase de crise, em que ocorreu uma piora brusca da fun¢do renal, que impds cuidados
emergenciais. A situacdo implicava uma ameaga a vida. Os participantes, nesta trajetoria,
apesar de terem realizado acompanhamento ambulatorial com nefrologista, iniciaram a TRS
em carater de urgéncia. Apenas um paciente tinha FAV (ES5) e os demais (E13, E22 e E24)

tiveram que implantar CDL.

Mas eu comecei a dialisar na urgéncia porque passei muito mal, comecei a inchar

muito, com falta de ar. Mas ja tinha a fistula, ndo precisei de cateter. (ES).
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Foi depois que eu comecei a inchar que ela [a médica] pediu os exames. Comecei a
inchar muito o corpo, senti falta de ar e cansago. Ai eu fui ao hospital e internei e no
outro dia eles ja implantaram o cateter no pescogo e eu comecei a fazer didlise.
Figuei internado uns oito dias. Quando vocé come¢a a fazer didlise ja vai

melhorando os sintomas. (E24)

Os relatos mostraram que havia sempre a esperanga de poder retornar ao tratamento

conservador, mesmo ja tendo iniciado a HD, e que ela poderia ser uma situagdo passageira.

Um dia comecei a passar muito mal, eu quase nao estava conseguindo urinar, muito
pouco. Fui inchando, sentindo falta de ar, procurei a emergéncia e ja tive que iniciar
a hemodidlise logo. Colocaram um cateter no meu pescogo e fiquei internado um
bom tempo. E assim continuo na hemodidlise até hoje, ndo sai mais, pensei que

pudesse recuperar a fungdo renal, mas ndo aconteceu. (E22)

Nesta fase, além do inicio emergencial da hemodialise, houve também uma demora
entre o diagnostico da DRC e o inicio do tratamento inicial. Um paciente necessitou de
hospitalizagdo de urgéncia para estabilizagdo da doenca antes do inicio do tratamento
conservador que teve uma curta duragdo. Logo apds, ocorreu a piora do quadro clinico e foi

preciso iniciar a didlise.

Demorou uns 3 meses, desde o exame de vista e a descoberta do problema renal até
comegar o tratamento. Internei e depois que tive alta fiquei 6 meses no tratamento
conservador. Mas depois ndo teve jeito, passei muito mal e eu fui direto para a

dialise e colocaram o cateter. Dificil demais, parece que o problema ndo tem fim.

(E13).

4.2.3.5 A Fase de Recomeco

A fase de recomego desta trajetoria foi dificil incluiu o processo de adaptagao a um novo
tipo de tratamento para a disfuncdo renal, a hemodialise. Com o tempo e a estabilizacdo da
doenca com a terapia dialitica e com melhora dos sinais e dos sintomas houve uma melhor
aceitacdo do tratamento e resignacdo. O tratamento ¢ imprescindivel a vida e, assim, os

pacientes desenvolvem estratégias para melhor lidar com o processo. Alguns deles consideram
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o inicio da hemodidlise como algo ruim e que seria dificil conseguir manter este tipo de
tratamento por muito tempo. O sentimento inicial foi de apreensdo, raiva e medo, mas

posteriormente passa a ser de aceitagdo, pois a terapia dialitica os ajuda a manterem-se vivos.

A mdquina, pra mim, me mantém vivo, entdo significa vida. E por causa dela que
ainda estou aqui. No inicio foi horrivel, achava que ndo ia aguentar muito tempo.
Sentia raiva e hoje as vezes tenho raiva também, principalmente quando viver estd
bem dificil. O bom era se ndo fosse preciso Vvir trés vezes por semana, mas tem que

fazer o tratamento, sendo morre. (ES)

Nesta fase foi relatado o sentimento de desapontamento perante expectativas
fracassadas, como o fato de imaginar que a funcao renal poderia melhorar apds algumas sessdes
de hemodialise e que ndo ficaria dependente da maquina. Essa forma de pensar vem do fato de
0s pacientes muitas vezes nao receberem todas as informagdes necessarias sobre a doenga, suas
causas, prognéstico e as formas de tratamento o que os deixa angustiados, com medo e

assutados.

O problema é que ndo tive informag¢do em lugar nenhum, a gente ndo sabe o porqué
aconteceu tudo isso, por que surgiu o problema renal. A causa ninguém sabe,
ninguém entende. Al quanto mais vocé ndo sabe sobre a hemodialise mais susto
toma. Mas eu achei que 56 ia fazer umas sessoes de hemodidlise e que ia melhorar.
Ai quando eu cheguei aqui e vi que ndo era assim, que eu ia ter que ficar dependente

da maquina.(E24)

Agquilo foi um terror, no primeiro dia eu chorei as 4 horas direto, chorando. Naquela

época era muito doloroso.(E22)

4.2.3.6 A Fase Estavel

Assim como ocorreu em outras fases, os relatos abaixo mostram a impoténcia das
pessoas diante do inevitavel. Diante do inevitavel se aprende a lidar com essa nova realidade e
¢ possivel ficar bem, tornando-se capaz de administrar bem a vida. Pode representar um

momento de aprendizado sobre si, sobre seu corpo e as necessidades dele em relagdo a méaquina.
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O dia a dia na hemodidlise mudou o meu jeito de encarar a vida, os problemas e a

mim mesmo. Afinal eu dependo dela para viver. (E22)

Eu fui melhorando com a dialise, ai falei “tem que aceitar fazer e pronto” ndo tem

Jjeito, ou faz didlise pra viver ou entdo fica em casa e morre, so isso. (E24).

O apoio familiar mais uma vez foi reportado como fundamental nesse processo de
readaptacdo a uma nova modalidade de tratamento, mas também revelou um pouco de

ansiedade quando se trata de conversar sobre a doenca com a familia.

E uma luta dificil, igual a gente vé muitos ai, uns acabam abandonando o outro. Mas

eu sigo firme e meu esposo sempre comigo. (E13)

Minha familia e minha mulher me apoiam. A minha mulher é da darea de enfermagem
também. E técnica. Mas eu ndo sinto muita coisa ndo. A gente também ndo conversa
com muita coisa sobre isso ndo. Evita, porque ndo adianta nada. S6 quando eu estou
passando mal ela me ajuda, ampara e tudo. Porque é bom que ela tem conhecimento.

(E24).

Apesar do tratamento impor restri¢oes isso ndo impede o doente de trabalhar e de manter
uma rotina de vida que ¢ alcancada nesta fase de estabilidade. Em alguns casos ¢ possivel

adaptar o trabalho as limitagdes impostas pela doenca e pelo tratamento.

Eu sei cuidar e nunca tive medo de trabalhar, mas ndo carrego peso. Meu servigo

¢ leve, meu servigo é elétrico. Eu trabalho é com a cabe¢a. (E24).

4.2.3.7 A Fase Instavel

Assim como nas demais trajetdrias os pacientes aqui vivenciam momentos que oscilam
entre periodos bons, onde tem o controle dos sintomas e outros ruins, quando aparece alguma
intercorréncia clinica, agravamento da doenga e/ou surgimento de outros problemas de saude.
Reconhecem a importancia da assiduidade ao tratamento pois a ndo adesao pode significar uma

concentragdo exagerada de liquidos, que pode levar a um edema pulmonar agudo e & morte.
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Tem dia que a gente sente mal, mas na maioria das vezes eu vou bem tranquilo.

No dia seguinte eu fico melhor.(E13)

4.2.3.7 A Fase Aguda

A trajetdria dos pacientes com DRC em HD apresentam periodos de instabilidade e de
agudizagao da doenga. Mesmo quando o individuo consegue manter a fase de estabilidade por
mais tempo, € comum passarem por recaidas ou periodos mais graves de agudizag¢do da doenca
cronica caracterizada pelo declinio fisico e/ou psiquico rapido ou gradual da incapacidade de
controlar os sintomas ou em consequéncia do agravamento da propria doenca, muitas vezes

exigindo hospitalizacao.

Ja passei por situagoes muito dificeis depois que comecei a hemodidlise. Tive fases
de altos e baixos e de rebeldia. Fiquei muito tempo bem acima do meu peso. Foram
semanas, estava muito dificil de controlar. O coragdo ndo estava aguentando. O
médico me falava que se eu ndo controlasse o liquido ia chegar um dia que ndo
conseguiria chegar viva aqui na dialise. Fui ficando com medo. Até porque comecei
a passar mal durante a hemodialise, saia bem fraca. Até que um dia tive um edema
agudo, fui direto para o CTI, potdssio alto, quase morri. Posso dizer que eu renasci.
A partir de entdo, comecei a tomar consciéncia, fiquei quase um més internada, meu
peso foi ajustado e agora consigo controlar mais. Ndo quero passar por isso de novo,

ja tenho problemas demais, ndo preciso arrumar mais ndao. Deus toma conta. (E22)

No depoimento abaixo o paciente relata o processo de perda do enxerto renal que ¢
sempre doloroso para o paciente com DRC. A expectativa em ter a chance de uma vida diferente
sem dependéncia da maquina ¢ enorme. Viver sem o compromisso de fazer didlise traz o
sentimento de liberdade. Com isto, a perda do enxerto e o retorno a hemodialise sdo dificeis de

aceitar, ainda mais no caso da paciente que perdeu dois enxertos e cujo relato estd abaixo.

Eu ja fiz 2 transplantes. Tive um primeiro em 1998, ndo lembro bem a data, e o
segundo em 2011. O primeiro foi de cadaver, o segundo foi meu esposo que doou
pra mim. Iniciei a didlise em 95 se ndo me engano. Entdo fiquei 3 anos na didlise e
fui pra transplante. Depois que eu perdi o primeiro rim voltei pra dialise. Fiquei

mais ou menos uns 3 anos de novo. Fiz outro transplante, mas eu perdi o enxerto por
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causa de um virus que entrou no meu corpo e afetou rim. Agora eu ndo tenho
perspectiva mais de transplante, porque ndo quero mais correr o risco de perder de
novo. A gente acostuma com a vida dos dois jeitos seja na dialise seja no transplante.
Mas no transplante o tempo que eu fiquei foi tdo bom, mas enfim perdi e ter que
voltar para maquina ndo foi facil. Quando a gente transplanta apesar de explicar

que isso pode ocorrer, a gente nunca acha isso vai acontecer. (E13).

4.2.3.8 A Fase Descendente

A fase descendente esteve presente em toda a Trajetdria 3 dos participantes deste grupo.
E caracterizada pelo agravamento da doenga e das commorbidades e pelo desgaste do
tratamento. No relato abaixo pode-se perceber sinais de agravamento da DRC, caracteristico da

doenca mineral 6ssea.

Sinto uma fraqueza nas pernas terrivel. Eu tomo carbonato de calcio

todo dia. Eu ando de bengala, devido essa fraqueza no corpo (E22).

Nesta outra fala percebe-se sinais de complicagdes cardiovasculares, que ¢ comum na

evalu¢ao da DRC, em especial nos pacientes em dialise.

(...) Sinto um cansago que parece ndo ter fim. O doutor ja falou que o

coragdo ndo esat bom que uma hora vai parar (...) (E24).
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5 DISCUSSAO

Este estudo descreveu a trajetoria percorrida ao longo de varios anos por pessoas com
DRC em hemodialise, que iniciou com o diagnostico da doenca e mostrou um intenso
sofrimento e resiliéncia dos doentes. O impacto do diagnostico e do inicio da HD foram
devastadores e a dependéncia da maquina se mostrou angustiante. As limitagdes impostas
refletiram na organizagdo familiar e na redu¢@o das atividades sociais e do trabalho.

O processo de adoecimento vai além do comprometimento fisiolégico da doenca no
individuo. Ele ¢ amplo e causa uma descontinuidade na rotina didria, faz repensar crengas e
valores e afeta outras pessoas que convivem com o doente cronico. A trajetoria do paciente ¢
dindmica e enfatiza o aspecto temporal da doenga que, por sua vez, impacta no proprio doente,
sua familia e amigos e na organizag¢do do processo de cuidar. Cada trajetdria é tragada conforme
a evolucdo da doenga e a resposta de cada pessoa a ela e o impacto na sua vida didria de todos
os envolvidos (CORBIN; STRAUSS, 1988).

Este estudo mostra trés tipos de trajetorias vivenciadas por pessoas com DRC em HD.
Em relacdo as fases da Trajetoria da Doenga Cronica proposta por Corbin e Strauss (1991),
quase todos os entrevistados passaram pela fase de Pré-trajetoria, pois a maioria tinha algum
fator de risco para DRC, como hipertensdo arterial ou diabetes mellitus, entretanto em grande
parte dos casos ndo houve um acompanhamento adequado desses pacientes. A maioria
desconhecia possuir essas morbidades, dessa forma ndo tinham o habito de frequentar os
servicos de saude e quando os procuravam nao tinham seus problemas solucionados. A HAS e
DM sdo doencas de dificil controle, grande parte devido a adesdo dos pacientes que muitas
vezes nao frenquentam as unidades basicas de satide onde € feito o acompanhamento dessas
doengas e dificuldade em adequadar ao regime terapéutico (STOPA et al., 2019).

Em todas as trajetorias, ficou clara a importancia do controle e do acompanhamento das
morbidades consideradas fatores de risco para a DRC. A presenca dessas morbidades antes do
inicio da trajetoria da pessoa com DRC foi marcada principalmente pela dificuldade de adesdo
ao tratamento das doengas cronicas e por deficiéncias nos servigos de saude para diagndstico e
controle. Em muitos casos a DRC foi subdiagnosticada, e por isso tratada inadequadamente no
inicio. O ndo acompanhamento dos grupos de risco para DRC, a falta de diagndstico precoce
da doenga renal e a falha no tratamento da doenga nos estagios iniciais, ja tem sido mostrado
na literatura que ocorrem com frequéncia e levam a um encaminhamento tardio ao especialista
(BASTOS; BREGMAN; KIRZTAJN, 2010). A trajetoria da doenga ou condi¢do cronica,

requer a combinagdo de esfor¢os do individuo afetado, sua familia e profissionais de saude a
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fim de molda-la, ou seja, determinar seu resultado final, gerenciar quaisquer sintomas e lidar
com a deficiéncia e os problemas associados (CORBIN; STRAUSS, 1991).

E fundamental o acompanhamento regular das pessoas com HAS ou DM, a fim de
definir o manejo e o controle adequado dessas doengas e estimular a adesao dos pacientes
(GIROTTO et al., 2013; MALTA et al., 2017). Isso possibilita reavaliar o estado de satde dos
individuos, como os niveis pressoricos ou metabolicos, (re)estabelecer estratégias de
tratamento, estimular atitudes saudéveis e o autocuidado, bem como encaminhar, quando
necessario, o individuo a outras especialiadades (STOPA et al., 2019).

Um dos grandes obstaculos para o manejo adequado da HAS e da DM ¢ a ndo adesao
ao tratamento farmacoldgico e ndo farmacologico, o que tem trazido preocupagdes crescentes
(ALBUQUERQUE et al., 2018; MCNAUGHTON et al., 2017; VARLETA et al., 2017). Este
fato contribui para a elevacdo dos niveis de pressdo arterial e para o aparecimento de
complicacdes cardiovasculares e renais indesejaveis.

Mesmo nos casos em que o doente possui plano de saude, a procura pelos servigos de
satide ndo foi regular e ocorria apenas na presenga de algum sintoma sendo, na maioria das
vezes, pelo pronto atendimento. Em geral, no Brasil, existem diferengas na utilizagdo dos
servicos de saude pelos individuos que utilizam o SUS e daqueles que sdo beneficiarios da
saude suplementar (CASTANHEIRA, ef al., 2014, MALTA; BERNAL, 2014). E isso ndo foi
identificado neste estudo.

No caso de alguns participantes que frequentaram os servicos de APS houve falha no
acompanhamento das doencas de base para a DRC, nao tendo havido monitoramento adequado,
solicitacdo de exames para avaliagdo da fung¢do renal e identificagdo do historico familiar, por
exemplo. Somada a a isso, houve pouca utilizacdo destes servigos € muitos pacientes também
ndo seguiram o tratamento correto das doengas cronicas, o que também pode ter contribuido
para o diagnostico tardio da doenca renal. Na trajetoria 1, a ndo resolutividade na identificagao
e no acompanhamento do problema de saude, culminou com um diagndstico tardio da DRC e
inicio da HD de urgéncia em unidade de tratamento intensivo. Esta fase de crise ¢ caracterizada,
por Corbin e Strauss (1991), por situagdes de risco de morte que exigem cuidados hospitalares
emergenciais.

A fase de Inicio da trajetdria € caracterizada pelo inicio dos primeiros sinais € sintomas
que podem ser variados (CORBIN; STRAUSS, 1991), e que diferiram entre os entrevistados
devido aos diferentes estagios da DRC em que se encontravam ou a gravidade da doenga. A
resposta a essa fase pode ser mediada por uma série de variaveis que podem em grande parte

ser atribuido ao paciente, por exemplo, onde os sintomas foram experimentados pela primeira
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vez, o grau de gravidade da doenga e os componentes biograficos da trajetoria (CORBIN;
STRAUSS, 1991). Nos pacientes da Trajetoria 1 o diagndstico da DRC coincidiu com o inicio
dos sinais e sintomas, entre diversos percursos realizados pelos servigos de atengdo a satude.
Esses sintomas vieram de forma repentina, sendo que na maioria dos casos estes foram
inicialmente negligenciados, ndo foram capazes de reconhecer, procurando assisténcia somente
apos agravamento do quadro. J& na trajetoria 2 os individuos, ao manifestarem os sinais e
sintomas, ja tinham o diagndstico prévio de DRC, o que favoreceu o reconhecimento dos sinais
e sintomas. Da mesma forma, os participantes da Trajetoria 3 identificaram esses sinais €
sintomas, pois também ja tinham tido o diagnostico de DRC, alguns um pouco mais
precocemente do que outros.

O inicio da DRC ¢ insidioso e os sintomas sd3o muitas vezes inespecificos e acabam
passando desapercebidos, tanto pelo doente como pelos profissionais de saude. Naqueles que
procuram os servigos de saide quando aparece algum problema ou que realizam
acompanhamento clinico rotineiramente, os sintomas sdo mais facilmente observados. Mas
existem casos em que os individuos, pela inespecificidade dos sintomas tentam resolver com
automedicacdo e sO buscam os servicos de saide com o agravamento do quadro clinico
(BASTOS; KIRSZTAIJN, 2011).

A fase de crise pela qual os participantes das Trajetorias 1 e 3 passaram foi caracterizada
por situagdes de risco de vida que exigiram cuidados hospitalares emergenciais (CORBIN;
STRAUSS, 1991), resultado do agravamento dos sinais e sintomas com piora clinica,
culminando em TRS de urgéncia. A crise ocorreu mesmo nos casos dos pacientes que tiverem
acompanhamento com nefrologista. Houve uma exarcebagdo abrupta dos sinais e sintomas e
risco de morte, levando a internagao e dialise de emergéncia, fato ja mostrado em outros estudos
(ARAUJO etal, 2014; CABRAL et al., 2011; SANCHES et al., 2016).

Os participantes da trajetoria 1, pelo fato de a descoberta do adoecimento ter sido de
forma abrupta, conheciam muito pouco sobre a doenga, os sintomas e o tratamento. Isso reforga
a importancia do diagndstico precoce e de um preparo adequado destes pacientes, uma vez que
interfe no processo de aceitagdo da doenca e do tratamento. O adiamento da entrada na TRS ¢
essencial e assegura que o paciente inicie a dialise em melhores condig¢des clinicas. O esfor¢o
conjunto do médico da APS com o nefrologista ¢ a chave para a condu¢do adequada do
tratamento dos doentes, que engloba o diagnostico da DRC o mais precocemente possivel, o
controle adequado, o encaminhamento ao nefrologista e as orientagdes sobre o tratamento e
prognodstico (RAFFREY et al., 2019).

O encaminhamento tardio dos pacientes com DRC para assisténcia nefrologica ¢é
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considerado um dos maiores entraves de satde publica, visto ser algo evitavel, além de estar
associado a um maior risco de morbimortalidade, com importante impacto financeiro no
sistema de saude. Comparados aos pacientes com acompanhamento nefroldgico precoce no
curso de suas doencgas, aqueles que sdo vistos tardiamente, a época de iniciarem a TRS,
apresentam maior risco de morte no primeiro ano de didlise. Em geral, iniciam a hemodialise
em carater de urgéncia com acesso vascular temporario, menos duradouro e mais susceptivel a
infec¢ao e complicagdes (NEVES et al., 2013; NEVES et al., 2020; NF- KDOQI, 2020). Além
disso, essas pessoas nao tem opg¢ao de escolher didlise peritoneal ou transplante, apresentam
piores parametros bioquimicos, além de permanecerem mais tempo hospitalizados e
acarretarem maiores gastos aos sistemas de saude (BASTOS er al, 2004). Neste estudo,
somente os pacientes da Trajetdria 2 tiveram tempo suficiente de serem preparados e realizar a
confecgdo da FAV, antes de iniciar a hemodialise, e dessa froma, ndo passaram pela fase de
crise.

A progressdao da DRC ¢ inévital e pode ocorrer em tempos variados. Cabe aos
profissionais da saide, especialmente aos nefrologistas fazer previsdes e decidir como preparar,
para o futuro, os pacientes com doenca renal cronica que podem ou ndo atingir o estidgio
terminal em sua vida (NGUYEN; RIFKIN, 2016). Quanto a isso, € importante ressaltar que
muitas vezes os médicos tém dificuldade em discutir prognostico com os pacientes. Essa
dificuldade se deve ao fato de que nem sempre ¢ facil predizer um prognostico, além do medo
de que possam acabar com a esperanca do doente sobre seu futuro, e do desconforto em fornecer
esse tipo de informac¢do (HOLLEY, 2012). A DRC ¢ especialmente importante porque os
pacientes associam com frequéncia a doenca a morte (XAVIER et al., 2018). Modelos de
previsdo, como as equacgdes de risco de insuficiéncia renal, estdo disponiveis para auxiliar na
tarefa de compreender o risco de DRC em estagio terminal em pacientes com algum grau de
doenga renal cronica (TANGRI ez al., 2011; TANGRI et al., 2016).

A noticia da necessidade de dialise tem um grande impacto para os pacientes, que tem
dificuldade em aceitar o tratamento, mesmo naqueles da trajetoria 2 que passaram pelo
tratamento conservador ¢ receberam as devidas orientacdes. A necessidade de uma TRS como
a HD pode, a principio, ser vista como uma dificuldade, causando sofrimento fisico e mental
aos individuos. A DRC e a hemodialise sdo singulares e significativas para cada individuo, pois
causa uma mudanga brusca no modo de vida da pessoa que passa a ter que conviver com as
restricdes, com a necessidade continua do tratamento e com a possibilidade de morte. Por isso
um preparo adequado ¢ de extrema importancia para auxiliar estes pacientes nas formas de

enfrentamento que podem influenciar diretamente na qualidade de vida e na adesdao do
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tratamento destes pacientes (BRITO et al., 2017).

A HD provocou alteragdes no cotidiano e nos habitos de vida dos doentes e sua familia,
decorrentes das dificuldades impostas pela doenca e pelo proprio tratamento. O inicio da
hemodialise conscientizou os pacientes de que a doenca veio para ficar e foi progredindo ao
longo do tempo, trazendo sentimentos de medo, angustia e inseguranga, mesmo naqueles que
fizeram tratamento conservador pré-dialitico com nefrologista. Ndo s6 a hemodialise, mas
também o tratamento pré-dialitico conservador causaram frustragdes e limitagdes devido as as
restrigdes nutricionais e hidricas, de trabalho, fisicas e de lazer, além da dependéncia de
familiares, profissionais de saude e cuidadores, também ja mostradas em outros estudos
(BRITO et al., 2017). As mudancgas advindas do tratamento também atingem seus familiares,
pois esses necessitam ajustar sua rotina didria as necessidades de apoio ao doente. Por isso as
praticas educativas da equipe multiprofissional sdo fundamentais para o paciente, tendo em
vista a importancia da adesdo a um tratamento de grande demanda para o paciente e sua familia
(GUZZO; BOING; NARD, 2017).

Por outro lado, o tratamento produz uma sensagdo de bem-estar que auxilia no
enfrentamento das restricdes e dos sentimentos negativos e melhora sua qualidade de vida. H4,
também, o reconhecimento de que o tratamento possibilita a espera pelo transplante renal e,
com isso, ha uma expectativa de uma vida melhor, sem a dependéncia da maquina, como foi
observado em alguns participantes do estudo. Quando os pacientes come¢am a entender seu
processo de adoecimento e a importdncia do tratamento para manuten¢do da vida, eles
comegam a aceitar o tratamento com todas as suas restrigdes, como ocorreu com a maioria dos
pacientes entrevistados (GUZZO; BOING; NARD, 2017). Dessa forma, ocorre um retorno
gradativo a um modo de vida aceitavel dentro dos limites impostos pela doenca e pelo
tratamento, marcando a fase de reinicio, observada apds a fase de crise, verificada em todas as
trajetorias (CORBIN; STRAUSS, 1998).

Em todas as trajetorias foram comuns os episodios de intercorréncias intradialiticas,
manisfestados na fase de instabilidade. Mesmo com o crescente aperfeicoamento desses
equipamentos nas ultimas décadas, que contribuiu para tornar uma tecnologia segura e capaz
de manter a vida dos pacientes por longo tempo, vale mencionar que, em cerca de 30% das
sessoes de hemodialise pode ocorrer algum tipo de complicacao ou intercorréncia (SANDS et
al., 2014; TERRA et al., 2010). Ademais, a HD pode ser vista como um espago de liminaridade
e de ambiguidade, ja que o individuo perde, por algumas horas, sua autonomia, pois esta ligado
a uma maquina, com riscos de intercorréncias graves. Mas ¢ também essa submissao a maquina

que o permite continuar vivendo (SANTOS et al., 2018).
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Com o tempo os pacientes foram se adaptando a essa nova realidade e ao tratamento
dialitico e alcangando a estabilidade, o que pode ser verificado em todas as trajetorias. E o
momento em que a doenca estd sob controle. O doente consegue manter o equilibrio entre a
gestdo da doenga e do tratamento e as atividades do cotidiano (CORBIN;STRAUSS, 1988). O
apoio familiar foi decisivo na manutengdo desse equilibrio e na aceitacio da terapia. O suporte
da familia ¢ o que o individuo com DRC dialitica mais necessita diante do sofrimento para
amenizar as angustias (XAVIER et al., 2018).

Estabilidade conforme definida por Corbin e Strauss (1991) implica que a trajetéria de
recuperagdo continua em curso como o resultado de um planejamento de um pacote de
intervengoes. No caso dos pacientes da Trajetoria 1 essas intervengdes incluiam a admissao do
paciente em uma unidade de TRS, marcagao de confecgao de FAV e orientagdes sobre a terapia.
Nos pacientes da Trajetoria 2, essa estabilidade ocorreu apds o diagnostico precoce da DRC em
que foi possivel ser instituido um tratamento conservador e preparo para TRS, com confeccao
de FAV. Contudo, estes participantes ao passarem pela transi¢cdo do tratamento conservador
para inicio de TRS, um periodo de readaptacdo ou reinicio para essa nova modalidade de terapia
foi preciso. Nos participantes da Trajetoria 3, a fase de estabilidade também ocorreu de certa
forma similiar a Trajetoria 2, mas nessa transi¢cao de um tipo de tratamento para outro houve a
crise e depois uma readaptagdo para TRS.

A familia ¢ vista pelos pacientes como o alicerce essencial ao lidar com um tratamento
tdo complexo e longo quanto a hemodiélise. Esse suporte vai desde a auxilio na alimentagao,
companhia constante e apoio nas tarefas da vida diaria. As pessoas revelam estar cientes da
carga emocional que essas tarefas significam, e o estresse que elas podem produzir naqueles
que estdo perto de tentar adaptar suas vidas para ajudar dando-lhes, o que as vezes pode
prejudicar o relacionamento familia (GUZZO; BOING; NARD, 2017).

Cobin e Strauss (1984) ressaltam que a medida que um individuo é acometido por uma
doencga ou agravo crénico e que tenha levado a um certo grau de limitagdes de atividades da
vida didria, se inicia um processo de recuperagdo gradativa do doente e aos poucos ele comeca
a se tornar capaz de assumir mais ¢ mais de suas tarefas habituais. Como foi observado no
estudo, os participantes aos poucos foram voltando a ter uma vida relativamente normal no
decorrer da trajetoria ocorrendo nas fases de recomeco e de estabilidade.

Em todas as trajetorias, os participantes viram a terapia dialitica como um tratamento
cheio de altos e baixos, migrando de uma fase de estabilidade para uma fase aguda ou de
instabilidade e mesmo de crise. Por vezes assumiram uma postura de rebeldia com relacdo ao

tratamento, como o nao seguimento correto das restricdes. Alguns pacientes foram nao
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aderentes ao tratamento proposto inicialmente e isso pode ser observado tanto no tratamento
conservador quanto na HD. Tal atitude pode refletir negativamente na saide do individuo,
predispondo a disversas complicacdes e intercorréncias intradialiticas.

Os episodios de agudizacao da DRC foram relacionados as varias complicagdes da
doenca renal e estiveram presentes em todas as trajetorias, sendo caracteristicos da fase aguda.
Sdo frequentemente resultado de uma mé adesdo terapéutica, ou complicagdes da propria
doencga ou da hemodialise, exigindo algumas vezes cuidados hospitalares emergenciais. Outras
situagdes vivenciadas foram complicagdes relacionadas aos acessos vasculares, efeitos
colaterais da hemodidlise, deterioracdo fisica e dificuldade respiratoria. Houve também
problemas relacionados a osteodistrofia e anemia.

A literatura aponta que os pacientes com DRC em didlise costumam ter problemas
recorrentes como complicacdes dos acessos vasculares para HD (KDOQI, 2020),
comprometimento cardiovascular, osteodristrofia, acidose metabdlica, desnutri¢do, anemia e
obito (principalmente por causas cardiovasculares) (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAIJN,
2010; KDIGO, 2013; USRDS, 2020). Além disso, a DRC pode levar a fragilidade, devido a
resisténcia a insulina, inflamagao cronica e calcificagao vascular, resultando na perda de massa
musculoesquelética (BALLEW et al., 2017; COBO et al., 2018; KOOMAN et al., 2017). Por
essas razoes, os pacientes em hemodialise tém um aumento do risco de fragilidade devido a
redugdo das reservas de proteina e energia corporal e diminuicao forca, o que pode levar a
dificuldades na capacidade de autocuidado como um componente-chave de longo prazo
sobrevivéncia em cuidados renais (LEE ef al., 2017).

Estes desfechos indesejados podem ser prevenidos ou retardados se a DRC for
diagnosticada precocemente e as medidas nefro e cardioprotetoras implementadas
imediatamente. Infelizmente, a DRC ¢ subdiagnosticada e tratada inadequadamente com
frequéncia, como ja dito arteriomente, resultando na perda de oportunidade para a
implementa¢do de prevencao primadria, secundaria e terciaria, resultado do desconhecimento da
defini¢do e classificagdo da DRC, bem como a ndo solitagdo de testes simples para o
diagnéstico e a avaliacdo da doenca (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAIJN, 2010).

Ressalta-se que trés individuos, em todas as trajetorias, realizaram transplante renal,
mas tiveram perda do enxerto renal, que repercutiu negativamente na sua vida. O transplante
era visto por eles como uma salvacao da dependéncia da maquina de HD, como a esperanga de
uma vida nova, sem as restrigdes impostas pela hemodiélise € com uma melhor qualidade de
vida. Mas todos eles viveram periodos de incerteza quanto ao sucesso e duragdo do transplante

(PAULETTO et al., 2016). Mesmo sabendo que aquele rim transplantado teria uma vida util



90

que poderia ndo ser longa, foi dificil acreditar que pudessem perdé-lo algum dia e ter que
retornar a hemodidlise. A trajetoria desses individuos mostrou dois periodos maiores de
estabilidade, sendo uma no tratamanto pré-dialitico e a outra apds o transplante renal. A perda
do transplante renal exige uma readaptacdo a essa nova mudanga do estado de saude e requer
muitas vezes tratamentos intensivos, internagao por vezes prolongada.

A realizacdo da HD ¢ vital, a espera pelo transplante traz esperanca e o sucesso do
tratamento ¢ imprevisivel, sendo a Gnica certeza a de que coragem e persisténcia sdo essenciais
para continuarem vivendo da melhor maneira possivel, realizando terapia dialitica enquanto
esperam pelo transplante (LOPES; SILVA, 2014). A morte ap6s o transplante ou o retorno do
transplantado para hemodiélise sdo situagdes que causam impacto aos pacientes que continuam
realizando hemodialise. Estes eventos sdo vistos como aspectos negativos do transplante, pois
sdo percebidos como um risco para sua vida, podendo, assim, interferir na decisdo de ingressar
em lista de espera (PAULETTO et al., 2016).

Por fim, a DRC ¢ uma doenga progressiva, onde predomina a fase descendente. Esta
fase esteve presente em todas as trajetdrias e mostrou o carater dinamico que tem a DRC,
permeada por periodos de instabilidade, agudizacdo, estabilidade, crise e recomeco. O fato ¢
que a DRC tende a evoluir gerando sofrimento, desgastes fisicos, psicoldgicos e sociais,
juntamente com a terapia dialitica (MUSCAT et al., 2021).

E preciso considerar que a medida que a doenca renal cronica avanga com todas as
complicacdes o paciente se aproxima cada vez da morte (TAVARES et al, 2021). Nessa
perspectiva, Corbin e Strauss (1991) ressaltam que o foco do cuidado na cronicidade ndo esta na
cura, mas antes de tudo, na prevencao de condig¢des cronicas e em encontrar maneiras de ajudar
os doentes a gerenciar e viver o cotidiano da melhor forma possivel. As intervencdes visam
fomentar a prevengao de complicagdes, moldar o curso da doenga, especialmente a DRC e o
tratamento dialitico, que requerem uma gestdo tecnologicamente complexa, a0 mesmo tempo
que promovem e mantém a qualidade de vida. A fim de maximizar a eficicia das intervencgoes,
estes deve levar em consideragdo os efeitos interativos entre doenca, biografia e a realizacao de
atividades da vida cotidiana. A continuidade do atendimento ¢ essencial para eficicia da
intervencdo a longo prazo. Aqui, continuidade significa mais do que apenas continuidade da
assisténcia de suporte. Denota pensar a doenga como uma trajetdria, ou seja, de ter um passado

e um futuro, que devem ser levados em consideragdo ao planejar o cuidado no presente.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

A DRCT apresentou uma trajetoria descendente, de carater dindmico e permeada por
periodos de instabilidade, agudizacao, estabilidade, crise e recomeco. Ter uma doenca cronica
como a DRC e necessitar de uma maquina para sobreviver € um fato que muda definitivamente
os rumos da vida de uma pessoa. Conhecer as trajetérias de adoecimento de cada participante,
sentir as suas emocgdes ao contar as suas historias possibilitou confirmar algumas percepgoes
que se tinha no inicio deste estudo e, sobretudo, possibilitou vislumbrar estratégias que poderao
ser adotadas em nossas praticas de cuidado. A estrutura conceitual utilizada neste estudo foi
adequada também para a compreensdo do apoio individual, familiar vivenciado pela pessoa
com DRC dialitica.

Os depoimentos dos participantes possibilitaram evidendiar o carater silencioso da
DRC e o problema de seu diagnoéstico tardio, resultado da demora dos individuos em buscar
um servi¢o de saude no inicio do aparecimento dos primeiros sintomas. Isso mostra a baixa
resolutividade dos servigos de satide para atender as necessidades de saude desses usuarios,
agravando ainda mais sua condi¢@o de saude e a entrada em TRS de urgéncia na maioria dos
casos. A falta de compreensao e os conceitos erroneos sobre a DRC e das doengas de base sao
fatores que aumentam a vulnerabilidade dessas pessoas ao adoecimento. O conhecimento que
a pessoa com DRC possui sobre a sua doenga e o seu tratamento podera dar suporte ao seu
autocuidado e também implicard no desejo dessa pessoa em aderir ou ndo ao seu plano de
cuidado e tratamento indicado.

O quadro de trajetoria mostrou-se aplicdvel como uma altenativa para reabilitacdo dos
pacientes com DRC em tratamento dialitico € pode ser capaz de resolver algumas das deficiéncias
nas abordagens tradicionais biomédicas. A estrututa da trajetoria teve ainda a capacidade de
fornecer uma perspectiva a longo prazo para a recuperagao dos pacientes. A adogao deste modelo
de trajetéria do adoecimento ¢ importante para direcionar as intervengdes de enfermagem que
tem como foco um modelo de reabilitacdo em curto prazo. Dessa forma, um plano de cuidados
projetado para longo prazo capaz de preparar os pacientes desde as fazes iniciais da DRC com
habilidades e conhecimentos para saberem a lidar com a vida ap6s um diagnostico de DRC ¢
essencial.

A contribui¢do desta pesquisa consiste na observacao de um objeto de estudo ainda
pouco explorado em paises que possuem acesso universal aos servicos de satde e também

porque estimula outros estudos com estes sujeitos, a fim de confrontar e complementar os
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resultados evidenciados e, assim, contribuir para produgdo de conhecimento na tematica da
DRC dialitica.

Espera-se também, com este estudo, promover reflexdes dos profissionais acerca das
praticas em saude que vém sendo exercidas na sua rotina, capaz de promover questionamentos
se os cuidados prestados estdo em consonancia com os principios do SUS. Faz-se necessaria
uma assisténcia comprometida com a constru¢do da autonomia e autocuidado dos individuos,
contribuindo com mudangas nas praticas de cuidado exercidas nos servigos de atengao primaria,
na atengdo secundaria e nas clinicas de Terapia Renal de Substitui¢do, e sobretudo com a
produgdo cientifica da Enfermagem. Os servigos de atengdo bdasica precisam adotar novas
estratégias para o controle adequado de morbidades consideradas fatores de risco para a DRC
buscando sua prevencdo. E essencial o encaminhamento, o mais rapidamente possivel, para o
nefrologista, a fim de retardar a doenca renal em estagio terminal.

Ao voltar-se para a trajetoria da doenga renal cronica, modelos de cuidado que
incorporam abordagens para a politica de autogestdo apoiada por profissionais de saude
poderiam atender melhor as necessidades daqueles que vivem ao longo do tempo com essa
doenga progressiva. O conhecimento sobre a trajetoria da DRC mostra ser uma ferramenta util
que tem o potencial para aumentar a adequacao das intervencdes criadas para os pacientes com
DRC.

E necessario ressaltar que este estudo tem como limitagde o fato de os pacientes nio terem
sido acompanhados por um periodo mais longo de tempo que seria ideal para verificar a

efetividade da aplicagdo desse modelo de trajetoria.
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APENDICE A - ROTEIRO DA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Data: / /
Hora:
Pesquisador:
Sexo:
Idade:
Tempo em HD:

Doenga de Base:

Tempo do Diagnéstico da DRC:

Tipo de acesso vascular inicial:

Atendimento na Atenc¢ao Primaria a Satde: ( ) Sim ( ) Nao
Acompanhamento na Unidade de Referéncia Secundaria: ( ) Sim ( ) Nao

Plano de Saude: ( ) Sim ( ) Nao

Questdes Norteadoras:

1. O (a) senhor (a) poderia me relatar o que ocorreu desde a descoberta da sua doenca?

2. Voce enfrentou dificuldades apds a descoberta da doenga renal cronica? Se sim, quais?

3. Quais os servigos que o (a) senhor (a) procurou e o que facilitaram ou dificultaram a
busca por estes servicos?

4. Como foi o inicio da hemodialise e como foi seu processo de adaptacao e recuperacao?
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APENDICE B - TERMO DE CONSCENTIMENTO LIVRE E ESCRARECIDO -
TCLE

OBJETIVO DA PESQUISA
A pesquisa tem como objetivo principal Avaliar a Rede de Atengdo a Saude para a assisténcia ao portador
de Doenga Renal Cronica, no municipio de Belo Horizonte, Minas Gerais.

PROCEDIMENTOS UTILIZADOS

Sera realizada coleta e analise de dados obtidos por meio de uma entrevista aos portadores de Doenga Renal
Croénica atendidos nas Unidades de Referéncia Secundaria e atendidos nas Unidades deTerapia Renal
Substitutiva.

A entrevista informagdes sobre o tempo gasto até o inicio do diagndstico e tratamento, as facilidades,
dificuldades e/ou entraves da atengdo a satde do portador de doenga renal naRede de Atengdo, acesso aos
servicos de saide e tratamento, entre outras. As entrevistas serdo gravadas e transcritas na integra. Os
entrevistados serdo estimulados a responder as questdes que lhe forem feitas, mas terdo liberdade para deixar
de responder aquelas questdes que ndo desejar.

CONFIDENCIALIDADE

A entrevista sera realizada a cada participante, individualmente. A entrevista ¢ absolutamente voluntaria.
Todas as informacgdes que o(a) Sr.(a) nos fornecer ou que sejam conseguidas na entrevistaserao utilizadas
somente para esta pesquisa. Suas respostas ficardo em segredo e o seu nome ndo aparecera em lugar nenhum
dos questionarios nem quando os resultados forem apresentados.

DESCONFORTOS, RISCOS E BENEFiCIOS

O(s) procedimento(s) utilizado(s) na entrevista podera(ao) trazer algum desconforto. O tipo de
procedimento apresenta um risco minimo que sera reduzido pela(o) entrevistador de forma a ndoser
invasivo ou persistente em sua abordagem.

Os beneficios esperados com o estudo sdo no sentido de verificar toda estrutura associada ao portador de
doenga renal cronica.

DUVIDAS - PESQUISA RESPONSAVEL
Qualquer duvida podera ser tirada no momento da entrevista, com os entrevistados. Uma copia de termo de
consentimento sera entregue para o entrevistado. Caso a duvida persista ou o entrevistado demande
confirmagdo sobre a seriedade do estudo e de suas intengdes, os seguintes contatos deverdo ser fornecidos:

Nome completo do participante: Data:
Assinatura do participante:
Nome completo do Pesquisador Responsavel: Data

Assinatura do pesquisador responsavel:

Pesquisadoras Responsaveis: Dras. Andréa Gazzinelli e Déborah Carvalho Malta

Endereco de contato: Av. Alfredo Balena 190, Depto. Enfermagem Materno Infantil e Saude Publica,
Escola de Enfermagem/UFMG, Santa Efigénia, CEP: 30.130-100, Belo Horizonte, MG. Tel: (31) 3409
9860.

Endereco de contato da Comissio de Etica em Pesquisa da UFMG

Av. Anténio Carlos, 6627. Unidade Administrativa II - 2° andar - Sala 2005. Campus Pampulha. Belo
Horizonte, MG — Brasil. CEP: 31270-901. E-mail: coep@prpq.ufmg.br. Tel:34094592. Horario de
Atendimento ao publico: de 9:00 horas as 11:00 horas e de 14:00 horas as 16:00 horas.


mailto:coep@prpq.ufmg.br
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PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESGUISA

Titulo da Pesquisa: Avaliagag da Rede de Atengao ao Portador de Doenga Renal Crdnica
Pesquisador: Andréa Gazzinelll

Area Tematica:

Versdo: 3

CAAE: 822001 17.6.0000 5149

Instituigio Proponente: UNIVERSIDADE FEDERAL DE MINAS GERAIS

Patrocinador Principal: Financiamenta Propric

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 2222149

Apresentacio do Projeto:

Trata-se de um estudo de avallagio de Servigos de Salde gue serd realizado no municipio de Belo
Horizonle, Minas Gerais, A pesquisa coorferd a parlir dos Cenlros de Releréncia Secunddria (CAS) e,
posteriormenta, na Unidades Basicas de Salde (UBS) que encaminharam os portadores de Insuficiéncia
Renal Crinica a esses centros & Unidades de Dialise referenciados por esses Centros.

0 estudo sera realizado em elapas, parindo da idenliicagio e caraclerizagao do portador de Doenga Renal
Cronica (DAC) autorreferida e, posteriorments, buscando a avaliagio da integragdo da Aede de Atencao a
Sadde (RAS) ao portador de DRG pela perspectiva dos profissionals de sadde (médico, enfermeiro & gestar)
nos trés niveis de atengio @ pela perspectiva dos portadores de DRC nas Unidades de Aelerdncia
Secundaria (RS) & nas Unidades de Terapia Renal Substitutiva (TAS). As etapas s8o detalhadas a seguir:

1. ldentificagao dos portadores de DRC autorreferida através da Pesquisa Nacional de Sadde (PHNES),
inquérite epidemioligico de base domiciliar @ abrangancia nacional, conduzido pelo Instiluto Brasileiro de
Geografia @ Estatistica (IBGE), em parceria com o Ministério da Sadde, em 2013, nas grandes regides do
Brasil, Unidades Federadas (UF), regides metropalitanas, capitais e demals municipio de cada UF. O
questionaro de coleta de dados estruturade autaaplicivel incluiu diversos
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temas, como sadde do idoso, da mulher 8 da crianga, acidentes a violéncias, doengas cronicas ndo
transmissiveis, atividade tisica, allmentagao, autopercepgac de salbde, caracteristicas sociodemograticas,
imagem corparal, tabagisma, consuma de dlcool @ oulras drogas, compartamento sexual, entre outros, &
investigagao dos temas especificos de sadde foi feita jurta & um Onice morador adulto selecionada em cada
domicilio, por amostragem aleatéria simples. A amostra fol composta por 64,348 domicilios, cormespondando
a 80202 individuos com idads igual cu superior a 18 anos que realizaram entrevista especifica.

2. Aplicagao de questionario para os profissionais dos Centros de Saodae, URS e TRS: sera utilizada um
roteiro estruturada baseado no protocolo de atencio ao portador de DRC, segundo o Caderno de Atencio
Basica, CAB 14 (BRASIL, 2006), & o instrumanto Assessmeant of Chronic lliness Cara (2018) com o objativo
de verificar se estio sendo realizadas as intervengies necessanas para prevengao e cuidado da doenga
renal crénica palos prafissionais de sadde. O roleiro estrulurado do CAR dascrave o atendimanta ao usuirio
em risco de DRC desde o acolhimenta até o encaminhamenta ao Servigo de Alta Complexidade, As ages
propostas no roleiro apontam a identificagdo do grupo de risco para DRC, solicitagdo de exames de
creatinina sérica, microalbumindria e verificagao da taxa de filtragao glomenular, orientagies e condutas para
prevencio de distirblos hemodindmicos e de uso de agenies nelroldxicos, entre outras (demonstrados no
APENDICE A). J& o instrumenic Assessment of Chronic liness Care esta organizade para sete dimensdes,
sendo sels dimensdes assocladas & efetivagac do Modele de Atengio ao Culdado Crénico (MACE) e uma
dimansao que avalia a integragdo entre as demais dimenstes: a organizagao da atengao a sadde, o
desenho do sistema de prestagao de senvigos, o autocuidado apoiado, o suporte &5 decisdes, o sistema de
informagio clinica, os recursos da comunidade e a integracdo aos componentas do MACT (demonstrados
no ANEXC A),

2.1 O tamanho da amostra dos profissionais de sadde e gestores dos Centros de Saldde sara calculado a
partir de 152 Gentros de Sadde do municipio & das 588 equipes de Estratégias de Saode da Familia (ESF),
utilizanda um pardmetro estimado de 50%, com erro maximao da 5%, nivel de conlianca de 95% @ acréscimo
de 10% para eventuais perdas. Uma vez definida a amostra, sera realizado um sorieio aleatorio para
identificacio da ESF que participarao do estudo e para cada uma selecionada serdo entrevistados um
enfermeira, um médico @ um gestor gua passuir no minimoe seis meses de trabalho no cargo ou fungao.
2.2 A amostra em cada uma das cinco Unidades de Referéncia Secundaria (URS) do municipio serd
composta por um médico nefrologista, enfarmeira & gestor da equipe de sadde, qua possuir no
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minime seis meses de rabalho no carga ou funedo.
2.3 A amosira nas unidades de TRS serd definida pelo criténo de conveniéncia: 03 individuos serio

escolhidos por estarem presantes no mamento de visita do pesquisador, em um Onico turne de trabalha.

Critério esse definido pedo fato dos participantes atuarem em mais de uma unidade de TRS, evitando assim
a repeti¢io do parficipante da pesguisa. Participardo do estudo um enfarmeiro, madico e gestor da cada
uma das 12 unidades de TRAS do municipio, com no minimo 06 mases de trabalho no cango ou fungao.

3, Entrevista semiestruturada com portadores de DRC nas URS e nos Centros de Dialise, em TRS, com
objetivo de conhecer as intervengdes realizadas por equipe multidisciplinar, agdes de prevencio &
progressdo da DRC e ao diagndstico precoce, além de encaminhamento adequado para os Servigos de Alta
Complexidade para realizagdo da dialise. Sera aplicado um roteiro de entravista (demonstrado no
APENDIGE B) que abordard informagtes sobre o lempo gasto alé o inicio do diagnastico e ratamento, as
facilidades, dificuldades efou entraves da atengao A sadde do portador de doenga renal na Rede da
Atencdo, acesso aos servigos de sadde e tratamento, enfre outras. As entrevistas serfo gravadas e
transcritas na integra atraves de repetida escuta. Com a transcrigao sera possibilitado |eitura ativa das falas
e organizagao das respostas em categoras/ftematicas.

3.1 A amostra sera composta por portadores de DRG, com idade superior a 18 anos, gue nao apresantem
gualquer incapacidade am responder ao questionario, lais como doengas maentais, @ gue astiveram
prasenies no momenlo da visita do pesguisador, A guanlidade de paricipanies serd delimilada pela
saturagao dos dados,

4. Avalia¢io dos doze Servigos de Didlise do municipio por meio de instrumento de auditaria da Agéncia
Nacional de Vigilancia Sanitaria (ANVISA), em visila com o gestor da unidade, com objetiva de avaliar a
ESIUIUrE @ O processe de wabaing do Servigo de Didlise a panir de informagdes sobre o nUMeno de
profissionals aluantes, o fluxo do atendiments, a higienizacio e impeza de matenals, o montoraments da
qualidade da agua, entre outras (Ansxo B).

5. Busca em relalérios mensais, semestral e anual enviado para ANVISA contendo o5 resullados dos
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sérico, uso de cateter central de didlise, controle da pressao arlerial, intercorréncias dialiticas,
hospitalizacao, infecedes, monalidade. E busca nos pronfudrios dos portadores de DRC atendidos nas URS
para complementagio dos dados coletados,

Os dados coletados pela Pesguisa Nacional de Saldde (2013), serfio analizadas por melo do software
Stata® wversao 11.0 (Stata Corp., College Siation, Estados Unidos da Aménica), utilizando-s2 o conjunto de
comandos para analise de dados de Inguéritos com amostra complexa (survey). Serd calculada a
prevaléncia e intervalo de 35% de confianga (IC35%) para doenga renal crinica, estralificada segundo as
seguintes varévels idade, sexo, escolaridade, uso de bebida alctolica, tabagisme, presenga de hiperensao
e diabetes, antre oulras. Sera realizado analisa bivariada & mullivariada, calculo de Odds Ratio, indicando
associagio enfre a exposicao ao fator e & DRC & a Anélise de Regressao para avaliagio da relagdo entre
as variaveis com a DRC. A analisa dos dados coletados com os profissionais de saldde ocorrerd pela
somatdria dos escores de cada dimensda, obiendo uma ponfuagae média e, ao final, sera feita sua soma e
divisdo pelo nimero de dimensdes. Os dados colelados através do roteiro de enfravista com os portadores
de DRC serdo analisados, discutidos e organizados em categorias de acordo com apuragao das respostas,
conforme a analise de Bardin. Os dados serdo acompanhados pelas seguinies etapas: pré-analise,
exploragéo do materal e fratamento dos resultados (inferéncia e interpretagia), Os dados coletados par
meio da avaliagio da TRS serdo organizados, codificacos e digitados em planilha eletrdnica, com entrada
dupla no banco de dados (Excel 2013 for Windows), em seguida ser@o realizadas as analises descritivas
simples gue serio apresentadas sob a forma de tabelas e graficos.

Os pesguisadores tém como hipotese que os portadores de doenga renal cronica iniciam a terapia renal

sulmsliluliva sem o acompanhamenio devido da Rede de Aluru’;:'lu a Salde.

Como referancial fecrico o5 pasquisadoras afirmam que a Insuficiéncia Renal Cranica (IRC) ou Doanga
Renal Crénica (DRC) & um problema de salkde plblica, associada a uma evolugio desfavoravel, a altas
taxas de marbimartalidads e alevados custos para o sistama dae sadde, alem de parda da qualidade de vida,
afetando, desta forma, todos o5 aspectos da sadde, A DRC, ao ser diagnosticada, acarreta a necessidade
da que seja realizada uma linha de cuidado especifica, identificando e tratando precocemente @ preveninda,
dessa forma, futuros agravos, A rede de atengio & sadde realiza esse cuidado através de profissionais
experientes, que tem coma linha de
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cuiiado o bem-estar compledo do individes, trazendo assim, um relomo positivo para a unidade de salide,
estando em bog forma fisica & psiquice. Em geral, os estudos sobre o porador de DRC focam
principalments na etepa posterior ao inicio do fratamentio dialitico & do transplante. As publicagdes
aencontradas sobre avaliagao da DRC abordam, principalmente, o individue, o perfil do portador de IRC. o
perfil epsdemioldgico dos pacienbes em TARS, a andlise de sobrevida do pacienbe em iralamenio dialitico,
qualidade de vida, impacio da doenca & do ratamento dialitico efou transplante e, ainds, & rajetdna de vids
do clignte renal do diagnbstico &o fratamenio dialitico, principelmente na perapeciiva palcossocial. Sao
eEcassos of estudos relacionados 4 Avaliagéo da Rede de Atengéo no que se refere aos portadores de
doaengas crinicas, & essas focalizam, principalmenta, os portadores de diabetes, cncer, o5 idosos & o5
uEUArins com histona de infaro agudo do miocirdio. Nao Ioram encontrados artigos que abordam &
aszisiéncia ao porfador de DRC na Alencio Primaria & Saide e que avaliam a rede de alencio ao portador
de DRC. Asaim, diante das reflexdes & discusstes acime, emargem & seguinte guestao: Como ocomre o
atendimenio da ARede de Atencéo & Sadde ao poriador de Doenca Renal Cronica® Desta forma, o objetivo
do esiude @ avaliar a Rede de Atengao a Sadde para a assisténcia ao portador de Doenga Renal Cronica,
i ranicipio e Belo Horizonle, Minas Gerais, Trala-se de urm esludo de avaliagio de Senigos de Sadde, O
eatudo serd desenvolido no municiplo de Belo Hordzonte, Minas Gerals.

Objetivo da Pesquisa:
0= objelivos descritos pelos pesquisadores 530 05 QU 58 SBOUAM.

Cijirlivg Primiario

Avgliar 2 Rede de Atencdo & Selde (RAS) pare a assisténcia 20 ponador de Doenca Renal Crinica (DARGC),
no municipio de Belo Horizonta, Minas Gerais.

Objelive Secundario

1. ldentificer & prevaléncia da doenga renal crénica automreferida no Brasil, segundo os dedos da Pesquizsa
Macional da Sadds;

2. Caraclenzar of falones associados 4 doenga renal codnica autorrefenida, sequnds o5 dados da Pesquiss
Macional de Sadde;
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3. Avaliar a implementagac das aghes de prevengio da DRC na Alengdo Basica, no municipio de Belo
Horizonte, Minas Gerais,

4. kdentificar barrairas que dificultam o diagndstico precoce da doenga renal cranica;

5. Avaliar o casdads prestade nos Servigos Especiaizados de Didlise,

6. Aveliar a integracio da Alengdo Priméria na AAS do portador de DRC.

Avaliagho dos Riscos e Beneficios:
Os riscos & beneficios descritos pelos pesquisedores 580 08 que S8 SagusEm.

Riscos

Ois) procedirnenta(s) ulilizadols) na entrevista poderdafdo) razer algum descondorto, O fipo de procedimento
apresanta um fisco minimo que Sera reduzido palalo) enfrevistador de lorma & ndo ser invasivo ou
paersistents &m sua abordagenm.

Banaficios
Qs beneficios esparados com o estudo 550 no sentido de varficar toda estrutura associada ao porfador de
doanga renal cranica,

Comentarios & Consideragdes sobre a Pesquisa:
Trata-se projeto de pesquisa para fins de doutorado em enfermageam. O projele estd fundamentado
tecricamente, com objetivos bem definidos.

O projeto de pasquisa fam a aprovagao do Departaments Matermo Infandil & Sa0de Pdablica da Escola de
Enfermagem da Universidade Federal de Mings Gerais que congidera o lema relevinte, uma ez que pode
contribuir para a melhona da Fede de Alengdo a0 Portador de Doenga Renal Cronica,

Apresents o questiondno a ser aplicado para os profissionais dos Centros de Se0de, URS & TRE {Apéndice
Al & o instrumanto Assessment of Chronic IBness Care [Aneco A); roteine de entravista
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para ponadoer de Doenga Renal Crdnica em Terapla Renal Substitutiva (Apéndice B): instrumento de
auditora da Agéncia Macional de Vigilincia Sanitaria (ANVISA), a ser aplicado na avaliagho dos servigos de
disglise (Anexa B).

O cronograma de execugdo pravé inicio em 01082017 e térming para 15082018, Ha orgamento de
R%4.940,00, com financiamento progrio.

As solicitagtes do COEP foram alendidas pelo pesquisador,

1. Em ralagio ao Termo de Consentimento Livre & Esclarecido para pacientas:

1.1 Foi acrescida a informagie aos paricipantes da pesquisa qual o tempo estimade para a entrevista,

1.2 Acrascenlou-5e a ihfl‘.‘rh‘l‘lai;éﬂ aos parlicipantes gue o5 Masmos 1ém liberdade de recusa e dae
desistancia em gualguer momento da pesquisa, sem qualquer penalizacdo ou prejuizo ao ratamento a qua

esta sando submatido.

1.3 Fol informade que os resultados da pesguisa serdo utilizados em trabalhos cientificos publicados efou
apresentados,

1.4 A informagao ao participants qua sau prontuario sara consultado pelo pesguisador foi acrescentada.

1.5 A palavra chpia foi substituida por via.

1.6 Foi informado ao parlicipante que o mesma ndo lerd nenhum lipo de despesa para parlicipar da
pasquisa, nao racebara remuneragao por sua parlicipagdo e gue podera confestar junte aos drgaos
competentes, indenizagao, que sera concedida, por determinagan legal, caso sgja comprovado a ooorméncia
de eventuais danos decorrentes da participagio na pesquisa,

1.7 Foram inseridos os campos de rubrica do pariicipante e do pesguisador na primeira pagina @ na
segunda pagina do TCLE. Os campos s3o0 necessinos apenas na primeira pagina, uma vez que na
segunda esido os campos de assinaturas.
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1.8 Foi inserido o horario de disponibilidade do telefone e o enderego eletrinico.

2) Em relagdo ao Termo de Consentimento Livre & Esclarecido para profissionais:

2.1 Foi acrescida a infarmagao aocs participantes da pesquisa qual o tempo astimado para a
entrevistalaplicagido de guestionarios.

2.2 A informagao aos participantas que o5 masmas t8m liberdada de recusa e da desisténcia em qualquer
momento da pesquisa, sem qualquer penalizagao ou prejuizo foi acrescida, no entanto, 05 pesquisadores,
acrescenlaram a informagio “sem gualguer penalizagio ou prejuizo ao Falamento a gue esld sendo
submetido”, quandao na realidade trata-se da TCLE para profissionais de sadde e par iss0 cabe acrescentar

que n&e havera prejuizo na fungdoe que os mesmos exercem dentro das instituighes.

2.3 Foi informado que os resultados da pesquisa serdo utilizados em trabalhos cientificos publicados efou
apresentacos,

2.4 A palavra cipia foi substituida por via.

2.5 Foi informado ao participanta gue o masmo ndo terd nenhum fipd de despesa para participar da
pesquisa, nao receberd remuneragio por sua participaciio e gue paderd conlestar junlo aos drgaos
competentas, indenizagio, que sera concedida, por determinagao legal, caso seja comprovado a ocoméncia
da evantuais danos decormentes da participacan na pesquisa.

2.6 Foram inseridos o5 campos de rubrica do participante @ do pesquisador na primaeira pagina, na segunda
& na lercaira pagina do TCLE. MNa entantc, sé na formatacac final ¢ TCLE couber apénas em duas paginas,

580 desnecassarios os campos de rubrica da sequnda pagina.

2.7 Foi inserido o horano de disponibilidade do telefons e o endereco eletrénico.
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Consideragdes sobre os Termos de apresentacao obrigataria:
Tedos oz documentos aprasentados es1ao dentro das narmas.

MNa terceira versdo foram acrascentados:
PE_INFORMACOES BASICAS_DO_PROJETO 925646 pdf
TCLE _Profissionais.docx

TCLE_Pacientes. doox

CanaResposta.docy

Na segunta Versao foram acrescentatos o5 seguintes Jocumentos,

PBE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_325646.pdf
ProjetoDoutCEP_COEP. pdf

Cana_Anuencia_HC. pdf

Carta_anuencia_FELURMS, pol

Carta_Anuencia_PBH.pdi

TCLE Profissionais.docx

ICLE_Macientes.docx

Ma primeira versao foram apresentados 0s sequintes documenios:

PE_INFORMAGOES_BASICAS_DO_PROJETO_S25646.paf

TCLE Pacientes.ndf
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TCLE_Profissionais. pdf

ParecerCamaraDeptEnferm.pdf

Apandiced_CuestionaroAPS_URF. pdt

AnexoB_AvaliacaoTRS pdi

ApendiceB_RoteiroEntrevista DRC.pdi

Anexas_ACIC. pdl

ProjetoDoutDRC. pdi

FolhaDeRosioDRC pdl

Recomendacdes:
Recomenda-se & aprovagao do projeto. Sugere-sé que sejam feitos dois ajustes nos TCLE, a saber:

1. Em ambos os TCLEs, s os mesmos forem formatados em duas paginas, os campos de rubrica somente
devem sef acfescidos na prmelra pagina. uma vez que na segunda (4 constam os campos de assinatura.

2.Mo TCLE para profissional, rever o 1Bxio que 5 seque & Informagio aos panicipanies que os mesmos 1ém
liberdade de recusa e de desisténcia em qualquer momento da pesquisa, sem qualquer penalizagdo ou
prejuizo pois foi acrescido “sem qualguer penalizagio ou prejuizo ac tratamentlo a gue esta sendo
submetido”, quando na realidade trata-ge de TCLE para profissionais de salkdsa & por ieee cabe acrescentar
que nao havera prejuize na fungao que os masmas exercem dentro das instituigdes.
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Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sou, 5.M.J, pela aprovagao do projeio.

O Comité confia que as modiicagbes sugeridas serio leilas pelos pesquisadores,

Consideragcoes Finais a critério do CEP:

Tendo em visla a legislagio vigente (Resolugdo CHNS 4881 2), o COEP-UFMG recomenda aos
Pesquisadores: comunicar toda e qualquer alteragio do projeio e do termo de consentimento via emenda na
Flataforma Brasil, informar imadistamente gualquer evento adverso coomido durente o desenvolvimento da
pesquisa (via documental encaminhada em papel), apresentar na forma de notificagao relatonios parciais do
andamanta do mesmo a cada 06 (seis) mases & ao {&rmino da pesquisa encaminhar a este Comité um
sumiric dos resullados do projete (relatério final).

Este parecer ol elaborado baseado nos documentos abalxo relacionados:

Tipo Documento Arguivo Poslagem Autor Siluagio

Informaghes Basicas| PE_INFORMACOES BASICAS DO F | 2607207 Aceilo

| do Projeto ROJETO 9255646 pof 150710

TCOLE { Termos de | TCLE_Profissionais.docx 2B0T2MT | Andrea Gazzinedl Aceito

Assanlimanto ! 170823

Justificativa de

Auséncia

TCLE { Tarmos da | TOCLE_Paciantes docx 2B0T2017 | Andréa Gazzinall Acaito
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