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Floriandpolis, 2014.

RESUMO

O presente estudo teve como objetivo compreendetpariéncia do
adoecimento e da atengdo ao adoecimento na pévap@gipessoa com
doenca renal crénica em dialise peritoneal. Tratais um estudo
sociocultural com enfoque etnografico, desenvohddoum Servico de
Nefrologia de um hospital publico, no Rio Grande 8ol, Brasil.
Utilizando amostragem teorica, 20 pessoas em diafisritoneal
ambulatorial continua foram selecionadas. Os d&mhasn obtidos por
meio de um conjunto de técnicas, entrevistas abertemiestruturadas,
observacao participante e analise de prontuério, &&oleta de dados
realizada entre abril de 2013 e junho de 2014. Wisedistas foram
gravadas e transcritas, sendo complementadas ctas de campo, e
incluindo também as conversas ocasionais em difsseambientes do
servico. As entrevistas transcritas foram orgarigas gerenciadas com
0 uso do Software Ethnograph V6. O estudo foi egovpelo Comité
de Etica em Pesquisas com Seres Humanos de unsagitade federal
brasileira sob o0 nimero 538.882. Para a andliseladass, realizamos a
analise de conteudo convencional. Em um primeiranemio consistiu
na leitura de todos os dados oriundos das entsvisnotas de campo
repetidamente, a fim de atingir a imersédo, e olmes compreensado do
todo. Posteriormente procedemos a leitura linha lipdra, de cada
entrevista, para compreender o0 que diziam o0s esimeos, seus
principais conceitos e temas quanto as experiédeiaoecimento até
a geracdo de codigos, que deram origem as categ@oano resultados
do processo de analise emergiram trés tematicasl@raen origem aos
trés manuscritos que compdem a tese: O significkdoexperiéncias
corporais de pessoas com doenca renal ao viverediédise peritoneal;
Sobre o0 meu corpo mando eu. O manejo do tratamemteida das
pessoas em didlise peritoneal; e Quais sdo ossgaatproprio bolso no
tratamento de pessoas em diadlise peritoneal ndlBréds pessoas em
didlise do presente estudo tinham o corpo comorémféa para a
compreensao de suas experiéncias, e do signifigadaavam a elas,
como sendo de vital importancia para fazer escplioasar decisdes e
para a manutencéo da vida em dialise e diariaa®B@atde um corpo que
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guestiona seus limites fisicos, biolégicos, esjmeaelacionais, quanto
a situacdes, ambientes e pessoas. Tal processonsruédo e
transformado pela didlise, a qual é incorporada,aae longo do tempo
e no ambiente. As pessoas em dialise deste eswalzavam o
tratamento com adaptacbes e de acordo com suasacéesl,
considerando as respostas de seu corpo, os redaerspe dispunham e
o contexto onde viviam. Elas compreendiam a nedadside realizar o
tratamento, empenhavam grandes esforcos, mas nempreseera
possivel, por encontrarem multiplas dificuldades gonfrentam devido a
sua condigéo fisica, social, e econémica, € queyvepes, hdo eram
possiveis de superar. Neste estudo o manejo domiato incluiu a
didlise peritoneal; os medicamentos; os alimentodigaidos; as
consultas e exames de rotina. As pessoas com doamegaem dialise
fazem adaptacdes ao tratamento de acordo comapr&kto social e a
partir de avaliagBes continuas do quanto o tratmmaterfere em sua
vida diaria. Também evidenciamos que 0s gastosnmedss pelas
pessoas com doenca renal em dialise sdo inUmeriosjuem gastos
com materiais, medicamentos, preparo do espaceultas médica e
exames, planos de saude e transporte, que, nagie,emm sua maioria,
eram pessoas de classes menos favorecidas, masugc&aam por
condicbes para manter a continuidade do tratameatalomicilio,
mesmo que isso ocasionasse 0 aumento no dnusdirmfamiliar. Os
gastos enfrentados pelas pessoas na realizacddlida godem trazer
consequéncias quanto ao sucesso do tratamentac@omd salde e ao
orcamento familiar, agravando ainda mais sua cé@odi€ompreender
as experiéncias na perspectiva daquele que asciavgermite-nos
ampliar a compreensdo do outro em seu contexto@dtiral, em sua
autonomia e intersubjetividade, como alguém queemapcia o0
adoecimento e ndo a doenca em seus aspectos GislO@ preciso
apreender os sentidos que as pessoas dao as pesaéreias, pois a
interacdo entre o profissional e a pessoa s6 sssiviel na medida em
que o profissional compreender o que elas dizemiesg como se
veem, e fazem em um processo de adoecimento cronico
Descritores: Experiéncias; Insuficiéncia Renal Crbnica; Terapikes
Substituicdo Renal; Didlise Peritoneal.
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people on peritoneal dialysis on their condition at health care
2014. 254p. Thesis (Doctorate in Nursing). Nur€Brgduate Program,
Universidade Federal de Santa Catarina, Floriamg@i)14.

ABSTRACT

This study aimed to understand the experience Inéss and the
attention to the iliness in the perspective ofgbheson who has a chronic
kidney disease in peritoneal dialysis. It is a sogitural study with a
ethnographic focus developed in a Nephrology Serfiom a public
hospital in Rio Grande do Sul, Brazil. Using a ttedical sample, 20
people in continuous peritoneal dialysis were detbcThe data was
obtained through a set of techniques, open and ssmictured
interviews, participant observation and medicalordcanalysis. Data
collecting was done between April 2013 and Junet2The interviews
were recorded and transcribed with additional fielstes, and also
including casual chatting in different places ofe tiService. The
transcribed interviews were organized and manadedugh the
SoftwareEthnograph V6. The study was approved by the Hiiman
Beings Research Committee from a federal Braziliniversity under
the registration 538.882. For data analysis, wéop®ed a conventional
content analysis. Firstly we read repeatedly ahdieom the interviews
and field notes in order to achieve the immersiom @he whole
comprehension. Afterwards we read line by line datdrview in order
to understand what the respondents were saying, rtie@n concepts
and topics related to the illness experience wditould generate codes
which originated the categories. As a result of #malysis process
emerged three topics who originated the three nwapaswhich
compose the thesis: The meaning of the bodily éspees of the people
with kidney disease when they experience peritodedysis; When it
comes to my own body it is me who decides. Treatrhamdling in
people’s lives who are going through peritonealydia; What are the
costs people paying out of own pocket money undeggperitoneal
dialysis treatment in Brazil? People in dialysianfrthis study have the
body as a reference to understand their own expsrse and the
meaning they give to it, being as very relevanoider to make some
choices, make decisions and maintenance of a dailysis life. It is
about a body which questions its physic, biologicspatial and
relational limits concerning to situations, envineent and people. Such
process is built and transformed by dialysis inchhg incorporated to it
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throughout time and environment. People in dialysisn this study
were going through this process performing someptatians and
according to theirs evaluations, considering tlspoases of their body,
the resources they had and the context they liVady understood the
need of going through the treatment, made a leffofts, but it was not
always possible because they faced multiple staggglue to their
physic, social and economic condition. Sometimeswlas not possible
to overcome. In this study the treatment’'s handimguded peritoneal
dialysis; remedies; food and liquids; the considtet and routine
exams. People with kidney disease in dialysis dftfmame adaptions to
the treatment according to their social context &mdn continuous
evaluation of how the treatment had interferech&irtdaily routine. We
also highlighted that the costs assumed by peojiiekidney disease in
dialysis are innumerous, and it includes costs wmtterial, remedies,
spatial preparation, medical consultation and examslth insurance
and transportation that in this study were mosily Economic class but
also people who made a lot efforts to continue the treatment at home,
even though it could increase the spending. Thiaydiaced by these
people in the performance of dialysis may bring s@onsequences to
treatment’'s success, health condition and familgget, aggravating
even more their condition. Understanding the e@peds in the
perspective of those who are going through thissegpce allow us to
expand the comprehension of the other in theirosotiural context, in
their autonomy and intersubjectivity, someone wixpegiences the
treatment and not the iliness in its biologicalexdp. It is necessary to
capture the meaning people give to their experiet@ause the
interaction between the professional and personb&ibnly possible as
long as the professional understand what they aymg, feeling, how
they see themselves and do in a chronic illnessegs

Descriptors: Experiences; Chronic Renal Failure; Renal Replacéme
Therapies; Peritoneal Dialysis.






ZILLMER, Juliana Graciela Vesten&xperiencias y practicas de las
personas en didlisis peritoneal sobre su condicignel cuidado de la
salud. 2014. 254p. Tesis (Doctorado en Enfermeria). Progrde Pos-
Grado en Enfermeria Universidad Federal de SantaariGa,

Floriandpolis, 2014.

RESUMEN

El presente estudio tuvo como objetivo comprendezxXperiencia del
padecimiento y de la atencion al padecimiento epelagpectiva de la
persona con enfermedad renal crénica en dialisitopeal. Se trata de
un estudio sociocultural con enfoque etnograficesatrollado en un
Servicio de Nefrologia de un hospital publico e Rrande do Sul,
Brasil. Utilizando una amuestra tetrica, 20 persorn dialisis
peritoneal continua de ambulatorio fueron sele@dos. Los datos
fueron obtenidos a través de una serie de técrécagvistas abiertas y
semiestructuradas, observacion participante y sigdlile archivos
médicos. La recoleccion de los datos fue hecha etiril de 2013 y
junio de 2014. Las entrevistas fueron grabadasagstriptas con la
complementacion de notas de campo e incluyendo &Jjdas charlas
ocasionales en diferentes ambientes del services Entrevistas
trascriptas fueron organizadas y manejadas corseldel Software
Ethnograph V6. El estudio fue aprobado por el Céndié Etica en
Investigaciones con Seres Humanos de una univdrigdaral brasilefia
con el ndmero de registro 538.882. Para el anatisislos datos
realizamos el andlisis de contenido convencional. @ primer
momento consistid en la lectura de todos los datasmdos de las
entrevistas y notas de campo repetidamente, comdacion de hacer
una inmersion en el material y obtener una compiendel todo.
Posteriormente hicimos la lectura linea por lirg&,cada entrevista,
para comprender lo que decian los entrevistados, psincipales
conceptos y temas cuanto a las experiencias decpai@nto hasta la
generacién de los cédigos, que dieron origen acdasgorias. Como
resultado del proceso de analisis surgieron treagegue originaron los
tres manuscritos de esta tesis: El significado @ éxperiencias
corporales de las personas con enfermedad renaldcugiven en
didlisis peritoneal; Sobre mi cuerpo elijo yo. Ehmajo del tratamiento
en la vida de las personas en dialisis peritoryeaudles son los gastos
del bolsillo para el tratamiento de las personadiélisis peritoneal en
Brasil?. Las personas en didlisis del presentediestuvo el cuerpo
como referencia para la comprension de sus exp@Eny el
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significado que atribuyen a ellas, como de vitgbamancia para elegir,
hacer decisiones y para la manutencion de la vidéiaisis y diaria. Se
trata de un cuerpo que cuestiona sus limites §isidmoldgicos,
espaciales y relacionales cuanto a las situaci@amelsientes y personas.
Ese proceso es construido y transformado por ékidi@a la cual es
incorporada a él, al largo del tiempo y ambientes personas en dialisis
de ese estudio hicieron el tratamiento con adaptasiy segun sus
evaluaciones, considerando las respuestas de fo¢clEs recursos que
tenian y el contexto que vivian. Ellas comprentiamecesidad de hacer
el tratamiento, empefiaban grandes esfuerzos, peempre era
posible, justo por encontraren multiples dificuiadque enfrentaban
debido a su condicién fisica, social y econémicquig por las veces, no
eran posibles de superar. En este estudio el matedjdratamiento
incluyé la dialisis peritoneal; los medicamentoss lalimentos y
liguidos; las consultas y exdmenes de rutina. Lessomas con
enfermedad renal en dialisis hicieron adaptacicalesatamiento de
acuerdo con su contexto social y a partir de ecanas continuas de
cuanto el tratamiento interfiere en su vida diahidemas evidenciamos
que los gastos asumidos por las personas con edadnrenal en
dialisis son inimeros, e incluyen gastos con nmaésyj medicamentos,
preparo del espacio, consultas médicas y exampla®gs de salud y
transporte que en ese estudio en su mayoria eraonpgs de clases
menos favorecidas, pero que buscaban por condgcjpara mantener la
continuidad del tratamiento en el domicilio, aunqoeasionase el
aumento en la carga financiera de la familia. Lastas enfrentados por
las personas en la realizacion del dialisis pueder tconsecuencias
cuanto al suceso del tratamiento, condiciones Il yaal presupuesto
familiar, agravando aun su condicién. Comprendeekperiencias en la
perspectiva de la persona que las vivencia perodteampliar la
comprensién del otro en su contexto sociocultuealsu autonomia e
intersubjetividad, como alguien que experiencipaglecimiento y no la
enfermedad en sus aspectos biol6gicos. Es necemamitender los
sentidos que las personas atribuyen a sus exp@senpues la
interaccion entre profesional y persona solameat& gosible mientras
gue el profesional pueda comprender lo que didentes como se ven,
y hacen en un proceso de padecimiento crénico.

Descriptores: Experiencias; Insuficiencia renal cronica; Terapikes
reemplazo renal; Dialisis Peritoneal.
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APRESENTACAO

Esta tese esta apresentada no formato de teseuttradin do
Programa de P6s-Graduacdo em Enfermagem da Udaéesi-ederal
de Santa Catarina, conforme a Instrucdo NormativaOn de 15 de
junho de 2011, do PEN/UFSC.

O presente estudo possui como foco central a &quiai € a
atencdo ao adoecimento de pessoas que vivenciawerga renal
cronica em didlise peritoneal considerando seuegtmisocial. Trata-se
de um estudo com uma abordagem sociocultural, cofogee
etnografico, a um tema pouco explorado e compleistys os impactos
que tem na vida diaria das pessoas, familias estera de salde.

O estudo esté vinculado ao Nucleo de Estudos estAmsia em
Enfermagem e Salde a Pessoas em Condi¢des CriMid@RON), da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC). @ledUesta
integrado a linha de pesquisa “Cuidado em SaudeferrdBagem nas
Situagbes Agudas e Crbnicas de Saude”. O trababkendolvido faz
parte do macroprojeto intitulado “Avaliacdo da At@a a Saude de
Pessoas em Condi¢cdes Crobnicas”, que tem como meferéas
dimensdes da integralidade, humanizacdo, acessersal, segundo
pressupostos do Sistema Unico de Saude (SUS) (SIl2089). E
coordenado pela Professora Dra. Denise M. Guereida Silva, lider
do Nucleo. Este macro projeto vem sendo desenwmbtid colaboracao
com o Professor Dr. Francisco Javier Mercado Mertinda
Universidade de Guadalajara, México.

O interesse pelo tema teve inicio na graduacaordemneagem,
na Universidade Federal de Pelotas, do Estado dodGrRande do Sul
como integrante e bolsista de projetos desenvdvigiglo Nucleo de
Condicdes Cronicas e suas Interfaces (NUCCRIN)g quatticipei de
pesquisas em que o foco eram as vivéncias de pesswedoenca renal
cronica e suas familias. No decorrer das atividadkespesquisa e
extensdo, confrontei-me com pessoas e familias riemg&ando
situagBes muito complexas, com dependéncia de ataartento que é
indispensavel para sua sobrevivéncia e a vivénoistante de um
processo de liminaridade, em que estdo constantermen fronteira
entre a vida e a morte. Em algumas situacdes, nmicsade didlise,
presenciei alguns relatos sobre a doenca renal aom® “Doenca
Silenciosa” e o tratamento “Como uma Prisdo”. Talatos poderiam
estar relacionados com o surgimento repentino deamjunto de sinais
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e sintomas que as levou diretamente a um tratangeidransformaria
drasticamente suas vidas.

Em se tratando da Dialise Peritoneal (DP), na nzaitas vezes,
o familiar era o responsavel por realizar o tratéimetanto nas trocas
das bolsas, na manutencdo da higiene do cémodatéumesmo,
acompanha-las nas consultas no servico de dialdenais servigos,
como nas unidades bésicas de salde e ou ambida®ricontato com
pessoas que vivenciam o dia a dia do adoecimentapa doenca
cronica, de “ser renal crbnico”, como mencionavam,estar em
tratamento, conduziu a reflexdes sobre que expmai€re praticas se
faziam presentes ao realizarem este tratamento. aftir pdo
envolvimento com situac@es relacionadas a atengaide de pessoas
em DP, comecei a observar que esse tratamentop Eoyouco, vai
transformando a vida da pessoa e sua familia. Bsteesso de
transformacao exige do profissional de salide um@pEensao critica
do contexto cultural, social e econdmico, que, @asgos ou ndo, podem
traduzir-se em obstaculos para realizar o tratamnentissim, produzir
desigualdades na atencdo em saude. Tal complexddatknte pode ser
visualizada e compreendida se ouvirmos as multigaes envolvidas
na construgéo deste fenémeno.

Na Universidade Federal de Santa Catarina, a @secomo
Doutoranda em Enfermagem junto ao NUCRON iniciou 2010, e
impulsionou-me a estudar a problematica da doesgl crénica, tendo
em vista o desenvolvimento de um projeto colabayatbbre o tema. A
partir dessa insercéo, registra-se que foi de fuedsal importancia
para o desenvolvimento deste estudo a realizacddDagorado
Sanduiche na Universidade de Guadalajara, Méxidn sapervisdo do
Professor Dr. Francisco Javier Mercado Martinenrieatador desta
tese, entre setembro e dezembro de 2013. Ess@extégporou para o
aprofundamento sobre pesquisa qualitativa, refektesdrico, trabalho
de campo, analise e discussao dos dados, conttibpara a elaboragéo
da tese; também permitiu vislumbrar a tematicastigada no ambito
internacional.

Para compreender a experiéncia e atencdo ao adwecirde
pessoas que vivenciam a doenca renal crénica emddBiderando seu
contexto social, a presente Tese estd constituddecipco capitulos,
organizados da seguinte maneira:

No Capitulo 1, Introducdo, apresentamos a probleagdto do
objeto de pesquisa, a justificativa tedrica paraua realizacdo, as
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questdes e 0s objetivos que nortearam a constdagpresente trabalho,
assim como a tese a ser defendida neste estudo.

No Capitulo 2, Revisdo de Literatura, apresentanos
fundamentacdo tedrica, que estd organizada emoqgeatos gerais:
“Estudos sobre doenca renal e didlise peritone€&lxperiéncia do
adoecimento”; “Atencdo ao adoecimento”; e “Maneg tthtamento”.
Estes temas constituem o foco do trabalho desedeok, portanto,
deram a sustentacédo tedrica para o0 mesmo.

No Capitulo 3, Método, descrevemos 0s aspectosduiéicos
para realizacdo do estudo sociocultural com enfogtrografico,
detalhando cada um dos passos realizados no dégeraerdo do
estudo.

No Capitulo 4, Resultados, apresentamos uma breserigdo
geral dos resultados para melhor compreensdo desl@s gerais do
presente estudo e que posteriormente séo exploeatt®s artigos.

No Capitulo 5, Considerac¢des Finais, apresentamzs gintese
dos principais resultados do estudo, suas congfiesie limitagdes, bem
como implicacBes para a prética, o ensino e a B8 area da saude.






1 INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) é problema de saudsical
mundial pelas elevadas taxas de incidéncia e ruath (JHA;
WANG; WANG, 2012; NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH,
2013). Estima-se que mais de dois milhdes de pesspmundo sofrem
desta enfermidade (FERNANDES et al., 2010), e sagnitude esta
relacionada, principalmente, ao aumento da preg@léos grupos de
risco, como hipertenséo arterial sistémica e degbetellitus (SESSO et
al., 2014; MACHADO et al., 2011).

Trata-se de uma doenca responsavel por produzipatidades,
por seu impacto social e econdmico para os pats@s, desenvolvidos
quanto em desenvolvimento, e seus sistemas de ¢$ddde WANG,;
WANG, 2012; JHA et al.,, 2013), além de importantgusa de
sofrimento para as pessoas doentes e suas farfliGATELLY;
LEVIN, 2012). E também uma enfermidade assoladalpsigualdades
na incidéncia, prevaléncia, desfechos e complicagfiee se diferem em
género, etnia, condicdo socioecondmica e geografd®RRIS;
NISSENSON, 2008; LEVEY et al., 2007; SHAH; FEEHAL]2008;
LEVEY; CORESH, 2012).

Na DRC, em sua fase mais avancgada, terminal ogiesiéco,
0s rins ndo conseguem mais manter o equilibrio @@ rmterno do
organismo, obrigando a pessoa a iniciar uma tenggpial substitutiva
(TRS). H& duas opgdes de tratamento, o transplama (TX) e as
terapias dialiticas: a hemodialise (HD) e a diapseitoneal (DP). O
transplante renal é considerado a melhor opcaagati@rento, devido
aos baixos custos, maior sobrevida e aos melhesedtados quanto a
qualidade de vida (MEDINA-PESTANA et al., 2011; GBR,;
HARDEN; CHAPMAN, 2012).

Estima-se que em 2011 havia 2.786.000 pessoasateménto
por DRC no mundo. Destas, aproximadamente 2.16460(am em
didlise, e cerca de 622.000 pessoas estavam vivesrdotransplante.
Diante desse cenario, 235 mil pessoas estdo eamgato na DP, ou
seja, apenas 11% da populacdo em dialise (FRESENRO$1).
Entretanto, o0 numero de pessoas nesta modalidadedifsee
considerando o contexto social, econdmico, politicoltural e
geografico (FERNANDES et al., 2010), como é o cdsoMéxico e
Hong Kong que tém a maior proporcdo de pessoas dmn D
(FRESENIUS, 2011).
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A incidéncia e a prevaléncia de pessoas em terajiddisicas
elevam-se a cada ano e diferem-se segundo regifesses, sendo
principal motivo de onerosos gastos, tanto parsegajue possuem um
sistema publico de salde, quanto para 0s que possOe sistema
fragmentado (SCHIEPPATI; REMUZZI, 2005; FERNANDES &.,
2010; KIERANS et al., 2013). Inimeras dificuldadd® evidenciadas
frente a esta problemética em nivel mundial, mofpedo qual tem
impulsionado pesquisas sobre as terapias renaislagdo ao problema.
Inimeros séo os fatores que levam a desigualdadngdo a salde de
pessoas com doenga renal em terapias renais, mepalmente, entre
eles, estdo questdes de género, condicdo socioBmané etnia.
Pessoas com menostatus socioecondmico, mulheres, e grupos
minoritarios étnicos vivenciam maiores dificuldagesa acessa-las e
realizé-las (ALEXANDER; SEHGAL, 1998; THANAR et al1999;
GARCIA-GARCIA et al., 2005, GARCIA-GARCIA; RENOIRTE
LOPEZ; MARQUEZ-MAGANA, 2010; MARTINEZ et al., 2011)

Por exemplo, no México, a DRC é considerada umagioe
catastrofica, devido ao nimero crescente de cas®smdos custos de
investimento, infraestrutura e recursos humanotecdao tardia, falta
de acesso a nefrologistas e as terapias; elevadas tde morbidade e
mortalidade, principalmente, em grupos menos faidos
economicamente (MENDEZ-DURAN et al., 2010; FRANCGRINA
et al., 2011). Aproximadamente 52 mil pessoas esg#tfido tratadas, das
quais 80% pelo Instituto Mexicano de Seguro So@MKS), e 74%
estdo em DP (CUETO-MANZANO; ROJAS-CAMPOS, 2007).ngo
Kong tem a maior prevaléncia, no mundo, de pessoeBP, com 81%
de pessoas nesta modalidade. Isso se deve a aliti@bpexistente no
pais que prevé que esta dialise seja fornecida @immira opcdo. As
pessoas podem optar por receber a HD, desde queemagelo
tratamento, seja em um centro sem fins lucrativasgm um centro de
hemodidlise privado (LI; SZETO, 2008).

Estima-se que na india cerca de um milhdo de pessufeem
com a doenca renal, a cada ano; das quais, ce2@.@@0 sdo tratadas
por didlise, e destas apenas 4.000 estdo em DPHBAK;, HARBIR;
KOHLI, 2006). A maioria das pessoas que estdo emritidre ou
interrompe o tratamento nos primeiros trés meses, qausa de
restricbes financeiras (SUJA et al., 2012; SAKHUXRUD, 2003;
SITPRIJA, 2003) e outras, que residem em areassrutam sequer
chegam a receber o tratamento. Isso devido a daltaonhecimento
sobre a doenca; a falta de opc¢des de tratamerdgodificuldade no
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acesso as terapias, pela baixa renda das fandilés. disso, a maioria
das unidades de didlise esta no setor privado,eoaquobriga a pagar
pelas sessbes de didlise e pagar pelos medicamemtames e
consultas, tornando-se um pesadelo para as pegaseando podem
arcar com essas despesas (SUJA et al., 2012).

A falta de registros, em quase todos os paisesanbs, sobre o
numero de pessoas com DRC e em didlise é umaadaliglie dificulta
ter uma dimenséo real do problema. Nestes paisesiosia das pessoas
morre por falta de recursos financeiros, tanto paciar como para dar
continuidade ao tratamento de didlise, sendo a tdélise a
modalidade mais utilizada. Os servicos de terap@mais estao,
predominantemente, em &reas urbanas e, portantglimgate
inacessiveis para pessoas da area rural, paraisspoi@es e menos
escolarizados (NAICKER, 2003; ABU-AISHA; ELAMIN, 20).

No caso do Brasil, o0 nUmero de pessoas com doemgd é
crescente, e, no que diz respeito ao nimero d®g®sgie ingressam
nas terapias renais, também se eleva e as tornsmonsveis por
onerosos gastos (TONELLI; RIELLA, 2014; SESSO et a014;
MATOS; LUGON, 2014). No pais, os gastos com a skédumentaram
de aproximadamente R$ 600 milhdes em 2000 para7R$thdo em
2009 (SCHMIDT et al., 2011). Atualmente, estimazge 10 milhdes de
brasileiros tenham algum grau de lesédo renal (SQBEN4), e
consequentemente o nimero de pessoas que ird itegcdssdialise
aumentard consideravelmente nos proximos anos. BEstecao
preocupa ainda mais (SESSO et al., 2014), porr&atale uma das
areas de atencdo em saude com elevado impactedinanuma vez
gue o SUS é o principal responséavel por pagamtsnentos (BRASIL,
2004; 2011; TONELLI, RIELLA, 2014).

O Brasil possui um sistema Unico de salde que téme seus
principios assegurar a toda a populagéo o diredteacao a saude de
forma integral, gratuita e com equidade (MESA-LAGDQ7; OCKE-
REIS; MARMOR, 2010; BRASIL, 2011). Neste contexiegalmente,
as pessoas com doenca renal tém acesso a todomtamentos
disponiveis, sendo de responsabilidade do goveroste&-los,
garantidos por politicas publicas e expressos emanes e programas
especificos para atender esta demanda populacio&o
disponibilizados os seguintes tratamentos: conderyaterapias de
substituicdo renal, HD e DP; e transplante renRASBIL, 2004; 2014).
Também inclui acesso aos medicamentos; consultdicasé exames;
internacdo hospitalar e transporte; além do auddenca e a
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aposentadoria, beneficios da previdéncia socialcemtidos para os
segurados que apresentarem incapacidade tempouvadefinitiva para
o trabalho ou para a sua atividade habitual (BRAS004, 2014;
SILVA et al., 2011).

A Politica de Atencdo Integral ao Portador de DaeRgnal
Cronica foi criada pelo Ministério da Saude (MS) 2004, a qual prevé
uma assisténcia global, hierarquizada e multidiseip envolvendo os
trés niveis de atencdo a saude. Tem como princibésscos a
vinculagdo destas pessoas as unidades basicasidie aa equipes de
Saude da Familtacom vistas a um atendimento integral, contempland
a promocao a saude e as estratégias de preveirgdangento continuo
(BRASIL, 2004). Outra Portaria, aprovada em 20Efiné os critérios
para a organizacdo da linha de cuidado da PessondDoenca Renal
Crdnica e instituiu incentivo financeiro de custdestinado ao cuidado
ambulatorial pré-dialitico (BRASIL, 2014).

Embora o Brasil tenha um sistema Unico de saldel@stém
documentado que, assim como em outros paises cetamas
universais de saude (MIZRAJI et al., 2007), um mianoada vez maior
de pessoas estd gastando do préprio bolso paraacesso aos
tratamentos (MARINOVICH et al., 2012; BOING, et,&014). Este
pais é considerado um dos paises da América Ledimamais gastos
nesta area (XU et al., 2003; XU et al., 2007), sem@cesso desigual a
bens e servicos de saude uma das formas pelas spiamnifesta a
desigualdade que marca a sociedade brasileira BRA; OSORIO;
PIOLA, 2002; ANDRADE; NORONHA; OLIVEIRA 2006;
TRAVASSOS; OLIVEIRA; VIACAVA, 2006; BARROS; BERTOLD

! Estratégia de Sadde da Familia (ESF) é um progaplantado no Brasil em 1994. Tornou-
se a base do modelo atual da Atengdo Primaria deS&iopbe estratégias de promogéo a
saude e prevencgdo de doengas através de um medisieacial centrado em areas geogréaficas
delimitadas, considerando os aspectos sociais,0rtoas, politicos e epidemiolégicos que
envolvem o processo de adoecimento da populacfimd®namento das unidades da ESF se
da pela atuacdo de uma ou mais equipes de profssique devem se responsabilizar pela
atencdo a saude da populagéo, vinculadas a ummitetelo territério. Cada equipe deve ser
composta por um enfermeiro, um médico generalistdeofamilia, um auxiliar de enfermagem
e agentes comunitarios de salde (ACS). Além desslEmtologos, assistentes sociais e
psicologos também podem fazer parte. Cada equigsa@aser responsavel por uma area onde
residem entre 600 a 1000 familias, com limite méxide 4000 habitantes. Essas equipes
devem realizar o cadastramento das familias poo aheivisitas domiciliares as residéncias,
em sua area de abrangéncia. As informacgdes dedastica juntamente com outras fontes de
informagdo, levam ao conhecimento da realidade alagyopulagédo, seus principais
problemas de salde e seu modo de vida. (BRASILQ)200
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2008; FERNANDES et al., 2010; PORTO; UGA; MOREIR2011;
MACHADO et al., 2011; GARCIA et al., 2013; BOING &., 2013).

Uma série de fatores influencia na escolha da ruzde da
terapia dialitica, dentre os quais estdo as cafstitas individuais e
clinicas da pessoa no inicio do tratamento, agrinetias das pessoas e
dos médicos e a localizacdo geogréfica de suatresas (ANDRADE
et al., 2010; MAZZUCHI; FERNANDEZ-CEAN; CARBONELL,
2000). Alguns estudos também tém enfocado a impudéle fatores
econdmicos na escolha da modalidade, tais commafde pagamento
do tratamento e a disponibilidade de recursos (J&iSal., 2008). Desse
modo, nos lugares onde ha poucos incentivos fifascegara o
prestador de servico, a DP é pouco utilizada (JeXSal., 2008). Diante
deste cenario, como estratégia para minimizar o adbap
socioecondémico de doencas cronicas e melhorar kdage de vida
destas pessoas, governos de varios paises, irclodivasileiro, estdo
incentivando as terapias domiciliares, como é @ cis DP (SOBEN,
2012; ABREU et al., 2013).

A DP parece ser uma modalidade viavel e fundamepded
acesso a salde das pessoas com DRC que residemasngéograficas
distantes dos servicos de didlise em grandes esentndanos
(FERNANDES et al., 2010). Além disso, como pareee o caso do
Brasil, € uma alternativa para a falta de vagas peatamento nos
hospitais e servicos de dialise, para pessoas iyaenwdistante dos
servicos de salde (SONESP, 2012; SOBEN, 2012; FERNES et al.,
2010).

Numerosos estudos tém sido realizados sobre a DpCtia de
uma perspectiva biomédica, particularmente solid® danto em nivel
nacional como internacional. Trata-se de estudos iguestigaram
aspectos epidemiolégicos, clinicos, terapéuticesteevida no uso da
DP (MIORIN, 2001; MCCORMICK; BARGMAN, 2007; CUETO-
MANZANO; ROJAS CAMPOS, 2007; PECOITS-FILHO et &007;
LOPES; FERRETO, 2008; MADAR; BAR-TAL, 2009; SCATO\let
al., 2010; ABRAHAO et al., 2010; FERNANDES et aR010;
ANDRADE et al., 2010; MCCARTHY; SHABAN; FAIRWEATHER
2010). Outros estudos comparam os custos da DPHBdaoncluindo
qgue, entre as terapias disponiveis, a DP represeetor custo, em
longo prazo, e de maior acessibilidade (SANCHO; WAROOS;
KLARENBACH et al., 2009; BARREIRO et al., 2011; SRUER et al.,
2012; ABREU et al., 2013).
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Entretanto, os estudos realizados a partir de umtopde vista
biomédico ndo permitem acessar as dimensfes salsieociais e
culturais, na perspectiva de quem vive a DRC, demando seu
contexto sociocultural. Logo hd um menor nimerestados realizados
sobre as experiéncia e a atencéo ao adoecimepisdeas com doenca
renal, e, por isso, pouco conhecemos sobre o isigaid de viver com a
doenca e o tratamento, sua experiéncias, a formma @mfrentam e o
que fazem estas pessoas para realizar o tratandentdialise no
domicilio e que dificuldades tém quando buscambens e servicos de
salde em um sistema de salde, legalmente, publico.

Mesmo assim, encontramos poucos estudos que raitizama
abordagem qualitativa, explorando as experiénces messoas que
realizam este tratamento (KEEPING, 1997; PAULA; NCAESENTO;
ROCHA, 2008; YNGMAN-UHLIN et al., 2010; McCARTHY eal.;
2010; SADALA; BRUZOS, 2010; SADALA et al., 2010; BALA et
al.,, 2012; SANTOS; VALADARES, 2011). Entre eles, ¢studos que
exploraram as experiéncias familiares com a DP tiftemdo as
estratégias utilizadas para enfrentar as dificiddatb tratamento (LUK,
2002; PAULA; NASCIMENTO; ROCHA, 2008; PAULA;
NASCIMENTO; ROCHA, 2009; RIBEIRO et al.,, 2009; SANGE;
VALADARES, 2011). Também constatamos que ha umalygéo
limitada de estudos qualitativos com enfoque etiftgr sobre as
experiéncias das pessoas e seus familiares, eaztiongo tratamento na
vida diaria (BAILLIE et al., 2011; BAILLIE, 2013)e sdo quase
inexistentes os estudos socioculturais sobre aiéxp@ e a atencdo ao
adoecimento destas pessoas.

A partir do exposto, nosso interesse foi desenvalwe estudo
sociocultural com enfoque etnografico que buscompreender as
experiéncias na perspectiva das pessoas com dosmagacronica em
DP. A compreensdo destas experiéncias, é releventeendrios das
politicas publicas de saude, nos diferentes nideisatencdo, porque
permitiram contribuir a literatura dos estudos cogfturais e da
experiéncia de adoecimento, assim como forneceramsidios para
desenvolver acdes para melhorar a qualidade dedaténsalde no que
diz respeito ao acesso universal, igualitario éugmm do diagndstico,
das terapias dialiticas e da continuidade do tetémmno domicilio.

O presente estudo teve como propdsito respondse@sintes
questbes de pesquisaQue experiéncias de adoecimento tém as
pessoas com doenca renal cronica em dialise peritmal, tanto em
relacdo a sua condicdo quanto a atencdo que receb&Quais sao as
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experiéncias corporais de pessoas com doenca reaal viverem em
didlise peritoneal? O que fazem as pessoas com dea&rrenal em
didlise peritoneal para manejar os regimes de trataento na vida
diaria? Quais sdo os gastos das pessoas com doemgel cronica
para realizar o tratamento de dialise peritoneal?A escolha pela
abordagem critica interpretativa ocorreu por ergands que ela
fornecera subsidios para compreender a dimensjetigsapneste caso
as experiéncias e as praticas de atencdo ao adwoggiconsiderando o
contexto sanitario, social, e politico em que vivem

No estudo desta probleméticaTRSE deste estudo é qués
experiéncias das pessoas com doencga renal crdnicaalizando
didlise peritoneal demostram que a doenca modificguas vidas,
deixando marcas no corpo, com repercussdes sociaieconémicas
na vida diaria para as pessoas e suas familias, d@mdando manejo
de um tratamento complexo que implica enfrentar dituldades e
lidar com as respostas do corpo, com 0s recursosponiveis ou nao,
e fazer adaptagdes no contexto em que vivem.

1.1 Objetivo Geral

Compreender a experiéncia do adoecimento e da aateag
adoecimento na perspectiva de pessoas com doemglacrénica em
didlise peritoneal, integrantes de um servico delesaspecializado do
Sul do Brasil.






2 FUNDAMENTACAO TEORICA

Este capitulo apresenta o que tem sido produziéocacdas
experiéncias de adoecimento e a atencdo ao adarcimacluimos
perspectivas conceituais e resultados de estudmsformina a dar
sustentacdo tedrica ao problema investigado. Bata,torganizamos o
capitulo em quatro temas gerais, sendo que cada tem seus
subtemas especificos possibilitando maior apreemsio tematicas
trabalhadas: 1) Estudos sobre doenca renal créndidlise peritoneal,
2) Experiéncia do adoecimento; 3) Atencdo ao aduauo; e 4)
Manejo do tratamento.

2.1 ESTUDOS SOBRE DOENGCA RENAL CRONICA E DIALISE
PERITONEAL

Neste topico abordam-se os estudos sobre a DRCD#® a
encontrados em nivel internacional.

S80 numerosos os estudos que se utiizam do paradig
biomédico para investigar o problema. Trata-sestiedes quantitativos
realizados sobre a didlise peritoneal em nivel nalndestudos
epidemioldégicos que evidenciam o aumento das ®sapenais
dialiticas, incluindo a utilizacdo da DP, assim oom seu perfil
sociodemogréfico e clinico (CUETO-MANZANO; ROJAS-GIROS,
2007; PECOITS-FILHO et al., 2007; ABU-AISHA; ELAMIN200S;
ANDRADE; JUNOY; ANDRADE, 2010; FERNANDES et al., 20;
LAMEIRE; VAN BIESEN, 2010).

Ha estudos clinicos, que descrevem o aperfeicoamdet
técnicas, para melhorar o tratamento, a incidéacé prevaléncia de
infeccdes na dialise (KEANA et al., 2000; JACOBOWSBORELLA,;
LAUTERT, 2005; FIGUEIREDO et al., 2013; SCHUINSKBARONI,
PECOITS-FILHO, 2013); outros sobre complicacdestadeatdialise
(MIORIN, 2001; ABRAHAO et al., 2010; LOBO et al.020; SIVIERO
et al., 2014). Também estudos de qualidade deerntt® pessoas em
HD e DP (CAMERON et al., 2000; GRINCENKOV et al.0iA;
ALVARES et al.,, 2012; ALVAREZ et al.,, 2013); de sebhida
(BARBOSA et al., 2006; SZUSTER et al., 2012); erosiigue analisam
0s custos das terapias de HD e a DP para os sstdmasalde
(SANCHO; DAIN 2008; JUST et al.,, 2008; CHERCHIGLI#&t al.,
2012).



44

Entretanto, ha poucos estudos qualitativos soliteeaca renal
cronica (TONG et al., 2012; TONG; WINKELMAYER; CR@&| 2014;
TONG et al.,, 2014). Constatamos, portanto um menonero de
estudos de natureza sociocultural interessados exgeriéncias,
significados e praticas, considerando a perspedtigaproprios doentes
e seus familiares. Os estudos encontrados foragndelsidos entre 0s
anos de 1997 a 2014, os quais abordaram as expasésignificados, e
praticas utilizando distintos referenciais tedrices metodoldgicos;
estudos fenomenoldgicos, etnogréficos, sociocutuesantropoldgicos;
que exploraram diversos temas.

Entre esses estudos temos sobre as experiéndlaguiga renal e
da didlise (KEEPING, 1997; SADALA; BRUZOS, 2010; BALA et
al.,, 2012; BAILLIE, 2013); sobre o significado defeentar e as
estratégias utilizadas (SANTOS; VALADARES, 2011; NSFOS;
VALADARES, 2013) e cumprir o regime da DP (MCCARTH al.,
2009; MCCARTHY et al., 2010; MCCARTHY; SHABAN;
FAIRWEATHER, 2010); a experiéncia do cansaco ligaddalta de
sono e seus efeitos na vida diaria (YNGMAN-UHLIN at, 2010);
alteracdes no estado de salde (KUSUMOTO et al4)20@ aprender
como manejar sua doencga participando do cuidad&fHEG, 2001 ) e
autogerir a doenca (CURTIN; JOHNSON; SCHATELL, 2004
CALDERAN, et al.,, 2013; LAM, et al.,, 2013); expariBas com a
sexualidade (YILMAZ, 2010; YILMAZ; OZALTIN, 2011)g sobre as
percepcbes e os significados acerca do cateteridised(CRUZ;
ARAUJO, 2008).

Outros estudos investigaram 0 apoio e as redegiSEBAULA,
NASCIMENTO; ROCHA, 2008); a religiosidade e espigiidade das
familias com filhos em dialise peritoneal (PAULAARCIMENTO;
ROCHA, 2009); a experiéncia da familia ao convieem a doenca da
crianca e as mudangas enfrentadas por ela (MARQ&IES., 2012);
motivacdes para a escolha da dialise (SILVA; SILVA2003);
perspectivas, satisfagdo dos programas de reghdita visita domiciliar
(LUK, 2006; SANT'ANA; TAIA; MEDEIROS, 2001); percegdes
sobre a organizacdo e estrutura do centro de DPERVY et al.,
2000); a interacdo entre enfermeiros, familia esgees doentes em um
programa de didlise (HARLEY, 2011; SADALA et al.p1®), da
importdncia da equipe multiprofissional no acompanénto
(MARCELINO, 2012), e a percepcdo sensorial do pdeidrente ao
cuidado de enfermagem (SAES; ARAUJO, 2004).
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O presente trabalho na intenc&o de contribuir parampo dos
estudos socioculturais, examinou as situacdes mfuientam as pessoas
gue possuem uma enfermidade crbnica, como a doengh e realizam
um tratamento como a DP. Evidenciamos estudos comarsds
enfoques e temas. Entretanto, neste trabalho, tir par um olhar
sociocultural para a experiéncia de adoecimentoua atencéo,
exploramos trés dimensdes: as experiéncias cosparai gastos com
saude e 0 manejo do tratamento. Sdo temas que és@othidos devido
a relevancia para as pessoas em dialise peritqgnegarticiparam deste
estudo, e que foram evidenciados no decorrer dsamtds dados.

2.2 EXPERIENCIA DO ADOECIMENTO

Neste tdpico, em um primeiro momento apresentaaspectos
conceituais da experiéncia da doenca, e a segua das suas
dimensdes, as experiéncias corporais e corporeidéaimbém para
melhor compreensao sobre esta tematica apreseataigtmns estudos
desenvolvidos a partir desta perspectiva.

Inimeros estudos foram realizados utilizando o canda
Antropologia Médica, e adotando a perspectiva dpeg&ncia de
adoecimento, tendo como referéncia as constructa&icds
apresentadas por Peter Conrad (1987) e Byron Gb@g4|( 2003).
Estudos com esta base tedrica sdo importantessnasdéio acerca da
construcdo da doenca, para além da dimenséo lmaldgndo em vista
os significados, o reconhecimento da experiéndavintual subjetiva e
de sua construcao coletiva na compreensdo da edésten

Do ponto de vista do paradigma biomédico a doersia e
localizada no corpo como um objeto fisico ou estéidmlogico
(GOOD, 1994; 2003); concentra-se em ver a doengtada da
experiéncia em si, minimizando ou ignorando a dedki subjetiva de
quem vive a enfermidade (CONRAD, 1987). Entretaatbgotamos a
experiéncia da enfermidade como conceito central,gee 0 nosso
interesse esta na experiéncia subjetiva do viver e@pesar da doenca
na vida diaria a partir da perspectiva da propeaspa (CONRAD,
1987). Apesar da literatura sobre a experiéncidodsca ser numerosa,
poucos sao os estudos, em nivel mundial, quearglim um enfoque
etnografico (GOOD, 1994; 2003); e s&o quase inenties na América
Latina (MERCADO-MARTINEZ et al., 1999).

Segundo Conrad (1990) o adoecimento tem sempre um
significado para quem o vive, e a maneira como eggdficado é
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atribuido tem a ver com a identidade individuabeia de estar doente.
A experiéncia da doenca, neste contexto, é entenda@mo um
fendmeno social de natureza subjetiva, em que ssope doentes e 0s
integrantes de sua rede social percebem, organigderpretam, e
expressam uma diversidade de sentimentos, sensegi@sonais e
corporais, mudancas na aparéncia fisica e nogleent uma série de
eventos decorrentes da doenca ou relacionadosi@dadoy no ambito
das estruturas, relagbes e significados sociaisagqdeterminam e a
moldam (MERCADO-MARTINEZ et al., 1999).

A abordagem da experiéncia da doenca permite minecanento
de dimens@es importantes da aflicdo e do tratampassibilitando uma
compreensdo mais abrangente do fenbmeno da enéelenidA
experiéncia da doenga é a maneira pela qual ogddodis respondem a
doenga, atribuindo significados e buscando maneges lidar com ela
no seu cotidiano (RABELO; ALVES; SOUZA, 1999). Aentrarmos
na experiéncia subjetiva da pessoa, estamos nosertoando no
significado da doencga, a organizagdo social deopadzente no mundo,
e as estratégias utilizadas para sua adaptacdo REBDN1987). Para
tanto, incluem-se questionamentos sobre como asg@epercebem que
algo esta errado; o que isso significa para elgsieoelas fazem sobre o
seu problema; como elas buscam e procuram pordnsdde saude.
Além disso, como as pessoas, a partir de um diigopsidam e se
adaptam ao desconforto fisico, gerenciam os regdeesatamento, e
como é ter que depender e frequentar constanternsngervicos de
saude (CONRAD, 1987).

As histérias que as pessoas contam sobre suasevetdse como
€ viver com uma doenca crbnica, representam a ssdwede uma
experiéncia que foi sendo construida nas interag@eais, nas andlises
compartilhadas sobre os acontecimentos vividos e warsdes
reelaboradas, ressignificadas desses acontecimé@@OD 1994;
2003). Para muitas destas pessoas, seu mundo gnexgado como
diferente, e que por isto outras pessoas nao sEzesn de entendé-lo.
Também experimentam o tempo de maneira diferent@p qrecioso,
curto e que nao deve ser desperdicado, o preseetende, e o futuro
€ incerto (GOOD, 1994; 2003).

Para muitas pessoas doentes, a utilizagdo freqdestservicos
de saude, consultas e exames, se tornaram o cdmtiuas vidas,
substituindo suas interacfes sociais e projetogddefuturos (GOOD,
1994; 2003). Assim, ao tratar das representacdeexgariéncia de
adoecimento, Good (1994, 2003) chama atencdo pexase focalize
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como as dimensbes do mundo percebido sdo desemtiasy
dilaceradas, interrompidas, como resultado de urfaraidade crénica.
Essa orientacao torna-se (til no presente estigto, gue a experiéncia
de normalidade precede a experiéncia de incapagidaala a vida
diéria, nas relacdes e no trabalho, em decorré&lzidoenca renal e da
dialise.

A doenca nao é simplesmente uma interrupcdo dagddsn
biolégicas, como a biomedicina acredita. No prazeksadoecimento e
sofrimento que acompanha as pessoas, 0 corpogome como meio
de acesso privilegiado a dimensfes da experiéimojensadas dos
contextos locais e morais dos individuos (GOOD,4192003). A
experiéncia corporal assume enormes propor¢céestiaga experiéncia
de adoecimento de pessoas que vivenciam uma doggea (GOOD,
1994; 2003).

Do ponto de vista biomédico a énfase dos estuddizados esta
nos aspectos hiolégicos, anatémico, fisioldgicaoglimico da doenca
renal e didlise. Entretanto este paradigma naontegessa sobre as
experiéncias corporais, a corporeidade, das pesgmasivenciam esta
enfermidade (GOOD, 1994; 2003; CSORDAS, 2008). dnoot
adotamos a dimensédo da corporalidade no sentidoecgperar as
representacdes, e sensacfes que as pessoas Coratmespeito do
corpo como resultado de um adoecimento crdonicda®@de um corpo
percebido como um mediador entre o0 sujeito e seoecad
(CARRANZA, 2007); onde este adoecer se realiza araimente
(CSORDAS, 1990; 2008), em um processo de dialogwmstaate, em
gue a pessoa doente aprende a monitorar permaregiéeseu corpo,
em busca e interpretacdo de seus sintomas (CARRAR@RYV).

Estudos definiram experiéncias corporais em terdaopropria
referéncia verbal direta do individuo, como elesvéem a partir da
doenca e do tratamento, e que eventos para eleaaaaignificativos
no decorrer do processo de adoecimento (BAARTS;EREEEN, 2009;
SALAMONSE; KRUSE; ERIKSEN, 2012). Trata-se, portarde dizer
gue 0s corpos ndo sao silenciosos, e as expesénoigorais sdo
mediadas pela maneira como as pessoas descrevenpauwapcdes
(BAARTS; PEDERSEN, 2009). Neste campo das expddaénc
corporais, a proposta do Paradigma da CorporeidigleThomas
Csordas (1990; 2008) e as noc¢des de corpo e catpdes de David Le
Breton (2011) subsidiam a compreensdo deste fer@menpresente
estudo.
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O entendimento do corpo tem sido um grande probtEn&o do
campo das ciéncias sociais, enquanto objeto ddestm que teve seu
inicio com Marcel Mauss com o texto “técnicas coamd (MAUSS,
2003). As discussdes sobre tal tema se intensificaras duas Ultimas
décadas, considerando-o uma constru¢do multidimesisidefinido de
distintas formas, a partir de uma ampla gama deiptikas como a
antropologia, sociologia e ciéncias da saude (KARR,3; ALMEIDA,
2009).

Trata-se, portanto, de um campo com distintos emf®gtemas e
terminologias. Em inglés denomina-s&nibodimerit porém sua
traducdo foi alvo de inUmeras discussdes, printipate, de
pesquisadores da area da Antropologia da SaudeComno no Brasil.
Outros trabalhos utilizaram termos como “incorpamgorporificacao;
e encorporificagdo”, porém ndo sdo mais adequadwa p atual
discussado dentro da experiéncia humana, sendo adtdado o termo
“corporeidade”. Este termo foi proposto por Csordasmo um
paradigma complementar a uma tradicdo simbdlicerfinetativa nas
ciéncias sociais (CSORDAS, 2008).

Ao dirigir o seu foco para as experiéncias corggrddomas
Csordas, defende que o paradigma da corporeidadedmio essencial
a concepcao de corpo como locus da cultura; enpeyede um foco na
experiéncia subjetiva, ou seja, 0 que as pessoasE® experienciam,
e ndo somente o que eles pensam, é importantel@eichr e fazer suas
escolhas. Tem como finalidade romper a dualidadeteveorpo,
sujeito-objeto, sendo que o corpo ndo é um objeteraestudado em
relacéo a cultura, mas tem de ser considerado @ ¢emtral da cultura
(CSORDAS, 1990; 2008).

Thomas Csordas (2008, p.10) situa-se entre o0s esutor
contemporaneos em que sua abordagem procura irdaléignificado,
estabelecendo como horizonte de pesquisa a comnspeena
experiéncia “do que significa ser humano”, enquditm corpo no
mundo”, “entre outros corpos e objetos”, por me# wina tentativa
frequente, de compreender “como nos tornamos hushanoata-se,
portanto, de um corpo que é tanto um objeto fisiomjo um agente da
experiéncia (GOOD, 1994; CSORDAS, 2008); contrag®eo fato de
gue é apenas biolégico, e sim um corpo tambémiaetig estético,
histérico, ritualista, e cultural (CSORDAS, 199008).

Nesta abordagem, rompe-se a dualidade entre corpene; o
corpo € dindmico, pois estd sempre experimentammdi®-se de um
corpo como agente ativo e ndo passivo, em queassftirma com o
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passar do tempo, com os relacionamentos, com agfese situagdes
da vida diarias. Para tanto, discursos e préatiocaiais sao constituintes
do corpo (CSORDAS, 2008). Ainda, concebe “o pamadigda

corporeidade como um parceiro dialético ao paradigha cultura

enquanto texto e nos permite investigar o quantoumdo nos é
constitutivo” (CSORDAS, 2008, p.11). Propde-se, ads do

conhecimento das mdltiplas possibilidades de eapeidr um processo
de adoecimento, conhecer como estas vivénciasitt@msta cultura e o
préprio sujeito; e que por meio do uso de metaférasna forma de
compreender seus significados (CSORDAS, 1990; 2008)

Neste mesmo terreno de discusséo, para Le Brefatl)2o0
corpo € considerado uma construcdo simbdlica, Isaeiaultural. Le
Breton alinha-se ao pressuposto da experiéncia@rpomo ponto de
partida de toda socializacdo e inser¢cdo culturah &ua teoria,
construcdes identitarias do grupo social e elenseetoologicos sédo
analisados enquanto fontes para a elaboracdo de experiéncia
corporal. Para tanto, analisa os significados queorpo assume na
modernidade e suas implicacBes antropoldgicas,uentada sociedade
tem seu estilo préprio de definir o corpo (LE BREV,Q011).

Ao buscar reconstituir os sentidos da experiénoparal nas
sociedades tradicionais, Le Breton apresenta exsmge estudos
antropoldgicos sobre as sociedades africanas, andstique nelas, dada
a sua “composicdo holistica, comunitaria, nas quaigdividuo é
indiscernivel, o corpo ndo é o objeto de uma cisdo, homem esta
misturado ao cosmos, a natureza, a comunidade’BRETON, 2011,
p. 31). “O inapreensivel do corpo” atenta-se parpolissemia das
percepcbes corporeas em diversas sociedades.sBalte-pressuposto
de que o corpo é uma construcdo simbdlica sobreab igcide uma
diversidade de saberes e representacfes, eviddocigue esse sé
adquire significado com o “olhar cultural do homethE BRETON,
2011, p. 41).

A partir da modernidade, 0 corpo passou a ser éf@rcomo
corpo-objeto e, desse modo, como algo que podenseificado e
reformulado. Desenvolveram-se tecnologias diverdasge aquelas de
instrumentalizacdo até as tecnologicas médicas, pr@piciam
mudancgas corporais. Assim, 0s avan¢os da biomediopiciam a
busca incansavel de atribuicdo de um sentido apocde modo
individual e independente (LE BRETON, 2011). PagaBreton (2011,
p. 399) a antropologia mostra-nos que o corpoc¢énalicdo do homem,
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o lugar de sua identidade, o que se Ihe arranceque se |he acrescenta
modifica sua relacdo com o mundo”.

A capacidade de sentir, interpretar e expressapnailema de
salde esta relacionada a resposta subjetiva depeadaa, e de como
ela e os outros ao seu redor entendem essa siguaifidLE BRETON,
2003). Conforme Le Breton (2011), cada sociedade $eu estilo
préprio de definir o corpo, cada sociedade, narimtele sua visédo de
mundo, delineia um saber singular sobre o corpas s#ementos
constitutivos, suas performances entre outrosp&réir do corpo, que o
outro tece julgamentos, e por isso, a preocupag@oacaparéncia fisica
e a manutencdo da juventude é constante (LE BREPON,). Assim,
para compreender a cultura brasileira, género @ocodevem ser
consideradas como duas perspectivas fundamentaisapalise, sendo
este Ultimo um elemento decisivo na constru¢cdo ma identidade
nacional e que torna visiveis as extremas difesemgdre 0s grupos
sociais (GOLDENBERG, 2005; 2011; 2014).

Ao buscar por estudos, especificamente, sobre psriércias
corporais de pessoas com doenca renal cronica &ieedndo foram
encontrados trabalhos sobre este tema. A parto, digsidenciamos uma
lacuna neste campo, que necessita ser investigatta a relevancia a
esta dimensdo pelos participantes do presente cestDd estudos
encontrados sobre experiéncias ndo tém como foatrateas
experiéncias corporais, e quando apresentam alde,férma pontual,
relacionadas a imagem corporal. Diante disso, mpathor compreender
0 tema e os conceitos utilizados incluimos estupesexaminaram as
experiéncias corporais de pessoas acometidas pmasodoencas
crbnicas, como por exemplo, por cancer, diabetgsiapatia, acidente
vascular cerebral, e hanseniase.

Ao efetuar-se o levantamento da literatura, ideatiios um
crescente interesse pelo estudo do corpo e dareatpde, tanto pela
area da saude, quanto das ciéncias sociais (ALMEHEDA9; GUALDA
et al., 2009). Esta crescente producao sobre c@utd partir de 2.000,
em que a maioria dos estudos desenvolvidos coaeerte nas areas de
saude, com énfase na perspectiva de mulheres, reas de saude
reprodutiva, nas deficiéncias; outros, entretar@ozaram praticas de
cuidado ao corpo, um corpo fisico como objeto deriencao, sendo
desenvolvidos em maior niumero pela enfermagem (AIDME2009).

Estudos que, em sua maioria, exploraram a perspeds
mulheres sobre o corpo como capital fisico, sindodle social
(GOLDENBERG, 2005; 2011; 2014); sobre a belezastétiea, o culto
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ao corpo e a imagem corporal (PAQUETTEA; RAINE, 200
FERREIRA; MAGALHAES, 2006; RODRIGUES, 2009; AMARAL,
2011). Trata-se, portanto, de uma visdo de corpgp agenas como
unidade biolégica, mas busca relaciona-lo com grafiggados culturais
que lhe séo atribuidos (GOLDENBERG, 2005; 2011; 4201A
sociedade brasileira vivencia a hipervalorizagaobdi®za; um corpo
necessita ser construido socialmente, e constina luta simbdlica
contra um estigma imposto aqueles que ndo se emauaths normas
vigentes (RODRIGUES, 2013).

Ha outros estudos que abordam as experiéncias rampde
pessoas em condi¢cdo crbnica de saude utilizandiotdis enfoques e
explorando diversos temas. Sado estudos qualitatfizttdA, 2002;
MINUZO, 2008; SOUZA et al.,, 2011; RODRIGUES, 2013)guns
com enfoque etnografico (LENDE; LACHIONDE, 2009); e
predominantemente fenomenoldgicos (KVIGNE; KIRKEMQL2003;
PEREIRA, 2006; SALONSEN; KRUSE; ERIKSEN, 2011; ALMEA
et al.,, 2010; RODRIGUES., 2009; PEREIRA, 2013); neméutica
fenomenoldgica (LINDAHL; SANDMAN; RASMUSSEN, 2006)

Estudos sobre experiéncias corporais de mulherescaao
cancer apontaram que suas experiéncias e concep¢éesn
importantes para a tomada de decisdo tanto pagadtiico quanto na
escolha da terapéutica a ser seguida (LENDE; LAQHDO, 2009;
SALAMONSEN; KRUSE; ERIKSEN, 2011). O corpo passoser um
medidor e um guia para reconhecer suas propriasssidades. Os
significados atribuidos & suas experiéncias detewam como lidar
com seu corpo; assim como histérias de amigos cdogaga, exames e
tratamento dolorosos, ou o papel do corpo nasdetagexuais, também
eram parte da compreensédo para aderir aos examasteamento e ao
tratamento para o cancer (LENDE; LACHIONDO, 2009;
SALAMONSEN; KRUSE; ERIKSEN, 2011).

O significado que doencas crbnicas, como o céanéar, para
muitas mulheres dificulta o primeiro momento dogdidstico. Tal fato
se dé& pela possibilidade de ter um corpo com magcas entdo perder
partes do corpo. Elas sofrem pela possibilidadéedsm seus corpos
marcados e transformados, pela doenca e tratamemto,vez que as
afasta do modelo exigido pela sociedade, um compu aparéncia
saudavel e bonito. A idéia da mutilacdo atribui mowo significado ao
corpo, a de um corpo fragmentado, de que algodestdanando o seu
corpo e o0 expondo a sociedade como doente (LIMB2RO
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Estudo de Almeida et al., (2010) ao buscar compierenomo
homens e mulheres com colostomia, devido ao trattomge cancer
colorretal, vivenciam a corporeidade. Identificauegpara eles a bolsa
de colostomia adquire o sentido de uma possib#idaata prolongar a
vida e esquecer a morte. Também é significada ¢itdeenca, que se
manifesta no sentimento de ndo normalidade querestéionado com
as mudancas corporais provocadas pela mutilac&iruatgia e com a
nova condicdo. Trata-se agora de um corpo alterddsyiado das
normas vigentes pela sociedade, e que ndo condig omn a
autoimagem que foi construida ao longo da vida; eompo que
apresenta limitacdes fisicas e sociais com umairaipta normalidade
do corpo e na vida diaria.

Resultados semelhantes foram evidenciados por Seuz.,
(2011) o qual analisou como as pessoas com col@stoterpretam o
seu adoecimento, em relacdo aos seus corpos fiicherdo trés corpos:
O corpo individual reflete as dificuldades, as tagbes e os sofrimentos
que cada pessoa com estomas percebe no seu vigee eafeta
diretamente 0 seu eu; estas incluem alteracdeshabitos de vida,
destacando-se a alimentagdo, 0 sono e o0 contraeeliminacdes
intestinais, pois a incapacidade de controle fassbciada a necessidade
da utilizacdo dos dispositivos coletores de fesggigrem uma nova
forma de viver. O corpo social associa a vivénoim ema colostomia
no ambito das relacdes sociais, ou seja, com aafeomo a sociedade
apreende os significados do que é estar com urnatootia, como ter
um orificio na parede abdominal por onde as fedesefiminadas. S&o
marcadas por comportamentos de isolamento so@atpmmetendo
assim as suas atividades de lazer e recreacdoin@palmente, a
atividade sexual e suas relagbes afetivas. E eitero corpo politico,
pois a pessoa com colostomia temporaria se vé aheagm
desempenhar suas atividades, em especial a dhtraba

Em estudo que examinou as experiéncias corporaisulleeres
apos um acidente vascular cerebral (AVC) evidenciue suas
experiéncias foram assinaladas por profundas, rpedoras e
incompreensiveis mudancas no corpo e na vida didésde o
aparecimento dos primeiros sinais e sensac¢fes,ocdiagndéstico do
AVC, e apds no decorrer da recuperagdo. Em um panmeomento
tinham seu corpo como estranho e desconhecidouéealgo estava
errado, porém com o passar do tempo foram se faindindo com ele
(KVIGNE; KIRKEVOLD 2003).
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Ainda a partir destas experiéncias identificou trésas que
descrevem os significados atribuidos ao corpo. émmum Corpo
imprevisivel, aquele que ndo ha como prever, saxaminar ou dizer
com antecipacéo de que algo ira acontecer. Seg@uipp demorado,
um corpo exigente em diferentes formas de vivanitdido, dependente
e visivel aos outros; um corpo que necessita ds teaipo do que antes
para fazer as atividades do dia a dia, que ao eygendente levou a
reduzir a liberdade e flexibilidade, exigindo camtés adaptacdes e
ajustes. E terceiro, um corpo estendido, uma veznguitas mulheres
apos o AVC precisavam de “ferramentas”, como bengaluletas,
andador, cadeira de rodas, garfos e colheres aspeamitre outras; além
da necessidade de ter pessoas que as ajudassenmerda diaria;
levando a extensdo do corpo para outros objetessops (KVIGNE;
KIRKEVOLD 2003).

Resultados semelhantes quanto ao significado é¢dafao corpo,
a partir das experiéncias corporais, foram encdogreem estudo de
Lindahl; Sandman; Rasmussen, (2006) que descrevsigmificados do
corpo, dentro das representacfes tedricas da eatpde. Foram
atribuidos os seguintes significados ao corpo. Pccestendido, uma
vez que a respiracao é deixada para o ventiladquabse tornou um
amigo e integrou-se ao corpo, acompanhando-o augralugar. O
Corpo Marcado, aquele que carrega as marcas dacajo@om
respiracdo prejudicada, musculos e pele danificada; tratamento pela
mascara que liga o corpo ao ventilador, e que peadear lesbes na
face. O Corpo Preso a cama, uma cadeira de rodasaa e ou outras
pessoas; que tem dificuldades em abdicar do veatilpara respirar. E
por ultimo o Corpo Reflexivo, em que o préprio anipsentido tornou-
se um meio para resolver os problemas decorrerdedodnca e do
ventilador.

Achados semelhantes também foram encontrados emoede
Rodrigues (2013) com as experiéncias corporais ddhares
submetidas a revascularizacdo do miocardio, emogsignificado de
corpo para elas mudou, determinando a relagdo cpmprio corpo e
com outras pessoas na vida diaria. Trata-se d€ammo melhorado,
um corpo mais saudavel e com isso ha a possibdidiedviver mais,
porém com a necessidade de cuidados continuogaagdapa um novo
estilo de vida que inclui dietas, exercicios, exame&onsultas médicas
frequentes. Um corpo marcado, pelas cicatrizesopnegntemente no
térax, nos membros inferiores, entre a coxa e drijua por vezes na
panturrilha, que séo visiveis; sentimentos de wdrgp medo e
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preocupacdo para elas; motivos que levam ao isalamsocial e
afastamento de companheiros. E por dltimo um Cémitado, corpo
como fragil, ameacado e que necessita de cuidanittthgos para a
readaptacao e retomada de suas funcdes na vitesggue depende de
repouso, reducdo de atividades fisicas, incluirdda-sexual.

Um corpo que apresenta marcas, que tem limitacaes a
realizacdo de atividades, e que dependente de dosidde salde
também é descrito em estudos que examinaram asciagé as
representacdes sociais, as experiéncias corporRigpessoas com
hanseniase ao longo do processo de adoecimenteephassentacdes
mais evidentes relacionam-se a autoimagem, adhlmvida social e
familiar, e a sexualidade (BAIALARDIO, 2007; MINUZO2008;
PEREIRA, 2013).

Ainda em relagéo a este tema, partindo das exp&inorporais
de homens e mulheres com hanseniase, Pereira (2@&8jificou
algumas outras unidades de significacdo para mc@prpos doidos,
pela descoberta da doenca, e com a possibilidadpremnceito e
estigma diante da hanseniase; Corpos rachados, vp@aciam a
transformacéo do corpo como a impossibilidade dézee atividades
diarias; Corpos marcados, pelas marcas inscritascogos, pelo o
aparecimento de manchas, alteracGes na pele, eremimagnto, pela
imagem corporal instituida dentro do “anormal”.

Ainda para este autor, apresentam-se outros CoXPOROS
guebrados sentido pela incerteza da cura pela lselgyam os sujeitos
a sentiram-se incompletos, principalmente pelauraptios aspectos
sociais da vida diaria. Corpos ressignificados: amgd na vida apés a
hanseniase pela impossibilidade de executar afiegdadiarias,
principalmente pela incapacidade fisica e consemétependéncia
financeira dos familiares. Corpos sentidos, pelasncias na familia e
comunidade quanto as experiéncias de cuidado exauta de si.
Corpos disciplinados, pela vivencia no servico déde, por estarem
sujeitos as normas impostas pelos servigos de sallerpos culpados,
pela sensacado de impoténcia frente ao cotidianBEFEA, 2013).

A experiéncia da doenca segundo género, pode onaste
ameacar o papel masculino e feminino. A identidedesculina de
manter atividade sexual e continuar ser o provdddiamilia é alterada
pela hanseniase, tornando-se uma das maiores pegdes dos homens
afetados por essa doencga. O corpo também é visto Estrumento de
trabalho, porém, com a hanseniase, hd uma rupduvada didria e em
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relacdo aos projetos de vida pessoal e profissiMENIUZO, 2008;
PEREIRA, 2013).

Evidenciamos nos estudos que os significados &fidlstao corpo
nao se referem ao organismo bioldgico, mas a ceigente como
maneira singular de viver uma nova condi¢do, dgrejencontro com
uma nova identidade, com limitagfes e dificuldadesida diaria. As
pessoas ao adoecer, sentem-se e percebem-setdgemimcipalmente
em decorréncia de mudancgas corporais provocadadgemcas e por
tratamentos, e estas, em sua maioria determinaorn@afcomo se
relacionam consigo mesmo, com outras pessoas, e ccamundo
(LIMA, 2002; PEREIRA, 2006; SOUZA et al., 2011; REESUES,
2013; PEREIRA, 2013).

2.3 ATENGAO AO ADOECIMENTO

Neste topico, em um primeiro momento abordam-sechse
conceituais da atencdo ao adoecimento, e a segsultados de
pesquisas sobre esta tematica com énfase na doengh cronica.
Ressalta-se que ndo foram identificados estuddgajivas sobre este
tema na perspectiva de pessoas que realizam a [BPasih. Também
apresentamos estudos sobre os gastos com saldeuoogios pontos
da atencéo, e mais, especificamente, estudos iieneiaram os gastos
com a doenca renal e tratamento de dialise paraomebmpreensédo
sobre esta temética.

O crescente niumero de pessoas com doencas croagsis)
como as mudancgas sociais, econdmicas e politicasdgterminam a
atencdo a saude da populagdo, vem justificandalizaedo de estudos
gue adotam um olhar mais amplo para este campocathds
compreender os problemas que enfrentam as pessopsocesso de
busca por cuidados a salde. De acordo com MercadlttAelz; Herrera;
Muriel (2000) ao examinar a atencdo ao adoecimeatém de
considerar um conjunto de representacdes e pratamabém incluimos
as experiéncias das pessoas doentes de estar &io @mm 0S Servigos
na busca por cuidados para sua condicdo (MERCAD®RMNEZ;
HERRERA; MURIEL, 2000).

A atencdo ao adoecimento é um conceito que corgempl
atividades mais amplas das propostas pela biomedicE uma
abordagem que inclui todas as atividades que uividhub ou grupo faz
para prevenir, tratar, gerir e ou aliviar sua coadi (MENENDEZ,
2003). Trata-se, portanto de todas as formas possie atendimento:
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biomédica, tradicional, alternativa, autoajuda,reenbutros. Quando
parte do olhar dos préprios grupos ou individu@smitem ver o uso
articulado de diferentes formas de cuidado utiBsadem um
determinado contexto. Para tanto, condicfes sodaispopulagéo
permitem ou impedem o desenvolvimento de diferefibesias de
cuidado (MENENDEZ, 2003).

Alguns estudos identificados sobre a atencdo amaitiaa
satisfacdo no atendimento na perspectiva de pesspnasemodialise
(MIGUEL-MONTOYA et al.,, 2007; CERRO-LOPEZ et al.,0@8;
CESARINO et al., 2009; SILVA et al., 2011). Taisueks encontraram
que h& maior satisfacdo com o atendimento, tantdicmécomo de
enfermagem, pois as pessoas tém possibilidadesdetidios problemas
gue vivenciam e tém confianga nestes profissiof@ESARINO et al.,
2009; SILVA et al., 2011).

No entanto estudos que analisaram o atendimento dos
profissionais de saude a partir do ponto de vistapdssoa doente
encontraram que as pessoas doentes desejam sepuwi@es pelos
profissionais de saude (CAMPOS; TURATO, 2003; CERKIFPEZ et
al., 2008). E para que ocorra um melhor atendimestprofissionais,
principalmente de enfermagem, devem ser mais wigika com as
pessoas doentes durante o tratamento, e quandidasolajuda atuem
de forma mais rapida (CERRO-LOPEZ et al., 2008).

Ainda sobre a satisfacdo das pessoas com 0s sereiporelacdo
as informacdes que recebem sobre a doenca renakratamento,
acreditam serem suficientes, claras e de facilnditeento, além de
poder discutir suas dividas com os profissionaispse que necessario
(SILVA et al., 2011; PEREZ-DOMINGUEZ et al., 2012Jambém
estdo satisfeitos com o acesso aos servicos de,gzgld facilidade em
agendar consultas médicas; acessar a consultas cwtricionista e a
assistente social; também conseguem acessar osameditos de uso
continuo e do servigo publico; a ser atendido riaical quando se
sentem mal; a clinica oferece alimentacdo e tenagesfisico bem
distribuido (SILVA et al., 2011).

No entanto, alguns dos problemas apontados em estrmlo,
dizem respeito a assisténcia médica quanto a namessibilidade para
os profissionais médicos; o afastamento do profissi na relacao
médico-paciente; a falta de visitas regulares ali@ fde informacgé&o
sobre o estado clinico em todos os momentos (CERBREZ et al.,
2008). Também mencionam uma ma qualidade dos alweferecidos
pelos servicos de didlise (PEREZ-DOMINGUEZ et a012); e uma
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ma qualidade do transporte, o qual estd entre aeresaniveis de
insatisfacéo; os problemas estdo nos atrasos, tedgespera e outros
inconvenientes (RIVAS et al.,, 2007; CERRO-LOPEZ &t2008;
FUJII; DE OLIVEIRA, 2011; PEREZ-DOMINGUEZ et al.022)

Ja4 em outro estudo com o objetivo de conhecer taacSies
vivenciadas no espago-contexto de hemodidlise émeomue o0s
problemas ndo estdo com os profissionais, e siéo aslacionados a
organizacéo onde realizam a hemodialise, na sslaspagos sdo vistos
como hotelaria, e ndo em termos técnico; problecoaso o ruido, o
frio e a falta de higiene também foram identificadBIETROVSKY;
DALL'AGNOL 2006; CERRO-LOPEZ et al., 2008). Os
problemas quanto ao atendimento de pessoas comgadcamal crénica
em dialise, portanto, dizem respeito, aos aspegtes envolvem a
estrutura do servigo, quanto aos recursos humamagegiais.

Outros estudos centralizaram no exame do acesBatamento,
dialise, consultas médica, exames, e medicamergossiderando
principios da universalidade, integralidade, eujdaide (VIEGAS et al.,
2010; FUJII; DE OLIVEIRA, 2011; MARTINEZ, SILVA, VEGA, et
al., 2011).Fuijii; Oliveira (2011)examinaram a integralidade do cuidado
nas unidades de hemodialise, evidenciaram inundifesiidades na
rede de servicos do SUS. Entre elas estdo a faltmeticamentos;
situacdes clinicas que impedem o0 uso do transpm@tepra no acesso a
exames e a consultas com especialistas; assim eaomauimero
reduzido de pessoas no servico.

Resultados semelhantes foram evidenciados por ¥iegeal.,
(2010) que avaliaram a assisténcia as pessoas cental renal nas
UBS na perspectiva de familiares. Constataram cuensulta médica e
a obtencdo de medicamentos oferecidos nestas esid&®d restritos,
havendo um descontentamento com o atendimento cafere
especialmente quando o comparam com 0O servico ffelagga. A
insatisfacdo envolve: atraso no atendimento; bgirdidade da atencao;
falta de profissionais de saude; falta de medicéwmsere demora na
realizacdo dos exames. Corroborando com essetarkss)lo estudo de
Coutinho; Tavares (2011) mencionou que os sendlgoslialise estdo
atendendo as expectativas das pessoas doentesn psréautores
sugeriram a necessidade de descentralizacdo dogosedos grandes
centros, para cidades menores.

Estudo realizado por Martinez; Silva; Veiga et 4R011)
evidenciou que as pessoas com doenca renal crf@mcacondicéo
econbmica desfavoravel e sdo usuarias do SUS, a@ojovens, tem
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menor grau de escolaridade, além de estarem pcs teaipo em
hemodialise, possuem menor conhecimento sobreraggids renais, e
tém menos acesso ao tratamento especializado dovlogesta.

Estudos desenvolvidos para examinar a atencéoda seiDRC
no México evidenciou que as pessoas com a doeffrgantm indmeros
problemas para acessar as terapias renais, capsudi@ames e
medicamentos. Kierans et al., (2013), encontrouagupessoas doentes
e suas familias trabalham extremamente duro el®rados gastos para
garantir a atencdo em um sistema de salde publtvado. Lopez-
Cervantes et al.,, (2010) constatou que uma pequemeela da
populacdo com doenca renal tem acesso a didlige trata-se de um
problema de acesso econbmico e geografico. Outroblemas
evidenciados foram a falta de informacdo para acess servicos
disponiveis; a falta de encaminhamento do médiceoal gpara
nefrologistas; a concentracdo dos servigcos desdiafios grandes
centros; a prevencgdo nao é prioridade e as metlidzsdas nesta area
nao consideram a magnitude do problema; além tladealprofissionais
para atender a demanda, e a situacdo socioecondogickentes.

Em relagédo aos estudos sobre gastos em salde radosntem
sua maioria, sdo estudos realizados partir de eafdgomédico,
quantitativos (BARROS; BERTOLDI, 2008) de dados usetarios
(DINIZ et al., 2007), utilizando pesquisas de oreato familiar e de
amostra por domicilio (BARROS; BASTOS; DAMASO, 20BOING
et al., 2014; GARCIA et al., 2013). Séo estudos ajperdam os gastos
catastréficos em salde, na busca por medicameat@sdimentos, e
sobre o0 pagamento dos planos de salde. Entrefaiops estudos
qualitativos foram encontrados sobre o tema, napgetiva da pessoa
gue vivencia a doenca e realiza o tratamento nacdlamn

Estudos importantes que analisaram 0s gastos réditast em
varios paises (XU et al., 2003; XU et al., 200®niificaram que as
taxas de gastos catastréficos foram mais elevadaslguns paises em
desenvolvimento e, em certos paises da Américad.dfistimaram que
10,3% das familias brasileiras estariam incorrendim gasto
catastrdfico, contra, por exemplo, 5,8% das famiagentinas ou 1,5%
das familias mexicanas. De todos os paises amadisagenas o Vietna
(10,5%) teria um percentual superior ao brasildim suma, entre 0s
paises latino-americanos citados, o Brasil é aptade como aquele
com maior proporcdo de familias com gasto catastr@&@m saude, ou
seja, 0s gastos diretos do bolso com salde, s&oicags a capacidade
de pagamento dessas familias. Quanto as regiG@aidees propor¢cdes
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de gastos catastroficos, apontaram a regiao CetarBrrasil, enquanto
0 Sul e 0 Sudeste apresentavam as menores propoogige pode estar
ligado a melhores salarios e um sistema de sautteomestabelecido
(BARROS; BASTOS; DAMASO, 2011).

Estudos que analisaram 0s gastos catastroficos adglidfs
brasileiras evidenciaram que as de menor rendargagtincipalmente,
com medicamentos, mas, a medida que a renda aynmeaiares se
tornam os gastos das familias com planos de saBH&/EIRA,
OSORIO; PIOLA, 2002; ANDRADE; NORONHA; OLIVEIRA, Ib;
BOS; WATERS, 2006; DINIZ et al., 2007; BARROS; BHEBLDI,
2008; GARCIA et al., 2013; BOING et al., 2014). T@m apontam
gastos com tratamento odontolégico (BARROS; BERTOLZDOS;
PORTO; UGA; MOREIRA, 2011). Ha um crescente niumee
familias que prefere pagar por um plano de salda phter um
atendimento mais r4pido, comprar um tratamentorafifdado pelos
servigos de hotelaria hospitalar, ndo cobertas EIS, e acreditam que
0 atendimento privado tem maior qualidade de amemdio que o
publico (DINIZ et al., 2007).

Alguns estudos que se centraram sobre 0S gast@cesso a
medicamentos evidenciaram que eles foram respdespeta maior
parte das despesas, com gastos do proprio boisoipatmente, para os
mais pobres, impactando no orcamento familiar (BOSR
BERTOLDI 2008; BARROS; BASTOS; DAMASO, 2011; BOIN&
al., 2013). A proporcdo de pessoas que tiveram dmp@r
medicamentos apos tentativa fracassada de obtpplESUS foi maior
entre 0os mais pobres, as mulheres e aquelas pessoasiaior idade
(BOING; BERTOLDI; PERES, 2011). Entre os individugee nao
receberam os medicamentos pelo SUS, a maioriadeeglquiri-los no
setor privado; e aproximadamente 50% deles deixdradiiliza-los por
nao terem acesso por meio do SUS (BOING; BERTOLFHRES,
2011) e por nao terem dinheiro para compra-los kB®Dét al., 2013).

Alguns motivos apontados, nos estudos, para o dedsondireto
com medicamentos é explicada pelo envelhecimenjoulacional,
aumento da prevaléncia de doencas cronicas, difides no acesso aos
servicos e bens de consumo no ambito do SUS, eapetento do seu
uso devido a incorporacdo de novos produtos tetigpéLe tecnologias
(BOING et al., 2014; SANTOS-PINTO; COSTA; OSORIO-SFRO,
2011). Quanto aos gastos das familias brasileieggindo as categorias
de medicamentos, constatou-se que entre as de memula
predominam gastos com analgésicos, antigripais;irdlatmatorios e
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anti-hipertensivos. Ja entre as de maior rendaoptedm gastos com
medicamentos para diabetes, hipertensdo e doengasorhcdo
(GARCIA et al., 2013).

Estudos evidenciaram uma  crescente desigualdade
socioeconbmica, de idade e de género, de nivelsdelagidade, no
comprometimento de renda com a compra de medicamgarando
gastos catastroficos as familias. Os gastos comicamdntos sdo o
principal componente das despesas com saude sntie raenor renda,
representando um peso importante para elas (ANDRAZERONHA,;
OLIVEIRA, 2006; BARROS; BERTOLDI, 2008; BOING et.aR013;
BOING et al., 2014). O acesso desigual a benswigesrde salde e as
despesas em saude, sdo uma das formas pelas quaianfesta a
desigualdade que marca a sociedade brasileira (BRBRIGI., 2013).

Estudo sobre gastos catastréficos com saude enpdifées da
América Central evidenciou que as pessoas quandesa@am O0S
servicos de salde e os medicamentos, tiveram uvadelegasto do
proprio bolso (ACUNA et al., 2014). Estudos sobrénpacto dos
gastos com saude, em outros paises, identificatercontribuem para
0 empobrecimento das familias, impactando na gé@hsia familiar. Os
gastos principais também estdo com medicamento$NWYRE et al.,
2006; JOGLEKAR, 2008; BREDENKAMP; MENDOLA;
GRAGNOLATI, 2011; ARSENIJEVIC; PAVLOVA; GROOT, 2012
com atendimento odontolégico (KAVOSI et al.,, 201MMambém
evidenciam que o transporte € responsavel por uaradg parte das
despesas de saude (MCINTYRE et al., 2006; BREDENRAM
MENDOLA; GRAGNOLATI, 2011). Constatou-se maior pedhlidade
de maiores gastos, as pessoas com doencas créqieasjvem em
familias maiores e ou em areas rurais; individuasn cbaixa
escolaridade, as mulheres e as pessoas pobreses@s propensos a
visitar um médico (ARSENIJEVIC; PAVLOVA; GROOT, 281

Quanto aos estudos sobre gastos com o tratamenpesdeas
com doenca renal, estudos realizados explorampammaioria, 0 custo
com terapias renais substitutivas, englobando apenza ou outra
modalidade terapéutica, em geral a hemodidlise spoia modalidade
mais utilizada em nivel mundial. Trata-se de esugiee analisam a
partir de uma perspectiva do governo, acerca dseg@ublicos para
dispensar o tratamento necessario (SANCHO; DOINS82GILVA et
al., 2011; JUST et al., 2008; CHERCHIGLIA et ab1R; BARBOSA,
GUIMARAES, STIP, 2013). Foram identificados tambéatudos
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guantitativos sobre o acesso a didlise e a solarg@dLOWU, 2003;
ABRAHAO et al, 2010; MARINOVICH et al., 2012).

Estudos quantitativos evidenciaram que a condicdo
socioecondmica das pessoas, incide no acessoisedilé fator que
eleva as taxas de mortalidade, por ndo consegu@@imar o tratamento
(OLOWU, 2003; ABRAHAO et al., 2010; MARINOVICH et.a2012).
Ha outros fatores que limitam o acesso a dialise dja respeito a
insuficientes recursos econdmicos do pais; a caadgcondmica das
pessoas, pois poucos conseguem pagar a dialis®y sepobreza um
dos fatores que mais limita o0 acesso a cuidadsaiifte renal; a falta ou
falhas nos equipamentos de dialise e a falta diisgianal de dialise
também contribuem para as desigualdades no ad®s§®d/NU, 2003).
As pessoas pagam do préprio bolso, pela didliseremgdicamentos
como a eritropoietina, e as que ndo tém dinheim didlisadas em
servicos sem fins lucrativos e de caridade. As gasssde nivel
socioecondmico mais baixo tém uma taxa de mortididaais elevada,
por ndo conseguir realizar o tratamento (ABRAHA@Igt2010).

Entretanto, a problemética sobre 0 gasto com saide,
desembolso direto, a partir da perspectiva da @r@@ssoa com doenca
renal ao buscar por cuidados, bens e servigos (cke spara manter e
dar continuidade ao tratamento € um tema quaseplorexo,
principalmente no Brasil, uma vez que evidenciamoscos estudos
qualitativos sobre o tema (GORDON; PROHASKA; SEHGA00S;
VIEGAS et al.,, 2010; YU; PETRINI, 2010; SHIH; HONEY011;
KIERANS et al., 2013; GANJI et al., 2014).

Entre os principais achados estéo os gastos coatisedO custo
da dialise é uma carga econbmica para as fampias, se véem
obrigadas a cortar gastos em outras dimensdesppgex a dialise; o
ingresso individual ndo é suficiente para cobridespesas e familiares
oferecem apoio financeiro; alguns vendem os berss qubrir os gastos
(YU; PETRINI, 2010). As barreiras econdmicas, comofalta de
dinheiro para comprar comida, pagar o transpogiegar as consultas
médicas com especialistas; sdo agravadas pelddatauitos perderam
seu trabalho, devido a seu estado de salde e ssitkewke de dialise
(SHIH; HONEY, 2011).

Achados semelhantes foram descritos por estudoieiars et
al., (2013) com enfoque etnografico desenvolvidoMéxico com o
objetivo de descrever os desafios enfrentados pelggrados, familias
pobres mexicanas, ao tentarem acessar terapiais engarantir 0s
cuidados. As pessoas doentes e seus familiareshas arduamente
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para negociar 0s custos e recursos, e tém elewdessesas para
assegurar a atencdo em um sistema de salde publipovado.
Entretanto, mesmo em paises com um sistema Unicsadée que
oferecem uma atenc¢do universal e gratuita, as @esson doenca renal
se véem obrigadas a desembolsar do proprio botsogpassar a bens e
servigos na atencdo a saude, como por exemplo,raomedicamentos
e pagar por atendimento médico (VIEGAS et al., 2010

Estudo com pessoas que realizaram transplante eeignciou
que 0s maiores gastos do proprio bolso foram cospeadas de
medicamentos imunossupressores. Para pagar asagsperam que
reduzir as despesas do dia-a-dia: cortes em amtreBto, como
televisdo a cabo, passatempos, e férias, e mudaads habitos
alimentares, evitando restaurantes, compra de @iovea granel, e
cortar na alimentagédo, e em outras despesas cqmag,ogasolina para
0s carros, e lavanderia; tiveram que pedir dinhgios meio de
empréstimos ou recursos de familia ou o uso deitoré@utros
relataram esgotar suas contas de poupanca (GORPRRNHASKA,
SEHGAL, 2008).

2.4 MANEJO DO TRATAMENTO

Neste tdpico, em um primeiro momento abordam-sechsp
conceituais que envolvem o manejo do tratamengoseguir resultados
de pesquisas sobre esta tematica com énfase naadwsral crbnica,
mas também apresentando alguns estudos com pessTa®utras
doencas crbnicas, para aprofundar a teméatica.

H& numerosos estudos realizados a partir do panadig
biomédico. Estudos com abordagem quantitativa, ean maioria,
descritivos, que utilizaram diferentes terminolsgeetemas. S&o estudos
sobre adeséo, autocuidado, cumprimento e confodaiddordando
aspectos relacionados as doencas cronicas, comgriotento do uso
de medicamentos, da dieta, de atividades fisica€HKED;
HARTMANN; SCHIFFL, 2009; MADEIRO et al., 2010; PAGCO;
SANTOS; BREGMANN, 2007; SGNAOLIN; FIGUEIREDO, 2012;
HARE; CLARK-CARTER; FORSHAW, 2013). Trata-se de uma
abordagem que considera a perspectiva do profasitensaltde, o qual
descreve 0 comportamento da pessoa doente em tedwos
cumprimento, em que s&o vistas como problematiciesebedientes, e
que o sucesso do tratamento depende exclusivamamiessoa doente
seguir a prescricdo médica. Este enfoque bioméuicoconsidera as
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experiéncias e praticas subjetivas na perspetia miEssoas que
vivenciam o adoecimento.

Entretanto, no presente estudo estamos interessadss
experiéncias subjetivas da prépria pessoa, compeaen de que forma
realiza o manejo do tratamento na vida diaria recédule uma forma
adequada de viver com a doenca considerando o0 eatext
sociocultural. Entretanto, poucos estudos foranmomimados sobre o
manejo do tratamento a partir da abordagem queditae quando
consideramos estudos na América Latina o temaitatdm (REINERS
et al., 2008; DIAS et al., 2011).

A falta de uma definicdo universal do termo cumprito do
tratamento torna esta tematica uma questdo desafiaghara
pesquisadores (MACCARTHY et al., 2010). Os estuglosontrados
utilizam diferentes terminologias e enfoques. Estudobre adesédo
(LINDBERG; LINDBERG, 2008); cumprimento (DONOVAN;
BLAKE, 1992; MCCARTHY et al., 2010; MCCARTHY; SHABN,;
FAIRWEATHER, 2010; STAMER; SCHMACKE; RICHTER, 2013)
conformidade (AWAH et al., 2008); autogestdao (BRAUBURTIN;
MAPES, 2001; CURTIN; JOHNSON; SCHATELL, 2004,
POLASCHEK 2007; HINDER; GREENHALGH, 2012); manejo@ d
tratamento (MERCADO-MARTINEZ, 1998; KEEPING, 2001k
autocuidado (CALDERAN et al., 2013).

Ao longo dos ultimos anos foi possivel evidenciar crescente
numero de estudos que se utilizam de diferentasrelogias (DIAS et
al.,, 2011). Alguns autores utilizam os termos S#e ou
"conformidade” para discutir e explorar esta protdigca; termos como
“cumprimento” e “descumprimento” tornaram-se a faoiogia
convencional. O termo “adeséo” possui variacdesjoctaderéncia”,
“concordancia”’, “cooperacao” (em ingléspmpliance adherencg
“cumprimento” (em espanholgcumplimienty, e “observancia” (em
francés, observancg Tal multiplicidade de termos reflete a sua
ambiguidade e, consequentemente, o impacto na gedsente e
profissionais de saude (DIAS et al., 2011).

Conforme alguns autores criticos sociais como Gbiii®85;
1987), e Trostle (1983; 1988) o0s termos ‘“cumprimént
“conformidade” e “ades&o” sdo entendidos como upnad de manter
o0 controle médico sobre o paciente (MYKHOLOVSK, MQC
BRESALIER, 2004). Conrad (1985; 1987) critica anrbéalicina por
desnudar a experiéncia humana; Trostle (1988), enestudo que
examinou pessoas com epilepsia, definiu o cumptneomo uma
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ideologia médica; encontrou que elas ndo sédo @EsPpassivos, pois
avaliam ativamente a qualidade dos cuidados reaéizapelos
profissionais de saude (TROSTLE, 1988; TROSTLE; IH&R;
SUSSER, 1985). A partir disso, a necessidade ddficayd tratamento
provém quando a pessoa doente avalia que o trat@rimécial ndo é
apropriado ao seu contexto social (SITMSON, 1974AYHS-
BAUTISTA, 1976). Eles avaliam as recomendacdes méslicos e
tomam suas préprias decisdes com base em suas @&é&gperiéncias
que circulam e compartilham entre familiares, amigo fora do
ambiente de salde (STIMSON, 1974).

A Organizacdo Mundial da Saude definiu adesdo cdmedida
gue o comportamento de uma pessoa, de seguir @ diettomar o
medicamento, e ou mudangcas no estilo de vida, swrEle as
recomendacdes acordadas, entre elas e um profiss@asaide (WHO,
2003). Ja a definicdo dedmpliance” reporta-se a um termo utilizado
frequentemente na literatura médica, o qual seeaefecapacidade da
pessoa doente seguir a prescricdo médica, ou sdjazar
medicamentos, a seguir dietas, e ou mudancas dle dst vida,
concordando com a orientagdo do profissional ddesagl quando nao
seguem sao rotulados como desviantes (SITMSON, ; 1dAXES-
BAUTISTA, 1976).

No entanto, autores como Stimson (1974); e Corir@85( 1987)
que a utilizacdo deste termo implicaria ter um@wida pessoa doente
como um mero cumpridor de recomendacdes, alguémaseomomia
para decidir sobre seu tratamento. Dessa formatm de a pessoa
doente decidir por ndo cumprir 0 tratamento presdem atraido a
maior parte da atencdo dos profissionais de sd&mla a biomedicina
este continua a ser um incbmodo, uma vez que, cauntento da
incidéncia e prevaléncia de pessoas com doengaisasdespera-se que
muitas delas utilizem regimes de tratamento popteprolongado, ou
até mesmo, por toda vida (CONRAD, 1987).

Conrad (1985), baseando-se em uma pesquisa engiolven
pessoas com epilepsia argumenta que ao utilizar defiaicdo de
cumprimento, a maioria dos entrevistados, seriafimides como néo
conforme. Entretanto, a partir da perspectiva dana pessoa e de seu
contexto da experiéncia, a questdo ndo € sobrenprouento ou ndo
cumprimento. Tal tema poderia ser melhor compreendomo uma
forma de "autorregulacdo”, uma vez que, aquelasaifeearam seus
regimes de tratamento, em geral, relataram suacagdo uma forma de
responder as suas situacdes de vida com indepéad&rautonomia
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(CONRAD, 1985; 1987). Também menciona que as psssdam
significados que explicam melhor as divergéncias @ orientacdo
médica. Trata-se, portanto de um tema que apresamtaepcdes
diferentes quando explorado a partir da perspediv@rofissional de
saude e quando da perspectiva da prépria pessogedsendo que esta
Gltima tem sido pouco explorada (CONRAD, 1985; 1987

Ao longo dos dltimos anos, alguns estudos sociacidt
comecaram a examinar a experiéncia da pessoa deantgarticular, a
olhar para a doenca crbnica na vida diéria, cettrae diretamente
sobre o mundo subjetivo da doenca e do tratam@@NRAD, 1985;
1987; GOOD, 1994; 2003). Ao examinar as experiénaa 0S
significados da autorregulacdo, podemos ampliangpceensédo sobre o
tema, em que 0 manejo do tratamento, desde a p#vspda pessoa
com doencga renal em didlise, caracteriza-se pdiarragulacdo em
funcdo de suas experiéncias e das situacdes daligida onde e como
se vive a experiéncia de adoecimento (CONRAD, 1985)

O manejo do tratamento é um conceito utilizado daraconta da
resposta adotada pelas pessoas doentes frentatansentos indicados
para a atengdo ao adoecimento. Sua definicdo,amdense remete aos
tratamentos prescritos pelos profissionais de sasgledo também o
indicado por outros terapeutas e inclusive porgiatetes de sua rede
social. Dentro desta perspectiva, as pessoas dodilizam uma légica
diferente da dos profissionais ao utilizar certaslichas terapéuticas, e
certas condigbes materiais e sociais determinasooda tais medidas
(MERCADO-MARTINEZ, 1998; MERCADO-MARTINEZ, et al.,
1999)

A partir dessa perspectiva, os individuos séo ageativos, em
vez de receptores passivos; eles avaliam ambages, alo médico e os
medicamentos prescritos, em relagdo ao que elemsstbre a doenca
e a medicagdo; ajustavam o0s medicamentos parafazatisas
necessidades sociais da vida diaria, com o objatvaminimizar o
inicio dos sintomas que as debilitavam; além distmbém alteravam
sua pratica para reduzir o estigma. (CONRAD, 19887).

Em suma, de um lado temos a perspectiva biomédicgue o
profissional de salde intervém sobre a doenca ew controle
fisiolégico, por outro, a perspectiva da pessoaitdogue se concentra
na experiéncia da doencga no decorrer da vida di@@NRAD, 1985;
1987). Portanto, no presente trabalho centramos egaminar o
“descumprimento”, de uma perspectiva mais amplajen&manejo do
tratamento”, a partir de um olhar sociocultural sidarando a
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perspectiva da prépria pessoa e seu contexto sbaiatonceito permite
explorar o engajamento ativo e a capacidade deideeis pessoas com
doenca renal em didlise peritoneal sobre 0 seanteito.

Ao buscar estudos sobre 0 manejo do tratament@sas que
vivenciam doencas crbnicas, a partir de uma aberdagualitativa,
identificamos estudos com diferentes enfoques desrie temas
explorados. Estudo de Donovan; Blake (1992) e Sta®ehmacke;
Ricther (2013), realizado com pessoas acometidda petrite,
relacionando suas experiéncias com as questbesirdprimento do
tratamento, identificaram que as pessoas necessaanr grandes
esforcos para gerir o tratamento, desde o momemtdianostico e
apos na vida diaria, buscando uma forma adequaddvde com a
doenga, segundo sua condicdo social. Resultadosltsertes foram
encontrados em estudos com pessoas que experiewncidiabetes
mellitus (MERCADO-MARTINEZ, 1998; TOWNSEND; WYKE;
HUNT, 2006; AWAH et al.,, 2008; CLARK; VINCENT; ZIMER,
2009; GREENHALGH et al., 2011; HINDER; GREENHALH2012).

Estudos também apontam que as pessoas decidem seguéio,
0 prescrito pelo médico, principalmente, considdoams respostas
corporais quanto aos sinais e sintomas, e a sendaddem estar fisico.
Alguns deixam de tomar medicamento por ndo veridggntma vez
que, ndo se sentem doentes; outros porque naovalrserudancas ao
longo do tempo, e porque ocasionam efeitos secimsddesagradaveis
(CONRAD, 1987; MURPHY; KINMONTH, 1995; MERCADO-
MARTINEZ, 1998; HINDER; GREENHALHL, 2012).

Os efeitos colaterais dos medicamentos exigem uma
reestruturacdo da rotina diaria, com determinacaofrdquencia e
horarios; buscam constantemente um equilibrio eatreficacia e a
tolerancia, dos beneficios e dos riscos. Trata-seuch processo
estressante, de ajustamento e adequacdo constanteperiodos de
retomada e abandono na tentativa de encontrar uanzira de lidar
com as consequéncias da doenca e do tratamento FMYR
KINMONTH, 1995; MERCADO-MARTINEZ, 1998; STAMM et 3l
2008; STAMER; SCHMACKE; RICTHER, 2013)

Manejar o tratamento prescrito € um trabalho irtgrega pessoa
em processo de adoecimento, que poder ser faoilbaddificultado.
Facilitado quando as pessoas contam com o apoiantdkares, redes
sociais e sistema de saude. E dificl quando seardap
progressivamente com a deteriorizagéo fisica eittogmecorrente da
doenca, fatores psicolégicos e capital social (HERD
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GREENHALHL, 2012). A pobreza também foi evidenciagano um
dos fatores que tém impacto sobre a forma comoessops lidam e
realizam o manejo do tratamento (MERCADO-MARTINEZ998;
TOWNSEND; WYKE; HUNT, 2006; AWAH et al., 2008; CLAR
VINCENT; ZIMMER, 2009; GREENHALGH et al., 2011; HDER,;
GREENHALHL, 2012).

Conforme apontado por alguns estudos, um dos p&isCi
motivos para seguir com o tratamento diz respegiituacido econdmica
das pessoas. Estudos que examinaram as dimensdegedimamentos,
dietas e atividades fisicas, evidenciaram que ssops doentes tendem
a deixar o tratamento pela falta de dinheiro pdrpir o recomendado
pelos profissionais de saude (DONOVAN; BLAKE, 198ERCADO-
MARTINEZ, 1998). Resultados destes estudos coicidemm o de
outros estudos realizados em diferentes constegimsculturais, onde
os significados culturais, as crengcas e os valdmam parte
fundamental de suas decisdes (MERCADO-MARTINEZ,81990NG;
CHO; TAE, 2005; AWAH et al., 2008; CHESLA; CHUN;WAN,
2009; CHUN; CHESLA; KWAN, 2011).

Os estudos encontrados evidenciam que ndo ha upfiaagfio
Unica para esclarecer a forma como as pessoasamaefjratamento
médico prescrito, independente da condicdo crémiease encontram,
mas ha mudltiplas explicacbes que envolvem divesspectos da vida
diaria. Aspectos que envolvem, desde o nivel midisposicdes e
capacidades dos individuos; meso por papéis, edaed condicdes
materiais na familia, no local de trabalho, es&laa organizacéo de
salde, e em nivel macro, pelas condicbes econgmpmfticas,
culturais, asssim como a organizacao do sistensauatte (DONOVAN;
BLAKE, 1992; MERCADOQ, 1998; HONG; CHO; TAE, 2005WAH
et al, 2008; CHESLA; CHUN; KWAN, 2009; CHUN; CHEAL
KWAN, 2011).

Encontramos poucos estudos sobre o manejo do @atanda
doenca renal e da didlise peritoneal. Em sua naaieram sobre a
hemodialise, o que pode ser justificado por ser unadalidade
predominante em nivel mundial. As pessoas com doetal cronica
necessitam aprender, executar, monitorar e gereacimaioria dos
aspectos da doenca renal e do préprio tratamenteo:c@revenir
complicagdes, controlar sintomas e participar dadatlo de si
(KEEPING, 2001; CURTIN; JOHNSON; SCHATELL, 2004;
MCCARTHY et al.,2010; MCCARTHY; SHABAN; FAIRWEATHER
2010; CALDERAN et al., 2013; LAM et al., 2013).
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Estudos sobre a autogestdo de pessoas com doeraiacne
hemodialise indicam que ha maior 6nus sobre o0 sgime de
tratamento da doenca e permite que elas utilizawamaénte seus
conhecimentos acerca do adoecimento. De acordokuespi et al.,
(2004) estudaram pessoas em hemodidlise que fadicaque o
tratamento era inconveniente, e que o fato de teregiricdes
alimentares era motivo de enfraquecimento do cagpgpor isto,
expressavam sentimentos negativos em relagaotdasdes de liquidos
e alimentos. Estudo de Lindqvist et al., (2000)oatmou que as pessoas
com doenca renal querem viver normalmente, geais puoprias vidas e
manter a liberdade e a autonomia, ou seja, um alesgjstante de
manter o controle de suas vidas.

Estudo constatou que o cumprimento é sentido @idefcomo
uma questdo de necessidade, de lutar pela vidaies® mais saudavel
e normal; porém um conceito mutavel (KEEPING, 20aCCARTHY
et al., 2010; MCCARTHY). Estudos investigaram o pamento na
perspectiva da pessoa que ndo cumpre com o tra@ieGCARTHY;
MARTIN-MCDONALD, 2007) e, posteriormente, na persipa dos
enfermeiros (MCCARTHY et al.,, 2009). Constataramvenauma
concepcgéo diferente de cumprimento, e demonstradis@rdancia
entre ambas as perspectivas. Na visdo dos profésijocomo aquele
gue ndo cumpre com o prescrito, e para as pessgasica autonomia
e autocontrole sobre suas vidas (MCCARTHY et alQ092
MCCARTHY; MARTIN-MCDONALD, 2007).

Outros estudos também apontaram a complexidadeema t
adesdo, cumprimento e manejo do tratamento. A adasdlidlise
peritoneal foi considerada um processo dinamicasttoida ao longo
do tempo, sendo adaptada ao modo de viver de cegkoa (LAM;
LEE; SHIU, 2013). Ao iniciar o tratamento para aenga renal as
pessoas doentes mostram-se relutantes, porém daraalia percebem
a necessidade de realizar a didlise, e a veem pant® de suas vidas.
Também modificam a prescricdo médica e alteram c&apedo
tratamento que |he permitam manter seu estilo da @ atividade
diarias (CURTIN; JOHNSON; SCHATELL, 2004; POLASCHEK
2007; POLASCHEK, 2012; LAM; LEE; SHIU, 2013). Asgs®as nao
simplesmente seguem a orientagdo do profissiorad,par meio de um
processo de negociacdo, procuram integrar a teeapiseu modo de
viver (CURTIN; JOHNSON; SCHATELL, 2004; POLASCHERQ12).

Os procedimentos para as trocas das bolsas desedigfio
considerados pelas pessoas com doenca renal, derglaiancia é que
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devem ser seguido, pelo medo de desenvolver irdscebleva-los a
morte (MCCARTHY et al., 2010; CALDERAN et al., 2013Ha
aqueles que evitam os efeitos adversos da didis®mpeal e da doenca
renal; e outros que contornaram os efeitos fazatglonas adaptactes
(MCCARTHY et al., 2010). As pessoas em didlise tpagal tém
consciéncia do risco de complicagdes, por issooestiistantemente
desenvolvendo estratégias para o cuidado; eswatégie envolvem
manter o ambiente limpo, cuidados com o cateterom @ troca
(CALDERAN et al., 2013).

Ao explorar os obstaculos para a aderéncia a meditas de
pessoas em didlise, evidenciaram que ndo €& faeirfaiso do
medicamento devido o sabor desagradavel; ao nal, e@stuseas e dor
de cabeca que tém apds seu uso; esquecimento deda®mom o0s
alimentos; complexidade do aprazamento dos meeicts, uma vez
que sao varios medicamentos ao dia; percepcdoaedp necessitam
de alguns medicamentos (LINDBERG; LINDBERG, 2008).

Algumas barreiras evidenciadas para o uso de nmditas
envolvem diminuicdo do sentimento de personalidgdesenca do
fluido e do cateter no abdémen, que os faz senieiferentes e néo
poderem realizar suas atividades favoritas; e bassaolaridade
(KEEPING, 2001; MCCARTHY et al., 2010). Algumas dzstratégias
utilizadas para superar 0 ndo o uso dos medicamdntopartir 0os
comprimidos em pedagos pequenos para reduzir o salsagradavel.
Preparam-se para o desconforto, gerindo o temp@onaar afetd-los, ou
com a adicdo de um antiemético. Eles contam comxdi@de outra
pessoa para se lembrar de tomar o medicamento.DEERG;
LINDBERG, 2008).

Fatores que motivam as pessoas para atender asahsndo
tratamento envolvem a participacdo da familiaabdto e as opiniées
religiosas. A esperancga de um transplante os masgemre “prontos”,
ou seja, o tratamento de didlise cuidadoso aunsmpi@babilidade de
ganhar um érgdo (POLASCHEK, 2007). Outros apontabusca por
associacoes ndo governamentais como fontes denaféo, pois elas
publicam boletins e realizam féruns na internetas@béarea renal. Além
disto, o conversar com seus pares, e estar facacea dom os
profissionais de saude mediante participacdo nasuttas e visitas
domiciliares (MCCARTHY et al., 2010).






3. METODO

No presente capitulo apresentamos o percurso niétpcio
desenvolvido para realizar o estudo. Em primeirgaty trazemos o
enfoque tedrico metodologico adotado; logo a segairesso ao campo;
posteriormente 0s cendrios e 0s participantesnassino o conjunto de
técnicas empregadas para coleta de dados. Alémralesso de
organizacao, gerenciamento e analise dos dad@spestos éticos sao
apresentados; e, finalmente, reflexdes sobre o dig@studo.

3.1 ENFOQUE TEORICO METODOLOGICO

Realizamos um estudo de natureza sociocultural enfoque
etnogréafico, e desde uma perspectiva critico irkéafiva. Justificamos
a escolha por esta abordagem sociocultural ponéetsos que ela nos
permitirdA compreender a dimensdo subjetiva, nes&so,c as
experiéncias, e praticas de quem vive o dia aatia& doenca renal e a
didlise considerando o seu contexto de saulde, |secipolitico. De
acordo com Saukko (2012, p.316) tal abordagem cwmnbim foco
hermenéutico nas realidades vividas, uma analiieacdos discursos
gue mediam as experiéncias e realidades e uma tigagin
contextualista/realista das estruturas histérisasjais, e politicas do
poder.

O enfoque etnografico foi utilizado porque vem sentllizado
para estudar uma diversidade de temas na areaudie, sdesde o
funcionamento do sistema de salde, até a qualdieglservicos. Este
desenho consiste em observar, participar e intarmpeefendmeno em
seu contexto e as relagbes estabelecidas entigersas$ atores sociais
(CAPRARA; LANDIM, 2008). A abordagem etnograficgustificada
devido a trés aspectos. Primeiro, porque ela atiz de entrevistas
gualitativas e observagéo, para uma melhor apreesmdre 0 que as
pessoas fazem, como as pessoas entendem o giezelase como tais
praticas sdo incorporadas em determinados contexttsais, sociais,
econbmicos e politicos. Segundo, porque prestec@iens conexdes
entre diferentes areas da vida social (como a dgemdamilia e o
trabalho) ao invés de separa-las. E, terceiro, ysordeva em
consideracdo as estruturas socioecondmicas e cpslitique
desempenham um papel fundamental na salde (KIERARIS 2013).

No presente estudo, adotando-se um enfoque etroagréibi
possivel indagarmos e compreendermos tanto asi@éxpies da vida
diaria das pessoas em DP, assim como observaatisaprno manejo
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do tratamento e obtenc¢éo dos cuidados de atengdiada. Com o olhar

etnografico buscamos a apreensdo do outro, comgro percebe sua

realidade, seu contexto, da cultura deste gruppedsoas, e, a partir
deste olhar, podermos propor a¢bes para melh@@ngédo a saude das
pessoas em DP.

A abordagem critico-interpretativa, mesmo sendo uma
perspectiva emergente, tem sido utilizada num erdgecnimero de
estudos na area da satde (MERCADO-MARTINEZ, 200ZEEITT;
HARDIKER, 2003; POZZEBON, 2004; HERNANDEZ-IBARRA;
MERCADO-MARTINEZ, 2013). Recentes discussdes te&jaentro
do campo das investiga¢cBes qualitativas, tém raflores beneficios da
combinacdo das abordagens interpretativas e eritfs#ERCADO-
MARTINEZ, 2002; POZZEBON, 2003; POZZEBON, 2004).

Os estudos interpretativos tém como orientagdonapmEensao
do mundo da experiéncia, o mundo simbdlico e siubjeia perspectiva
daqueles que o vivenciam em seu contexto. Nossetegge esteve na
interpretagdo, porque sdo estudos que se caracteppr revelar as
subjetividades e singularidades de grupos; anaéisapbmpreender a
abrangéncia e a estrutura da complexidade da érp&rihumana, em
seu ambiente a partir da perspectiva dos propritigiduos (EVERITT,;
HARDIKER, 2003). Estes estudos tém como objetivostnam como
realidades particulares s&o socialmente produsdaantidas por meio
de normas, ritos, rituais e atividades diérias. &fados realizados em
campo, e baseiam-se em um periodo prolongado dervelg§o e
entrevistas (DEETZ, 1996).

Por outra parte, a abordagem critica emergiu coma tentativa
de redirecionarmos a analise para dimensbes mgasnctomo as
sociais, politicas e econdmicas. Para tanto, seispreadotar uma
posicdo que permita ouvir a voz das pessoas méirgidas pela
sociedade num contexto mais amplo (ANGROSINO, 20@8&)sa teoria
caracteriza-se por ser uma forma de pensar a argpdiedade em
termos criticos, o que significa compreender eisarabs experiéncias
das pessoas em termos histéricos e em seus cansexiais, politicos e
econbmicos (EVERITT; HARDIKER, 2003).

Pesquisadores que utilizam a abordagem criticopirdtativa
interagem com usuarios em processos dialégicosecardo a eles
oportunidades para desenvolver maior entendimergag, através dele,
tenham maior controle de suas vidas. Mediante pagcessos, a
conscientizagdo é valorizada como uma forma pekd g8 pessoas
revelam suas verdadeiras experiéncias, sentimemopinides
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(EVERITT; HARDIKER, 2003). Pesquisar a partir desfaordagem
seria garantir que pessoas que geralmente saddasldos processos
de decisdo, implementacdo e criagdo de progran@ssedvicos e
politicas participem destes processos tendo a iémusg de seu poder
na sociedade (EVERITT; HARDIKER, 2003). Segundo Zebon
(2003), tal abordagem permite desenvolver um confegto
transformador, pois nao se limita a descri¢éo, in@si a analise critica
das relagdes sociais e interacdo com o contexial.soc

3.2 CENARIOS DE ESTUDO

Realizamos o estudo em dois cenarios. O primeironfoServico
de Nefrologia de um hospital localizado na cidagédlotas, no Estado
do Rio Grande do Sul. O segundo cenario foi o dibimidas pessoas,
local onde elas realizam o tratamento dialitico.

O hospital em questd um dos hospitais que compdem a rede
para atendimentos da alta complexidade no Estad@ialdsrande do
Sul. Trata-se de um hospital sem fins lucrativegido por um estatuto,
gue se mantém mediante recursos municipais, estaglfiederais; além
de contar com apoio de organiza¢cdes ndo governaipereligiosas e
de doacgfbes. Possui sete unidades de internac@tendem associados
de diversos tipos de convénios particulares e aterSa Unico de
Saude; e trés delas atendem exclusivamente o Sigforibiliza para
as pessoas tratamentos clinicos e cirdrgicos, o&e Unidade de
Terapia Intensiva e Unidade Cardioldgica de Tratdmatensivo para
adultos, Emergéncias adulto e pediatrica. Ainddacoom um Servico
de Nefrologia que contribui para que o Hospitad $&jje uma referéncia
na area de Nefrologia. Tal servico caracterizaesaocum Centro de
Nefrologia segundo as recomendagdes do MinistériBalide. Também
é considerado um hospital de ensino, pois possuis@u quadro de
colaboradores, alunos para estagios em diversas, &@mo Farmacia,
Nutricdo, Nefrologia, Enfermagem e Anestesiologizgntabilidade,
entre outros. A instituicdo apresenta recursosd$se humanos para o
desenvolvimento de atividades de ensino e pesqosaguais Sao
utilizados para trabalhos de pesquisa e extens&NEBICENCIA
PORTUGUESA DE PELOTAS, 2014).

O Servigo de Nefrologia, que se encontra inserioldHospital,
trata-se de um servico da alta complexidade (BRA3M11), vinculado
ao Sistema Unico de Saude, e com participacdo thr geivado
mediante convénios. A area compreende mais de etibmquadrados;
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possui trés salas de hemodialise, uma sala desaligkritoneal que
corresponde também a sala de treinamento parasssgseque irdo
fazer tratamento domiciliar; uma sala de emergémantao médico,
uma sala multidisciplinar para o atendimento dess@&s doentes, um
consultério médico e um de enfermagem e demais skdautilidades
(sala de materiais, expurgo, sala para os alunemlaede espera para as
pessoas doentes e familiares. Também dispbe de estagdo de
tratamento de agua por osmose reversa para acpgéf de agua em
dialise.

O Servico atende cerca de 150 pacientes/més,amdtizmais de
mil hemodidlises e atendendo cerca de 60 paciedéesdilises
peritoneais/més. Ainda, o Servico proporciona o tatngnto
hemodialitico com osmose reversa portatil, pardepses em estado
grave, na unidade de tratamento intensivo.

A Nefrologia é credenciada pelo SUS, além de atedidersos
planos de salde e consultas particulares. Nestessgo fornecidas as
consultas em nefrologia, além das modalidades ddiseli como
hemodialise e didlise peritoneal, além de inciarenprocesso de
ingresso e espera pelo transplante renal. Tratesem Servico que
atende pessoas com doenca renal de municipios loaagam a
Terceira Coordenadoria Regional de Saude do EstadRio Grande do
Sul, a qual é integrada por 22 municipios.

Na assisténcia as pessoas em terapias renaisjignsasnta com
profissionais de salde, e dentre eles estdo cinédicos, quatro
enfermeiros, aproximadamente 24 técnicos de enf@mae duas
secretarias. O Servico funciona 24 horas, sete déasemana. O
trabalho no referido Servigo esta organizado entrouequipes, turno
matutino (07:00 - 13:00 horas), vespertino (13:009:00 horas),
noturnos um e dois (19:00 - 07:00 horas). J4 ansmdmws e feriados o
regime de trabalho diurno é de 12 horas (07:0000180oras).

Nesse Servigo, as pessoas com DRC que optaranbpeiaram
cadastradas em um programa que permite o contrglengoramento
tanto dos equipamentos necessarios para o tra@nopmento para o
acompanhamento da assisténcia médica e de enfermAgeessoa em
DP tem como rotina uma consulta mensal com o mé&denfermeiro.
Nessas consultas séo revisadas as doses de didbksgiacdo do regime
terapéutico, do uso de medicamentos, revisdo déctce troca das
bolsas, além de orientagcdes quanto alimentacaastmghidrica e
cuidados com o cateter. Além disso, 0s pacientessd@aminhados a
outros profissionais da rede de salude quando remessomo, por
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exemplo, para as unidades basicas de salde, a bospitais para lista
de espera para transplante.

As consultas, médica e de enfermagem, de rotima agendadas
de acordo com a disponibilidade da pessoa em DPdi&s para
atendimento eram segunda, quarta e sexta-feiratpelo da manha, e
em cada turno eram atendidos, aproximadamente, p@erntes.
Também havia atendimento a tarde, conforme o méudimlogista de
plantdo, porém com menor frequéncia. Normalmentejaioria das
pessoas em tratamento chegava ao servico acompargad um
familiar, uma vez que os profissionais solicitavanparticipacdo da
familia no tratamento.

Todos os participantes viviam em municipios dadegul do
estado, que € terceira regido mais populosa doGRande do Sul. O
indice de Desenvolvimento Socioecondmico (IDESEE gnalisa trés
blocos — educacéo, saude e renda, principalmentelagfo a regido
sul do estado, tem proporcionado inquietacBespeeitesdas politicas de
desenvolvimento regional. O IDESE é um indicadontesie de
desenvolvimento dos municipios, e tem como findikdavaliar e
monitorar politicas publicas. Entre as 28 Regifedlanejamento do
Rio Grande do Sul, segundo o IDESE geral, a Re§iflcesta na 222
posicao; ja quanto a salde ocupa a 242 posicavASR014).

Tal regido compreende uma area de 39.960,00 kma, wwna
populacao total no territério de 846.868 habitantes quais 151.765
vivem na area rural, o que corresponde a 17,57%tdb E constituida
por 22 municipios: Amaral Ferrador, Arroio do Padkeroio Grande,
Capédo do Ledo, Cangucu, Cerrito, Chui, Herval, dd&gy Morro
Redondo, Pedras Altas, Pedro Osorio, Pelotas, ifjraPinheiro
Machado, Rio Grande, Santa Vitéria do Palmar, $anti Boa Vista,
Sao José do Norte, Sdo Lourenco do Sul, TavaresrgT (SILVA,
2014). Trata-se de uma regido onde vive uma po@aolade
descendéncia europeia e africana. Tal regido dafrproblemas de
ampliacdo, implantacdo, melhoria ou acesso ao swm#a, 0 que acaba
por comprometer e agravar a salde dessas populécéesa estudada
encontra-se  estagnada  socioeconomicamente  (GONCBLVE
BAGGIO, 2013).

No que se refere a educacgédo, indicador mais preoteipa
posicao regional é a 262. Isso significa que, eagr28 regides, a regido
sul possui 0 menor nimero de alunos matriculadogréscola e no
ensino médio, e 0 menor nimero de adultos com in@hsndamental
completo (SILVA, 2014). Estes nUmeros mostram guerelacdo com
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as demais regides do estado, a regido sul apreseitaes taxas de
mortalidade infantil, o menor desempenho no indeeondi¢des gerais
de salde. Quando comparados com dados de outrogipms) a
expectativa de vida em Pelotas é de 69,61 anoSaenta Maria, Caxias
e Bento Goncalves é de respectivamente maior, &h04, 74,11 anos e
77,41 anos, ou seja, a diferenca entre a expextater vida dos
municipios de Pelotas e Bento Gongalves é de quase anos. Quanto
a renda, segundo o IDESE, este indicador a regii@aipa a 152
posicdo. Percebe-se que, entre os dez municipiasocmaior nimero
de pessoas com extrema pobreza, trés estdo ngidia (8ILVA, 2014).

3.3 O ACESSO AO CAMPO

Dos trés Servigcos de Nefrologia existentes, virdngaa hospitais
no municipio, levamos em conta para a selecdo eqaozh um maior
niamero de pessoas em DP, o que ampliou as paiadsk de
informantes, e também por ser o servigo publico caais tempo de
atividade no municipio, 40 anos de existéncia. Aanmencionado
anteriormente, € importante salientar que ja cdah®ss o servigo, uma
vez que a pesquisadora participou do mesmo desemetd atividades
como bolsista de extensdo durante a graduacdo.ep agueditamos,
facilitou o acesso e a insercdo no campo.

A entrada no Servico deu-se mediante contato prégio a
enfermeira coordenadora do programa de dialise topeal.
Posteriormente ao seu conhecimento dos objetivestlmlo, e sobre os
procedimentos de coleta, solicitamos autorizacdo imtituicdo
(Apéndice B), mediante a submissdo do presentetprdie pesquisa a
Comissio de Etica do Hospital Sociedade PortugdesBeneficéncia
de Pelotas. Obtendo sua aprovacdo, apresentamosojetopaos
profissionais da equipe de saude do servico deolngfa buscando
esclarecer duvidas e a forma como se daria a @seng referido
contexto.

Posteriormente, iniciamos 0 acesso ao campo eeeCdts junto
as pessoas em dialise peritoneal, permanecendalaads espera,
estabelecendo contatos preliminares com conversdsmais e
acompanhando as consultas de enfermagem, de mameraelas
passassem a reconhecer a pesquisadora como itéedoacontexto. A
enfermeira responsavel pelo programa atuou conabordora durante
a pesquisa, principalmente, na identificacdo ec@eleos informantes.
No decorrer de todo o processo investigativo bussarsempre
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estabelecer o contato com a equipe de salde eratasias do servico,
esclarecendo em que etapa e procedimentos estavasesdo
realizados, com o objetivo de manter uma relacadralealho com
durante a coleta de dados.

3.4 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Para selecionar os informantes utilizou-se a amgsin teorica.
Foram obedecidos os seguintes critérios de incligfinens e mulheres
cadastrados em CAPD ha mais de seis meses; qd&ssesi em areas
urbanas e rurais, diferentes condi¢cdes socioec@admie que nao
apresentassem dificuldade de se comunicar.

Escolnemos as pessoas que realizavam CAPD, pelas
singularidades desta terapia; a qual exige quaioas diarias de forma
manual; além disso, independente de quererem éagey tipo de DP,
todas as pessoas com DRCT devem passar primeiglgyqrara depois
ingressarem em outra modalidade de DP. O nUmeabdetpessoas em
CAPD foi definido obedecendo ao principio de sag@icatedrica. A
saturagdo dos dados ocorreu quando nenhuma nomamagao foi
revelada.

Contamos com o auxilio da enfermeira responséavelpe para
identificar as pessoas em CAPD. Tivemos acessoalista em que
constavam todas as pessoas cadastradas no pradgddiado servico.
Mediante esta lista selecionamos as pessoas gaeaesem CAPD.
Neste momento também analisamos os prontuariosadsaonhecer
algumas informacdes sociodemogréficas, clinicasp docal onde
viviam. ApOs esta identificacdo efetuamos um contpteliminar,
individualizado, que permitiu explicar os objetival estudo, o
processo da coleta dos dados, assim como as tecgiea seriam
utilizadas, convidando-os a participarem do estiformamos que as
entrevistas aconteceriam em seu domicilio, ou ernoolocal que
elegessem, de acordo com sua disponibilidade. Dassge, cada um
dos informantes recebeu, em primeiro lugar, um iterpara participar
da pesquisa, e, depois de aceito, assinou o dotoniermo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndige

No inicio do trabalho de campo, abril de 2013, &d0 pessoas
cadastradas em DP e, destas, 49 estavam em CAPDem DPA. Das
que estavam em CAPD, 39 eram mulheres e 10, horBenttal em
CAPD, entrevistamos 20 participantes que atendesas critérios
descritos. No Quadro 01, sédo apresentadas algurf@snacdes dos
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participantes. Dentre os participantes, 14 eranhenat e seis, homens,
com idades de 22 a 63 anos. Quanto a area geaeguifabe viviam,
cinco eram da area rural e 15, da urbana. Apenadagnparticipantes
possuia trabalho remunerado, mas no setor infori@al. demais
recebiam uma aposentadoria, no valor de um saidiridmo nacional,
sendo no periodo da coleta de dados com valor d&2R$0. Recebiam
tal salario pela condicdo de estar com DRCT e ditisdi Todos os
participantes viviam em municipios da regido suési@ado.

3.5 COLETA DE DADOS E TECNICAS DE OBTENGAO DE
DADOS

Para o trabalho de campo utilizamos um conjunttédeicas de
coleta: a observagéo participante, a entrevistdaabea semiestruturada,
e a consulta de prontudrios. A seguir apresentanpge compreendeu
cada técnica desenvolvida.

3.5.1 Consulta de prontuério

Utilizamos como fonte de coleta de dados os proiasialos
informantes cadastrados no programa de DP do SedeidNefrologia.
Esta coleta de informacdes teve como objetivo obtéwrmacdes
sociodemograficas e clinicas, visando conhecemdic®o de salide e
tratamento das pessoas em CAPD a partir dos @gwts profissionais
de saude. As informagfes sociodemogréficas codssltioram: idade,
escolaridade, etnia, local de residéncia. Quantofasnacdes clinicas,
foram: diagnostico, tratamento, data de inicio ddisg, presenca ou
nao de outras doencas, medicamentos utilizadesnagbes anteriores,
complicacdes e consultas. Com relacdo ao reginséétise, levantamos
informacdes acerca do total de trocas diarias eateentracdo das
bolsas.

Consultamos os prontuarios apos a identificacddardosnantes-
chave, previamente e posteriormente a realizac&oedérevistas, e
sempre que tinhamos duavidas sobre alguma informatédas as
informacdes colhidas foram registradas em formulapréprio
(Apéndice B) para complementar as notas descritivas
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3.5.2 Entrevista aberta e semiestruturada

A entrevista é a técnica de coleta mais indicada pampreender
as experiéncias individuais das pessoas (BERNARmGR Desse
modo, resultaram em 20 entrevistas abertas eaitdestruturadas.

Os participantes foram, na maioria, entrevistadosseas casas,
com excecao de quatro pessoas, que foram entdasstam uma sala
reservada do Servigco de Nefrologia conforme a kactd participante.
Oito participantes foram entrevistados duas vessgjo a segunda uma
entrevista semiestruturada. Os demais, nao foiiy@sentrevista-los
pela segunda vez, devido a saida do programa tisediér 6bito ou
mudanca para a HD. A coleta de dados no domiditiduindo a
entrevista e observacao participante, durou de @gastro horas.

Antes de iniciar a entrevista proporcionamos aasicgzantes
esclarecimentos sobre 0s objetivos da pesquisan® @@ daria a
entrevista. Neste momento, também solicitamos aipsfio para a
gravacdo da mesma. A primeira entrevista foi apbestdizada com cada
participante, sendo norteada pela questdo “Podescontar a sua
histéria desde que comegou a doenca dos rins? guemeles foram
constantemente incentivados a discorrerem livreenesdbre suas
experiéncias. Ja, para as entrevistas subsequgo&®correram com
alguns participantes, utilizamos a semiestruturagando aprofundar
temas que surgiram na analise da primeira, no dacdo trabalho de
campo, e oriundas da propria literatura.

No decorrer das entrevistas, sempre que houve sidads
incluiamos novas questbes de modo a focalizar apremnsdo do
fendbmeno. Tal estratégia foi de fundamental impaith para explorar
melhor o fendbmeno estudado. Esta necessidade fiolermiada
mediante a analise dos dados, que ocorreu paralelarao processo de
coleta, que permitiu que identificassemos as lacungara
aprofundamento. As entrevistas foram realizadag facface, com
duracéo entre 60 e 180 minutos.

No decorrer do planejamento do projeto esperavantysvistar
as pessoas em didlise separadamente de seus resnp@ra permitir
gue cada uma tivesse privacidade para contar st@rihi Entretanto,
guando chegavamos a casa dos participantes nosadapas com
outra realidade. A presenca de outros familiaresagiavam na casa, ou
gue chegavam durante a entrevista, interrompiaia @b entrevistado e
entrevistador. Alguns familiares permaneceram ago l@uerendo
participar da entrevista, principalmente dois pgéntes, que
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dependiam do familiar, em algum momento da didlmea fazer as
trocas. Havia também o barulho de animais e/oueltper de som e
televisdo ligados em outros ambientes da casajnpadxdo local da
entrevista.

Quatro das entrevistas agendadas no domicilio odiateceram,
pois alguns dos participantes solicitavam que $gasm dia antes da
visita para confirmar, pois teriam que sair de céspustificativa dada
pelas pessoas, por telefone, era de que surgireos ILOMPromissos No
dia, 0 que levou-nos a remarcar uma nova entrevista outras
situagbes em que as entrevistas foram cancelagaslo sa mais
frequente pelo fato de que as pessoas com doengh em didlise
apresentavam constantemente instabilidade cliaigans se cansavam
com facilidade, apresentavam nauseas e vOmitospsisitplitando a
entrevista.

Quanto as entrevistas realizadas em uma sala d@¢@eru em
um quarto da Unidade de Internagéo, mesmo a pessaado sozinha,
traziam-nos problemas dificeis de solucionarmasiagbes externas,
por exemplo: o barulho no corredor ocasionado péltwito de pessoas,
das macas, dos carrinhos que transportavam agdegeientrada do
profissional de enfermagem para darem recados.sEstacdes de
alguma forma prejudicaram as entrevistas, poisrdimecom que o
entrevistado perdesse o “fio da meada” e, ao retcmaarrativa,
retomava-a de outro ponto ou, até mesmo, em algasss desistiram
do assunto. Diante dessas situacfes, necessitatapTenstantemente
retomando 0s pontos que o entrevistado relatava.

3.5.3 Observacao participante

Para a observacdo participante tivemos como swobsidbbra
“Sociedade de esquina: a estrutura social de uge @bana pobre e
degradada” de Foote-Whyte (2005), que se tornowensladeiro guia
da observacéo participante em sociedades complérdd ADARES,
2007). De acordo com Foote-Whyte (2005, p.303) tmeovacdo
participante implica saber ouvir, escutar, verefamso de todos os
sentidos. E preciso aprender quando perguntar mdquaéo perguntar,
assim como que perguntas fazer na hora certa”télalica implica
necessariamente, em um processo longo que vai depdecesso de
negociacdo para a entrada no campo até a saida“@elempo é
também um pré-requisito para os estudos que emioh@
comportamento e a acdo de grupos: para se compregmyolucdo do
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comportamento de pessoas e de grupos é necedsseivdlos por um
longo periodo e ndo hum Unico momento” (FOOTE-WHYZ&05, P.
320).

A partir dessas ideias, a observagdo participactareu no
servico de nefrologia, na unidade de internacaopitadar destes
pacientes, e no domicilio das pessoas em CAPDé€aica teve como
objetivo descrever o contexto, as atividades dedeidas pelas pessoas
em DP, assim como as formas como se estabeleciariagdes com
familiares, e com o sistema de saude, incluindarofissionais que nele
atuavam. Ao desenvolvermos esta técnica estabedsoama relacéo de
proximidade e confianga com os informantes nosectos em que
transitavam.

No servigco de nefrologia e unidade de internagc&emamos o
ambiente fisico; a dindmica e o funcionamento deige e do programa
de didlise; as reacdes das pessoas a espera peldinanto; as
consultas, a insercdo da pessoa neste contextos aelagbes
estabelecidas com profissionais do servigo. No ditimi os aspectos
gue observamos foram: os ambientes da casa; o rEmloiede a pessoa
realizava o procedimento de dialise; a disposigioetjuipamentos nos
ambientes; a forma como realizavam as trocas; co@ouseavam o
cateter e os equipamentos; e as suas relagfesernaisdntegrantes da
familia. As observacbes variaram de acordo com litsdo pelos
participantes. Observamos o preparo do ambiente gdroca; a troca
propriamente dita das bolsas de didlise; observao®mdocais de
armazenamento dos equipamentos para a dialiseonplf dos
medicamentos e das caixas das bolsas em diverdueraes da casa,
aqueles compartilhados com familiares assim coffpeea” da didlise;
e outras areas como a cozinha, o quarto, a shmheiro e o patio.

O papel que adotamos durante todo o0 processo e cd dados
foi o de observador e participante, alterando dsewtador como
participante e de participante como observador EALL, 1965).
Desse modo, desenvolvemos a observagdo participaatkante a
realizacdo de quatro fases:

Fase 1 - Observacao inicial. Realizada no primenés; e
caracterizou-se, essencialmente, pelo observao@vio, com vistas a
obtermos uma ampla visdo do local de estudo, aqies o Nosso
envolvimento e participacdo comecassem a infludnaidu a dirigirmos
nossa atencdo a um aspecto especifico. Nessaeftdeamos voltados
para o conhecimento da rotina e da estrutura dageeem relacdo ao
atendimento as pessoas em DP, na tentativa deuadesfnos e
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checarmos as informagBes obtidas durante este ssmcalém de
ganharmos acesso aos informantes.

Fase 2 - Observacao inicial com alguma participalf@sta fase
acompanhamos mais sistematicamente as consultasnfdemagem
realizadas pela enfermeira as pessoas em DP.

Fase 3 - Participagcdo com alguma observacédo. Nese
iniciamos com uma participacdo mais ativa e dinmmas a observacéo
com o objetivo de aprendermos com as pessoas, [@o 0o
envolvimento direto em suas atividades. Realizaasosntrevistas e as
visitas domiciliares de comum acordo com as pesdoastes e suas
familias.

Fase 4 - Observacdao reflexiva. O objetivo desta fisisde ajudar
a avaliar a nossa propria influéncia e a de outrasntetizar o total das
observacdes em sequéncia légica, a particularizaa fiorma de
obtermos um quadro representativo dos dados e der pelata-los
honestamente. Tratamos de voltar a todas as refiekétintas e a partir
dela fazer perguntas.

As fases 1 e 2 ocorreram antes da realizacdo devistas e as
fases 3 e 4 concomitante a realizacdo das mesmas.

As observagbes foram realizadas no dia da entaedisin o
informante. Para a elaboracdo dos registros utiimaa proposta de
Bernard (2006). Tal proposta implicou em realizesmuoatro formas de
registros: anotacdes, diario, log e notas de carspodo esta Ultima
composta pelas notas descritivas, analiticas X@dlee metodoldgicas.
Mediante a utilizacdo de um bloco de notas elabosarbreves
anotagOes, oriundas do campo, e, logo ao sairmes tdés anotacoes
facilitaram o processo de escrita das notas de @adg no diario
registramos nossos sentimentos e percepcdes smBasrelacdes com
os informantes do campo de pesquisa. O log comelspoa elaboracao
de uma planilha que constava de um cronograma roptaado 0s
seguintes elementos: quando, o que, com quem e (@ERNARD,
2006).

As notas descritivas (Apéndice C) corresponderam as
observacdes de campo do fendmeno propriamenteadstudomo, por
exemplo, descricdo do ambiente fisico do domidilis pessoas, do
procedimento da troca das bolsas de dialise, dagbes familiares,
entre outras. Para auxiliar na descricdo das ndeascampo dos
ambientes onde a pessoa realizava a didlise, itiadb o registro
fotografico em alguns dos casos. As analiticas 1(dp@ D)
corresponderam as ideias sobre como vimos a oaggitzda cultura
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gue estavamos estudando, e as metodoldgicas (AgéBiiconsistiram
em registrarmos nossas experiéncias tanto consiteras aspectos
positivos ou negativos do método utilizado, conuy,gxemplo, qual era
a melhor forma de desenvolvermos determinada t&améc coleta de
dados, e até mesmo quando havia mudancas metamEogi
(BERNARD, 2006).

Diante das informag@es colhidas foram escritasx@parlamente
200 paginas de notas de campo. Tais notas formecerf@rmacodes
contextuais para complementar a andlise das estmeviualitativas,
assim como documentaram todo o processo de trabalbampo.

3.6 O PROCESSO DE TRANSCRICAO

Tendo as entrevistas gravadas em &udio, posterniteme
procedeu-se a sua transcricdo na integra. A tigéedoi realizada por
um transcritor devidamente capacitado, porém dedacoom regras
pré-estabelecidas pelo pesquisador (Apéndice €3figemos presentes
durante este processo, mediante supervisdo direta.

3.7 ORGANIZACAO E GERENCIAMENTO DOS DADOS

O conjunto dos dados obtidos por meio dos prorgsArias
observacbes e das entrevistas abertas e semiesiagu foi
devidamente organizado e gerenciado com useatevare Como
estratégia para a organizacdo dos dados empregamasftware
Ethnograph v6, sendo este muito utilizado paragyeel metodologia
qualitativa. Esse software teve por finalidade Ilg@anhos na
organizacdo e consequentemente no gerenciamentdadios para a
andlise (CASSIANI; ZAGO, 1997).

Escolhemos utilizar o Ethnograph v6 por ser umafeenta que
facilita a organizacdo e gerenciamentos dos daelogor manter a
gualidade dos mesmos durante todo o processo. Desi® incluimos
nessesoftwareas entrevistas transcritas, juntamente com ass raga
campo descritivas. Cada subconjunto de informag¢dastituiu em um
banco especifico para o processo inicial de andtisedados.

O Ethnograph v6, entre suas fungdes, permitiu gdedile texto,
elaboragcdo de memorandos, codificacbes, recuperdeddextos e
manipulacdo e agrupamento de categorias. Além ,destesoftware
incorpora um médulo de apresentacdo visual que if@rver as
relacbes entre as categorias mais vividamente. sTaua tarefas
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realizadas, criagdo de cédigos, definicdo dos o&diggrupamento de
categorias, elaboracdo de notas, foram gravadasygEmasoftware o
gue possibilitou 0 acompanhamento e a evolucaméizsa e de nossas
interpretagoes.

3.8 ANALISE DOS_ DADOS: TIPO DE ANALISE E SUA
OPERACIONALIZACAO

Uma vasta quantidade de dados qualitativos (662nasg)g foi
gerada durante os 14 meses no campo e, portagest@ e rigor da
andlise dos dados foram um desafio. Os dados sbtldoprontuario
foram utilizados apenas para contextualizagédo ddgjpantes, em que
efetuamos uma andlise descritiva contemplando oens it
sociodemograficos e da histéria clinica. Em relagés dados obtidos
da observacdo participante e das entrevistas, osmase foram
analisados mediante andlise de contelddo proposteigieh; Shannon
(2005).

A andlise de contetdo qualitativa trata-se de uasafdrmas de
andlise amplamente empregada, que permite aos ipEdoKes
interpretar o significado e compreender a realidsoleal, de forma
subjetiva, dos dados no texto, a partir do paradigaturalista. Trata-se,
portanto, de um método que obedece a um processtasificacio
sistematica de codificagdo, e identificacéo de seoepadrdes (HSIEH;
SHANNON, 2005, p.1278).

Hsieh; Shannon (2005) apresentam trés tipos dedappens de
andlise de conteddo qualitativa: convencionalgidia e somativa. Na
andlise de contetdo convencional, as categoriasoddicacdo sdo
derivadas diretamente e indutivamente a partir diados brutos. A
andlise de conteldo dirigida envolve a aplicacdo cd¢egorias
conceituais para um novo contexto. Nesta aborda@etinecionada a
analise de conteudo, em que a codificacdo inidahega com uma
teoria ou resultados de pesquisas relevantesadéraeira abordagem, a
andlise de contelido somativa, inicia-se com a gentade palavras ou
conteudo manifesto, em seguida, estende-se a ergdisa incluir
significados latentes e temas. Esta abordagem epa@antitativa nos
estagios iniciais, mas o seu objetivo é explorarugo das
palavras/indicadores de forma indutiva (HSIEH; SHWDN, 2005).

Como o presente estudo teve como objetivo compezead
experiéncia do adoecimento e da atengcdo ao adooirde pessoas
com doenca renal em dialise peritoneal utilizamasétodo de analise
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de conteudo convencional (HSIEH; SHANNON, 2005)andlise de
conteudo convencional é apropriada para ser wdizquando a teoria e
ou pesquisa bibliografica existente sobre um fem@re limitada. Tal
abordagem néo impde categorias pré-concebidas ospentivas
tedricas, e tem como objetivo possibilitar aos pesglores a imersao
nos dados, permitindo novos insights, a elaborag&ocddigos, temas
centrais e posteriormente das categorias (HSIEENMON, 2005).

O conhecimento gerado a partir deste tipo de anéllsaseada na
perspectiva Unica dos participantes e em dados. réal técnica foi
projetada para maximizar a diversidade de reac@escienais, e
estruturadas para capturar a complexidade do femdn{elSIEH;
SHANNON, 2005). O primeiro passo desta andlisgpfepararmos os
dados. Os dados das entrevistas e observacdes trarsformados em
texto escrito, sendo cada entrevista e nota de @apygsteriormente,
inseridas individualmente no Ethnograph v6. Apdsnsercédo do
material, procedemos a leitura superficial, poiagvezes, do todo para
sistematizar as ideias iniciais, tendo como objetimergir nos dados.

No segundo passo, iniciamos a definicdo das uniddelenalise.
A unidade de andlise refere-se a unidade bésicdext® a ser
classificado durante a analise de conteddo (ELON&XS, 2008). No
decorrer da leitura linha por linha foram sendafifieadas as unidades
de analise, seguindo-se a definicdo, e posteridemdas categorias
estabelecidas. Diante disto, fomos desenvolvendo esquema de
codificacdo e de categorias. Tal esquema de cadé# foi elaborado
tanto indutivamente, quando dedutivamente, a pdds dados. Foi
criada mais de uma unidade de texto para cadaoceego mesmo
tempo. Durante todo o processo de andlise estivesmiopre abertos
para a identificacdo de novas e diferentes unidatkesandlise e
consequentemente de categorias.

Antes de procedermos a codificacdo de todos osostext
(entrevistas transcritas e notas descritivas)aness o esquema de
codificacao inicial, em que codificamos duas ergtag com o objetivo
de avaliar a clareza, a consisténcia e coeréndaudalades e suas
definices. Posteriormente, aplicamos o esquentadificacdo a todos
0s textos, e, a cada texto analisado, com o sungintiz2 um dado novo,
adicionamos novos cOdigos, novos temas, ao esqudingio,
procedemos a leitura linha por linha, sendo insesidddigo referente a
categoria construida.

Atribuimos um cdédigo correspondendo a um fragmeletdexto
gue representou um Unico tema ou assunto de relevérara as



86

questbes de pesquisa do presente estudo. Postarteragrupamos as
categorias e subcategorias identificadas. Estasifentdo condensados,
investigados por inter-relagdes, e organizadoxdela com o conteddo
tematico, passando de ordem inferior a temas denorduperior
conforme progredimos na andlise. Ao longo destecgmsn de
codificacdo e analise, elaboramos notas analitipaga melhor
compreensao do fendmeno estudado pautada naviefedé constante.

Posteriormente a codificagcdo todo o conjunto de oslad
reavaliamos a consisténcia da codificacéo, e qrtiedemos com uma
nova leitura do todo, relacionado com os coédigoseridos e as
categorias definidas. Revisamos as categorias, edetificarmos
categorias associadas, obtidos pelo mesmo procettinreagrupamos.
As categorias foram ligadas em uma estrutura ljeida de areas,
categorias mais amplas seguidas pelas subcategorias

Finalmente, exploramos as propriedades e dimensizes
categorias, em que identificamos as relactes grifisado dos temas
entre as categorias. Utilizamos da reflexdo, conbasamento nos
materiais empiricos, para o estabelecimento deGetae conexdes
entre as categorias que compreenderam as expaggésiinificados e
praticas das pessoas com doenca renal ao viveirem D

Este processo permitiu-nos a apreensdo dos temastée®
procedemos a interpretacéo critica acerca do femdrde interesse, ou
seja, das experiéncias, significados e préaticaspdasoas em dialise,
identificando as conexdes e as causas que estifaspaonsiderando
sua condi¢do, e atencdo a saude que recebem. Nesgoo critico
interpretativo identificamos os mudltiplos signifites de viver em
dialise, e as relagbes de poder e ideologias. N#siEesso analitico
tomamos, como uma das referéncias, as politicabcasida area da
salde no Brasil, mais especificamente na areactigd a pessoa com
doenca renal crbnica, no sentido de contrastatas a realidade
expressa nos discursos dos participantes do estudo.

3.9 RIGOR DO ESTUDO

O rigor de um estudo qualitativo torna-se um despfira os
pesquisadores qualitativos. De acordo com Morsal.e(2002, p.14),
“sem rigor, a pesquisa € inutil, se torna ficcageede sua utilidade”.
Assim, os critérios que envolvem a qualidade egorrina pesquisa
qualitativa sdo: a credibilidade, a possibilidade ebnfirmacéo, o
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significado no contexto; os padrfes recorrentessairacdo e a
possibilidade de transferéncia (LEININGER, 2003).

Esses critérios foram atingidos, no presente estudaliante a
utilizacdo de um sistema comparativo das técnieasoleta de dados
(observacao participante, entrevista aberta e samiierada, e analise
de prontuério), sendo desenvolvidas em um periadtonmado de
tempo, nos contextos onde as pessoas em CAPD axgaram o
fendbmeno. Tratamos de compreender ndo apenas elapeliziam e
sentiam, mas, também, o que elas faziam no dia,adin a realizacéo
do tratamento. A qualidade dos dados obtidos tamfoéngarantida
mediante a reflexibilidade, ou seja, a nossa cotestnalise e reflexao,
capaz de reconhecer, durante a interacdo com osmafites da
pesquisa, pontos que necessitavam ser esclareeidgzrofundados,
atingindo o objetivo do estudo.

3.10 ASPECTOS ETICOS

Atendemos aos aspectos éticos segundo as recoriiendda
Resolucéo n°. 466/2012 do Conselho Nacional deesdadMinistério
da Saude (BRASIL, 2012). O projeto obteve a ap@vata Comissao
de Etica em Pesquisa do Hospital em estudo, (AWdx@ aprovacao
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Universidadergede Santa
Catarina, mediante Parecer n° 538.882 (Anexo B).

Com respeito a dignidade humana, realizamos a {@@sgpos 0s
esclarecimentos necesséarios aos participantes ssbobjetivos e 0s
procedimentos de coleta de dados propostos, assinmo diveram
assegurado seu direito de acesso aos dados. Amregeiparticipar
voluntariamente assinaram o Termo de Consentimditoe e
Esclarecido, garantindo a confidencialidade e o nemato dos
participantes e das informagdes colhidas, destacand liberdade de
desistir em qualquer etapa da pesquisa (Apéndicddd participante
com deficiéncia visual deu seu consentimento veddéin da assinatura
de um responsavel.

Solicitamos a permissédo aos participantes para agras
entrevistas, dando garantias sobre o anonimatonfidencialidade e o
direito de retirar-se a qualquer momento dela. Bawie perguntas
foram respondidas antes e apds as entrevistas, itipdon ao
entrevistado total liberdade em fazé-las. Na ragiim das transcricoes
as informacdes pessoais dos participantes foramuidas das
transcricoes.
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Na apresentacao dos dados, utilizamos nomes disti¢endo
como critério identificar os nomes mais comunstribw-los de forma
aleatoria para que o principio do anonimato tamfaése garantido. Ao
final de cada encontro tanto nas entrevistas quassoobservacoes foi
proporcionado tempo suficiente para os particimmntegnifestarem
quaisquer preocupacfes. Também garantimos a eleslumero de
telefone para contato, caso quisessem esclarecendagar algum
aspecto que néo tivesse ficado claro em algumatdpas da pesquisa.

Como parte da realizacdo do estudo, a observachicigsnte e a
entrevista aberta e semiestruturada foram desddashno domicilio
das pessoas em didlise peritoneal. A entrada naécdionpoderia gerar
algum desconforto, uma vez que se tratava de “edérsto mundo da
pessoa em DP e sua familia. Diante disso, porzatitios distintas
técnicas de coleta, construimos por meio do diadlago caminho
compartilhado, empregando uma linguagem apropgatksenvolvendo
um entendimento muatuo. Assim, estabelecemos umacael de
confianga em que o informante teve total liberdgdea solicitar
esclarecimentos no decorrer de qualquer etapacie$so investigativo
e desistir do estudo.

Ressaltamos que o presente estudo ndo implicouseos rpara
0os participantes, de natureza fisica ou psicolggimm acarretou
implicagBes institucionais aos participantes. Egrtios a todos os
envolvidos os objetivos do estudo e a dindmica demo, tantas vezes
guanto foi necessaria. Demos sempre énfase a eonfaidade e ao
anonimato da informacao gerada.

Para conseguirmos a utilizagdo dos prontuarios ewice,
elaboramos um Termo de Comprometimento em que &sssm
cumprir todas as recomendacfes da Resolucdo n9204@6 do
Conselho Nacional de Saude do Ministério da SaB&ASIL, 2012).
Concordamos, igualmente, que estas informacdes gélidadas Unica
e exclusivamente para execucdo do presente prgjetajo que sO
poderdo ser divulgadas de forma an6nima, sem cqgraldantificador,
como data de nascimento e numero de prontuario witp cque
possibilite o reconhecimento da pessoa cadast@darmico.






4 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

Neste capitulo, os resultados da pesquisa est@éseapados no
formato de trés artigos cientificos, conforme edftt®e a Instrugéo
Normativa n. 10, de 15 de junho de 2011, do PENQJFBecedidos de
uma exposicdo mais geral de outros temas que finazidos pelos
participantes.

Para compreender a experiéncia de adoecimentotengda ao
adoecimento selecionamos os trés temas que camsiderrelevantes
e/ou inovadores na area do estudo e que constiigends manuscritos
que serdo apresentados. O primeiro tema corresgand&nuscrito 1 -
“O significado das experiéncias corporais de pessoan doenga renal
ao viverem em dialise peritoneal”. Tal manuscritplera a questéo das
experiéncias corporais de pessoas com doencaaémita, e tem sua
relevancia por tratar-se de um tema inédito, irmgalo dentro deste
campo, porém de importancia, uma vez que a doenegad@lise
promovem sofrimento e mudancas na vida diaria, e @ corpo €
tanto um meio para acessar as experiéncias quantguia para decidir
e atender as suas necessidades e demandas d&rala d

O segundo tema corresponde ao manuscrito 2 - “Sobreu
corpo mando eu: o manejo do tratamento na vidgpessoas em dialise
peritoneal”. Trata-se também de um tema pouco exgiboa partir da
experiéncia de adoecimento. Neste manuscrito nmegaim conjunto
de percepcles e praticas mediadas pelas expesiénicifluenciadas por
fatores sociais, econdmicos e culturais, acercamdmejo de um
adoecimento crdnico, como a doenca renal, que axigeegime de
tratamento diario e continuo para sobreviver.

Ja o terceiro tema refere-se ao manuscrito 3 — iQs@0 0s
gastos do proprio bolso no tratamento de pessoadiddise peritoneal
no Brasil?”. Trata-se de um tema de interesse gmpliticas publicas,
e gue até o momento tem sido abordado, principagmem estudos
quantitativos, mas que ndo tem sido examinado &r pde uma
abordagem sociocultural, na perspectiva da prgmssoa que vivencia
0 adoecimento e busca por uma atencdo gratuita rensistema de
saude, legalmente, publico.

Além desses temas, outros estavam presentes raissrelos
participantes. Um tema identificado, dentro da disd® da experiéncia
de adoecimento, foi a “incerteza”. Ela est4 preseat vida diaria das
pessoas, como uma sensacdo de perda de contraiéda donstante.
Apesar de evidenciarem uma melhora dos sinaistensas da doenca
renal, as pessoas carregam a incerteza do suaessgtaimento. Viver
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com a necessidade de um tratamento continuo eatdmiy para sua
sobrevivéncia que provoca mudancas fisicas, emaisiorelacionais e
na vida diaria € motivo que os leva a mencionaresatn futuro incerto.

A cada troca de bolsa, novas e distintas expedénestdo
presentes na vida destas pessoas que realizarsedj@ritoneal. A
incerteza de fazer o tratamento correto, a incgrtezque o ambiente
nao vai influenciar e ndo vai leva-los a ter infec@ uma preocupacéo
constante. Viver um dia de cada vez, viver o preseréo ter planos
para o futuro, apenas seguir com a diadlise, dedistdo transplante,
pelo medo da morte, sdo algumas das informacdesionadas pelos
participantes que remetem a incerteza. A incef®zaos a ansiedade,
frustracdo, raiva, e medo. A Unica certeza quetélasé a necessidade
de realizar a dialise para sobreviver.

O medo da morte leva a incerteza. A presenca déersargiu
com frequéncia nos relatos das pessoas, principnpelo medo da
peritonite e das complicagfes oriundas dela, coouatde cateter e ter
que retornar para HD. As pessoas que estdo emalgdissuem outras
doencas que agravam ainda mais sua condicdo, tandorisco
aumentado de morte, e nem sempre e dada a impartéemessaria a
este tema pelos profissionais de salde. S&o pegsease encontram
em uma condicdo grave e debilitada de salde eaqueabzar a didlise
nem sempre resistem, e/ou o descuido na realizbgoocedimento no
domicilio pode desenvolver infecgdes e leva-laoeten

Um segundo tema foi a “trajetéria do adoecimenfwl. possivel
compreender esta trajetoria desde o surgiment@elacd renal crénica,
com o aparecimento dos primeiros sinais até sefagmasticadas com
doenca renal crénica e identificar-se a necessidadgialise. Também
nesta tematica identificamos o inicio do tratamemdcdhospital, o qual
abrange desde a escolha da terapia renal até gsanpoltar para casa
e realizar a didlise peritoneal. Incluiu a intedmca capacitacdo e o
preparo da casa para o tratamento; e a realizac@idlise propriamente
dita no domicilio.

Constatamos que as pessoas, até chegarem ao médico
nefrologista, tiveram contanto com diferentes meglide outras areas, e
distintos servicos de saude. A maioria delas fataemnhada por
clinicos gerais; e quando chegaram ao nefrologasestavam em uma
condicdo que exigia dialisar o mais rapido possivela gravidade da
condicdo. Esta situacdo foi evidenciada pela namidds pessoas. A
hemodialise foi a primeira opcdo de tratamento @stguiormente,
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devido ao insucesso da mesma, e por ndo haver est@ha, pela
condicéo clinica, a Unica modalidade que restoa fialise peritoneal.

Também apuramos que as pessoas que realizaram ikseod
antes da didlise peritoneal, tiveram maior sofritmecom inimeras
dificuldades, tanto fisicas quanto sociais, e goiiar a dialise
peritoneal foi a “salvacao”. As experiéncias despas que realizaram a
hemodialise antes da didlise peritoneal foram nomacias pelos
participantes como algo horrivel e que destruis sigas.

A experiéncia da maquina de HD parece ser maisdtapte do
que a DP, uma vez que sempre retornavam a falar meelsmo quando
tentamos direcionar para a experiéncia da DP. Pesam a
hemodialise como algo complicado, que é para fop@s quem tem o
corpo forte, as “veias grossas”. Mesmo que conssemi realizar no
inicio, enquanto o corpo estava forte, com o padeatempo, foram
perdendo sua boa condi¢do e o mal-estar aumetéva,de terem que
realizar vérias fistulas. Mencionaram o sofrimegmtovocado pela dor
que sentiam a cada vez que eram puncionados cdimagdangas; as
dificuldades de acesso, dependendo do funcionamdmtdistula; a
sensacdo de “um corpo aniquilado”, “porque a maqtira, puxa” o
que “presta” e o que “ndo presta’ do organismo;a“B um horror,
nao desejo nem para meu pior inimigo”.

Na dialise peritoneal, a familia tem participacéndamental no
tratamento, a pessoa doente e/ou familiar necessijgrender e se
dedicar a DP. E um tratamento que também prendessog e, em
alguns casos, a familia, pois sdo realizadas qtrattas diarias. Na DP
0S materiais e os equipamentos sdo disponibilizpets governo, e
entregues no domicilio da pessoa. Eventualmenteprbblemas de
atraso com o material, entdo a pessoa tem querge@w servico de
dialise para conseguir as bolsas, ou correr o decicar sem fazer a
troca. A pessoa vai mensalmente ao servigo, éaalealpelo médico e
por uma enfermeira em relacdo ao andamento da B&s eespostas
clinicas ao tratamento.

Outro tema que surgiu foi sobre a sexualidade dasgas com
DRC em DP. A doenca renal provoca alteracdes §isicemo o odor
corporal e mau hédlito; cansaco; excesso de liquidosorpo; perda de
cabelo ou aparecimento de pelos em excesso; digdmuila libido;
alteracbes da pele como na coloragéo, presengaideope pele seca. A
DP ocasiona distensdo abdominal pelo liquido ecagmca do cateter.
Tais alteragcbes, mencionadas pelos participa@esinfluéncia na vida
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pessoal, principalmente na sexualidade, na fornmaocestas pessoas
veem e percebem seu corpo, sentindo-se menostatsmxualmente.

Com essas alteracdes e a necessidade de adaptecteda
diaria, a pratica de sexo pode se tornar uma ppegéo constante na
vida destas pessoas. A sexualidade é um tema, imaiandas vezes,
dificil de abordar, ndo s6 pelas pessoas em didisie casais, mas
também com os profissionais de salde, conforme ior@aram os
participantes do estudo.

O isolamento social foi outro tema evidenciado ecadrer da
andlise dos dados. O isolamento social € um pre@bignrave em nossa
sociedade, e pode ser ainda mais frequente emgsessm doencas
cronicas devido a sua condicdo de debilidade endépeia de um
tratamento. O isolamento surge como um dos temasrientes na
experiéncia das pessoas em DP. A falta de contafal pode levar a
outros problemas de saude, principalmente a d&mreSsencontro com
outras pessoas se limita a quando necessitam $emigo de didlise
para as consultas e exames, uma ou outra vezgmads unhas ou ir
ao banco retirar dinheiro e com as pessoas maisnas que nem
sempre estao proximas, pois tém atividades foase.

Inimeros fatores parecem estar envolvidos no isaiéondas
pessoas em DP, incluindo a mobilidade limitadaaltafde autonomia
para deslocamentos; a condi¢céo fisica debilitadane alteracdes na
aparéncia, que, por vezes, sao socialmente ingesgjas relacdes de
dependéncia da pessoa doente com um cuidador; dangas de
papéis; a disfungdo emocional. Além disso, a nedzds do proprio
tratamento, de realizar a troca das bolsas qua&zesvao dia, acaba
limitando sua saida de casa. As pessoas sentandfaltonvivéncia
com amigos e também expressam sentir necessidade alguém para
uma relagao mais intima.

Além desses temas, outros também foram trazido®s pel
participantes do estudo, porém com menor énfasgudms que foram
mencionados. Apresentamos, no Quadro 01, as ocdstcss
sociodemograficas dos participantes do estudo. duiseestdo os
resultados do estudo no formato de trés manuscrijog serao
colocados na formatacdo de cada perioddico escoffada publicacéo,
apos a submissédo a banca.



Quadro 01. Apresentacao das caracteristicas sooctagtéficas dos participantes. (*) Pseuddnimos; &ps;
(***) anos e meses

Nome [ldade*|Ensino Situacdo conjugdl Vive com Procedéfdianicipio [Tempo de CAPD™
Livia |22 Médio Solteira Pais e irmdog Urbana Pslotg 1 ano

André |33 Fundamental| Casado Esposa e filhas UrbangPelotas 1 ano e 3 meses
Paula | 34 Superior Solteira Mae Urbana Pelotas 4 afomeses
Alice |36 Superior Solteira Mae Urbana Pelotas 4ano

Julia |36 Fundamental| Casado Esposo e filha Rural lotd3e |1 ano e 7 meses
Mario |36 Médio Solteira Mée e irma Urbana Pelotas meBes

Aline 42 Fundamental | Divorciada Pais Rural Pelota® anos

Ana 48 Fundamental| Separada Filhos Urbana Pelotasano®

Sueli |51 Fundamental| Divorciada Filhos Urbana Rslot | 1 ano e 9 meses
Daniel |55 Fundamental| Casado Esposa e filhos Rural |Pelotas | 4 anos e 9 meses
Joana | 56 Fundamental] Casado Esposo e filho Urbana elota® | 2 anos e 2 meses
Angela |56 Fundamental | Casado Filhos Urbana Pelotas beafhoseses
Luisa |58 Fundamental| Casado Esposo e filbsbana Pelotas 1anoelmés
Helena| 59 Fundamental Divorciada Filha Urbana Belot| 1 ano e 9 meses
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Continuagéo
Luis 60 Fundamental| Casado Esposa Urbanal Pelofagmes®s
Rita 60 Fundamental| Casado Esposo e filha Urbang lotaBe |3 anos e 1 meses
Jodo 61 Fundamental Casado Esposa Rural Piratiniano & 2 meses
Joaquin|62 Fundamental | Casado Esposa e filhos Urbang Belojd ano e 10 meses
Elisa |62 Fundamental| Casado Esposo e filhybana Cangucu| 6 anos e 6 meses
Maria |63 Fundamental| Casado Esposo Rural Pelotasano<




4.1 Artigo 1 — O significado das experiéncias corpais de pessoas
com doenca renal ao viver em dialise peritoneal

O SIGNIFICADO DAS EXPERIENCIAS CORPORAIS DE
PESSOAS COM DOENCA RENAL AO VIVEREM EM DIALISE
PERITONEAL

THE MEANING OF CORPORAL EXPERIENCES OF
INDIVIDUALS WITH RENAL DISEASE WHEN LIVING WITH
PERITONEAL DIALYSIS

EL SIGNIFICADO DE LAS EXPERIENCIAS CORPORALES DE
PERSONAS CON ENFERMEDAD RENAL AL VIVIR EN
DIALISIS PERITONEAL

Resumo: 0 estudo teve como objetivaompreender o significado das
experiéncias corporais de pessoas com doenca aenglverem em
dialise peritoneal ambulatorial continua. Estudo d&tureza
sociocultural, com enfoque etnografico, em um Hakppublico
localizado no Sul do Brasil. Utilizando amostragedrica, 20 pessoas
em didlise peritoneal ambulatorial continua foraefeconadas. Os
dados foram obtidos mediante entrevistas abersssméestruturadas, e
andlise de prontuario. Na analise dos dados uti&= a técnica de
analise de conteddo convencional, resultando nastmmdo das
seguintes categorias: Corpo marcado, Corpo ameac&iwpo
estendido, Corpo aprisionado, Corpo limitado, epGoreflexivo. O
significado de viver em dialise peritoneal é medipélas experiéncias
corporais que vdo sendo construidas atribuindo aapocum novo
sentido e identidade. Trata-se de um corpo que eftegativo da
experiéncia; um corpo transformado e em constaatesformacgéo ao
longo do tempo, e frente a sua deteriorizacdo erardincia da doenca
e da dialise.

Descritores: Experiéncias; Insuficiéncia Renal Cronica; Terapike
Substituicdo Renal; Didlise Peritoneal.

Abstract: It aims at understanding the meaning of corporpkernces
of individuals with renal diseases when living ontinuous ambulatory
peritoneal dialysis. We carried out a sociocultustldy, with

ethnographic approach, in a public hospital locatedhe south of
Brazil. Using theoretical samples, 20 individuals in continuous
ambulatory peritoneal dialysis were selected. Thta dvere obtained
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through open and semi-structured interviews, amilbaok analysis. In
the data analysis were used the technique of asabysconventional
content, resulting in the construction of the fallog categories:
Marked body, Threatened Body, extended Body, irpeasl Body,
limited Body, and reflexive Body. The meaning ofidig in peritoneal
dialysis is mediated by corporal experiences tha& eonstructed
attributing to the body a new meaning and identitis a body which is
an active agent of experience, a transformed body ia constant
transformation throughout time, and in the facet®fdeterioration due
to the disease and dialysis.

Descriptors: Experiences; Chronic Renal Insufficiency; Renal
Replacement Therapies; Peritoneal Dialysis.

Resumen:Comprender el significado de las experiencias caips de
personas con enfermedad renal al vivir en didlisitoneal de
ambulatorio continua. Realizamos un estudio sotia@l, con enfoque
etnografico, en un hospital publico localizado dnSer de Brasil.
Utilizando muestra teorica, 20 personas en dil@eritoneal de
ambulatorio continua fueron seleccionadas. Lasriméciones fueron
obtenidas mediante entrevistas abiertas y semitstadas, y andlisis
de prontuario. En el andlisis de las informacicsestilizo la técnica de
analisis de contenido convencional, resultandaaohstruccion de las
siguientes categorias: Cuerpo marcado, Cuerpo aadéoma Cuerpo
extendido, Cuerpo aprisionado, Cuerpo limitadougi@o reflexivo. El
significado de vivir en didlisis peritoneal es nasti por las
experiencias corporales que van siendo construadabuyendo al
cuerpo un nuevo sentido e identidad. Se trata dmierpo que es agente
activo de la experiencia; un cuerpo transformadeeny constante
transformacion a lo largo del tiempo, y frente adsterioro decurrente
de la enfermedad y de la dilisis.

Descriptores: Experiencias; Insuficiencia Renal Crénica; Terapias
Sustitucién Renal; Didlisis Peritoneal.

INTRODUCAO

A doenca renal cronica (DRC) é um problema de safithica
pelas incapacidades que produz, por seu impacial ss@conémico
para os sistemas de saude em nivel mundial (JHANB/AWANG,
2012; JHA et al.,, 2013), além de ser uma causa riaupte de
sofrimento para as pessoas doentes e suas fafli@GATELLY;
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LEVIN 2012). O nimero de pessoas em terapia regral aumentando
anualmente, estima-se que aproximadamente 200€&¥bas, 11% da
populacdo em dialise, estdo em didlise peritoriz@) (JAIN; BLAKE;
CORDY, 2012). Trata-se de uma terapia que, denimra® disponiveis,
é de baixo custo (BARREIRO; SUAREZ; ALONSO 2011)essivel,
que proporciona maior liberdade e flexibilidade N® et al., 2012).
Entre as modalidades disponiveis de dialise peritoesta a dialise
peritoneal ambulatorial continua (CAPD), que seac@riza por uma
periodicidade de trocas das bolsas diaria, comegime de horérios, de
controles regulares com consultas médicas e reabzale exames
(KEEPING, 1997; MACCARTHY; SHABAN; WINCH, 2010).

Uma andlise da producao da literatura sobre a iesmgypontou o
crescente interesse de investigar as experiéneiagvdr com doenca
renal em didlise (TONG et al., 2012). Os estudistentes apresentam,
de uma forma geral, as implicacbes e alteracd@smdisemocionais,
relacionais, sociais e econdmicas que afetam aoaedsente, e sua
familia (KEEPING, 1997; CRUZ; ARAUJO, 2008; YNGMANHLIN
et al,, 2010; SADALA; BRUZOS; 2010; SANTOS; VALADAES,
2011; SADALA et al., 2012; BAILLIE, 2013). Entretam até agora,
tem sido pouco explorada a experiéncia de adoetinmdss pessoas
com doenca renal ao viverem em CAPD, e ainda umardido quase
inexplorada, a partir desta perspectiva, € o s@ubd das experiéncias
corporais para estas pessoas.

Estudos desenvolvidos com pessoas com doencasasptendo
como base o corpo, indicam que o foco nas expéa€icorporais e em
seu conhecimento leigo sdo elementos essenciaascpanpreender o
adoecimento, e utilizar o corpo como guia paradieos cuidados de
salde (LINDAHL; SANDMAN; RASMUSSEN, 2006; LENDE;
LACHIONDO, 2009; ALMEIDA et al, 2010; SALAMONSEN;
KRUSE; ERIKSEN, 2011). As experiéncias corporaisluam, além
dos processos biolégicos, 0s processos subjetiyos, devem ser
abordados nas praticas de assisténcia em saldetastd, revelar os
processos subjetivos destas experiéncias podavsdesiafio constante
para os profissionais de saude (LENDE; LACHIONDQQ®.

Experiéncias corporais
A experiéncia de adoecimento tem um significad@ garem o

vive, e a maneira como esse significado é atribtédo a ver com a
identidade individual e social de estar doente (B8N, 1990). Desse
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modo, para compreender e interpretar o significdd® experiéncias
corporais das pessoas com doenca renal ao reailiZa#dD, utilizou-

se do campo da Antropologia em Salde, adotands-smrestrucdes
tedricas da experiéncia de adoecimento, tendo aefievéncia Byron
Good (1994; 2003). Para esse autor, o corpo, naepso de
adoecimento e sofrimento que acompanha as pessoafigura-se

como um mediador para acessar as dimensfes daéexjear

As pessoas que adoecem, principalmente de doengas
ameacam a vida, como as crbnicas, experimentammpotele maneira
diferente, como precioso, curto, e que ndo podedssperdicado; o
presente se estende indefinidamente, e a vulnieied® € uma presenca
constante (GOOD, 1994; 2003). Ao tratar das reptagées da
experiéncia de adoecimento dos que sofrem por diica, Good
(1994; 2003) chama a atencéo para que se focaline as dimensodes
do mundo percebido sdo desestruturadas, dilaceradasompidas,
como resultado de uma enfermidade grave.

Neste mesmo terreno de discussdo, acerca do saglufidas
experiéncias corporais, a proposta do Paradigm@atporeidade de
Thomas Csordas (1990; 2008) e as noc¢Oes de cavgmreidade de
David Le Breton (2011) subsidiam uma maior compséendeste
fenbmeno. O paradigma da corporeidade de Csor@89;(2008) tem
como essencial de sua abordagem a concepc¢édo deamrwlocusda
cultura; propde um foco na experiéncia subjetiva,seja, no que as
pessoas sentem e experienciam, e ndo no que elsanpeque é
importante para decidir e fazer escolhas.

Ainda para esse autor, tal paradigma tem comoidiadé romper
as dualidades mente-corpo, sujeito-objeto, senéoogeorpo nao é um
objeto a ser estudado em relacdo a cultura, madeesar considerado o
tema da cultura. Propde-se, através do conhecindgmo multiplas
possibilidades de experimentar um processo de exeeto, conhecer
como estas vivéncias constituem a cultura e o jr&uijeito. Assim
como as metaforas que oferecem um significado rall{CSORDAS,
2008). Também chama a atencdo para o fato de qu@po ndo é
apenas bioldgico, mas igualmente religioso, ristialiestético, historico,
cultural e entidade (CSORDAS, 1990). Desse modiizarhos a
abordagem das experiéncias corporais para commequd que as
pessoas realizam determinadas praticas e acOes;fgiel de que a
dialise peritoneal é uma pratica corporificada; ambiém pela
importancia de ver o corpo como simbdlico e relaaip e nao
simplesmente um corpo biolégico para ser manuseadgdado.
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Para Le Breton (2011) o corpo, alémldeusda cultura, como
colocado por Csordas (2008), é construcdo simhd@mmezal, e cultural.
Le Breton alinha-se ao pressuposto da experiéoc@@l como ponto
de partida de toda socializacdo e insercdo cultial sua teoria,
construcdes identitarias do grupo social e elenseptoologicos sdo
analisados como fontes para a elaboracdo de unegi@nxgia corporal.
Em suma, cada sociedade tem seu estilo propriefilgrdb corpo (LE
BRETON, 2011).

O adoecimento ocorre em uma experiéncia viva, egoodanca
no mundo da vida. Assim, 0 corpo é tanto um obifisioo, como um
agente da experiéncia (GOOD, 1994; 2003; CSORDAS3R Estudos
com esta base tedrica sdo importantes na discase#éta da construcéo
da doenca para além da dimensdo biolégica, tendovista o
reconhecimento da experiéncia individual, e decauestrucéo coletiva
na composicdo do adoecimento.

Para subsidiar a construcdo das categorias gertilizamos
como referéncia alguns dos conceitos de corpo itesero estudo de
Lindahl; Sandman; Rasmussen (2006). Durante esteegso, foram
identificados vérios temas relacionados as expaeaérde adoecimento,
porém o de maior relevancia para os participardes fdimenséo das
experiéncias corporais.

Diante do apresentado, o presente trabalho fontade pela
questdo de pesquisa: ufls sao os significados atribuidos as
experiéncias corporais de pessoas com doenca r@amaliverem em
didlise peritoneal ambulatorial continuaDesse modo, teve-se como
objetivo compreender o significado das experiénaasgporais de
pessoas com doenca em renal em CAPD atendidas esemigo de
saude da Regido Sul do Brasil.

METODO

Trata-se de um estudo de natureza socioculturdticocre
interpretativo, com enfoque etnografico, pois buscompreender o
significado das experiéncias corporais das pessoaSAPD a partir de
sua subjetividade e do contexto que vivem. O erdogmografico é
adequado para a pesquisa sobre as experiénciasaisrlCSORDAS,
1990; 2008).
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Os participantes e seu contexto

O estudo foi desenvolvido em um Servico de Nefrialate um
hospital publico, no Rio Grande do Sul, Brasil. €erido servico foi
escolhido por ser referéncia na DP no Estado, égpar maior nimero
de pessoas cadastradas nessa terapia. Para selasiontilizamos a
amostragem tedrica, e obedecemos aos seguintésostithomens e
mulheres cadastrados em CAPD havia mais de seigsmeple
residissem em areas urbanas e rurais, pertencediéerentes etnias; e
nao apresentassem dificuldade de comunicacdo. Vistén@os 20
pessoas em CAPD, dessas, 14 eram mulheres e saign$y com
idades de 22 a 63 anos.

Quanto a area onde viviam, cinco eram da rur8l, &ld urbana.
Apenas um dos participantes possuia trabalho remdogee os demais
recebiam uma aposentadoria, no valor de R$ 724418, condicédo de
estarem doentes e em dialise. Todos viviam em rpiogcda regido sul
do estado. A regido conta com uma area de 39.96KT0 uma
populacédo de 863.956 habitantes, dos quais 15kd&%la area rural,
correspondendo a 17,57% do total. Trata-se de @gida com uma
populacdo de descendéncia europeia e africanagecsatra estagnada
socioeconomicamente, apresentando precéarios iralesdde saude,
educacao e saneamento (GONCALVES; BAGGIO, 2013).

Coleta dos dados

A coleta de dados foi realizada entre abril de328@junho de

2014. Como estratégia de coleta utilizamos uma owgho de
técnicas: entrevista aberta e semiestruturadansulta ao prontuario.
Posteriormente ao contato inicial no servico derahafia, tivemos
acesso a todos os prontuarios das pessoas cadastNeles foram
consultadas informacdes sociodemogréaficas e ciinimamo a data de
inicio do tratamento, tempo de CAPD, medicamentiigados, regime
de dialise, assim como as complicacdes e intersacte

Os participantes foram, na maioria, entrevistadosseas casas,
com excec¢do de quatro pessoas, que foram entdadstéan uma sala de
reunido do Servico de Nefrologia conforme a escdiimmesmos. Oito
participantes foram entrevistados duas vezes, maidendo foi possivel
entrevistar pela segunda vez, devido a saida dgpgma de dialise por
6bito ou mudancga para a hemodidlise. A coleta moiatio durou de
duas a quatro horas.
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A primeira entrevista foi aberta, realizada comeacpdrticipante,
sendo norteada pela questdo “Podes me contar istGda desde que
comecou a doenca dos rins?”, em que eles foranmtivados a
discorrerem liviemente sobre suas experiéncias. cdéy alguns
participantes, para as entrevistas subsequentea B®Emiestruturada
visando aprofundar temas que surgiram na primeaitee\dsta e no
decorrer do trabalho de campo. As entrevistasaieduracdo de 60 a
180 minutos. Elas foram gravadas e transcritasniegria por um
transcritor devidamente treinado, sendo complerdestaom notas de
campo, e incluindo também as conversas ocasiomaidiéerentes
ambientes do servico de nefrologia. As entrevisteanscritas,
juntamente com as notas de campo descritivas fanayanizadas e
gerenciadas com o uso BoftwareEthnograph V6.

Analise dos dados

Para a andlise dos dados, realizamos a analiseortetdo
convencional (HSIEH; SHANNON, 2005). Em um primeimmmento
consistiu na leitura de todos os dados oriundos elaisevistas
repetidamente, a fim de atingir a imersdo, e olmen compreensdo do
todo. Nesta leitura inicial percebeu-se que o telaa experiéncias
corporais era evidente, nesse sentido, foram defdactodos os
segmentos que falavam dessa tematica. Posteri@mentedemos a
leitura linha por linha, de cada entrevista, papangreender o que
diziam os entrevistados, seus principais concetdsmas quanto ao
significado das experiéncias corporais de viveram didlise, até a
geracao de codigos, que deram origem as categorias.

Consideracdes éticas

As pessoas em CAPD receberam informagfes sobrgetivobe
os procedimentos da pesquisa, e foram posterioememtvidadas a
participar da mesma. A0 aceitarem participar vealiamente,
assinaram o Termo de Consentimento destacando ilseraade de
desistir em qualquer etapa da pesquisa. O pantigipsom deficiéncia
visual deu o consentimento verbal, além da assmata responsavel.
Na apresentacdo dos dados, utilizamos nomes distipara que o
principio do anonimato fosse garantido. O estudpeitou os preceitos
éticos da pesquisa que envolve seres humanos dtudes 466/12, do
Conselho Nacional de Saude do Brasil, e teve apémvdo Comité de
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Etica em Pesquisas com Seres Humanos de uma udédssfederal
brasileira sob o numero 538.882.

RESULTADOS

Os achados do presente estudo descrevem os sgosic
atribuidos pelas pessoas com doenca renal em CA®Dsuas
experiéncias corporais. Trata-se de um corpo gupeaom os padrdes
de normalidade e d4 a si um novo significado, mapte em que foi
sendo transformado pela doenca e tratamento. Folemtificadas seis
categorias: Corpo marcado, Corpo ameacado, Cotpadédo, Corpo
aprisionado, Corpo limitado, e Corpo reflexivo.

Corpo Marcado

Para os participantes deste estudo o viver em @ifisa ter um
corpo marcado, com marcas fisicas visiveis pamaesimos e 0s outros.
As marcas presentes sao referidas como o aumentbdi@men, a
gordura corporal, as mudangas na pigmentacdo ardexfa pele, a
queda do cabelo, as manchas nos dentes, o in@heigatriz da cirurgia
e o cateter de dialise. O surgimento dessas marcaogressivo e
preocupam principalmente as mulheres, pela estéicaumento do
abddmen é considerado por elas como a marca nyaificsitiva, pois
altera a imagem corporal. Expressdes cofficar* barrigudd, “baita
barriga”, “a barriga crescg “engordei parelhb estdo presentes em
seus discursos. Para Ana, 48 anos, dialisando laad€) dona de casa,
divorciada, da area urbana, sua maior preocupagamim a estética,
motivo que a impedia de iniciar um novo relacionatoe

A Unica coisa que me preocupava era
com a estética. [...] para mim foi
tranquilo até, me preocupei mais com
a estética assim mesmo. Eu n&o tinha
barriga, ai eu criei depois de colocar a
didlise, e mudou mesmo. Tinha barriga
normal assim, ai comecei, criou
gordura assim, ficou grande a minha
barriga [...] engordei parelho. Porque
achava que eu nao podia ter ninguém,
com doenca e essa coisa [0
cateter][...] na época até eu era muito
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vaidosa, e depois estava com aquele
barrigao [...] (Ana).

J& para outras pessoas 0 aumento do abddmen paestaia
gravida. Esta situacao foi frequentemente mencemedas mulheres,
motivo pelo qual davam explicacdes e justificavampelo tratamento.
Experiéncia vivenciada por Julia, 36 anos, queisdiah havia quatro
anos, casada, mae de uma menina, da area rurataqmm fez
analogia ao aumento do abdémen e a quantidadgudédicom o peso
de um bebé, como se segue:

[...] a barriga muda, parece até que
estou gravida. Tive até que rir, a
mulher perguntou para mim, ela sabia
que eu tinha a guriazinha: “E o que é
que vem agora, vem 0 gurizinho ou
guriazinha?”. Tive que rir dela, eu
disse: “Nao vem nada, isso aqui &€ um
tratamento que fago para os rins, por
isso que parece que estou gravida, mas
ndo vai sair nada daqui. Ela néo
sabia: “Tu me desculpa, ndo sabia,
achei que tu estavas gravida mesmo,
com essa baita barriga”. Digo: Nao é
gravida, nada! Vé se nao é quase do
tamanho de uma crianga, dois litros de
agua para dentro da barriga [...]
(Julia).

As marcas que incluem a perda do cabelo e as mand®a
dentes também comprometeram a estética. Usaranessggs como
“pele estragada”, “pele seca e escuraPaula, 34 anos, dialisando
havia quatro anos, solteira, da area urbana, alnseje as repercussées
em seu corpo foram drasticas, pois viu seu corpacsenarcado,
transformando-se de tal forma que era impossivedctnhecer-se.

[...] entrei em depressédo porque meu
cabelo comecou a cair, e esse liquido
[de dialise] escureceu meus dentes.
[...] Meu cabelo comecou a cair, era

bem cuidado, sempre escovado, mas
nao consegui mais escovar porque
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estava caindo todo. Entdo era meu
cabelo, e meus dentes [..]. A pele
estragada, cuidava da minha pele, e ai
figuei muito em depressdo. Nao me
enxergo como mulher, até em funcao
disso aqui na barriga [ cateter], tem
todo esse processo assim. [..] fico
pensando, ndo sei se é justo ter alguém
nesse processo aqui, porque de repente
morro e deixo a pessoa aqui. [...] tira
um pouco a sensualidade da gente
como mulher com isso aqui na barriga,
tem mulheres que ndo perdem, mas eu
perdi [a sensualidade].... (Paula).

Outra marca consistia na presenca do cateter, |dajisentido e
observado como um corpo estranho que incomodagae eera visivel
por estar pendurado ao corpo. Quando estavam dinswoas casas, hdo
consideravam um problema que ele fosse visivel, qnasdeveria ser
escondido das outras pessoas. Oculta-lo podia sicil, d
principalmente, em estacbes como o verdo, em qoalar € mais
intenso, e as pessoas tendem a utilizar roupas levas, no caso das
mulheres, ou entdo parte do corpo nu, dos homegsngdalegaram que
ficar com parte do corpo nu, abdémen exposto, @oasaua, ndo
poderia mais ser realizado. Luis, 60 anos, dialisahavia um ano,
casado, da area urbana, mostrou o cateter comp@meupacao.

No veréo é claro vou ter que usar uma
camiseta. Dentro de casa nhdo tem
problema, mas para sair para rua tem
que usar uma camiseta, porque fica
mostrando [0 cateter], mas aparece é
claro, e o pessoal tudo é curioso: “Ué,

0 que isso?”. [..] agora mesmo

ninguém nota que tenho uma coisa
aqui [com roupas grossas], mas se eu
mostrar o pessoal fica curioso, no
minimo olhando (Luis).

O inchaco dos pés, pernas, face, ou presente emn cimgho,
também era uma marca. O estar inchado os levay@ma dificuldades
para respirar e caminhar. Para obter melhora ddigim o excesso de
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liguido necessitava ser removido, por ser o pralaipotivo pelo mal-
estar. O inchaco foi interpretado pelos participarmomo havendo algo
de errado, “um dia estdo inchados e o outro n&geddendo do que
ingeriam e de como escolhessem as bolsas de di@lismndo estavam
inchados, o liquido dava forma diferente ao copexpressées como
“balofas, “grandes, “era so6 liquido e sai magrdoram mencionadas.
O inchaco era visivel, e provocava sensacfes deestal, como
mencionou André, 33 anos, em dialise havia um aasado, da area
urbana, o qual utilizou metaforas comimrimigar’ e “explodir’ para
descrever suas sensacdes corporais.

Sentia na hora, quando estava muito
liquido no corpo, € ruim, ruim para

respirar, mas bah!, t& louco! Quando

bebia muito liquidos, j& mostrava, por
exemplo, assim, estava muito bem,
comia uma comida salgada, e tomava
muita agua, as canelas e o0s pés
incham na hora. Teve uma vez que
meus pés pareciam que iam explodir
assim, chegavam a formigar tudo de
tdo inchado que estavam, inchados
mesmo (André).

Corpo Ameacado

Para os participantes do estudo, viver em dialisgtgmeal
significava ter corpo ameacado, que consistia gar esnstantemente
sofrendo ameacgas de situacdes presentes nas ddivida vida diéria e
nas relagdes com outras pessoas. Tratava-se derpmaue estava em
contato com situagdes que representavam perig@at@oento e a vida,
e, por isso, a incerteza do futuro. O medo de &teaser arrancadd, e
de ter uma infec¢@o eram experiéncias que guiaveis@ks, e davam
sentido a um novo corpo. A morte era a maior ameaeado
intensificada quando suspeitavam de infeccdo, esguedo identificada
a tempo, ela aconteceria.

Trata-se de um corpo ameacado ao frequentar lugatdicos,
tanto ao ar livre andando pelas ruas, quanto enieatels fechados, na
ida ao supermercado, ao frequentar saldes de lmaibg utilizar o
Onibus. Os lugares publicos, devido a aglomeragi@eabsoas, eram
considerados uma ameaca, tanto por medo de pecdgeter, como de
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aquisicdo de outras doencgas e/ou infeccdo peleap@medo constante
de serem flechado®, e o cateter serdtrancadd de seu corpo era
experienciado, e eram expressdes frequentes nazurshs dos
participantes. Tal situacdo esta clara nos reldmosAline, 42 anos,
dialisando havia 09 anos, divorciada, da area;rdelMaria 63 anos,
em dialise havia quatro anos, casada, casada, idorumal; e de Luisa,
58 anos, que dialisa havia um ano, casada, e daidrana,

Tenho medo assim de chegar onde tem
muita gente na rua, COmo eu ja cruzei,
no calcaddo mesmo [...] porque o
maior medo que tenho é a pessoa me
pechar [...] (Aline).

[...] baile nés fazia, mas ndo fizemos
mais porque junta muita gente no
saldo, como é que vou dizer assim,
pode ter uma doenca e afetar ela,
entdo nés estamos meio fora, onde tem
muita multiddo nés ndo nos
misturemos [...] e tem a poeira [...]
(Maria).

[...] tu ndo imagina, tu nem pensa, por
exemplo, no 6nibus tu ndo imagina que
uma bolsa vai passar por ti e vai te
arrancar isso daqui, o cateter [...]
(Luisa).

O pelo de animais consistia uma ameaca pelo risdofdccgéao.
Tal ameaca foi mencionada, principalmente, pelas\guam na area
rural, que sentiam seu corpo ameacado devido amtoooom caes,
gatos e cavalos. Podemos evidenciar tal experiémzialiscurso de

[...] pegar os cavalos até ja peguei
[...]. Eles [profissionais] pensaram

que por ser criada na campanha que
fosse pegar um gato, encostar aqui

2 Espresséo utilizada para explicar o “bater” ep&gsoas.
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[mostra o cateter], pegar um
cachorrinho, encostar aqui [mostra o
cateter] [...]. Ja peguei o gato, peguei
o cachorro [..] mas aqui ndo pode
encostar [0 cateter] tem que cuidar
[-..] (Aline).

A 4gua também consistia em uma ameaga ao corpse Dezxdo,
para alguns participantes, tanto a agua utilizaddanho de chuveiro,
guanto a 4gua do banho de praia podiam leva-lesiafec¢do. A agua
do chuveiro podia estar contaminada pelo mofo gk, ainda mais,
para mulheres, quando utilizavam tinturas paraloabkendo protegiam
0 “buraco” (local do cateter), que consideravanodgpde entrada para
as “ameacas”. Consideravam que ir & praia parartbamdno de mar ndo
pela contaminacdo. Ambas asac8iis sao
evidenciadas nos relatos de Maria e Luis.

era mais possivel,

[...] me lavo assim na bacia, passo
assim uma agua morna, vou ao quarto
e me lavo. E tinha uma mulher 14, que
tomava banho embaixo do chuveiro,
tirava tudo, mas ndo se sabe de onde
vem essa agua, embora venha da
cidade, mas é uma agua que tem mofo,
ou pode ter bactéria, ou tem esse cloro
[...]. Entdo elas pintam o cabelo e
tomam banho, e aquela agua corre
aqui no buraco [mostra o cateter][...].
Eu néo, quando lavo a cabeca, pego
um baita pano assim e ato aqui [no
cateter] e lavo minha cabeca (Maria).

[...] a gente ndo pode ir a praia, nés
que usamos esse tipo de coisa [cateter]
ndo pode entrar agua ali no orificio
[...] n@o pode entrar na praia, que vem
agua aqui, ai contamina, pega uma
peritonite, ai a pessoa se rala (Luis).

O ambiente, tanto aquele onde realizam a trocaalaas, quanto
o local onde trabalham podem representar uma amdag@o a sua
contaminacdo. Esta ameaca foi ressaltada pelasipantes, quando na
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troca diéria, principalmente quando decidiam mwdgo na dialise, ou
nao seguiam os cuidados necessarios. Elisa, 62 qumslialisava havia
seis anos, casada, da area rural, mencionou tatiémpia.

[...] tinha 14 dias em casa, me deu
peritonite, tive que voltar para o
hospital. Digo: Bah!, sera que isso
aqui é assim mesmo?, vai me da so6
infeccdo? Al ja fiquei meio assustada.
Eu ndo estava assim, assim sabendo
direitinho como é que era a troca.
Sabe o que eu fiz? [fala num tom mais
baixo] Me deu uma dor de barriga e
tinha que ir ao banheiro, eu nao
consegui segurar e deixei pendurada
la o cano, assim aberto, sabe, pegou
bactéria, e ndo pode. Se tu sai, tu tem
que rejeitar aquela bolsa e pegar uma
nova, ndo pode ficar pendurada e
utilizar (Elisa).

Assim como o local, o tipo de trabalho também &sitslo como
uma ameaca pela contaminacdo. Ter um cateter iga& ¢l interior do
corpo ao exterior evidenciava que uma barreirashaido quebrada.
Experiéncia mencionada por Paula, em que partecddrabalho era
fazer visitas a usinas de reciclagem de lixo, eseiuobrigada a
abandona-lo.

[...] ndo estava conseguindo mais fazer
esse trabalho assim, até porque a
contaminacéo do lixo, dos lugares que
ia, era perigoso, ndo estava dando
(Paula).

Outra ameaga constante para 0s participantes enar@. O
medo constante da infeccdo, e ndo conseguir idgnkE a tempo,
porque nem sempre era acompanhada pela dor, eamapreocupacao
e constituia o corpo ameagado. Estavam sempre enrcarmida contra
0 tempo, se esperavam podiam morrer; assim, mesmodp tivessem
certeza, eles iam ao servico de didlise para fit#nta e trata-la, se
fosse o caso. Angela, 56 anos, casada, da aremaytiéa seis anos em
CAPD deixou clara sua experiéncia corporal guandoaimnou:
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[...] tive infeccdo. Ah, se tu ficar em

casa vai piorando e pode até morrer,

ai a gente traz a bolsa porque pela cor
da bolsa eles sabem se esta no inicio.
Se a bolsa sai amarelada, tu ja esta
pegando infeccdo, entdo tem que ir
direto, ndo pode deixar, porque a

peritonite, se ela se agravar, pode
matar, como é dentro da barriga é

muito perigoso (Angela).

Corpo Estendido

Para os participantes do presente estudo o corfmdado
consistia na sua extensao, que nao se limitava anat®rpo bioldgico,
estendia-se para outros espacos, outros objetagjbstancias. Na
incorporacdo de substancias, equipamentos, dis@ssiao corpo, a
tecnologia passa a substituir um “6rgdo essendalim, tornando-se
indispensavel para a sobrevivéncia. A incorporad@algo ao corpo
rompia com o sentido de normalidade, e levava-tefletir sobre este
novo corpo, buscando dar um novo sentido a ele es se
comportamentos, vivenciados pelo adoecimento. Bspes comogen
drive’, “piu-piu’, “a minha coisg *“pingolim’, “caninhd foram
mencionadas pelos participantes dando um novofisiggd ao cateter
inserido ao corpo. Alice 36 anos, em dialise hauiatro anos, solteira,
da area urbana, deu um novo sentido ao seu coagumencionou
ndo ser somente humana, referenciando-se a tude tinipa a que se
“ligar” e conectar para realizar a didlise.

Chamo ele [cateter] de pen drive [...]
Porque o meu ¢é diferente [...] mas é
tdo ruim dizer cateter, entdo chamo de
pen drive, 0 meu é chique, o meu é pen
drive, porque ele tem o formato de pen
drive [...] Porque eu tocava, digo, mas
iSso aqui parece um pen drive, e como
todo mundo |4 no hospital chama de
“Piu-Piu”, “a minha coisa”. [..]
entdo todo mundo sabe que o meu é
pen drive, porque o formato dele é pen
drive [...] O meu chamo de pen drive
[...] porque na hora da bolsa tem que
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conectar também [...]. Ai conecto,
como me chamo de a mulher bibnica,
porque tem que estar toda conectada,
ai eu o chamo de pen drive[...] Me
chamo de mulher bidnica por causa
das coisas que tem que conectar [...]
(Alice).

A incorporacdo das substancias das bolsas deedi@tiscorpo
também é sentida como além do bioldégico. Substiresias que devem
permanecer 24 horas, todo o tempo, no abddémen nparté-los vivos;
substancias queithpant o sangue e gegani as impurezas que nao
pertencem ao corpo, e precisam ser eliminadas.a&s como
“ficando cheid tém o sentido de que algo estava sendo colocado a
corpo e precisava de um tempo para acomodar-senp@rdem o que
havia de errado, se adequar, como evidenciamaslato de André.

Sempre com liquido dentro, nunca fica
sem liquido na barriga, porque o
liguido é onde passa o sangue no
peritbnio ali, e ele que vai captando as
impurezas, seis horas da tarde eu troco
de novo, quando for meia noite eu
troco de novo. Eu nao sinto nada de
dor. Claro, tu sente que ele vai
entrando para dentro da barriga, te da
uma sensacdo de cheio, vai ficando
cheio, depois passa, parece que ele se
acomoda nas cavidades e fica normal
(André).

O corpo estendido também incorporava materiais ssécies e
indispensaveis para fazer o tratamento, como asadalle dialise,
equipos, clamps e mascaras faciais, que passavam a fazer parte do
corpo, como indispensaveis para o ritual diaridgu&tieste que com o
passar do tempo era como realizar algo naturafliala dia, em que a
tecnologia ia sendo incorporada. Elisa mencionopassos deste ritual,
gue realizava para “ligar-se” a dialise:

[...] na ponta daqueles dois canos tem
uma rosquinha que enrosca aqui
[levanta a blusa e mostra o cateter],
nao posso abrir agora porque ndo se
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pode abrir. Entdo aqui [mostra o
cateter] me ligo, e o clamp de cima
fica trancado para o liquido da
barriga sair primeiro, depois clampeio
0 de baixo quando esvazio a barriga,
ai fecho o de baixo e abro o de cima
para entrar na barriga. E, depois
quando esta pronto para fecha o
cateter, é ai passo alcool de novo nas
maos e fecho e guardo aqui [mostra o
cinto de pano que fez] [...](Elisa).

O corpo estendido também incorpora um lugar/pedzéate
para a dialise. Havia os que incorporavam a DP néprip quarto,
dentro de casa, havia os que utilizavam outras &l@aasa para realizar
tratamento (sala, cozinha, banheiro), e os quetredas um ambiente
somente para as trocas, isolando-se dos familidnega-se de um
ambiente que incorporava moéveis como: mesa, piaperte para as
bolsas, micro-ondas, caixas de didlise, caixas el@icamentos, gazes,
entre outros. Cada ambiente era personalizado pgedoscipantes,

criando seu proprio jeito:

Corpo Aprisionado

A Unica coisa que me preocupa é essa
coisa de vai e volta. Aquece a bolsa na
cozinha, porque eu ndo tenho onde
botar, como é que eu vou botar o

micro-ondas no quarto, né. Ai pensei
em deixar na cozinha. E tudo juntinho

assim, é tudo pequenininho [..] ©

banheiro para lavar as méos, [...] na

cozinha tem o micro-ondas para

aquecer as bolsas, [...] e a troca no

quarto, e as caixas ficam na sala [...]

(Luisa).

Para os participantes, o corpo aprisionado coasésti um corpo
gue se vinculava a dependéncia da didlise paradwbér, do uso de
equipamentos, da necessidade de um ambiente, degimme diario de
cuidados continuos, além da dependéncia do sistlemsalde, e de
outras pessoas. O corpo preso a didlise era aqueledo consegue se
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afastar de seu ambiente (casa/quarto/peca),cdmpgromissb diario
com as trocas, horarios estabelecidos, reconheagmelmecessitavam
deles a partir de suas experiéncias corporais.

O aprisionamento consistia na sensacdo de serggeunesos,
pelos horarios e frequéncia da troca, pelas balsadglidlise, pelo
ambiente. Podiam sair de casa, mas nao podianstsedar, e também
nao por muito tempo, pois necessitavam regressar fpaer a troca,
restringindo-se ao domicilio. Jodo, 61 anos, diali® havia um ano,
casado, da é&rea rural, mencionou que ao iniciaiabsel perdeu a
liberdade, como evidenciamos em seu relato.

Foi a necessidade dessa didlise, ndo
tem mais a liberdade que trazia, isso
me desanima. Me sinto preso, ndo que
ndo posso passear, mas me sinto
preso. Por que em Pelotas tu até
consegues vir, qualquer coisa tu chega
aqui [servico de dialise] e faz uma

troca, mas em outra cidade tu néo

consegues ir [...]. Tem que fazer a
dialise, tem que fazer sete e meia, oito
horas, depois a meia hora, uma hora,
cinco, cinco e meia, seis horas e depois
€ onze horas da noite [...] (Jodo).

A didlise diaria e continua d& aos participantesesacéo de
estar em uma prisdo. Expressdes cotndd's os dias tem dialisek é o
“dia todd dialisando, 24 hora$ foram mencionadas com frequéncia.
Entdo, estar em uma roda de amigos, ver um filmgampuma conta, ir
ao supermercado, eram situagfes que deviam sesjgias quanto ao
horario, porque, na maioria das vezes, havia neleessde interrompé-
las, uma vez que eram quatro trocas ao dia. Luesacionou que se
sentia presa porque tinha horarios para a troeates horarios, mesmo
planejando-os, ndo condiziam quando tinha quealgam lugar, como,
por exemplo, as agéncias bancarias.

A gente fica muito presa assim [...]
porque, se tu quer sair de dia, pagar
uma conta tu tens que sair, e fazer o
teu horario. Sai, por exemplo, uma
hora e tens que correr para, quando
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chegar as quatro horas, tu tem que
estar de volta em casa, entdo fica os
horarios muito apertados. E se tu tens
que ir ao banco, e ai o banco trabalha

até mais tarde e tu ndo é atendida,
como é que faz? (Luisa).

Ana também mencionou que ei@implicadd, “incomodd, por
nao ter o tempo necessario para atividades, coindesaasa e ver um

filme, em funcao da dialise.

E meio complicado, eu ndo posso sair
um dia inteirinho, ficar direto, ficar na
rua um dia inteirinho, o dia de pagar
as contas, essas coisas assim, eu nao
posso passar o dia inteiro, fazer
compra e tal, ndo tenho que pensar em
fazer a bolsa, esse meu tempo assim.
Ai ja da certa vontade de ficar em casa
mesmo, porque incomoda para fazer,
sdo quatro, cinco vezes por dia [...] tu
estd olhando um filme, onze horas da
noite, tem que parar para fazer a
Ultima bolsa [...] (Ana).

A sensacdo decbmpromissb que levava a éncerrarse” no
guarto, quatros vezes ao dia, e a necessidade tleggarmpara dispor os
materiais para a troca das bolsas também foi meado Julia utilizou
a expressaortie encerrd para dar sentido ao aprisionamento. Assim,
ficar em um lugar fechado, enclausurada, reforta nsacdo mesmo

que temporariamente.

[...] chegou a minha hora, me encerro

la no meu quarto, que tenho la para

fazer e fago, entdo € um compromisso
[...]. Faco as sete da manha, depois ao
meio-dia, depois as cinco da tarde e as
11 da noite, sempre assim [...] (Julia).

Estar preso a didlise, as bolsas, ao ambienteodsultas e
exames periddicos impediam alguns participantegajarem. Seguir a
rotina diaria implicava ter o tempo para realizatratamento e isso
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devia ser respeitado. Alice deixou clara a regiagid de viver com a
doenca e didlise.

[...] ndo viajei mais, até por causa das
bolsas para levar. Antes da dialise
fazia minhas coisas, ia ao centro com
a mae, no supermercado, tudo essas
coisas, viajar ndao da mais [..]
Comecei a fazer a didlise, ai tem as
trocas, tem consulta mais seguido no
hospital, e exames, e fazer a dialise,
gue tem sempre, que é o mais dificil,
tem sempre que fazer naquela hora
[...] (Alice).

A DP, como opc¢do de tratamento, foi mencionada ceemuo
sua Unica opcdo de sobrevivéncia, por isso estguasos a ela. A
condi¢ao clinica, na maioria das vezes, os deisava alternativa para
escolher. Entdo, como Unica opcdo entregaram sgi0 @ médico
para que ele decidisse o0 que fazer, e essa depndéara decidir
também os fazia sentirem-se presos.

Nao escolhi, foi a dltima alternativa

que eu tinha. [...] o doutor pegou e

disse: “Nao tem outra, porque a fistula

ndo da para fazer.”, o cateter aqui

[mostra o pescocgo] entupia seguido
por causa das veias, entdo ou eu fazia
[DP] ou eu morria (Angela).

Alguns participantes sentiam-se presos a familia @ecesso de
cuidados que esta tinha com eles. Para eles aedfélicomo voltar ao
passado, retornar a ser crianca, a receber aquétledos de que so
recebiam quando criancas, e isso 0s incomodavigzas sentirem-se
presos, como podemos constatar no relato de Paula.

Parece que a minha doenca, ao
mesmo tempo em que foi muito
ruim para ela [mée], foi muito

bom, foi uma forma dela me ter
sempre perto dela de novo. [...] Ai
fico presa novamente com ela, com
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a mae, fico totalmente presa, sem
saida (Paula).

Corpo Limitado

Para os participantes, o significado de um corpoitddo
consistia na fragilidade de ndo conseguirem ir aéroerto ponto, eram
incapazes de desenvolver as atividades da vidadde cumprir seu
papel social frente a si mesmos e as outras peddoasorpo limitado
consistia em abandonar o trabalho, na impossibiliadbe cuidar da casa,
da familia e a até de si mesmo, devido ao cansatstante e a perda
das forcas, por vezes em decorréncia da dor. Alésod pela
impossibilidade de manter a vida social como ad#esloenca, pelo
regime das trocas; pelo abandono do estudo dewddmtarnacdes
frequentes; e dificuldades em expressar a sexdalida

A ruptura das atividades na vida diaria decorriaigecorpo que
dependia de repouso, de tempo para refazer-semaels energias.
Dessa forma, o corpo limitado para os participages trabalhavam
como agricultores, mecénico, e vendedores, 0 cansaior vezes a dor
0s obrigavam a abandonarem o trabalho, e impdtsilailde contribuir
no sustento da familia. Tal experiéncia corporatiéscrita por Daniel,
55 anos, em didlise havia quatro anos, vivendaeeraral, que devido
ao cansaco, presente mesmo que fizesse servigss ternava-se algo
dificil e demandava mais tempo para realiza-los.

Ah, depois que iniciei a didlise ndo

pude trabalhar mais direito. Antes

trabalhava [como mecénico], agora

nao da para trabalhar mais, ndo tem

condicbes, parece que eu Vvou
conseguir fazer alguma coisa, mas eu
ndo consigo, eu tenho que me deitar
ligeiro. Ndo sei, cansa [...] a gente

sente. As vezes tem que arrumar
alguma coisa minha mesmo, mas ai é
brabo. Consigo fazer, mas levo uma
semana para arrumar, e até um més,
dependendo da coisa, as vezes até
coisa pequena. Eu canso em seguida.
(Daniel).
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Atividades da vida diaria e trabalho que exigianicdo e
resisténcia fisica, antes da doenca e didlise,erdim mais realizadas
pelos participantes. Sem poder "fazer forca" e @osensacdo que a
“perderam”, a vida dos homens ficou sem sentideo Mlizar estas
atividades significava ter um corpo limitado quidlé presta para mais
nadd, “sentir inatil’, “imprestavel, e “invalidd’. Estas limitagdes, nao
somente eram sentidas pela propria pessoa, combéaneram
observadas por outras que os cercavam. Tal sitagédenciamos no
relato de André,

Desde o momento que comecei a
didlise ndo deu para trabalhar mais,
ndo consegui mais, perdi totalmente as
forcas. Eu era assim uma pessoa que
tinha muita forca, pegava um saco de
cimento do ch@o e safa com ele
caminhando, mas no momento que
estava fazendo a dialise ndo conseguia
agarrar cinco quilos, ndo sei como é
que perdi todas as forcas. [..] o
primeiro momento constrange, achei
que ah!, ndo vou prestar para mais
nada, sou incapaz, ndo vou mais
conseguir trabalhar, me senti meio
invalido [...] Ai os guri da madeireira
disseram: “A gente tem um servicinho
la para ti, sabemos que tu ndo pode
fazer forca, mas vai la para ficar com
noés la conversando™[...] (André).

Para as mulheres, a doenca e a didlise as impibasdin de
cuidar da casa, da familia, e a até de si mesHasive abandono de
algumas atividades, como lavar o chao, cuidar @#sas, cozinhar, que
eram dificeis de serem realizadas. O corpo limiterdsentido pelas
mulheres como aquele em que havia uma reducdo fazeres
domésticos. Com o passar do tempo, e dependendodidss o
"cansact, a “falta e for¢d, e a “dor’ diminuiam o ritmo das atividades
a ponto de algumas nao realiza-las mais, como resig#o no relato de
Ana.

Quando ficava bem, claro que eu fazia,
agora sou eu que faco quase tudo em
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casa, quando estou bem consigo fazer.
SO se eu estou mal, porque, quando a
gente faz didlise, tem dias que a gente
fica meio que impossibilitada, tem dias
gue a gente ndo t4 bem para fazer o
trabalho doméstico, tem dia que nao
da [...] Sinto falta, como é que eu vou
te dizer, falta forca, ndo da vontade de
fazer as coisas, tem esses dias (Ana).

Para Angela, estar parada era algo que a incomodadeixava
irritada, e a fazia sentir-se uma inutil. Ap6s dadisua vida cuidando
dos filhos, Angela tinha dificuldades para cuidarsda higiene pessoal,
e agora restava a ela descansar e dar o tempcedeegessitava ao seu
COrpo para recuperar-se, € iniciar de novo o oumata fazer.

[...] fico doente de estar parada, ou ver
as coisas por fazer e ndo poder fazer,
comeca a me dar uma irritacdo, um
nervosismo, porque sempre fiz as
coisas [...] me sinto uma indtil, uma
inatil me sinto. [...]. A Unica coisa que
ndo consigo mais €é cuidar das
criangas, porque tem que andar atras
delas [...], mas, do contrario, dobrar
uma coberta, arrumar uma cama, [...]
lavo a louga, me canso muito em pé, ai
me sento, descanso um pouco, vou,
lavo de novo, depois me sento, é assim
que vou. Nao gosto de estar parada,
entdo faco devagarzinho [...] tomar
banho mesmo, agora comprei um
banquinho de plastico, porque como
nao consigo estar muito em pé, porque
comeca a me doer, e ai me sento
embaixo do chuveiro e tomo banho, é o
Unico jeito de conseguir [...] (Angela).

Atividades da vida social, que antes de adoecen eealizadas
pelos participantes, como viajar, ir a festas, eosar com amigos,
passaram a ser severamente restringidas ou n&u foeas realizadas
com o passar do tempo. Além das atividades sociaigros
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abandonaram os estudos devido as constantes giema\s mudancas
foram progressivas, como podemos evidenciar nadieale André.

[...] ia aos rodeios quando nao tinha
esse problema de rim. A gente
participava, eu montava naqueles
cavalos xucros, participava no laco,
depois nao participei mais. [...] mas
agora vou sO para olhar como
espectador. [..] a gente tinha uma
equipe, eu e os guris. [...] ndo saio
mais muito com eles, devido mesmo ao
meu problema, mas a gente continua
se dando bem, s6 eles seguiram as

atividades deles [...] (André).

O corpo limitado consistiu também na dificuldaderapa
expressarem sua sexualidade, como mencionado pgunsal
participantes. Alguns revelaram momentos dificeisemc seus
companheiros, principalmente, para as mulheresguenter um corpo
limitado fez com que fossem abandonadas pelos admpas por ndo
desempenharem seu papel com o trabalho. Entre peesefes
utilizadas por elas para descrever sua experiéestava: foi
abandonada pelo maridgorque ‘hdo tinha mais valor para €le

Outros relataram diminuicdo da autoestima, e pEgies com
a relacdo sexual, pois se tornava limitada, e aému interrompida
pelo medo de trazer complicagbes para o tratamést@lteracbes da
imagem corporal, pela presenca do cateter, e didada de liquido na
barriga, associadas ao cansaco, a restricdo ngedisico, e a ameaca
de complicagbes podiam ser decisivas para o casal pom 0 Sexo,
uma vez que a vida de quem estd em tratamento &simportante.
Expressdes utilizadas para dar sentido a relagdmlseeomo tar um
jeito”, “devagat, e “ndo fazer sexo selvag&nforam mencionadas.
SituacOes estas experenciadas por Ana e Maria dereradas nos
relatos.

[...] claro que tem que ser mais

devagar, ndo é aquela coisa, ndo pode
ser sexo selvagem, tem que ter cuidado
[...]. Com o cateter, porque tem um

jeitinho, sempre tem um que a gente se
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adapta melhor, ndo é s6 um jeito que
tem. Para mim foi bom, melhorou
bastante, minha autoestima melhorou
muito, coisa que antes pensava que eu
ndo podia ter ninguém [pela doencga e
didlise], ai teve essa possibilidade, e
melhorou bastante para mim meu jeito
de pensar (Ana).

E sexo, paremos com isso. Porque
muitos la falavam assim: “Facgo
igual.”, mas deu problema, entdo
paremos. [..] problemas de néo
drenar, e que nado saiu mais liquido,
inchava, comecgava inchar,
infeccionar, ficar estufado [..].
Perguntei para o médico, ele disse:
“Olha, pode fazer mal, ndo pode, ndo
posso garantir por isso.”. Eu disse: se
ndo tem certeza, vamos deixar iSso
para 4 [...] E brabo, é dificill (Maria).

Havia outras limita¢cdes do corpo, como, por exemglperda da
audicdo, e memoria fraca, pois esqueciam facilmedde certas
conversas e lembrancas. Situagcdes como atendelefmne, ou mesmo
compreender o que falavam nas consultas de rognadosharam
complicadas pela dificuldade em ouvir o que o oastava dizendo.
Alguns participantes dependiam do familiar par&ifag ou auxiliar nas
trocas da didlise, administrar medicamentos; oufrasa acompanhar a
consulta e exames, e até mesmo a ir a outros kigatguns dos
homens entrevistados eram dialisados por suas aspoes por outro
familiar, e em sua maioria iam acompanhados adcsede dialise; ja as
mulheres assumiam a troca, o tratamento como um &hm sozinhas
as consultas.

Corpo Reflexivo

Corpo reflexivo como aqguele em que o0s participataasiam”,
“reconheciam” a necessidade de seu corpo, poiglitaram que suas
avaliacbes baseadas em suas experiéncias corpem@s a
fundamentagdo correta para tomar a decisdo sofue aeviam fazer
no dia a dia da didlise, que bolsa utilizar, poarda tempo, e como
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fazer. Nos discursos dos participantes foi poksvidenciar que, com
0 passar do tempo, com o uso da CAPD, aprenderasava e
reconhecer o que o corpo pedia e necessitava. €sonassumiram a
responsabilidade por sua salude e bem-estar, temmio base suas
experiéncias corporais.

A decisdo por qual bolsa utilizar também estavaedds nas
experiéncias corporais de seus pares que tambémmfadidlise.
Interpretavam a doenca renal como uma doenca quia pser
controlada pelo uso da CAPD, com base em suasié®pis corporais.
Luisa acreditava que suas avaliagbes, baseadasiasnesperiéncias
corporais e observacdes de outras pessoas nocséeigefrologia, a
guiaram para decidir qual tipo de bolsa utilizam Eetrospecto, ela
experimentou, testou as diferentes concentracfes hidsas do
tratamento com base em um conhecimento pessoalpbasenem suas
experiéncias corporais, e constatou que a melharaefforte, pela
sensacéo de bem-estar e o desaparecimento doanchag

Se eu fago s6 a bolsa fraca eu me sinto
inchada, e a forte, ela te deixa mais,

claro, como ele disse que eu tinha
emagrecido muito, eu disse: Doutor,

ndo é que eu emagreci e desinchei. Eu
estava muito inchada, agora o inchacgo

foi embora, eu faco a bolsa forte, o

inchaco foi embora, e com as fracas
ndo. Por isso que as pessoas ficam tao
inchadas, eu tenho observado isso
agui, com as pessoas que tém vindo
para consulta que faz s6 a dialise

aguela fraquinha, e tdo com bochecha,
as pessoas ficam muito inchadas
(Luisa).

Daniel dava ao seu corpo o que ele pedia, e paraimjuém o
conhecia melhor do que ele mesmo, entdo dava cegu@ecessario
para estar e sentir-se bem.

Ah, isso eu sei tudo e quando tem
que parar também, sendo da dor nas
costas, ai tira demais o que é bom, tira
0 que é ruim e o que é bom, e ai fica
ruim. Passo trabalho pra caminhar. Ai
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fica a mesma coisa que um velho
caminhando [...]. Quando estou bem,
da para fazer fraca, quando ndo esta
inchado e nem dor em lugar nenhum,
tudo certo. Ai, comeca a da uma
inchadinha, ja faco bolsa forte. Eu me
conhego, porque pra conhecer a
pessoa tem que ser a pessoa mesmo.
[...JA vitamina do corpo, a forte tira 0
que é bom e tira 0 que € ruim tudo,
tudo junto, ai a pessoa fica fraco. E vai
fazendo bolsa forte, bolsa forte, e
guando vé ndo tem mais nada no corpo
(Daniel).

Situacdo semelhante foi experenciada por Aline, gueava
guando o corpo reclamava. Assim, era possivel cadie alterar os
horarios e tempo entre uma troca e outra, de acansosuas atividades
diarias.

Eu mesmo decidi, ndo é decisdo de
Pelotas, de |4, que o certo mesmo é
fazer assim, eu fazia de primeiro as
seis, eu modifiquei, t6 fazendo as
quatro, e depois fago as nove e ai vai
dormir, ndo precisa ta levantando,

faco assim e vou dormir [...] E um

periodo bem grande que eu fagco, mas
0 meu organismo ndo reclama, eu
deixo assim, que eu dou uma
descontroladinha na parte da noite,

dai um dia, dois dias, trés dias, eu ja
faco uma bolsa forte, ndo tem

problema [..] é conforme o servigo

que eu tenho [...] (Aline).

Quando essas pessoas sentiam ou visualizavam r@genfe no
corpo que elas interpretavam como uma complicagddognca e da
dialise, elas ajustavam o numero de trocas e aeotmagdo das bolsas
para resgatar seu bem-estar. As trocas das bolsan tontinuamente
testadas com base em experiéncias corporais,oi@is: ® corpo pesado
pelo cansaco, a pele que formigava pelo inchacofata de ar que
diminuiu ou parou; a sensacdo de estufamento padentigade de
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liguido no abddmen, a energia que enfraquecia @gsenuicdo da
presséo arterial; a condi¢éo da pele, do cabets eentes.

Experiéncias corporais que subsidiavam a avaliacdo
influenciando em suas decisbes e a combinacdo &ecgw para
recuperacao e bem-estar. Por exemplo, Julia fojade pela doenca a
combinar préaticas, primeiro com base no seu conmfeud, de suas
experiéncias corporais, e segundo pelo conhecinméttico dos efeitos
colaterais das bolsas fortes, ter que diariameatées das trocas,
verificar sua presséo arterial, para decidir qusabfazer, buscando um
reequilibrio do corpo.

Eu sinto, a gente sente o corpo
mais pesado, a gente fica mais
cansada, ai eu sinto, ai eu cuido a
pressao, se a pressao ta boa entado faz
outra bolsa forte, se ndo se ela tiver
normal ou um pouquinho baixa a gente
ndo faz, que dai ela baixa muito, a
gente fica ruim, a pressdo baixa me
treme todo corpo, parece que eu vou
desmaiar [...]. Bah! Na hora que faco,
que ai eu dreno, ja sinto, aquilo fica
que parece que fica pesando assim o
estdbmago, que ndo tem espaco pra
nada, sabe, sabe aquilo fica muito
liquido, né, mas ai eu faco a bolsa
forte, dreno e alivia. A gente vai
conhecendo o corpo, faz dois anos,
bem dizer, que eu faco. [...] Todos os
dias, todas as horas que eu vou
dialisar, meco a pressdo antes, para
ver qual é a bolsa que eu posso fazer
[...] entdo assim que a gente analisa, a
gente balanceia ela (Julia).

Angela também teve como guia de decisdo suas Erp&rs
corporais, em que entendia melhor seu corpo quaédaestava bem e
atuava sobre ele. Sensacfes cotapuim boi atravessado no abdémen”
reforcavam o sentido atribuido por ela de que era kde remover o
liguido em excesso, promovido pela bolsa forte.
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Quando me sinto pesada, com falta de
ar, ai eu faco uma bolsa forte, porque

ai eu elimino, porque as vezes fica
quando eu abuso demais, no caso, eu
fago uma bolsa forte que é para puxar
mais. [a sensac¢édo da bolsa forte] é que
ela pesa na barriga, fica um peso que
parece que tem um boi atravessado, é
gue ela puxa todo o excesso, € bem
mais forte, mas também, quando sai,
sai estourando a bolsa, sai todo

liquido que tem (Angela) .

DISCUSSAO

Ao analisar os discursos das pessoas com doenah selore
viver com a dialise peritoneal, tem-se, neste thahaa compreensédo
dos significados das experiéncias corporais dgsasoas no dia a dia
do tratamento. Trata-se de um corpo marcado, uppcmeacado, um
corpo aprisionado, um corpo estendido, um corpddin, e um corpo
reflexivo, que é agente ativo da experiéncia sividjet da cultura; um
corpo que estd em constante processo de corpoéificau seja, um
corpo transformado e em constante transformacaongo do tempo, e
frente a sua deteriorizacdo em decorréncia da daeda dialise.

Um corpo marcado, por ser disforme ou fora dosgesjrtoma
uma dimensdo ainda maior, em uma sociedade comasdebra, que
cultua um corpo belo, util e saudavel (GOLDENBERBOS5; 2011;
2014). De acordo com Le Breton (2011), o corpo goitante lugar na
construcdo da identidade feminina ao longo da fstéAssim, ao
mudar esse corpo, as pessoas pretendem mudavidauaodificar sua
identidade, modificar o olhar sobre si, e o olhas @utros para se
sentirem aceitas plenamente. Diante disso, a pras#s marcas como
aumento do abdémen, perda do cabelo, manchas ntesdmchaco, e
presenca do cateter constituem o corpo marcadogadiipantes, e
promovem uma ruptura na vida diaria. A preocupagio a estética é
mencionada, principalmente pelas mulheres, parangaepresenca
destas marcas repercute também na forma de se eedense sentirem
mulheres, menos atraentes e femininas.

Achados semelhantes, acerca de marcas presentesorpus
foram encontrados em outros estudos, sendo as siggidicativas o
aumento do abdémen e a presenca do catéter. Taiagrlavaram a
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uma alteracdo na aparéncia corporal, em que a réafase esta na
desfiguracdo, pelo cateter pendurado no abdémen|TVWAKER;
ALBEE 1996; MURINGAI, 2011); assim como o0 aumentabdémen
e do peso os faz sentirem-se diferentes, pois lpemcesua imagem
distorcida (KEEPING, 1997; CRUZ; ARAUJO, 2009; NIOHAS et
al., 2011). Além disso, perda da identidade, baa@oestima,
restringindo-se ao contato com outras pessoas, & harreira para
iniciar um novo relacionamento (CRUZ; ARAUJO, 20080RALES;
CASTILLO, 2009, NICHOLAS et al., 2011; TONG et &012).

Outros estudos evidenciam que a aparéncia de urfemua
maioria das vezes, determina a maneira como eaclidn seu corpo.
Assim, quando se trata de adoecimento, cada mulaar uma
compreensao corporificada da doenca, bem como @eriéscias que
tiveram e os significados atribuidos a ela, guiandgitas de suas
decisbes sobre seus corpos (LENDE; LACHIONDO, 2008)
insatisfacdo com sua imagem corporal pode afet@nsente a salde
fisica e emocional da mulher, comprometendo suaesatina e
contribuindo para a nao aceitacdo do proprio cqipPAQUETTE;
RAINE, 2004; RODRIGUES, 2013). Entretanto, o temlare a imagem
corporal é raramente discutido ou confrontado nesvigs de
nefrologia, necessitando ser revisto devido as cteniaticas do
tratamento (MURINGAI, 2011).

O viver em didlise, para o0s participantes, sigaifiestar
constantemente se sentindo ameacados, pelo ambisnteequentam,
por situacdes presentes nas atividades da vida,dténas relacées com
outras pessoas. Também mencionaram medo de saisde de ir a
lugares e realizar determinadas atividades, psto ile perder o cateter
e ou contrair uma infeccdo. Trata-se de um corpeagado com medo
constante, porque tudo o que se aproxima podeuitarco tratamento e
a vida. Situagcdes semelhantes sdo evidenciadasieos @studos que
apontam o medo de contrair uma infec¢éo ser a anmais frequente
(WHITTAKER; ALBEE 1996; WHITE; GRENYER, 1999; SADAA
et al.,, 2010; SADALA, 2012; BAILLIE, 2013). Vivemoon medo de
uma complicacdo grave, que possa leva-los parammdiélise, e até
mesmo a morte, assim, passam o dia a dia buscanmlir que tais
eventos acontecam. Desse modo, o futuro é inceréssociado a ele
uma falta de controle sobre o corpo (SADALA, 20I2NG et al.,
2012; BAILLIE, 2013).

No decorrer da experiéncia de adoecimento, comssapado
tempo, ha uma sintonia entre a tecnologia, a pessoambiente. Trata-
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se de um processo consciente e ativo de aceitmtanje melhorar a
tecnologia ao corpo e ao ambiente (FEX et al.,, 20RX, 2011,
LINDAHL; SANDMAN; RASMUSSEN, 2006). Desse modo, as
pessoas, ao viverem em didlise, além de incorporardéecnologia, o
corpo estendeu-se ao ambiente da casa dando unsigoificado: o de
um corpo estendido. Dispositivos, equipamentos, enaas, como
mascaras faciais, 0 constituem, e é por meio dearpo estranho que
substancias sao introduzidas no abdémen em detatasnhoras,
utilizando diversos espacos da casa.

Estudos evidenciam achados semelhantes, em queo aais
dispositivos pendurados ao corpo, a conexdo a aupeiptos, a
introducéo de fluidos promovem uma transformacg&oamdiguracdo do
mesmo, dando um novo significado ao corpo (SADALA1Z2
BAILLIE, 2013). Também apontam que a didlise seret dentro e
fora da casa, uma vez que € necessario acomodar guamme
guantidade de equipamentos necessarios ao tra@mastpessoas
transformam um ambiente doméstico em uma “peca pateoca’.
Outros ambientes da casa sdo comprometidos pdiseditornam-se
ambientes de medicamentos, caixas com as bolsasd@ evidente que
€ uma casa adaptada pela tecnologia (SADALA, 2@AILLIE,
2013).

Os participantes mencionaram uma sensacao decm@arisento
pelo compromisso constante com a realizagdo dsalidlue envolve
tempo, espaco restrito, e controles frequentesseb@®do, uma vez que
a liberdade é colocada a “prova”, os participand@® um novo
significado ao corpo, o de corpo aprisionado. Delondiverso, alguns
estudos tém apontado que a didlise peritoneal afaraior liberdade,
pois o domicilio proporciona privacidade para malio tratamento,
permite viajar, maior liberdade para comer e ingdfquidos,
flexibilidade dos horéarios, e maior controle doimeg (KEEPING,
1997; SILVA; SILVA, 2003; CURTIN; JOHNSON; SCHATELL
2004). Entretanto, ha estudos que apontam que rcaoz a didlise
tornam-se o centro de suas vidas, por isso a d#e@isao esta presente
(SADALA, 2012), uma vez que implica seguir um regimiario de
cuidados, tendo o tempo como mediador (KEEPING ;1R81; LEE;
SHIU, 2014), o que é mencionado por Keeping (1983ho uma
regimentacao da vida.

Tal situacdo é evidenciada em outros estudos, empgasoas
escolhem a CAPD, especialmente, por lhes pernstsreem casa, e
terem maior liberdade. No entanto, posteriormemtambiente da casa
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ser adaptado para o tratamento, e ter que seguggime de didlise
levam-nos a sentirem-se restritos e controladosn querda da
autonomia e sentido de normalidade (BAILLIE, 201%M; LEE;
SHIU, 2014). Com este reconhecimento, question®se: liberdade é
esta que a CAPD proporciona, pois vivem na temijoladd, cumprindo
os horérios e frequéncia que a dialise exige?

O significado atribuido pelos participantes ao oofimitado
consiste em um corpo com limitacbes nas atividatiésas, na vida
social, no trabalho, e na sexualidade. Tais lirbigacsdo decorrentes de
sensacbes e sinais ocasionados pela doenca e gldasdede do
tratamento. Estudos também evidenciam as limitagéasm corpo que
sofre com ruptura e restricdes na vida, suscitagmiocomparacdes
extremas entre o antes e o depois do adoecimemdNT@SS;
VALADARES, 2011; SADALA et al., 2010; SADALA et al2012). A
capacidade de trabalho é reduzida pelo cansacim assmo ha
limitagbes nas atividades diarias e sociais (HARRIKASIRAM,
2011; ALMEIDA et al.,, 2010). Outras manifesta¢desichs 0s
acompanham, como a incapacidade de locomocdoumdtsmo do
cateter, as limitacbes extremas da alimentaciotezagfio do sono
(SADALA; BRUZOS, 2010; BAILLIE, 2013).

No que se refere a sexualidade, estudos apontana gieenca
renal e a DP a afetam negativamente. Sentir o cognao limitado
fisicamente, que sera incapaz de atender suasgg@mmandas e as do
parceiro, € um dos obstaculos para iniciar um i@tamento. A perda
da intimidade sexual, devido a imagem corporakigo transformada
pela didlise (WHITE; GRENYER, 1999; YILMAZ, 2010;IYMAZ,
OZALTIN, 2011), também ¢é associada a falta de praas relacfes,
disfuncdo erétil, insatisfacdo com a vida sexuahoemedo de ser
abandonado (HARRILL; KASIRAM, 2011, EKELUND;
ANDERSSON, 2009; YILMAZ; OZALTIN, 2011). Um aspect
preocupante quanto a este assunto deriva de qeraaoda sexualidade
nao é abordado nos servigos de nefrologia, porpiasece ainda ser um
tabu, pois ndo se fala sobre ela, e nem sobrdiesldiades na relacdo
sexual que surgem devido a doenca e a didlise (AELMOZALTIN,
2011).

Os participantes tinham consciéncia e reconhec@angue
acontecia com o corpo, refletiam sobre ele, e lwasogor explicacdes
para entdo ressignificarem sua situacao e revesecormportamentos e
as atitudes vivenciados pelo adoecimento. Tambémciomaram ter
deciséo ativa, a partir daquilo que julgavam ataedjue no dia a dia
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vivenciavam e experienciavam, com base nas maag@ss corporais
em decorréncia da doenca e na realizacdo da diplstdicando suas
acOes. Trata-se de um ser com um corpo reflexiva, wez que reflete,
avalia e valoriza sua experiéncia, e que, por i&s0,a capacidade de
decidir sobre seu corpo e seu tratamento. Aprendsordnecer e
reconhecer diariamente o seu corpo, pela propparéncia corporal, e
da a ele o que ele quer, e assim atua quando agoess

Estudos identificaram achados semelhantes, em qme u
conhecimento leigo é construido a partir das e&peids corporais.
Entdo, podem ser percebidos como especialistasirmdes de terem
conhecimentos valiosos sobre seus corpos e suariénpe
(SALAMONSEN; KRUSE; ERIKSEN, 2011; LINDAHL; SANDMAN
RASMUSSEN, 2006). Compreendem a necessidade dasedig
também percebem as implicacdes que a nao utilizégdoesma pode
ocasionar; por isso escolheram a DP, por permitiromcontrole de
préprio tratamento (WHITTAKER; ALBEE 1996; CURTIN;
JOHNSON; SCHATELL, 2004).

CONSIDERACOS FINAIS

As pessoas em CAPD do presente estudo utilizanrpo aimo
um norte de si proprias, mediante a valorizacdosdas experiéncias
corporais, e o significado que dé&o a elas, comadsete vital
importancia para fazer escolhas, tomar decisbeareitencdo da vida
em dialise. Trata-se de um corpo que questiona l#mites fisicos,
bioldgicos, espaciais e relacionais, quanto a s ambientes e
pessoas. Tal processo é construido e transformeldaljglise, a qual é
incorporada a ele, ao longo do tempo e ambientau@do da dialise é
um mundo de medo, de angustias, que “s6 quem estéodiele sabe o
gue é e significa”.

Os participantes compreendiam a necessidade dizedighra
sobreviver, e também que tudo gira em torno delalgger atividade
exige refletir sobre a decisdo de fazer ou naduaido ao corpo um
novo sentido e identidade. Dessa forma, as exp@Eoorporais guiam
suas escolhas, avaliam constantemente os efe@sis) @omo 0 risco
gue cada intervengéo tem sobre sua vida, dandosregnificados as
suas experiéncias e ao corpo.

O presente estudo aponta a necessidade de abemtzs pouco
explorados nos servigos de salude. Também proparci@ior clareza,
informacdes detalhadas sobre as mudancas que pocEmer com a
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imagem corporal, que sdo essenciais para as pedeombrem qual
terapéutica irdo escolher, e para terem uma methrapreenséo do que
podera acontecer com seu corpo e de como issoaatetada diaria e a
relacdo com outras pessoas. Faz-se necessarioonhesimento e
respeito pela forma como o corpo é sentido e pi&loepor estas
pessoas. Equipamentos e materiais devem ndo steamsnaspectos de
cumprimento de sua funcdo no corpo biolégico, mEmeaalmente
permitir que as pessoas se sintam socialmenteidiaslusem medo de
tocarem e ser tocadas pelo outro. Que as ameajgas B®tivo de
debate de forma a esclarecer que h& cuidados queuBéientes, e que
h& medos que podem ser superados com maior dodaiénologia.

H& necessidade de desenvolver outros estudos queresr a
imagem corporal a partir da perspectiva de génemmndicdo
socioecondmica, por meio de suas experiénciasdie vOutro tema a
ser explorado é a sexualidade, portanto deve pensada e discutida
com estas pessoas, proporcionando esclarecimeafmseao longo do
processo de adoecimento, e incorporacdo da te¢ackmgcorpo e ao
domicilio.
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4.2 Artigo 2 — Sobre o meu corpo mando eu! O manejalo
tratamento na vida das pessoas em didlise peritoriea

SOBRE O MEU CORPO MANDO EU. O MANEJO DO
TRATAMENTO NA VIDA DAS PESSOAS EM DIALISE
PERITONEAL

MY BODY, MY RULES! TREATMENT MANAGEMENT IN THE
LIVES OF INDIVIDUALS IN PERITONEAL DIALYSIS

SOBRE MI CUERPO MANDO YO. EL MANEJO DEL
TRATAMIENTO EN LA VIDA DE LAS PERSONAS EN
DIALISIS PERITONEAL

Resumo: O objetivo foi compreender o manejo do tratameastizado
pelas pessoas em didlise peritoneal na vida dikda.realizado um
estudo de natureza sociocultural, com enfoque gdfiog, com pessoas
vinculadas a um servico de saude publico localizaml&ul do Brasil.
Participaram 20 pessoas, utilizando amostrageritéeds dados foram
obtidos mediante entrevistas abertas e semiesid#sy observagado
participante e analise de prontuario. Na analiseddalos foi utilizada a
técnica de andlise de conteudo convencional, eggldt na construcéo
das seguintes categorias: Manejo da didlise peatprManejo dos
medicamentos: Utilizando uma polifarméacia; Avaliaral resposta do
corpo: 0 manejo dos alimentos e liquidos; Maneje dansultas e
exames de rotina. As pessoas com doenca renal eRDdAzem
adaptacdes ao tratamento de acordo com o seu tmetmial e a partir
de avaliagdes continuas do quanto o tratamentdargeem sua vida
diaria.

Descritores: Atividades Cotidianas; Autocuidado; Terapias de
Substituicdo Renal; Didlise Peritoneal; Insufici@riRenal Crénica.

Abstract: This study aimed at understanding the management of
treatment carried out by individuals undergoingtpaeal dialysis on a
daily basis. It has been carried out a sociocultstudy with
ethnographic approach, with individuals linked toublic health service
located in the south of Brazil. 20 individuals papated using
theoretical samples. The data were obtained thramgn and semi-
structured interviews, participant observation drahdbook analysis.
Conventional content technique was used for datidysis, resulting in
the following categories: peritoneal dialysis magragnt; medicine
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management; using a polypharmacy; Evaluating a besiyonse: liquid
and food management; doctor's visits and exams gmament.
Individuals with renal diseases in CAPD do altenadi in the treatment
according to their social context and from contiguievaluations on
how much the treatment interferes in their dailg4.

Descriptors: Daily Activities; Self-care; Renal Replacement Td@es;
Peritoneal Dialysis; Chronic Renal Insufficiency.

Resumen: El objetivo fue comprender el manejo del tratangent
realizado por las personas en didlisis peritonedhevida diaria. Fue
realizado un estudio sociocultural, con enfoqueogtifico, con
personas vinculadas a un servicio de salud puldicalizado en el Sur
del Brasil. Participaron 20 personas, utilizandoestta teédrica. Las
informaciones fueron obtenidas mediante entrevistdwertas y
semiestructuradas, observacion participativa yiginale prontuario. En
el analisis de las informaciones fue utilizadadentca de andlisis de
contenido convencional, resultando en la constomcde las siguientes
categorias: Manejo de la dialisis peritoneal; Maneje los
medicamentos: utilizando una polifarmacia; Evalwatadrespuesta del
cuerpo: el manejo de los alimentos y liquidos; Niade las consultas y
examenes de rutina. Las personas con enfermedadl ea CAPD
hacen adaptaciones al tratamiento de acuerdo coontexto social y a
partir de evaluaciones continuas de lo cuantca&rniento interfiere en
su vida diaria.

Descriptores: Actividades Cotidianas; Autocuidado; Terapias de
Sustitucion Renal; Didlisis Peritoneal; InsuficienRenal Crénica.

INTRODUCAO

Nas ultimas décadas a doenca renal cronica (DRET)stegido
como um problema de salde publica em nivel murfdidd; WANG;
WANG, 2012; NATIONAL INSTITUTES OF HEALTH, 2013). ifre
as modalidades para tratar os estagios mais av@ngaddoenca, além
da hemodialise (HD) e do transplante, esta a diapgritoneal
ambulatorial continua (CAPD). Trata-se de um regit@@apéutico
complexo, uma vez que a realizacdo do tratamerdesadimita apenas
a quatros trocas diarias das bolsas, e sim demmden conjunto de
procedimentos realizados no domicilio, acompanh&menom
profissionais da salude e restricbes na vida diM&CARTHY;
SHABAN; FAIRWEATHER, 2010; SADALA et al., 2012).
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Aproximadamente 200 mil pessoas no mundo estdoosend
tratadas pela didlise peritoneal, a qual é ofertadiilizada de diferentes
formas, considerando aspectos socioculturais, esico8 e politicos
(FERNANDES et al., 2010). Calcula-se que atuatmero Brasil
97.586 pessoas estejam em didlise, e que aproxinesta 9.000
encontram-se nesta modalidade (SESSO et al., 20fatp-se de uma
populacdo com baixas condi¢cdes socioecondmicasanee condigbes
de moradia e baixo nivel educacional (GODINHO et &D06).
Constata-se um aumento na utilizagdo desta teempidiversos paises,
inclusive no Brasil, por ser um tratamento de mecwsto para 0s
governos e mais acessivel (BARREIRO; SUAREZ; ALONSRO11;
KUTNER et al., 2011).

Diversos estudos apontam o manejo do tratamento comdos
principais desafios na atencao a saude de pesswadaencas cronicas
(AWAH; UNWIN; PHILLIMORE, 2008; LAM; TWIN; CHAN, 2012;
STAMER; SCHMACKE; RICHTER, 2013). O termo “cumprinte do
tratamento” também é empregado na literatura, seedorito como a
capacidade da pessoa doente de seguir a presdocamfissional de
salde (MURPHY; CANALES, 2001). Mas esse termo tedp s
criticado por se basear em uma relagcdo em que qlemmde é o
profissional e a posicdo da pessoa € unicamente aealizar as
indicacbes médicas (MYKHOLOVSK; MCCO; BRESALIER,@).

Assim, a decisdo em ndo cumprir pode ser intemgaetaomo
incompeténcia ou como um comportamento desviant®NEAD,
1985; STAMER; SCHMACKE, RICHTER, 2013). Conrad (598
Stimson (1974), por sua vez, consideram o termmfxiumento” como
um conceito biomédico. De acordo com eles e outo®res, o
cumprimento, a concordancia e a adesao sdo vistas keducionistas e
mecanicistas (CONSTANTINI, 2006; MURPHY; CANALESQ®1)
por desconsiderarem que a pessoa que deve cusampri tireito de se
manifestar e decidir sobre o que considera maigjuadl® para si
(CONRAD, 1985). Nesta mesma linha, Stimson (197dumenta que
as pessoas doentes tém suas préprias idéias,naadiaecomendacdes
dos profissionais e tomam decisbes embasadas esncenaepcdes e
experiéncias, que também circulam entre os intéggata familia e o
contexto social onde vivem.

Estudos sobre adeséo a CAPD apontam que as pegssoastdo
nesta terapéutica sdo mais aderentes a medica8f© @ a dialise
(93%), do que a dieta (38%) e a ingesta de liquikdo). As principais
caracteristicas dos ndo aderentes € ser sexo masauhis jovens e
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com um a trés anos de dialise (LAM; TWIN; CHAN, Bp1Menor
adeséo a dieta também foi evidenciada em outrag@st com pessoas
com doenca renal (FIGUEIREDO; ASAKURA, 2010; DOUR@Det
al., 2011). Uma andlise sobre a producao biblicgadétino-americana
acerca da adesdo e cumprimento apontou que saosposcestudos
qualitativos sobre o assunto (REINERS et al., 2088gainda mais, no
gue diz respeito, a perspectiva da pessoa emadiMECARTHY et
al., 2010).

Foi investigado o cumprimento na perspectiva dageegue nao
cumpre o tratamento (MCCARTHY; MARTIN-MCDONALD, 2@)e,
posteriormente, na perspectiva dos enfermeiros (MY et al.,
2009). Os autores constataram uma concepcdo dierate
cumprimento, e demonstram a dissonancia entre aasbpsrspectivas
(MCCARTHY et al.,, 2009; MCCARTHY; MARTIN-MCDONALD,
2007), também reforcam que o mesmo nédo consideree@ssidades
das pessoas (MCCARTHY et al., 2010). Outros tambpontaram a
complexidade do tema adesdo, cumprimento e maoej@@mento. A
adesdo & CAPD é um processo dindmico, construittmgo do tempo,
sendo adaptado ao modo de viver de cada pessoa;(LEE; SHIU,
2013). Outros ainda apontam que indicagcbes méd@aséo seguidas
por fatores socioculturais e econémicos que caomstita experiéncia de
adoecimento. Desse modo, as pessoas fazem grasfdesos para
seguir com o tratamento, contando com o0 apoio duilifaes
(MERCADO-MARTINEZ, 1998; STAMER; SCHMACKE; RICHTER,
2013).

A natureza da DRC e da CAPD exige das pessoas ejonde
varios aspectos do tratamento. O que fazem asgegsar que fazem, e
por que ndo seguem as indica¢des dos profissidaaalide ndo devem
ser analisados utilizando conceitos de conformidageéesédo ou
cumprimento, e sim considerando as experiénciapemspectiva da
prépria pessoa, tendo-as como base para suasaprétiacdes. Diante
disto, utilizamos, para o presente estudo a dénge Conrad (1985)
em que o manejo do tratamento, desde sua perspectixacteriza-se
pela autorregulacdo em funcdo de suas experiéadias situacdes da
vida diaria, onde e como se vive a experiéncia dee@mento
(CONRAD, 1985).

A partir do mencionado, centramos este estudo neejmado
tratamento médico as pessoas em CAPD. Em espendginteressou
investigar as praticas e dificuldades que enfrentampessoas com
doenca renal ao realizar este tratamento. O edhidorientado pela
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questdo: O que fazem as pessoas com doenca ren@lAMD para
manejar 0s regimes de tratamento na sua vida ®iAsaim, o presente
estudo teve como objetivo compreender o manejo redtanento
realizado pelas pessoas em dialise peritoneal mictm.

METODO

Trata-se de um estudo de natureza socioculturaluworenfoque
etnografico. Utilizou-se tal enfoque porque podisébcompreender as
razdes pelas quais as pessoas em diferentes sifuagdotam
determinadas escolhas, realizam determinadas gsatc adaptacoes
guanto ao tratamento da DRC e CAPD. O estudo amsmtem um
Servico de Nefrologia de um hospital publico, no Birande do Sul,
Brasil, de abril de 2013 a junho de 2014. Esteigeffoi escolhido para
o trabalho de campo por ser referéncia em DP naaegl do estado, e
conter o maior nimero de pessoas cadastradas mestalidade de
tratamento. Os participantes do estudo foram 280ass sendo utilizada
uma amostragem tedrica, a fim de captar a mais aamaima das
experiéncias de adoecimento.

O trabalho de campo abrangeu a observacéo panieipa sala
de espera, nas consultas de rotina no servicodmmdcilio; a consulta
de dados sociodemogréficos e clinicos no prontua® conversas
ocasionais em diferentes espacos do servico delogifi; e entrevistas
abertas e semiestruturadas. As primeiras entrgvistam cada
participante foram orientadas pela questdo “Podesantar desde que
comecou tua doencga dos rins?”. Para as entregistsgquentes com as
mesmas pessoas foram realizadas entrevistas semiesias, visando
aprofundar temas que surgiram no decorrer do traldd campo, além
de outras questbes suscitadas a partir de nosgasiémcias e da
literatura. As entrevistas foram gravadas e compigatas com notas
de campo descritivas, incluindo também as conveig&amais.
Posteriormente, as entrevistas foram transcritaacdedo com regras
pré-estabelecidas. As mesmas foram organizadasrencggdas no
Software Ethnograph v6.

Os dados foram analisados empregando-se a andlisenteudo
convencional (HSIEH; SHANNON, 2005). A andlise @mplou as
etapas descritas a seguir. A primeira pré-anaiseque se procedeu a
leitura superficial do material para sistematizari@éias iniciais; a
segunda, exploragcdo do material com a identificadd® dimensdes
como categorias de codificacéo iniciais, nas gfmiam codificados
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todos os segmentos utilizando co6digos, e posteeioten sendo
agrupados formando categorias; e a terceira comantemto dos
resultados obtidos, em que o pesquisador utilieodas reflexdo, com
embasamento nos materiais empiricos, para 0 estabehto de
relacbes e conexdes entre as dimensdes que comgneenmanejo do
tratamento para a DRC e a CAPD.

As pessoas que aceitaram participar receberamressai@ntos
sobre o objetivo e como seria realizada a pesosésalo posteriormente
assinado o Termo de Consentimento ressaltando isaeddde de
desistir a qualquer momento. O participante contidefcia visual deu
0 consentimento verbal, e mediante assinatura deegsponsavel. O
estudo respeitou os preceitos éticos da pesquisaeguolve seres
humanos da Resolugéo 466/12, do Conselho Nacierdhdde, sendo o
projeto submetido e aprovado pelo Comité de EtmnaPesquisa com
Seres Humanos de uma universidade federal, comrn(688.882.

RESULTADOS

O eixo central do estudo esta em que as pesso@EMm fazem
adaptacbes ao tratamento de acordo com 0 seu tmi@sial e com
base em avaliacdes continuas do quanto o tratanmetéere em sua
vida diaria. Em nenhuma das dimensdes que constituenanejo do
tratamento, as pessoas em CAPD realizam-nas camforindicado, a
maioria das préaticas efetuadas s@o adaptacOesedssag, a partir das
indicadas pelos profissionais da saude.

Os participantes e seu contexto

Os patrticipantes estavam cadastrados em um progtar@aAPD
de um servico de nefrologia de um hospital publkom idades entre 22
e 63 anos. Dos 20 que estavam em CAPD, seis eraranisce 14 eram
mulheres. Quanto a area onde viviam, cinco eradreka rural e 15, da
urbana. Apenas um participante exercia trabalhocumenado, porém
todos recebiam uma aposentadoria, no valor R$ @2dalario nacional,
por estarem doentes.

Os patrticipantes tinham mais de seis meses nestkalicede
guando foi iniciado o trabalho de campo. Todosavivino sul do Brasil,
em municipios da regido sul do estado, que comgeceama area de
39.960,00 km2, com uma populacdo total no teratde 863.956
habitantes, dos quais 151.765 viviam na area (livab7%). Tal regido
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encontra-se estagnada socioeconomicamente e apre@rprecarios
indicadores de saude e educacdo (TEJADA; BAGGIQ3R0rrata-se
de uma regido constituida de uma populacdo de nidceia europeia,
africana e portuguesa. Tem o chimarrdo como umabdh®las mais
consumidas no estado, sendo considerado um cosjumemantém
acesa a chama da tradi¢céo galcha.

Manejo da dialise peritoneal no domicilio

As pessoas em CAPD adequavam e organizavam egpmcasa
para realizar a dialise, receber e armazenar aaddbesse modo, na
maioria dos casos, o local da didlise ndo se mg&iria uma Unica peca,
porque ocupavam outras partes da casa: possuianipata’ para
fazer a troca, a qual podia ser no préprio quarigonstruiam algo fora
da casa, mas havia necessidade de um espaco pazeaar as caixas
de dialise.

A maioria mantinha determinados objetos que naeribm estar
nesses locais, conforme a indicacdo do profissiopelo risco de
contrair alguma infeccdo pelo acUmulo de poeira.trefanto,
consideravam como importante para eles terem umsamaizacdo do
ambiente, tais como cortinas, tapetes, porta-ostréinagens de santos,
e outros objetos pessoais. Outro aspecto relacloaadambiente da
troca era ndo permitir que animais entrassem emn eswretanto, eles
atendiam esta nao permissao da entrada dos arsomente dentro da
peca mas o animal frequentava outros espacos da casavez que
este podia ser considerado parte da familia e “eahmgiro”.

A Ana (enfermeira) disse: “Tu tem que
ter mais ou menos uma pec¢a bem
limpinha, bem arrumadinha.”, coisa
que a gente tinha, mas ndo era
especificamente para isso. A gente teve
que colocar o piso, que 0 piso era
aquele aspero, sabe, grosseiro, como é
que eu ia lavar aquele piso também de
escova ou vassoura? Entdo colocamos
um piso bonito, pintamos direitinho,
um piso de plastico no meu quarto, que
€ onde eu faco tudo, eu sei que a gente
gastou uns quantos troco. Perguntei
também se pode ter os bichos na rua.
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Ela disse que “Nao pode ter dentro de
casa, dentro de casa ndo pode ter nem
um passarinho, dentro de casa nao,
mas na rua pode. Tu botas os teus
cachorros na rua.”. A Unica coisa que

eu nao posso é ta muito junto com eles,
sabe. Principalmente agora que é
aquela época que eles tao largando
pelo, coisa assim é, para ndo pega
uma infeccao (Julia).

Adaptar, adequar unaecapara a didlise, ndo incluia somente a
aquisicdo de um espaco fisico, mas disponibilidddemateriais e
equipamentos necessarios para a troca da bolsdamepte dita. As
pessoas em didlise faziam adaptacdes sobre o qeedappm na
capacitacdo para a CAPD, desde o espaco fisica agélizacdo da
propria troca de bolsa. No entanto, em varios cpedi& ser impossivel
seguir o recomendado, principalmente pela condicéadmica, em que
algumas pessoas néo tinham dinheiro para compnaiateyiais de que
necessitavam. Desse modo, contavam com a ajudaarddiafes,
amigos, e de instituicdes, como a escola, paraiddgs materiais e 0s
equipamentos, assim como para construir e adequegaaOs materiais
de uso continuo, como gaze e alcool, também erampremlos, na
maioria dos casos, visto que as unidades bésicaalde (UBS) nédo
disponibilizavam, por ndo terem quantidade sufieigmara atender a
demanda. Também contavam com apoio dos profissigiaservico de
nefrologia, quando a enfermeira Ihes dava gazesgeurativo.

A mée que organizou tudo, o meu
cunhado também organizou a pia e o
mastro. A mesa, a pia e a caixa de
isopor foi 0 meu cunhado que deu,
trouxe e instalou tudo. Ele trouxe
também o cano para botar na caixa
d’agua para la, o cano cruza pelos
fundos pelo costado da parede ali,
para ter a dgua na torneira, para ter

tudo ali no quarto para nao ter

contaminacgdo. Eu tinha uma cadeira
de madeira assim, no comeg¢o, ndo
tinha outra, mas depois uma amiga da
mae me deu aquela cadeira de
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plastico. So tinha a mae de aposentada
e a aquisicao era pouca (Aline).

Quanto ao manejo dos materiais de uso continuo lipapar a
mesa e 0s equipamentos utilizados para a trocap game, alcool e
mascaras, havia pessoas que reutilizavam as gémemdo-as e
desinfetando-as com vinagre, e/ou colocando-as ooomdas por
alguns minutos, e ou substituiam a gaze pela n@guaa fazer a
higiene, e outros n&o utlizavam por uma questdon&uica.
Continuavam realizando tais préaticas porque naoesaptavam
complicagdes, avaliavam que nada alterou, por seguiam fazendo
estas adaptacdes como uma forma de reduzir osgasto

Quando terminam as gazes, eu lavo,
passo vinagre, depois boto seca de
novo, e passo, para mim pode usar
elas de novo. Entdo peguei aquele
habito, nem que seja uma colher ou
duas, para botar na agua e deixar de
molho um pouquinho, passo elas e uso
de novo (Helena).

Outra dificuldade apontada pelos participantes aqua nem
sempre tinham energia elétrica em casa. Assimzartitse de sua
criatividade para aquecer as bolsas, e fazer a ttoante a noite. Para
a iluminacdo usavam uma lanterna, e, para aqudoeisa, uma panela
com &gua quente sobre o fogdo, ou utilizavam gesrake plastico
contendo agua quente. Além desses, que ndo tinhangia elétrica,
outros ndo conseguiram adquirir o forno de micrdasy ideal para
aguecimento das bolsas, segundo os profissioraidala de dinheiro
para compra-lo. Por isso, para aquecer utilizavardes uma caixa de
isopor com uma lampada que desenvolvia esta fusefido orientados
por uma enfermeira do servico.

Faltava muita luz, tinha dias que eu
tinha que fazer direto, eu ndo confio
em fazer a bolsa gelada, porque a
gelada da colica e a morna demais
também. Boto em banho-maria a
bolsa, e aquece, quebra o galho, mas o
problema é que a gente tem que fazer
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de noite, como € que vai fazer sem luz?
Uma das trocas € as 11 horas da noite.
Entédo, quebrando galho, alumiando de

lanterna e aquecendo numa panela.
N&o posso ficar sem fazer, de dia vai
tudo muito bem, s6 aquece a bolsa
numa panela e deu, vai la e faz, mas e
de noite que precisa da luz? Encho
uma panela com agua, boto meia,

porque a hora que coloca a bolsa ela

vai crescer, o entdo tu deixa dar uma

fervidinha, no fogao a lenha, deixa dar

uma fervidinha, depois pego e testo
aqui, se ela tiver morninha ela esta

boa, ndo pode queimar (Julia).

O medo de contrair uma infeccdo, a peritonite af@@om que as
pessoas em CAPD estabelecessem seus processosldeatander ao
maximo o que aprenderam na capacitacdo. Avaliasauncorpo, a
condicdo das bolsas e do liquido de dialise, qaénéundido e drenado.
Observavam constantemente e interatuavam com osriamt
equipamentos e 0 préprio corpo, buscando identifinanifestacdes
corporais, como inchaco e sinais de infeccdo, assimo bolsas
furadas, lacre rompido e/ou alteracdo na coloralgidiquido. Dessa
forma, a realizacdo da dialise propriamente digawen dos itens que
seguiam mais proximo das indicacdes dos profisgpn@na vez que
sabiam que isso podia colocar a vida deles em,risdo o que faziam
podia resultar em complicacbes graves e na consequeorte pela
peritonite. Desse modo, avaliavam quanto a neaaside deslocarem-
se rapidamente até o servico quando percebiamigoi@@o estava bem
em seu corpo.

As vezes o lacresinho verde, aquele
vem rompido, porque os caras chegam,
eles atiram de qualquer jeito as caixas
de bolsa, e quebra aquele lacresinho,
ai o liquido de uma passa para a
outra, aquela ali tu tem que desativar,
ndo posso fazer, e, se tiver furada,
também ndo. O lacresinho verde nao
desgruda, porque tem que ficar
desgrudado, e ndo passa liquido para
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dentro da barriga, ai tem que agarrar,
colocar de novo a tampinha no cateter,
fechar direitinho, botar o paninho e
pegar outra bolsa. Tenho que aquecer
e ligar de novo, que aquela ali ndo
deu, ndo sai o liquido. [...] A gente
sente que acumulou aquele liquido,
mas de vez em quando faco uma bolsa
forte. A bolsa forte puxa aquele liquido
que ficou. [..] Comeca a me
incomodar, comecei a fica ruim, [...] ai
fui ver quando apareceu escurinha a
bolsa, de certeza, ai ela ficou tipo
assim um suco de abacaxi, grossinha,
a gente colocava uma bolsa em cima
da outra e ndo enxergava as letrinhas
visivelmente. Tem que enxergar bem
clarinho, ai ndo enxerguei, foi que eu
vi que era mesmo peritonite. Mas al,
quando eu soube, eu ja fui, no mesmo
dia que eu vi que a bolsa botou outra
cor assim, ja vim (Julia).

Outro aspecto mencionado como importante peloscipamtes,
pelo risco de desenvolver infeccdo, era sobre cejnaias reacbes do
corpo que faziam para cuidar do local do cateteeadizacdo do
curativo. Havia uma preocupacgédo constante de limpacal e protegé-
lo. Muitos participantes mencionaram que ndo atii#n o cinto de
protecdo, porque era incdmodo e lesionava a pelgroQroblema
identificado foi quanto a fita adesiva que vinhanawkit de dialise para
realizar a fixacdo do curativo, pois a mesma pravadesoes, alergia,
irritacdo na pele, o que podia desencadear umeciiide Desse modo, as
pessoas decidiam sobre a melhor forma de realjizéelecionando o
que utilizar para proteger, personalizando, assim pratica de cuidado.

Tenho uma ndia assim, como se diz, de
um curativinho eu fago um baita
curativo, ndo vou tirar meu curativo
grande, podem falar, podem falar,
falem! Mas ndo vou tirar porque eu
tenho gato em casa, tem cachorro, néo
vou tirar e andar com tudo isso de
fora. [...] Tive umas bolhas assim do
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antibiético e do micropore, que eu
estava usando o micropore nao era
muito boa marca. N&o tinha dinheiro
para comprar, comprei um que nhao
era muito bom a marca e me queimou
a barriga. E o curativo agora uso fita
antiaderente, e a limpeza que facgo
duas, trés vezes por dia a limpeza
(Paula).

Quanto ao horario da realizacdo das trocas daadydblziam as
quatro trocas, no entanto, nem sempre seguiam usmonédiorario,
atrasando as trocas, algumas vezes. Atrasavanuepdesgtaram e
perceberam que ndo iam morrer ou ter complicag@®sg se adiassem
alguns minutos ou horas, adaptavam os horariogrdeas de acordo
com as atividades que desenvolviam no dia. Dessk navaliavam e
chegavam a conclusdo de que o importante pareasiao deixar de
fazé-las no dia, independente do tempo entre elas.

Algumas pessoas estavam na lista de espera psplaate, e por
isso necessitavam ir mensalmente a um hospitalizada em um
grande centro para realizar exames e consultas parte do protocolo.
Quando iam, se decidiam fazer a didlise 14, deV@amr as bolsas de
dialise junto, porque este servico ndo as displimaba. Além disso, o
hospital ndo possuia um lugar adequado para qse qle eram de
outros municipios, realizassem a troca. A trocafeita em uma sala
gue tinha um fluxo continuo de entrada e saidaedsgas, 0 que nao
Ihes dava seguranca em realiza-la. Entretanto, &anjercebiam que
continuar fazendo a dialise neste lugar poderizetrenais prejuizos, e
complicacdes sérias, como peritonite. Entdo denidido fazer a troca
pelo risco de contaminag¢do, aumentando o tempe emba troca e
outra para dialisar, ou em vez de quatro trocate ks, faziam trés.

Nao faz mal, d4 uma atrasadinha, o
importante é fazer as quatro troca do

dia, ndo pode é deixar de fazer. S6 se
for muito preciso, como quando eu vou
em Porto Alegre mesmo eu nédo faco,
mas eu me sinto que fico ruim, mas eu
atraso assim € pouquinho, ndo tem
aguela coisa de ficar sem fazer (Julia)
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Manejo dos medicamentos: utilizando uma polifarmae

As pessoas em DP tomam muitos medicamentos or@m(nas,
reposicédo de ferro, anti-fosfatos, anti-hiperteosjvhipoglicemiantes,
entre outros), assim como injetaveis (eritropoéetia ferro). Tais
medicamentos s&o distribuidos gratuitamente pedtei®a Unico de
Salide (SUS), entretanto, o acesso a eles nem senapfécil e direto,
exigia peregrinar pelos servicos de salde, neaeasit do apoio de
outras pessoas da familia, assim como de profaisiate saude para
consegui-los.

Outro aspecto do uso de certos medicamentos eraefeitss
colaterais, como dor, nauseas, ganho de pesojpag#t, coceira pelo
corpo, aparecimento de manchas nos dentes, esoargoi da pele e
cansacgo. Segundo os participantes, os efeitos rpogia um impacto
direto sobre a vida pessoal e diaria. Por issajnalgcontrolavam a
guantidade de medicamentos experimentando-os, wiimio ou
aumentando a dose, conforme os efeitos produzidoses corpo, e
inclusive, para decidir por ndo tomar mais 0 madeato. Faziam esses
ajustes quando percebiam que os efeitos colatediiam uma
restruturacdo da rotina mais do que podiam supan&w percebiam
melhora dos sinais e sintomas; e quando estimavaen egtavam
fazendo uso de doses mais elevadas do que necassita

O doutor me da s6 o remédio que eu
ndo posso tomar. Eu ndo posso tomar
aquele branco. Aquilo ndo ha maneira.

O danado é o, esse ai eu ndo posso
tomar. Dois ou trés dias eu tomo, mas
depois ndo tomo mais, porque sinto

minha barriga estufada, sinto gases,

dor, parece que vai arrebentar tudo

por dentro, ai eu mesmo paro de tomar
(Daniel).

Para ter o medicamento como parte do tratamenfmessoas em
CAPD em algumas situaces necessitavam comprarwumais todo
més (antibidticos, calmantes, anti-hipertensivg®ijs nem sempre
estavam disponiveis na UBS, ou quando o SUS néaoecide
gratuitamente, e exigia que entrassem com procgstioial para
consegui-lo, o que demandava tempo. Para conseguiredicamentos
gratuitos, dispensados nas UBS e nas SecretariaSadde dos
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municipios e estado, necessitavam apresentar igipisnédica e
exames que comprovassem que estavam doentes esaidade do uso
continuo do medicamento. Por isso, necessitavanestes locais todos
0S meses para buscar a eritropoietina, por exemplo.

Diante dessas situa¢cfes, quando ndo conseguianlJB8s
solicitavam ajuda de familiar para comprar 0S neadEntos;
encaminhar os documentos necessarios, todos 0s,npasa consegui-
los nos servigos de salde; ir a Secretaria todosesss para busca-los;
administrar os medicamentos que sdo por via subeaideva-los a
UBS para fazer o medicamento intramuscular, nomadniuma vez a
cada semana ou 15 dias, definidos conforme suadag@andlinica. Desse
modo, tentar seguir o tratamento, requeria dasopessim grande
investimento e esforco, em que para realiza-lo,esmtavam de
estratégias, como acionar a ajuda de familiares, mdédicos e de
multiplos servicos médicos, de acordo com o segugitito:

Os remédios, as vezes, demora, as
vezes, 0 meu guri vai la ao postinho e
ela diz: “Nao chegou ainda.”. Ai tu
vés, ontem mesmo ele trouxe s o
Furosemida, mas quando eu vejo que
este ndo tem no postinho, eu compro,
ndo posso ficar sem os remédios. As
vezes consegue, mas esta muito
precario no postinho. O Renagel
ganho do doutor, mas as vezes sou
obrigada a comprar. O do coragéo, o
AAS, esse eu tenho bastante. JA4 o
ferro, eu consigo sé na farmacia
municipal, esse a minha irméa pega la
todos os meses. O Eprex tenho as
ampolas ali na geladeira, esse também
a minha irma busca na farmécia
(Sueli).

Para o manejo de medicamentos de uso injetavelndidr tem
importante participacéo. Algumas pessoas contavam @ apoio do
familiar para fazer a eritropoietina ou solicitavgoe o profissional de
enfermagem da UBS o administrasse em casa. Ha tamdéue iam a
UBS fazer a injecéo de ferro porque o familiar s@&osentia capaz de
fazer, uma vez que mencionavam ser uma injecao legepor ser
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administrada profundamente. Para algumas pessvag)d se deslocar
até uma UBS podia representar um motivo para naer fa
medicamento, por sua condi¢do fisica e porque @i gastar com
transporte ou depender de um familiar para leva-los

A injecdo minha filha me da na

barriga e os comprimidos eu mesmo
tomo. Ela faz para mim a injecdo. Ela

faz, teve que aprender, sendo eu teria
que ir até o posto, e € um dia sim um
dia ndo, um dia sim um dia néo, trés
vezes por semana (Angela).

Conseguir um medicamento ou até mesmo para adraHust
podiam implicar em varias idas de um servico dalsadl outro. Isso
exigia tempo, 0 que, para as pessoas em didliska pepresentar um
desafio, pois nem sempre conseguiam sair de caeaoumuito tempo
longe pelos horarios das trocas e pela debilidd@és motivos as
impossibilitavam de resolver e ou encaminhar agéexiias dos servigos
de salde para obter os medicamentos. Assim, oidasd via obrigado
a realizar ou ajudar na realizacdo dessas ativsd@deno, por exemplo,
aprender a aplicar injecdo, como uma saida pardnader necessidade
de deslocar-se e de gastar mais dinheiro em comprar

Avaliando a resposta do corpo: 0 manejo dos alimens e liquidos

A alimentacdoé uma das dimensdes do tratamento em que as
pessoas em CAPD fazem mais adaptacdes ou ndo saguedicacoes
dos profissionais de saude. Elas avaliam os béoeficmaleficios dos
alimentos em seu corpo, e 0 quanto estas adaptaéderem em seus
costumes, na relacdo com a familia e na vida dida&s adaptacbes
estdo principalmente relacionadas aos tipos deeatims consumidos, ao
uso do sal, e a quantidade da ingesta de liquidos.

O que preocupava as pessoas em dialise era o comkusal na
alimentacdo. Sendo considerado um tipodnéno brabb Elas ndo o
eliminavam, apenas controlavam, diminuindo a qdadg& no preparo
dos alimentos, e/ou adicionando outros temperaspqamenta, cebola
e tomate. Elas seguiam comendo alimentos que @usfamas que
deveriam deixar de comé-los, segundo as indicacd@sio0 carne
vermelha, verduras, legumes e frutas. Seguiam adongorque sentiam
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gue ndo as afetava e porque 0 corpo necessitagaongue isso lhes
demandasse fazer, uma ou mal®l8as fortes durante o dia. Tal
decisdo de fazer a “bolsa forte” era tomada setift&vam o inchaco
Nno corpo e 0 cansaco, que remetiam“a@ouso” de tais alimentos.
Assim, decidiam ndo comer certos alimentos embsitidoorque
produziam estes efeitos indesejados, e ndo porgquerafissionais
disseram. Desse modo, 0 que orientava sua de@bde s que comer
ou ndo estava mais centrado nas manifestacdes npo, cas quais
relacionavam ao consumo excessivo de determinailnentéos. Tal
situacéo é evidenciada no relato de Daniel.

De manha eu como tomate com sal. Eu
como, mas ndo é sempre. Boto
bastante sal e como, me faz bastante
bem, ndo tem problema nenhum. Eu
controlo, dou 0 que o meu estdmago
pede, se ele ndo pede, eu nao dou
nada. Se ele pediu uma carne de
porco, eu na hora vou a venda e
compro. Como carne de porco até nao
guerer mais, mas é o que ele esta a
fim. Faz bem, ai eu saio correndo bom

(Daniel).

Ao fazer adapta¢des no consumo de sal diario npapredos
alimentos, algumas pessoas contavam com a paccpda familia, as
guais colocavam sal separadamente ap0s o prepada,&m situacdes
de festas em familia e com amigos, contavam copom alos mesmos
para seguir a dieta indicada, em que preparavameaios separados,
como mencionado por Sueli.

Elas 14 botando e fazendo salada de
maionese... ““Sueli, ndo botei nada de
sal na salada, pode comer um
pouquinho”™.” Ah, mas ndo precisa,
separa um pouquinho para mim e bota
sal para vocés”. E queriam fazer o
arroz sem sal, eu digo: ndo, pode botar
sal no arroz, ndo vou comer o arroz,
vou comer s6 a salada. As vezes fazem
um churrasquinho, ai e eu como um

pedacinho. Eles botam separado no
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espetinho, botam frango ali para mim,
um pedacinho de carne assim sem sal,
minha dieta sem sal (Sueli).

A restricdo do consumo diario de liquidos era iad& pelos
profissionais, mas esta foi uma das principaisulifiades mencionadas
pelas pessoas em CAPD. Trata-se de uma indicadail de ser
seguida, porque as pessoas sentiam sede, prinemalmuando fazia
calor e, por outro lado, porque o chimarrdo é uelgida tipica muito
apreciada por estar relacionada a interacdo fandlisocial. Por isso,
nao renunciavam a sua ingesta, somente diminuiaraagesumo. Além
disso, afirmavam que o chimarrdo era wrcit’, se “sentemmal’ se
nao toma-lo, produzindo efeitos indesejados noaogmo a tor de
cabecd, por isso afirmavam terem necessidade de ingeri-l
diariamente. Tal dificuldade foi evidenciada noktas de Daniel e
Julia.

A agua sou obrigada a tomar uns
goles no verdo, como € que eu nao vou
tomar? Eu morro de sede, meu Deus!
Comecaram a me dizer, no comego me
assustar, “Olha, tu ndo pode tomar
chimarréo, tu ndo pode tomar agua, tu
ndo pode comer nada que tenha
legume!”. Eu, meu Deus do céu,
viciada em chimarréo, eu digo: o que
vai ser de mim? Vivo com uma garrafa
d’agua tomando, vivia pelo menos.
Chimarrdo me tiraram expressamente.
Ela (enfermeira) me disse; “N&o,
chimarrdo é uma coisa que tu nao
precisa”. Eu disse: mas eu sou viciada
em chimarrdo, se eu ndo tomo, me doi
até cabega. Eu ndo digo para ela que
eu tomo, um ou dois, ndo abuso, tomo
muito quando trés assim e ja paro
(Julia).

Disseram que a pessoa que tem
problema nos rins ndo pode tomar
agua, mas quando estou bem, me da
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sede e tomo quase um litro de agua e
nao faz mal (Daniel).

Na descoberta da doenga e no inicio da didliggessoas ficaram
assustadas e tinham maior restricdo na alimentgag#gesta de liquidos,
mas, com o passar do tempo, perceberam que naceriaorrse
comessem determinados alimentos e se tomassemrdom&om o
tempo passavam a conhecer melhor seu corpo, awlidentificar
guando este ndo estava bem, o que os permitiaiddeiduma forma
autbnoma sobre o que comer, 0 que e quanto indgfiquido, assim
como decidir que tipo de bolsa de didlise fazeaulgr o dia.

Manejo das consultas e exames de rotina

As pessoas em CAPD necessitam ir a consulta derotha vez
ao més no servico de dialise localizado no hospifal consulta
consistia em apresentar exames laboratoriais aaafressao arterial, o
peso corporal, a presenca de liquido no corpocal o cateter, o tipo e
guantidade de bolsas que estavam utilizando, assimo reajustar
medicamentos e doses de dialise. O comparecimentcoasultas
mensais era justificado pela maioria dos partidgsupela necessidade
de requisicdo para conseguir exames, medicamentisriais (gaze e
alcool) nas UBS, além de garantir a vaga para ¢tanda més seguinte,
de forma gratuita.

As pessoas recebiam as caixas das bolsas de didlgamicilio.
Assim, para elas, manter a quantidade de bolsasss@tas para o
tratamento mensal era importante e, para issossiseam informar a
enfermeira sobre a quantidade de bolsas que pramisaA falta de
bolsas, para elas, demandava ligar para o sereigdiaise e saber se
havia bolsas disponiveis, 0 que em algum momend@ptio ocorrer,
além de implicar em deslocar-se ao servico paredbias, até a chegada
do novo pedido. Isso, para algumas pessoas, padiars tarefa dificil,
ja que dependiam de um familiar que as levassép gam transporte,
ou até mesmo conseguir o transporte gratuito deifwe.

Ah, se falta, como ja me aconteceu,
tenho que ligar para secretéria, ligar
para o plantdo. As vezes me acontecia
que tinha que ligar para a
Beneficéncia, saber 4 tinha, se posso
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ir buscar as caixas, tem que ligar para
o plantdo, ligar para secretéria, ai
vem o carro de la, me pega aqui e me
leva para o hospital 14 (Aline).

As pessoas também iam em busca de atencdo a saude,
principalmente no servico de didlise, quando avafia seu corpo e
identificavam manifestacdes corporais que os levagapensar que
fosse peritonite, pois a mesma representava cofeavida em risco.
lam ao servi¢co de nefrologia porque eram atendigigislamente, era o
local onde estava todo seu histérico de doencse @ecessitavam de
leito para internar, o conseguiam de uma forma ndgigla. Entretanto,
um dos elementos mais relevantes para néo ir altanpara alguns
participantes, era ndo apresentar complicacdeguppise avaliavam
que estavam bem e com o corpo forte, ndo precisavanconsulta.
Também, em dias frios, consideravam que ir a ctmdtédria mais
prejuizos pessoais que vantagens, por isso decidiant.

Para comparecer a consulta de rotina, fazer exanseservicos
de salde, ou quando apresentavam complicacéespaantias pessoas
em didlise necessitava que um familiar as acomsaeharincipalmente
pelos efeitos da doenga e do tratamento. Para snyitalia ser dificil,
uma vez que havia pessoas que residiam distansemi@o e havia
aquelas cujos familiares trabalhavam. Alguns ca@mavcom o
transporte da prefeitura, outros necessitavam ceegm-se por conta
prépria, principalmente os que viviam em areasisuf@ependendo de
onde viviam, nem sempre contavam com Onibus, tegekios que
associados a outros gastos com medicamentos sedarnrelevados.

DISCUSSAO

O achado principal deste estudo é que as pessoaSAEID
enfrentam multiplas dificuldades para realizarabatmento, motivo pelo
qual fazem adaptacdes ou ndo seguem as indicagdgsafissionais de
saude, tanto em relacdo a dialise, alimentacaagsiagde liquidos,
medicamentos quanto as consultas e exames. Trata-sen manejo
complexo que exige escolhas e uma tomada de dems&tante sobre
0 que fazer e como fazer, de acordo com as pddaids de cada
pessoa. O artigo mostra a importancia da cultuta escuta as falas do
corpo. A cultura do manejo no cenario da CAPD; duemal para a
CAPD; das reacdes referentes aos sinais e sintdmémtamento e a



153

escuta das reacdes do corpo. A partir dos ressltageesentados, o
ponto principal é a contraposicdo entre o tratamddalizado pelos
profissionais e o tratamento realizado pelas psss@aua vida diaria.

Nossos resultados apontam que as pessoas, iniotalnbentaram
seguir as indica¢6es considerando a gravidadealeahdicdo e o risco
de morte, acrescidos do reconhecimento de uma&duzastante dificil
que vinham enfrentando, até o momento do inicio trdéamento
dialitico. Em seguida, com o dominio do procedimepmsico e uma
melhora em seu estado geral, passaram a considgras elementos na
realizacdo do tratamento. Passaram a considerahapia coisas em
suas vidas que nao gostariam de mudar, mesmo soepiglesse se
contrapor ao que os profissionais da salde indictasta era uma
avaliacdo complexa, onde eram considerados ditgesspectos, tais
como: a percepcao de que nao haveria um prejuimr pera sua saude
guando faziam adaptacdes; de que sua vida nd@entds em risco; de
que tinham poder de escolher 0 que consideravameleor para si; e
de que possuiam diferentes recursos para reaksas eanudancas no
tratamento, fossem de ambito técnico, emocionaln@uico e/ou de
suporte social. Como resultado dessa avaliacaddider se fariam
adaptacbes ao que havia sido indicado pelos pmfaEs ou se néo
realizariam, como era o caso da alimentacdo e tamgks liquidos. A
principal referéncia de avaliacdo era a respostapprio corpo,
reconhecendo que sobre ele eram soberanos e ningsi&onhecia
melhor. Diante disso, a opinido dos profissionaés aonsiderada, mas
ndo como verdade absoluta para decidir o que devémar para
manejar seu tratamento no domicilio.

A impossibilidade de seguir as restricbes de aliowere de
liquidos esteve fortemente vinculada a culturalldca achado também
foi identificado em estudo de Lam; Lee; Shiu (2018n que os
participantes reconheciam que determinados alirmenpmdiam
prejudicar a sua saude, porém seguiam comendoead@bmesmo que
em menor quantidade. Alguns esquecem e tém diéidelsl para abster-
se da comida e bebida, chegam a diminuir o congleTgal e potassio
nos primeiros meses de dialise, mas percebem coetémd muitas
opcOes para eleger sua comida pelas diversagéestrienjoando-se da
comida diaria.

As adaptacBes que faziam na realizacdo do tratamera
avaliada por eles de uma perspectiva diferenteodapbfissionais da
saude. Estes ultimos tinham como principal reféeépara avaliacdo da
efetividade do tratamento os resultados dos examegle para as
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pessoas em didlise era apenas uma parte de sueamridesse sentido,
h& indicios de que havia pouco espaco para umgdidberto onde as
pessoas pudessem compartilhar o que ndo gostaedarer ou o que
precisariam modificar. A dialise era sempre redlizporque percebiam
gue a ndo realizagdo colocava suas vidas em perém, a0 mesmo
tempo, reconheciam que a propria didlise era tambénrisco que
corriam, especialmente pela possibilidade de idfecg que estavam
mais expostas. Outros cuidados que ndo modificamaito o cotidiano,
como consultas, exames, eram realizados mesmo egesgitassem
pedir ajuda a outras pessoas.

Esses resultados do presente estudo também foeanifithdos
em outros estudos, em que, para as pessoas em GARRJizacao
adequada da técnica, do regime de tratamentoatansier uma questéo
de necessidade, ou seja, uma condicdo que colecai@a em risco
(MCCARTHY et al., 2010). Também resultados semelmapontaram
que as pessoas em CAPD adaptam sua terapia astdeude vida,
hébitos, costumes, que lhes permita viver com seagh sem muitas
modificacbes em seu cotidiano e na percep¢do deaigda estdo no
controle de suas vidas (POLASCHEK , 2007; BAILLIE)13). Na
doenca renal as pessoas monitoram e avaliam segpriqré
comportamento, e sdo0 conscientes de que o0s pooiégsi de saude
também os avaliam, porém formulam determinadosajoéntos sobre
eles sem realmente entender as dificuldades e @mdaxto de vida
(MCCARTHY et al., 2010).

O Brasil possui um sistema saude que tem como ipidisc
assegurar a populacao o direito a salde de foegrah, gratuita e com
equidade, sendo responsabilidade do Estado gémaatitodos. Nesse
contexto, a atencdo dispensada as pessoas em GAdAD,o kit de
didlise; o acesso a medicamentos; consultas e sxaam®sso a
internacdo hospitalar; transporte; e equidade rieadm em lista de
espera para transplante renal (BRASIL, 2004; 20M&s isso nao é
suficiente para levar as pessoas com DRCT a reatiza tratamento no
domicilio.

O acesso gratuito, mesmo que garantido por lei, sempre
estava disponibilizado nas UBS, além de outroslenuds de acesso,
como dificuldade de deslocamento para buscar osicaredntos,
necessidade de aplicacdo de alguns medicamentoasamConforme o
mencionado pelos participantes do estudo, elesngagam algumas
dificuldades com medicamentos, desde a sua aquisE@® a
administracdo em casa; para conseguir materiaig B&s(gaze, alcool);
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para as consultas de rotinas e outras, como opteRsinexistente ou
gastos com ele. E importante ressaltar que mesnuessoas tendo
acesso gratuito aos medicamentos, na maioria dess,vaecessitam
complementa-los com medicag¢des de alto custo, fildl dicesso, que
exigem um grande empenho da pessoa doente e ailiaf, para
obté-lo.

Outros estudos, em diferentes contextos, apontardgutre as
causas mais comuns relacionadas ao ndo uso doamedlito esta a
falta de acesso a eles, pelo elevado custo, narienaias vezes, pois
necessitam compra-lo, ocasionando gastos excegsirasas proprias
pessoas e comprometendo a renda mensal da fafNBRCADO-
MARTINEZ, 1998; AWAH; UNWIN; PHILLIMORE, 2008;
STAMER; SCHMACKE; RICHTER, 2013). Outro aspecto onjante é
a necessidade de apoio para conseguirem realizaramento, como a
necessidade de ter um familiar seja para acomgdashds consultas e
exames, para encaminhar o pedido de medicamenptoprar materiais,
equipamentos e medicamentos, para administralés, de ajudar na
adequacédo dpecaonde é realizada a troca de bolsas. Estudos apontam
também que as pessoas necessitam ter a familia panceira em
algum momento do tratamento (POLASCHEK, 2007; MCCAR et
al., 2010; BAILLIE, 2013).

A experiéncia diaria de adoecimento das pessoasit@mue
passassem a conhecer melhor seu corpo e as resgostaesmo aos
diferentes tratamentos e necessidades do dia Bstidhes possibilitava
identificarem suas necessidades para, por exempistarem o fluido
de didlise e alguns de seus medicamentos de aconil@ mudanca que
percebiam em seu corpo. As pessoas em DP apreadé@mhecer seu
corpo ao longo do tempo, o que lhes permitia deeidinanejar o seu
tratamento com mais autonomia e menos interferéeciasua vida
diaria. Para isso, desenvolviam e se utilizavamcuaividade para
definir praticas e espacos proprios para seguir@dratamento. Assim,
as manifestacfes corporais e as sensacdes sdadmdis para as
pessoas ajustarem ou alterarem o tipo de bolsagaéncia das trocas,
ou medicamentos necessarios. Resgata-se 0 que dCqhes7)
caracteriza como autorregulacdo, em que as pessoantes
constantemente avaliam as ac6es dos profissioaaaldie com o que é
indicado, em comparacéo ao que eles mesmos salbeenasdoenca e o
tratamento, ou seja, avaliam, decidem e alteras rggimes como uma
tentativa de afirmar o controle da sua autonomia.
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O segundo ponto a ser discutido diz respeito dizdedo de um
tratamento pelos profissionais, sem uma imersadoaaompreensdo de
qual é a realidade de vida de cada pessoa, de éom@r com uma
doenca que exige um tratamento continuo e complestodos sobre a
adesdo e o cumprimento de tratamentos sugerem geguwmento
rigido das indicacbes dos profissionais de saldelidan certa
interferéncia na vida diaria, o que nédo é desejmla pessoa doente
(LEITE; VASCONCELOS, 2003), além de que o regimesprito ndo é
compativel com o contexto de vida das pessoas (ZQ281).

Estas diferentes maneiras de seguir o tratamenstrano que as
pessoas em CAPD e os profissionais de salude ataeseliferentes
perspectivas quanto ao manejo do tratamento. A lexidade de cada
pessoa que envolve sua condicao fisica, emociespicial, cultural e
econdmica, parece estar trazendo para o profidsiona situacdo que
nem sempre ele tem como resolver, de forma quatantento seja
efetuado de acordo com todas as normas e requigitmsar aquilo que
impossibilitaria 0 tratamento para uma pessoa @Gioetem outra opcao
de tratamento parece ser o Unico caminho para quelaa pessoa
continue vivendo.

A idealizacdo de uma condicdo para a realizacAcCARD
contrapde-se a realidade encontrada no servicdmA$§sz com que o
profissional ndo olhe para todos os detalhes, cq@uoo,exemplo, o
“treinamento” que é parte do preparo para recels&a dialise no
domicilio ndo é um seguimento do manejo, porémméddmental para a
prépria pessoa realiza-la. Tal treinamento erardedeado no servico
de nefrologia, em que as pessoas e familiares sitooesn ficar dias e
dias até aprenderem a técnica. Entretanto, erarmhnieate diferente
daquele em que a pessoa vivia, por ter tudo o guessitavam, com
disponibilidade de materiais e equipamentos, orgalns para tal
finalidade, porém em suas casas a realidade era, qudis era seu
espaco, onde retomavam seu poder e decidiam oigoefazer, mesmo
que interferisse no tratamento prescrito pelosgsioinais.

Se a pessoa realizava as quatro bolsas por dieickadeé&o ir ao
servico mensalmente, para o profissional podiaceamgue o tratamento
estava sendo seguido. Muitas vezes, desconheciadaptacdes que as
pessoas faziam, pois nem sempre havia espa¢o padialogo mais
aberto, em que fossem possiveis as negociacéespeissoas em CAPD
e profissionais da salde. Vale destacar que adaafas que faziam
eram efetuadas com base em sua légica, numa etiegfo do que
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tinham recebido de orientagdo e podia ndo ter gaealfundamento
cientifico, levando-as a correrem riscos.

Ao indicar um tratamento, ha um julgamento dosigsainais de
salde carregado de uma série de pressupostos, egras rmorais
implicitas e julgamentos de valor (MCCARTHY et a2010). De
acordo com Stamer; Schmacke; Richter (2013), oé&immportante é
ajudar as pessoas doentes a encontrarem sua nmaadidar com uma
doenca que implica, na maioria das vezes, em sexesticoes fisicas e
psicossociais.

A partir do apresentado neste estudo, compreendemeso
manejo do tratamento vai além da concepcao bioméaiit seguir as
indicacbes dos profissionais, e ndo se restringg@® conceitos de
adesdo, cumprimento e conformidade. Conceitos aamwgprimento e
conformidade nem sempre abrangem as experiénciasikuacoes das
pessoas em CAPD, ndo contemplam a realidade daeapess a doenca
em seu contexto. Assim como o0 termo “adesdo a@nbexito”,
“entendido como um processo de negociacdo entrasudrio e 0s
profissionais de saude, no qual sdo reconhecidasspsnsabilidades
especificas de cada um, que visa a fortalecer anamuia para o
autocuidado” (BRASIL, 2008, p.14).

CONSIDERACOES FINAIS

O artigo mostra a cultura do manejo do cenario AR do
material para a CAPD; das reacbes referentes mais sio tratamento e
a escuta das reacdes do corpo. As pessoas em C&BEppntes deste
estudo realizavam o tratamento com adaptacdesaeatdo com suas
avaliacBes, considerando as respostas de seu csrpecursos de que
dispunham e o contexto onde viviam. Elas compre@ema@i necessidade
de realizar o tratamento, empenhavam grandes esforgas nem
sempre era possivel, por encontrarem obstaculos pguevezes, nao
eram possiveis de superar. A complexidade parazaea tratamento
implica em fazer adaptacdes e mudancas importaatega diaria. Os
aspectos culturais relacionados a alimentacéo estagde liquidos, o
conhecimento do corpo, da doencga e do tratamentongo do tempo
sdo considerados no processo avaliativo e tomadiecisdo sobre o
que realizar, assim como 0s aspectos de infraesirid recursos
econdmicos influenciam na adaptacdo das indicagégrofissionais
de saude.
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Estes achados mostram a complexidade que é pagrasasas
manejarem o seu tratamento, assim como as multiifiaaldades que
enfrentam devido a sua condicao fisica, sociatom@mica. Diante do
apresentando, € essencial que outros estudos solieena sejam
desenvolvidos avaliando a perspectiva da proprisqse familiares e
profissionais de salde, tendo em vista a necessidaduma melhor
compreenséo do que esta em torno do manejo dméata para a DRC
e a CAPD, considerando a condicdo econdmica entresoaspectos
que podem influenciar no manejo do tratamento.
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4.3 Artigo 3 - Quais sao os gastos do préprio bolsm tratamento de
pessoas em dialise peritoneal no Brasil?

QUAIS SAO 0OS GASTOS DO ’PROPRIO BOLSO NO
TRATAMENTO DE PESSOAS EM DIALISE PERITONEAL NO
BRASIL?

WHAT ARE THE COSTS PEOPLE PAYING OUT OF OWN
POCKET MONEY UNDERGOING PERITONEAL DIALYSIS
TREATMENT IN BRAZIL?

¢CUALES SON LOS GASTOS DEL BOLSILLO PARA EL
TRATAMIENTO DE LAS PERSONAS EN DIALISIS
PERITONEAL EN BRASIL?

Resumo: O estudo teve como objetivo conhecer os gastosr@orio
bolso que reportam as pessoas com doenca renal npam&ger o
tratamento de didlise peritoneal. Foi realizado estudo de natureza
sociocultural, com enfoque etnografico, em um Hakppublico
localizado no Sul do Brasil. Utilizando amostragedrica, 20 pessoas
em didlise peritoneal ambulatorial continua foraefeconadas. Os
dados foram obtidos mediante entrevistas abertrgestruturadas e
analise de prontuérios. Utilizou-se a andlise deet@o convencional.
As pessoas com doenca renal tém mdultiplos gastos panter o
tratamento de didlise peritoneal, os quais inclugastos com
medicamentos, com materiais de uso continuo, adaqudo espaco,
consultas médicas e exames, com pagamento de pieivasios, e
transporte. Em suma, o Sistema Unico de Salde afantg uma
atencao gratuita as pessoas em dialise peritoneal.

Descritores: Terapias de Substituicdo Renal; Dialise Peritgneal
Insuficiéncia Renal Crbnica; Sistemas de SaudetoGasn Saude.

Abstract: This study aims to know the cost paying out of qvacket
money reported people with kidney disease undeggggritoneal
dialysis treatmentlt has been carried out a sociocultural study, with
ethnographic approach in a public hospital locatetie south of Brazil.
Using theoretical samples, 20 individuals in cwmus ambulatory
peritoneal dialysis were selected. The data wetairdd through open
and semi-structured interviews and handbook arsmlytshas been used
the conventional content analysis. Individuals wRenal disease have
several expenses to carried out the peritoneaysisatreatment, which
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include expenses with medicine, daily use materailyironment
adjustment, doctor's visits and exams, healthcarsurance, and
transportation. In conclusion, the National HeaBbrvice does not
guarantee free service to individuals in peritorgalysis.

Descriptors. Renal Replacement Therapies; Peritoneal Dialysis;
Chronic Renal Insufficiency; National Health Sysiétealth Costs.

Resumen EI objetivo del estudio fue conocer los gastdsdésillo que
informan las personas con enfermedad renal paratemam el
tratamiento de didlisis peritoneal. Fue realizad@studio sociocultural,
con enfoque etnografico, en un hospital publicalizado en el Sur de
Brasil. Utilizando muestra tedrica, 20 personaglidlisis peritoneal de
ambulatorio continda fueron seleccionadas. Lagiiné@iones obtenidas
mediante entrevistas abiertas y semiestructuragasanalisis de
prontuarios. Se utilizé el analisis de contenidonvemcional. Las
personas con enfermedad renal tienen multiplo®gastra mantener el
tratamiento de didlisis peritoneal, los cuales upeh gastos con
medicamentos, con materiales de uso continuo, ad&cudel espacio,
consultas médicas y exdmenes, con el pago de segl#osalud
privados, y transporte. En resumen, el Sistema dJdie Salud no
garantiza una atencion gratuita a las personabsigiperitoneal.
Descriptores Terapias de Sustitucion Renal; Dialisis Perittnea
Insuficiencia Renal Crénica; Sistemas de Saludi@@an Salud.

INTRODUCAO

No Brasil, legalmente, todos os cidaddos tém cotzertniversal
e gratuita pelo Sistema Unico de Saude (SUS) (MESGO, 2007;
BRASIL, 2011). Dessa forma, as pessoas com do&mga t€m acesso
ao tratamento conservador assim como as terapiastdtituicdo renal
(TRS) — hemodialise (HD), didlise peritoneal (D&§Em do transplante
renal (BRASIL, 2004; 2014). Isso também inclui &oesaos
medicamentos; consultas médicas; exames; internho&pitalar; e
transporte (BRASIL, 2004; 2014; SILVA et al., 2011)

Apesar disso, tem-se documentado que, no Brasiimasomo
em outros paises com sistemas universais de sMIARAJI et al.,
2007), um namero cada vez maior de pessoas esendasio proprio
bolso com a satude (MARINOVICH et al., 2012; BOINGk, 2014). O
mesmo Brasil é considerado na atualidade um deepala América
Latina com mais gastos nesta area (XU et al.; 2BQBgt al., 2007),
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principalmente com medicamentos, planos privadosiragamento
odontolégico (SILVEIRA; OSORIO; PIOLA, 2002; BARROS
BERTOLDI, 2008; GARCIA et al., 2013).

Os recursos publicos no Brasil destinados paragastm salde
foram de 94.400 milhes em 2007; em que 47% forastog federais,
26%, dos estados, e 27% correspondendo aos muosiciitretanto, o
gasto privado direto em salde foi um pouco mai84@ milhdes, e,
destes, 50 milhdes foram com planos e pagamenta®menios, 21
milhdes, de pagamentos do préprio bolso, e 27 mdh@om
medicamentos. Os gastos publicos foram responspmisA4% da
despesa total; e o0 gasto do préprio bolso com 5dd%asto privado
total (MONTEKIO et al., 2011).

No contexto brasileiro, 0 nUmero de pessoas comgiorenal é
crescente, e 0 numero de pessoas que ingressamRBasambém se
eleva, sendo responsaveis por onerosos gastos (IIONEIELLA,
2014; SESSO et al., 2014). No mesmo pais, 0s gastosa didlise
aumentaram de aproximadamente R$ 600 milhdes et 2@ R$1,7
bilhdo em 2009 (SCHMIDT et al., 2011). Atualmerdstima-se que 10
milhdes de brasileiros tenham algum grau de les&al r(SOBEN,
2014), e consequentemente o nimero de pessoasaguecessitar de
dialise aumentara consideravelmente nos proximos, anque preocupa
ainda mais ao sistema de saude (SESSO et al.,,38d4}ratar-se de
uma das areas com elevado impacto financeiro, wnajwe o SUS é o
principal responsavel por financiar esses tratanse(BRASIL, 2004;
2011; TONELLI; RIELLA, 2014).

Atualmente estdo sendo tratadas cerca de 9.00@gzessn
didlise peritoneal no Brasil (GRINCENKOV et al., 140 SESSO et al.
2014). Esta é uma modalidade em expansdo, por nsgortante
estratégia para melhorar 0 acesso ao tratamemntoatga renal, além de
reduzir custos com saude (ANAND; KHANAM; FINKELSTH) 2014;
TONELLI; RIELLA, 2014). Também por ser realizada agamicilio; de
implantacdo rapida, devido a infraestrutura sersraanples que a HD
(YOUNG et al., 2009; FERNANDES, et al., 2010). Eténto, diversos
fatores tém sido reportados que dificultam suazatiBo, tais como
baixas condi¢bes socioeconbmicas, precéarias cogglic® moradia,
baixo nivel educacional, e elevado nimero dos gistam a HD de
forma emergencial (RITT et al., 2007).

InUmeros estudos tém se concentrado em comparausies
entre os tipos de dialise (SANCHO; DAIN, 2008; CHERLIA et al.,
2010; SILVA et al.,, 2011; ABREU et al., 2013), poré&sdo poucos
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aqueles que apresentam evidéncias de que as pd¢ésoamstos do
préprio bolso para realizar e manter o tratame®dll; HONEY,

2011; YU; PETRINI, 2010; VIEGAS et al., 2010). Arpado exposto
anteriormente, o presente estudo buscou conheagastss do préprio
bolso que reportam as pessoas com doenca renal npanger o
tratamento de dialise peritoneal.

METODO

Trata-se de um estudo de natureza socioculturagao® numa
perspectiva critica e interpretativa, e com um gméoetnogréafico. A
pesquisa foi realizada num municipio do Rio GraddeSul, Brasil. O
referido municipio tem um hospital que oferece atr&nto renal
gratuito as pessoas com doenca renal, que é reieréa didlise
peritoneal, e conta com maior nUmero de pessoasraamento na
regido sul do estado. Trata-se de uma regido twidsti por uma
populagdo de descendentes europeus e africanas; enffenta elevado
nivel de pobreza, problemas de ampliacdo, implantagelhoria ou
acesso ao saneamento, estagnada socioeconomicanoameprecarios
indicadores na salde e educacgéo (TEJADA; BAGGIQ3R0

Para selecionar os participantes utilizamos uma saagem
tedrica, e com os seguintes critérios de inclut@mens e mulheres
cadastrados em didlise peritoneal ambulatorialicoat(CAPD) havia
mais de seis meses; que residissem em areas urbaniaais, € nao
apresentassem dificuldade de comunicacdo. Foranolhakis
participantes que realizavam CAPD porque a teray@ge quatro trocas
diarias manualmente. Assim, entrevistamos 20 pssoaCAPD, tendo
sido a coleta de dados realizada entre abril d8 2(inho de 2014. As
técnicas de coleta foram a entrevista aberta eesémiurada, e consulta
aos prontuarios.

As entrevistas foram desenvolvidas individualmeate,horarios
combinados com os participantes, e com duracice &r a 180
minutos, a maioria em seu domicilio. As primeimsi norteadas pela
guestdo “Podes me contar desde que comecou tugaddes rins?”.
Para as entrevistas subsequentes utilizamos umvigaado aprofundar
temas que surgiram no decorrer do trabalho de camblas foram
gravadas e transcritas na integra por um transdriéginado, sendo
posteriormente revisadas, com uma leitura exaudtigamesmas. Para
organizacdo e gerenciamento das informacgfes utiligao Software
Ethnograph V6. Realizou-se analise de conteldoesmional (HSIEH;
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SHANNON, 2005). A andlise consistiu na leitura ddas os dados a
fim de atingir a imerséo, e obter uma compreensdodb. Em seguida,
procedemos a leitura linha por linha até a geralg@icodigos, que
posteriormente deram origem as tematicas. Em saguisl cddigos
foram comparados e fragmentos de texto selecionzatasidentificagéo
dos temas. Durante este processo, foram identificadrios temas
relacionados as dificuldades quanto a atencéo desdds pessoas em
dialise peritoneal, porém o tema sobre os gastesatratamento foi o
mais frequente e de maior relevancia para os jpatites do estudo.

Para garantir o seu anonimato utilizamos pseud&imo
Atendemos aos preceitos éticos da Resolucédo 46642Conselho
Nacional de Saude do Brasil, que rege pesquisasems humanos, e a
aprovacdo pelo Comité de Etica em Pesquisas coes $kmanos de
uma universidade federal brasileira se deu sobmerd 538.882.

Participantes e contexto do estudo

A idade dos participantes variou entre 22 e 63 .aNasmaioria
(14) eram mulheres, e seis homens; 11 casados;roquat
divorciadas/separadas, e cinco solteiros. Resisiate municipios da
Regido Sul do Estado, cinco viviam na é&rea rural5e na urbana.
Todos possuiam associada a doenca renal ou hig@otemterial, e/ou
diabetes mellitus, e/ou lUpus eritematoso. Quansativddade laboral,
apenas um exercia trabalho remunerado, porém ooistdrmal. Todos
estavam aposentados, e recebiam um salario miRf@Z4,00), sendo
11 os chefes da familia.

RESULTADOS

As pessoas em didlise peritoneal concordam queerdgam
inimeras dificuldades do diagndstico da doencal @naalizacdo do
tratamento no domicilio. Entre as dificuldades, aismfrequente e
central nos discursos diz respeito aos multiplagogaque tém com o
tratamento, mesmo em um sistema de saude publigmataito. A
andlise dos dados permitiu organizar 0s gastosedebelso em seis
dimensdes: medicamentos; materiais basicos; adaptdg espaco;
consultas médicas e exames; planos privados @tides
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(In)Disponibilidade dos medicamentos

Os participantes deste estudo utilizavam diariaenémiimeros
medicamentos para o tratamento. Entre eles: evigtpa, hidroxido de
ferro, carbonato de calcio, complexo B, furosemaggntamicina para
o orificio do cateter de dialise. Além disso, todegarticipantes tinham
outras doencas cronicas além da doenca renal, bipedensao artéria
e diabetes mellitus. Por tudo isso, utilizavam matientos como
losartana, atenolol, enalapril, macrodantina, dplod, sinvastatina,
omeprazol; metformina, glibenclamida, e ainda bmepam, e
diazepam. Entretanto os participantes mencionatgercgm frequéncia
ndo havia os medicamentos disponiveis pelo SUSimidades basicas
de saude, e demora em conseguir. Tal situacdocéitdgsor Sueli em
seu relato.

As vezes compro [remédios]
porque ndo tem nos postinhos de
saude. Tenho a minha ficha nos
dois postos [...], porque as vezes
nao tem aqui, eu vou |4 no outro.
[...] estda muito precario de
remédio, o remédio esta dificil. O
Gnico remédio que o [...] conseguiu
ontem, l& no Cruzeiro, foi o
Furosemida, os outros nao, entao
as vezes sou obrigada a comprar.
Os remédios demoram, as vezes 0
meu guri vai l& no postinho e ela
diz: “Nao chegou ainda.”. Ele nédo
€ barato, més passado a [...] pagou
quase 50 reais aquele B1, o
alodipina e o furosemida, sé os
trés quase 50 reais, € muito caro
[...] (Sueli).

Ha outros medicamentos que as pessoas em DP tewessi
porém ndo fazem parte do componente da assistBmmacéutica, ou
seja, ndo sao disponibilizados gratuitamente peldS.SSituacao
evidenciada por Joana, em que faz referéncia a edicamento de uso
continuo para protecéo do orificio do cateter eoimfeccoes.
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[...] o colirio [gentamicina] tem
gue comprar, custa vinte e poucos
pilas, um vidrinho uma coisinha de
nada, vinte e uns quebrados, ele é
caro, ele é antibidtico, preciso usar
[...] (Joana).

Para conseguir os medicamentos, 0s participantesath que
peregrinar de um servi¢o ao outro, na tentativatdé-lo gratuitamente.
Ao peregrinarem pelos servicos, era outra situgg&oacabava gerando
mais gastos pela necessidade de deslocamento. rGsdppates do
estudo, quando ndo encontravam nas UBS, compravam o
medicamentos na Farmacia Popular, programa do mmgre oferece
um preco menor quando comparado ao de outras fexsntéadicionais.
Segundo eles, buscavam essa farmacia como uma fermanseguir
pagar menos pelo medicamento, conseguindo desaumogjudavam a
diminuir os gastos totais para continuidade dananto.

Quando okit ndo é suficiente

As pessoas com doenga renal recebem mensalmentseiesm
domicilios, um kit de dialise para o tratamento. O mesmo esta
constituido por bolsas de infusédo e drenagem gmotetores de catéter,
clampsplasticos, mascaras faciais descartaveis e feaieal Talkit é
solicitado no servico de nefrologia onde estdo sizddas e € entregue
pela “empresa X”". Entretanto, para realizar a trdaia das bolsas,
estas pessoas referem necessitar de outros nstgriai ndo estdo
inclusos ndit disponibilizado pelo SUS, tais como gazes, algoéb, e
alcool iodado. Segundo os participantes, trata-ge rdateriais
indispensaveis, e de uso continuo, utilizados parauidados com o
cateter, no curativo, na limpeza dos moveis e iliesse na troca das
bolsas de dialise. Desse modo, 0 que é dispomiidinokit &€ “quase
tudd’, mas néo € o suficiente, como evidenciado ndaela Julia.

Vem um caminhdo [...] eles déo a
bolsa, ddo umas tampinhas, dao os
clamplisinho, aqueles, sabe, que
prende a bolsa, ddo as mascaras,
vem quase tudo. A Unica coisa que
nao ganho é a gaze e o alcool, isso
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ai tem que comprar [...]. Gasto

mais ou menos uns 80 reais, e
alcool é cinco reais cada litro,

gasto mais ou menos cinco litros
por més [...] (Julia).

As unidades basicas de saude (UBS) proporcionamesm
materiais como gazes, alcool 70%, e alcool iodaduedsoas em didlise
como parte da atencdo a saude, sendo também ifasmpelos
profissionais do servigo de nefrologia que podiamsegui-los nestes
servicos. Entretanto, mencionaram que, quando bastgor estes
materiais, “ndo 0s conseguem”. Primeiro porque @e@contravam 0S
materiais, e segundo, quando havia, era oferecida quantidade
limitada, ndo sendo suficiente para atender suassaelades. Tais
situacBes geraram despesas mensais, que, na pigesgas pessoas em
dialise, quando associadas a outras despesadatodrdo, geravam um
gasto significativo, como descreve Paula.

[...] comprei todo material, gastei

bastante, bah! O alcool iodado

aqui [posto de saude] eles néo
ddo, e é quinze reais o vidro do
alcool iodado, e o alcool setenta
também é caro. Tudo isso compro
todo 0o més, tenho essa
manutencdo. O que vem para mim
€ 0s canos, essas coisas [didlise].
Procuro pegar gaze para fazer o
curativo no posto, mas as vezes
nao tem. [...] tudo é comprando, a
gente vai comprando, ndo é féacil.
Fora os meus remédios, que sao
sete, oito qualidade de remédio,
alguns consigo, outros tenho que
comprar, entdo tudo isso € gasto,
gera um gasto muito grande [...]

(Paula).

A falta dos materiais nas unidades basicas de davdea uma
“briga” constante, com o pessoal do servico, parseguir “0 minimo
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do minimo”, pois quando véo a unidade basica nenpseencontram o
gue necessitam para o tratamento, e, quando cameguquantidade é
insuficiente, para realizar os cuidados diarios eotilise. Além disso,
tem-se o gasto com deslocamento até os servicosoados, podem
ser ainda maiores, dependo do nimero de veze®lato de André esta

clara a problematica.

Sim, tem que comprar, porque aqui
no hospital eles dao uma folha que
€ para 0 posto de salde te
fornecer, sé que vou ao posto e
nunca tem, nunca tem. Para
conseguir umas gazes é uma briga,
tu vai 14, eles te dao cinco, seis
pacotinhos de gaze, cinco, seis
gaze tu gasta em cada secdo que
vai fazer, entéo, cada secéo que tu
vai fazer, tu é obrigado a ir |4,
pedir, pedir e nem sempre tem [...]
(André).

Alguns participantes também reivindicaram seu thirdé receber
gratuitamente os materiais como gazes e alcooknpojuando se
depararam com os profissionais das UBS, foram s a comprar,
por ser barato. Entretanto, devido a doenca e gimeede dialise, na
trabalho, passaram a viver uda
aposentadoria mensal que representava menos do repsbiam
anteriormente, além de terem novos gastos. Noorelit Mario
evidencia-se que nédo é pelo valor, e sim por a@rtde um tratamento

maioria, abandonaram o

[...] tem uma menina que trabalha
la que falou com minha irma e
para minha mé&e também: “Ah, o
alcool é baratinho, ele pode
comprar”. A gente sabe que é
baratinho, “Ah, o alcool &

baratinho.”, ai a méae disse assim:
“Ta, mas € um direito dele, a gente
sabe que € barato o &lcool, mas la
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no hospital disseram que pode

pegar nos postos de saude.”. O dia
que eu for I4 buscar e ela me falar,

vou dizer: Olha, 6 querida, sei que

é barato, mas é um direito meul.

N&o é nada, ndo é nada, mas gasto
mais de um litro de alcool por més

[...] (Mério).

O espaco

Ao receberem o diagnéstico de doenca renal, e serem
encaminhados para a dialise peritoneal, os paatitgs do estudo foram
orientados a preparar e a adaptar algum ambierdasgapara realizar o
tratamento, e acomodar os mdveis e equipamentessws. Alguns
adaptaram o quarto ou a sala, e outros construirama “peca”
especifica, porém ambos geraram gastos. Os gasttsamados pelos
participantes foram com a compra de materiais destoacdo, como
piso, azulejos, e tintas, além da mao de obraquarstrui-la.

O preparo desse espaco nao € financiado pelo ®Stando as
pessoas pagarem pela adequacao para recebereimeapiiétoneal em
casa. Trata-se de gastos pontuais que ocorreraninigiarem o
tratamento, mas que, na perspectiva das pessoasn felevados,
comprometendo a renda familiar, principalmente faasilias em que
havia apenas um provedor do sustento. Tal situgaoencionada por
Julia, que recebia uma aposentadoria de R$ 72d4p08star doente, e
sua familia vivia com o que ela ganhava e com osqueamarido recebia
como empregado rural, dependendo da venda de peodgticolas que
ocorria esporadicamente durante o ano.

[...] a gente gastou uns quantos
troco. Gastamos uns 1000 pila
[reais], mais ou menos, porque
bota piso, pinta... A gente pintou
com aguela tinta antimofo, apesar
de que tinta ndo é barato, ndo é
facil [...] no quarto tem que ter
agua instaladinha, até pia ali
instaladinha [...](Julia).
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Preparar o espaco para a dialise também requeiriadiinersos
moveis e equipamentos. Os participantes do estul®ssitaram
comprar uma pia para lavagem das méos, uma meaadfsor as
bolsas, armarios (balcdo, estante) para guardagaass, alcool,
medicamentogit de dialise, um suporte para a bolsa, uma cadxéna,
de micro-ondas para aquecer as bolsas. Evidenciamoeelato de

Mario tal situacéo.

[...] tudo isso, pia, cbmoda, e

mesa, a gente teve que comprar
[...]. Faz uns seis meses atras que
recebi um dinheiro, entdo a gente
ja sabia que eu iniciando, fazendo
essas bolsas, que eu ia ter que
construir uma peca, que ia ser tudo
com azulejo, com azulejo [...]

cOmoda assim, cadeira, a mesinha
aquela de vidro, tivemos que
comprar, pOr pia, isso ai tudo a

gente colocou, tudo a gente
comprou, sabe [..] € gasto

(Mério).

Agilidade nas consultas e exames: quando pagas

As consultas médicas e exames séo proporcionattbhSpPS aos
participantes de forma gratuita, compreendendo emcéb bésica,
ambulatorial, e especializada. Entretanto, os @patites do estudo
mencionaram que os gastos com a salude ocorreratiemMmomentos.
Primeiro no momento do diagnéstico da doenca renategundo, no
atendimento com especialistas. Alguns participanteacionaram que
inicialmente conseguiram marcar consulta e seremdatos em UBS,
porém essas consultas ndo foram resolutivas. Asséo, obtendo
melhora, buscaram por um atendimento particulagapdo do proprio
bolso, tanto para acessar o clinico geral comocedjstas. No relato de

Livia, fica evidente tal situacao.

Quando eu fiz 0 exame na unidade
basica de salde, a doutora disse
que eu ndo tinha nada, mas eu
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continuei com 0S mesmos sintomas,
e piorando. Ai fui no médico
particular, levei os exames que
tinha feito. Ela disse que eu ja
estava com o rim funcionando bem
pouco, ela me indicou o
nefrologista, por isso escolhi o
doutor [...] para o tratamento. Ai
paguei a consulta com a médica,
com o nefrologista, e depois que
ele viu que tinha que fazer dialise,
entrei pelo SUS, automaticamente
(Livia).

O tempo de espera, da atencdo basica a espedalzadeja,
entre a consulta e exames realizados e até consegainova consulta
com especialista, pode resultar em um longo perfb®ieespera por
atendimento no SUS. De acordo com os participaotegesultados dos
exames demoravam a chegar a suas maos, e paracavainédica,
estando, portanto, na maioria das vezes, desadatiz Quando
desatualizados, as pessoas se veem obrigadas egeionsma nova
consulta, para obter um novo pedido de examesrpatizaa-los, o que
os leva a peregrinar pelos servicos de saude. ifaac&o foi
mencionada por André.

[...] o doutor do postinho disse:
“You te encaminhar para um
nefrologista.”, foi quando em 2006
fui consultar com ele, o doutor [...]
nefrologista e comecei a fazer uma
avaliacdo, s6 que comecei a fazer
pelo SUS. O que é que acontece?
Ele me pediu um exame, como ele é
um doutor muito requisitado, €
dificil tu conseguir ficha para ele
até fazer o exame. Fiz o exame, até
conseguir ficha para ele de novo,
guando chegava nele os exames ja
ndo tinham validade, ele me pedia
outro. Nisso fiqguei o ano de 2006
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todo assim consultando [...] J4, no
inicio de 2007, fiz uma consulta,
mas paguei uma  consulta
particular para ele no consultério.
La no consultério dele, ele me
pediu mais dois exames, uma
cintilografia. Ai foi diagnosticado
que meu rim tinha perdido a
funcdo. Ele me explicou direitinho
como é que tinha que ser, s6 que a
cirurgia tinha que ser pelo SUS, e
entdo tinha que esperar. Fui
esperando, s6 que o problema foi
agravando. Quando foi em outubro
nao deu mais, parei na emergéncia
(André).

Os participantes peregrinaram pelos servigos deesaim busca
de uma solugédo para o seu problema, e quando peacelyue sua
condicdo estava se agravando, e ainda nao haviameguado
atendimento com especialistas, pagaram do prépotsob Ao
peregrinarem, 0s gastos nao ficaram apenas comgameato da
consulta, incluiram os exames e os deslocamentdsa Constatacéo de
gastos, porém pouco mencionada pelos participagtegie alguns
pagaram pelo tratamento odontolégico. Tratamentessério, para
amenizar as consequéncias da doenca e da dialisesOpor ser uma
das uma das exigéncias para ser cadastrado e ger manfila por
transplante.

Planos de saude privados

Os servicos de saude pelo SUS séo gratuitos etigmspor lei a
todos os brasileiros. No entanto, um nimero créscde pessoas
adquire planos privados de saude por diversos owtiMeste caso,
guatro participantes pagavam mensalmente por uno gla saude, pois
perceberam que estavam gastando mais do que cad@speagando
particular, por ndo obterem uma resposta para lolggra de saude no
sistema publico de salde. Sueli descreve em s#o tel situacao.
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[...] fui nele [cardiologista] e ele
me indicou uma doutora, la da
Universidade X até, mas a doutora
estava de férias, e eu ndo consegui
consultar.  Cheguei la na
Universidade tudo, no ambulatério
ali, mas ndo consegui ninguém
para me atender [...]. Ai fui a outra
doutora de nefrologia & no
consultério, ai fui particular,
paguei a consulta. [...] Ai ela olhou
e disse: “Nao, a senhora faca esse
exame.”. Ai fiz ali na Clinica [...],
tudo pago [...] Ai eu disse para o
meu marido: “Alberto, te associa
na associacdo [convénio] dos
aposentados, nds estamos gastando
e gastando e ndo esta adiantando
nada”. [...] faz no teu nhome que eu
vou ser a tua dependente. [...] Ai
foi quando marcamos a consulta
com a doutora [...] na quarta-feira,

e baixei na quarta mesmo [..]
(Sueli).

Os gastos ndo eram apenas com 0 pagamento da ichessalo
plano, e sim, quando este ndo cobria determinaglggedas, pagavam
taxas extras. Constata-se no relato de AlicettzGio.

Com o nefrologista foi pelo
convénio. [...] e quando tem que
fazer algum exame, alguma coisa,
tem uma porcentagem que tem que
pagar a mais [..] Quando o
médico acha que tenho que fazer
um exame ou uma cirurgia, ou, por
exemplo, precisa fazer um exame
mais elaborado, € pelo convénio
[...] os exames que faco, €
radiografia, cintilografia,
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ressonancia magnética, esses €
mais dificil assim de conseguir,

mas sempre consigo tudo. Médico
também, sempre que a gente
consulta € pela Unimed, e os

exames eu faco ali no laboratério

Y. [...] A gente consulta pelos dois,

pelo convénio, e pelo SUS a didlise
aqui no servico de nefro (Alice).

O deslocamento para os servi¢os de saude

O deslocamento do domicilio ao servico de nefralagidemais
servicos de salde também representaram parte dus ghas pessoas
em dialise peritoneal. Elas uma vez ao més neaeasit realizar
consultas médicas, e exames para acompanhamenterigo de
dialise, e, quando iam, estavam acompanhadas pdamitiar. Além
disso, quando em situacdes agudas, por complicapdeecorréncia da
doenca e da dialise, necessitavam ir até outrogcesr de salde
gerando gastos inesperados.

Os gastos gerados pelo deslocamento foram mencisraam
mais frequéncia, especialmente, entre aquelas gespe viviam na
area rural, que associados a outras despesas gakveem direta e
indiretamente o tratamento sdo elevaddsdguns participantes
mencionaram que gastavam com o transporte pubdntralda cidade,
outros, além do publico, gastam com o uso do tara ge deslocarem
até o servico de didlise, devido a debilidade geeescontravam.
Entretanto, houve situacdes inesperadas, em gliEam#n transporte
particular. Pagavam pelo transporte publico, deriot a cidade, e
também dentro da cidade. Tal situacdo é evidenciadelato de Maria:

[...] pego o Onibus ali de Sao
Lourenco vou até o Centro, |4 pego
taxi, pago oito reais da Praca para
ir 1A embaixo [servico de
nefrologia], e volto de 6nibus [...]
Entdo a minha despesa assim, cada
vez que vamos [marido a
acompanha], d4 mais ou menos
gquarenta reais, é, todas as vezes
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gue tenho que ir assim, com 0 taxi
junto, tudo da uns quarenta reais,
mais a gasolina que gasta, mais o
gue preciso, tudo, essa é a despesa
que tem. [...] Agora o carro esta na
oficina, o vizinho teve que levar no
Pronto-Socorro e tive que pagar
cem reais. L4 ndo custa nada, é
bem atendido e tudo, mas a viagem

custa (Maria).
DISCUSSAO

Ao analisar os discursos das pessoas com doergleerardidlise
peritoneal, tem-se achado neste trabalho que efasneam diversos
gastos, no dia a dia, para realizar este tratanthalitico. Este assunto
guestiona o principio da gratuidade do tratamegnialrque é a esséncia
do Sistema Unico de Satde do Brasil.

O acesso a saude de forma universal e gratuitarasil Besta
descrito na Constituicdo Federal como um direitalimental de todos
os brasileiros, e é dever do Estado em prové-larang-lo a populagéo
(OCKE-REIS; MARMOR, 2010; BRASIL, 2011). De acordmm este
direito, as pessoas devem ter garantido o acess@suecialistas, as
tecnologias que envolvem a terapia dialitica, aaderais, e aos
medicamentos (BRASIL, 2004; BRASIL, 2014). Os rtsilds
encontrados no presente estudo mostram que, nodeaspessoas em
dialise peritoneal, o principio de gratuidade deeereexaminado a luz
destes e outros achados (OCKE-REIS; MARMOR, 2010).

A dimensdo que mais preocupava 0s participanteat@uzos
gastos com o tratamento é a dos materiais de asi@,dcomo gaze e
alcool. As pessoas em dialise peritoneal reconbatarimportancia de
receber oit de didlise gratuito pelo SUS; mas também mencéamnar
que para realizar o tratamento em casa eram obsgadjastar do seu
préprio bolso com outros materiais. Situacdo seamt¢éh tem sido
mencionada em outros estudos, em que as pessaamdindo crénica
em tratamento no domicilio, e suas familias, arcemm gastos
continuos na compra de materiais para cuidado®sliéBILVA et al.,
2014; CARREIRA; RODRIGUES, 2010).

Outro problema de gastos do préprio bolso das pesn dialise
diz respeito & compra de medicamentos de uso cantilém de a
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distribuicdo ser restrita e limitada, principalneentom determinados
medicamentos utilizados no tratamento de doengasicas que ndo
estdo disponiveis nas UBS, ainda ha medicamentesngo estao
inclusos nos componentes da assisténcia farmaaéu@icassunto é
complexo por vérias razdes, mas principalmente dpeas pessoas
possuem, além da doenca renal, outras doencasasogile também
exigem uso de medicamentos. Estes resultados deinccom os de
outros estudos que apontam que 0s gastos com mmedlites estdo
entres 0s mais frequentes nos usuarios do sistélicep de salde
(ANDRADE; NORONHA; OLIVEIRA, 2006; BOING; BERTOLDI;

PERES, 2011; BOING et al., 2013).

Outro aspecto preocupante quanto a este tema dkyivaimero
de pessoas que tiveram de compra-los apos tentaticassada de
obtencgdo pelo SUS, sobretudo entre os mais pambrdkeres e aqueles
com maior idade, o que compromete o orcamento iEMWNDRADE;
NORONHA; OLIVEIRA, 2006; BARROS; BASTOS; DAMASO,
2011). Quando se considera 0s principais motivea pdo aquisigdo
dos medicamentos, foram identificados néo ter dialmara compra-los
(BOING et al., 2013), e nao ter encontrado o meda#o na rede do
SUS (BOING et al., 2013; VIEGAS et al., 2010). Emtros paises os
medicamentos, normalmente, estdo incluidos no g@ioesto de
didlise, e a pessoa com doenca renal tem a opcaceadder o
medicamento na unidade de dialise em que é acomgankntretanto,
no Brasil, ela realiza dialise em uma unidade dalieada, e recebe o
medicamento em uma farméacia da rede de atencad8o(SILVA et
al., 2011).

O gasto com o preparo do espaco para realizar lsedia
peritoneal, principalmente com a infraestruturmid&m foi mencionado
pelos participantes como algo inesperado, e contustd excessivo,
mesmo que tenha sido em apenas um momento, aar initiatamento.
Também foi mencionado pelos participantes o pagam@ar consultas
médicas e exames, principalmente no momento don@kiigo da
doencga renal, e com especialistas. Associado angago da consulta
tem-se 0 pagamento pelos exames solicitados cortedis gastos. Tal
situacdo é evidenciada também em outros estudogjuena situacao
fica ainda mais complicada quando se refere aodabemto com
médicos especialistas, uma vez que, dependendspdgialidade, ha
um longo periodo de espera nos servigos publicésnestes casos que
algumas pessoas se obrigam a pagar pelas consiltazames
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(CAREIRA; RODRIGUES, 2010; FUJII; OLIVEIRA, 2011;HH;
HONEY, 2011).

O gasto com planos de salde também foi constatadatguns
participantes. Tais participantes eram de classtianganhavam entre
R$ 724, 00 a R$ 1.019 reais. Estes realizavam lsaligelo SUS, e
pagavam pelo plano privado, para obter agilidadeatemdimento a
consultas com especialistas e realizagdo de exdfsasdos apontam
que as familias com mais recursos econémicos paiEms de saude
(ANDRADE; NORONHA; OLIVEIRA, 2006), uma vez que dgam
ter um atendimento mais rapido; querem ter um atrdo
diferenciado, como, por exemplo, servicos de hogelaospitalar, ndo
cobertos pelo SUS; e porque acreditam que em algasss a
assisténcia privada tem melhor qualidade no ateamtionque a publica
(DINIZ et al., 2007).

O comprometimento da capacidade do sistema publtasileiro
de cumprir seus principios leva uma parcela da lpgfa ao setor
privado de cuidado em saude em busca de respostasasiemandas,
elevando os gastos privados, o que pode ter imsatice as pessoas
mais pobres (BOING et al., 2014). Estudos tambémcioeam sobre o
uso do atendimento privado e publico, em que apen@s parcela
populacional conta com cobertura duplicada de esvile saude, ou
seja, pode ser coberta por planos privados e aisda 0s servigos
publicos, beneficiando-se mais os que podem paQ&KE-REIS;
MARMOR, 2010; SANTOS; UGA; PORTO, 2008). Trata-geuin dos
motivos da ndo concretizagcdo dos principios da emsalidade e
gratuidade previstos pelo SUS no Brasil (OCKE-RBEVBARMOR,
2010).

As pessoas do presente estudo, ao buscarem palinat@io,
consultas e exames, tanto na clinica geral quantspecialidade, pelo
medicamento, e ou até outros materiais na redecpillleparavam-se
com a falta de médicos especialistas, com a demasaconsultas e
exames, com a falta de medicamentos e materiaisorea o
deslocamento, obrigando-as a gastar do prépriamb8lisuacées como
estas descrevem que o Estado ndo tem sido capgzaigir que o SUS
ofereca uma atencdo a saude universal e gratuitalaa as pessoas
(OCKE-REIS; MARMOR, 2010). Um assunto a explorarfatro é a
aparente transferéncia das obrigacdes do Estadmparessoas doentes
e as familias, sobretudo as financeiras.

Na dialise peritoneal, por ser um tratamento ddiaici a
responsabilidade de obter recursos para o tratanmenepassada as



181

pessoas doentes e suas familias. Tal modalideaj®etaica pode ter um
custo menor para o Estado, para o SUS, mas ndoapapgssoas e
familias que enfrentam dificuldades, que abandomarmabalho, e

passam a viver com uma aposentadoria mensal. Usnastiatégias do
Estado é elevar o nimero de pessoas nesta modgligaictm trata-se
de passar a responsabilidade dos custos para @md$atendo o gasto
com saude privado um impacto no orgamento familiar.

Os gastos enfrentados pelas pessoas na realizac&tialise
podem trazer consequéncias quanto ao sucesso t@ondrdo, a
condicdo de salude e ao orcamento familiar, agravamdtia mais sua
condicé@o e a dos demais membros familiares. Osgassumidos pelas
pessoas com doenca renal em didlise peritonealinséieros, com
materiais, medicamentos, preparo do espaco, casmsutiédica e
exames, planos de saude e transporte, que, nagie,esmm sua maioria,
eram pessoas de classes menos favorecidas, masugcgvam por
condi¢cbes para manter a continuidade do tratameotalomicilio,
mesmo que isso ocasionasse 0 aumento no dnusdirafamiliar. A
partir destes dados, outra linha a explorar e saraéi 0 impacto destes
gastos nas familias, segundo 0s seus recursos.

CONSIDERACOES FINAIS

Este estudo evidencia os gastos das pessoas amdrdb em
dialise peritoneal no marco do sistema de saudsildira. Aqui
constatamos que as pessoas com doenca renal, dpasartarem com
acesso gratuito aos servigos, pagavam por “muiigss’, uma vez que
0 sistema ndo da conta de atender suas necessidadies. As
dificuldades vivenciadas pelos participantes, qoaedn busca do
servigo publico, justificava o fato de pagarem déppo bolso, como
uma tentativa para diminuirem o sofrimento caugamlouma atencao
gue néo cobre os gastos do tratamento renal.

Nossos achados mostram que o Sistema Unico de Salde
brasileiro ndo garante um acesso totalmente gradwoittratamento para
esta demanda populacional. Trata-se de uma pagiicigaria que cobre
parte das despesas com o tratamento de dialiganRpha necessidade
de politicas publicas que reduzam os gastos doripréplso, assim
como as desigualdades no acesso a atencédo a aaneei¢amentos, a
consultas médicas e exames no pais) entre as pessnaloenca renal,
assim como propiciem a reducdo dos gastos do propaoiso.
Recomenda-se, ainda, a realizacdo de pesquisasaab@rtema com
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intuito de melhor compreender as dificuldades paessar as TRS e 0s
gastos com saude a partir da trajetéria destangeg®lo sistema de
salde. Como uma das propostas, poderiam ser ioslafkit de didlise
peritoneal ofertado pelo SUS os materiais (come gaalcool) a serem
entregues no domicilio, além de medicamentos ddregaente.
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5 REFLEXOES FINAIS

Ao abandonarmos a perspectiva biomédica e adotatmas
abordagem sociocultural, compreendemos que m(gtglo os aspectos
gue envolvem as experiéncias de adoecimento dasgsesom doenca
renal crbnica em didlise peritoneal, assim como atencdo ao
adoecimento. Desse modo, retomamos os principagltados da
pesquisa, pontuamos as contribuicbes do estudo, limitacdo do
presente trabalho.

Quatro questdes guiaram a realizagdo do estudo: Que
experiéncias de adoecimento tém as pessoas comadoamal cronica
em dialise peritoneal, tanto em relacdo a sua ¢céodjuanto a atencao
a saude que recebe? Quais séo os significadogidtibas experiéncias
corporais de pessoas com doenca renal ao viveremdidlise
peritoneal? O que fazem as pessoas com doenca eenalialise
peritoneal para manejar os regimes de tratamentidaadiaria? Quais
sdo os gastos do préprio bolso das pessoas congadoemal crdnica
para realizar o tratamento de dialise peritoneal?

Os resultados apresentados neste estudo possnilita
compreender as experiéncias de adoecimento dasagessmn DRC em
DP na perspectiva de quem vive com e apesar daaoeonsiderando
0 contexto em gque vivem. Ao analisarmos o sigriiicdas experiéncias
corporais de pessoas com DRC em DP constatamoagjyessoas
utilizam o corpo como um guia para si mesmas, mada de deciséo e
escolhas, mediante a valorizagdo das suas expaséoarporais e o
significado que déo a elas.

O viver em DP, para elas, significa ter um corpmamarcas
fisicas visiveis para si mesmas e para os outrést éorpo que esta
constantemente sofrendo ameacgas de situacdestpsesarvida diaria e
nas relagbes com outras pessoas; é ter um corpseqestende para
outros espacos, outros objetos e substancias;uénteorpo dependente
da dialise e do sistema de salde para sobreviver;uin corpo fragil e
incapaz de desenvolver as atividades da vida gdi&rater corpo que é
capaz de tomar decisdes sobre o tratamento e daa\partir de suas
avaliacBes. Trata-se, portanto, de um corpo cddstre transformado
pela dialise, a qual é incorporada a ele, ao lodgotempo e no
ambiente.

Ja, para manejar 0s regimes de tratamento na \ilda,d
constatamos que as pessoas deste estudo faziantacidmp ao
tratamento de acordo com 0 seu contexto socialakaades continuas
do quanto o tratamento influenciava em sua vidaiadi&m suma
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baseavam-se nas respostas de seu corpo, nos segergoe dispunham
e no contexto onde viviam. Para tanto, enfrentavamiltiplas
dificuldades, e que por isso faziam adaptacdes &w seguiam as
indicacdes dos profissionais de salde, tanto eacdel a didlise,
alimentacao, ingesta de liquidos, medicamentosjtquas consultas e
exames. Trata-se de um manejo complexo que exigad® de decisdo
constante sobre o que fazer, quando e como farmdo seus recursos
e contexto em que vivem.

Ao conhecermos quais sdo 0s gastos das pessoaPDREGM
evidenciamos que séo inUmeros 0s gastos que etapa#é realizar o
tratamento. Tais gastos correspondem a compra deeriais
medicamentos, preparo do espaco, consultas médicaxames,
pagamento de planos de saude e transporte. Esmdogcmostram que
o Sistema Unico de Salde brasileiro ndo garantaagsso totalmente
gratuito ao tratamento para estas pessoas com BROPe

Diante do apresentado, reconhecemos a nhecessidade
modificagfes tanto na pratica da atencéo a saugestma com doenca
renal, envolvendo a atencéo bésica e os servipeziatizados, quanto
em termos de politicas publicas de saude. Ha rnidadssde maior
compreensdo por parte dos profissionais de saluderawesso de
adoecimento destas pessoas, suas experiénciasicatps e praticas,
no viver diario e na busca por cuidados de saldgst®ma de salde,
legalmente publico, ndo da conta de atender todademandas das
pessoas com doenca renal cronica de forma gradjitpor isso,
inimeros desafios sdo colocados para que sigaipamdd o tratamento
no domicilio.

A partir do exposto anteriormente, a tese deseidalao longo
deste trabalho foi sustentada, ou seja: As expeagmlas pessoas com
doenca renal crénica realizando dialise peritortahostram que a
doenga modifica suas vidas, deixando marcas no ocogom
repercussdes sociais e econémicas na vida diaidaagapessoas e suas
familias, demandando manejo de um tratamento commae implica
enfrentar dificuldades e lidar com as respostascaigpo, com 0s
recursos disponiveis ou ndo, e fazer adaptacdesomi@xto em que
vivem.

Os resultados apresentados podem contribuir pagxaaca
assistencial nos servicos de nefrologia. Os piofisss de saude
deveriam utilizar estas informac¢des para compreemdiscutir com as
pessoas que acompanham 0s aspectos que envolverper¥encias
corporais e o manejo do tratamento, considerandcssgularidade e
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autonomia em decidir sobre o que é melhor pae&@nsequentemente
promovendo melhor assisténcia a saude.

Ainda com relacdo a pratica profissional, o preseestudo
aponta a necessidade de abordar temas pouco elqdanas servigcos
de saude, como a imagem corporal e a sexualidate. t&nto, os
profissionais necessitam proporcionar maior clgrezdormacoes
detalhadas sobre as mudancgas que ocorrem com@eogvida diaria,
devido a doenca e a modalidade de tratamento, paflem ser fatores
decisivos para as pessoas escolherem a terapéOticachados do
presente estudo também assinalam para a posdgieilide (re)criar
novos espacos de discussdao, em que sejam ouvalaszando suas
necessidades, com énfase na autonomia para fanthase realizar os
cuidados e tratamentos.

Destaca-se também a importancia de desenvolvetégis que
incluam os temas aqui apresentados no processo odeadao
profissional, destacando sua importancia na assiat& saude, e com
um olhar ampliado, ou seja, para além dos aspebtogicos
referentes a probleméatica em questdo. Igualmeat@zsnecessario que
as intervengfes sejam multidimensionais com vigtagsolver e ou
melhorar obstaculos pessoais, sociais, econdmgmsgraficos, e do
sistema de salde brasileiro para melhorar 0 aéeaten¢éo as pessoas
com doencga renal crbnica, assegurar a gratuidadegealidade do
atendimento, reduzindo as desigualdades sociais.

Os resultados apresentados também podem contrjtara
(re)pensar e avaliar as politicas publicas braageirelacionadas a
atencdo a saude de pessoas com doenca renal cronplo
reconhecimento da problemética, e desafio ao SUSfelecer uma
atencdo universal, integral, igualitaria e, priafipente, gratuita. Que
sirvam ainda para (re)pensar e questionar quendelecgue é gratuito,
e até onde vai a participacao do Estado, como megpel por garantir a
atencdo a salde desta populacéo, e onde inicipoasabilidade das
familias em pagar pela assisténcia.

O presente estudo ndo procurou esgotar a discusgEde a
tematica, porém constitui-se em um propulsor deasolnhas de
pesquisas que irdo contribuir para a compreens@onstrucdo de
propostas para melhorar a atencdo a salude dasgesso doenca renal
crénica, tanto no nivel micro quanto macro, ofetegielo sistema de
saude brasileiro.

Precisamos avancar mais no desenvolvimento de staxpale
pesquisas a partir de uma abordagem qualitativdpadtural, para
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compreender a dimensao da doenca renal cronica econmoblema de
saude publica com impacto social, econdmico e ipojitporém que
partam de todos os atores sociais envolvidos nblgmdtica. Nesse
sentido, o estudo realizado pode servir de insipirapara outras
pesquisas.

O presente estudo teve como limitagdo ter sidazestd em
apenas um servico de nefrologia localizado em uspited publico, o
gue pode levar a uma ideia distorcida do que acent®s demais
servicos de nefrologia localizados ou ndo em haispjtUblicos e ou
privados.
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ANEXO A — Parecer da Comissao de Etica da Institgéio
Hospitalar

COMISSA0 DE ETICA EM PESQUISA DA
SOCIEDADE PORTUGUESA DE BENEFICENCIA

Pelotas, 28 de janeiro de 2013,

O projete de pesquisa intitulado “EXPERIENCIAS E PRATICAS DE PESS0AS
EM DIALISE PERITONEAL SOBRE ATENGAO A SAUDE?, de auoria dos
pesquisadores Juliana Graviela Vestena Zillmer, Denise M. Guerreiro Vieir da Silva,
Francisco Javier Mereado Martinez, foi aprovado pela Comissio de Efica em Pesquisa
(CEP) da Sociedade Portuguesa de Beneficéncia de Pelotas/RS no di vime e oito de
Janciro de dois mil e imere, conforme rcgistro em ata, comprometendo-se os
pesquisadores de retornar ¢om o resultado do estudo através de cpia impressa entregue
a eata comissho,

R il
Enf" Rosi Muller
Coordenadora o CEP

RosiMatgr
Wl-‘llw:m

Pesquisador:

Fone:
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ANEXO B — Parecer Consubstanciado do Comité de Etc

UNIVERSIDADE FEDERAL DE () Plobaforma
SANMTA CATARINA - UFSC \r%mﬂ

Conmucn do Famce 5% @2

Regido Sul do Rio Grande do Sul.
Conheser as propo tas das pessoas em OF para melhorar a atengdo 3 salde das pessaas que realizam
esta modalidade de tratamento.

Avaliagio dos Riscos e Beneficios:

Rizoos:

M3 ha previz3o de riscos ou desconfortos, porém, em algum momento, pede ser incdmodo Blarsobre sua
wida, porisso, a0 sentir-ze desconfortavel, 3 pesso3 em OPF & =20 fmiliar terSo a liberdade de encermar a
enfrewsta sem prejuizo algum para seu tratamento.

Benefdoz:

Este estudo terd implicagda politica, econdmica & sodal, poiz fomecerd subsidios para desenwlver agies
0 a intengEo de melhorara qualidade da assisténcia e de vida dos envolidos e contribuir para o sucesso
dasterapias renais substitutivas. Hém de integrar o rol de conhecimento cientiieo 35 praticas de atengdo
zalde.

Comertarios e Corsideragles sobre a Pesquiza:

f presents pesquisa apresenta pertinéncia, fundamemzcﬁo biblingratica e uma vez obtidos o= dados
sonclugvos pro pardan ard uma leitu @ mais apurada soncements as condighes em que wiverm os acometido s
com doen¢as renais emtataments por didlise peritoneal.

Corgideragdes scbre os Termos de apresertagio obrigatdna;

Todos of documentos estio de acorda com o solicitada pela CEPSH.

Recomendagdes:

Mo =2 aplica.

Corglusdes oo Pendéncias & Lista de hadequagdes:

Foram #itas as ateragies no TCLE & no cranograma da pesquisa, satisfazendo plenamerts 3z solicitagie s
do CEPSH, ndo hawendo impedimentos 3 realizagdo da pesquisa.

Situaglo do Parecer:

Aprovado

Mecessita Bpreciagio dz CONEF:

Mo

Corsideragles Arais acritériodo CEP:

Enderogo:  Gampus U rders) Bl Aelior Jodo Daud Femela Uma

Ealrrn: Trrdage CEP: == nu0em

UF: ¢ Munigiplo :  FLO RLANO PO LE

Telehine: (4o Z 15206 Fan: (EET21-050E Emall: =p@relkrEuecar
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Conhecer az propostas das pezsoasem OP para melhorar 3 atengdo 3 salde das pessoas que realizam

&3 modalidade de rasmento.

Avalizgiodos Rizcos & Beneficios:
Risoos:

Nao ha previs3o de riszos ou de szonfortas, parem, em algum momento, pade ser incdmodo flar sobre sua

vida, porisso, a0 sentir-se desconfortawel, 3 pessoa em OP e seu familiar terdo a liberdade de encerrar a

enfrevista sem prejuizo algum para seu tratamento.
Benefcios:

Este estudo terd implicasio politica, econdmica e sodal, pois fomecerd subsidios para desenwlver agies

com 3 intengdo de melhorara qualidada da assiséneia & da vida dos envolvidos & cortribuir para o suceszo

dazterapias renaiz substtutivaz. Aém de integrar o rol de conhecimenta cientiico 3z praticas de atengin

salde.

Cornertirics e Corsideragdes sobre 3 Pesquiza:

A presents pesquisa apresenta peringncia, fundamenta gao bibliogradca e uma ez obtidos os dados

conelusins pro porEon ard uma leiura mais apurada concemente as condigies em que vivem oz acometido =

COM doenG@s renais & m tratamento por didlise pertoneal.

Corsideragies sobre s Termos de apreserta gao obrigatdria:

Todos o5 decumentos estdo de acarde com o solictade pelo CEPSH.

Recomendagdes:
Nao =e aplica.

Corclusdes ou Perdéncias e Lista de hadequages:

Foram &itas az atteragies no TCLE & no cronograma da pesquisa, satizfazen do plenamente as solicitaghe s

do CEP%H, ndn havendn impedimentos a realizagdo da pesquisa.

Situzgda do Parecer:
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Nao
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APENDICE A — Termo de Consentimento Livre e Esclareido

Prezado(a) Senhor(a)

Eu Juliana Graciela Vestena Zillmer, professordJdaversidade
Federal de Pelotas, aluna do Curso de Pds-Gradeagdtnfermagem
da Universidade Federal de Santa Catarina, sobtaci&o da Professora
Denise Maria Guerreiro Vieira da Silva, desenvavea pesquisa
intitulada: ‘Experiéncias e praticas de pessoas em dialise perieal
sobre sua condicdo e atencdo a saudetomo tese de doutorado
Venho por meio deste documento, convida-lo a ppaticdo estudo e
solicitar sua autorizacdo para realizacdo do estudoal é direcionado
as pessoas com problemas renais cronicos, em éatamor dialise
peritoneal.

A pesquisa tem como objetivo compreender as expmai€ e
préaticas de pessoas com doenca renal cronica disediéritoneal sobre
sua condicdo e a atencao a salde que recebem.niersa@s serédo
realizadas no setor de nefrologia em local resereaeim seu domicilio.
As informacgfes que nos dara poderédo contribuir gaeao senhor(a) e
outras pessoas tenham uma melhor atencdo a saadbémn serdo
utilizadas informacdes do seu prontuario tais coaaade, a data de
inicio da dialise, o0 municipio onde mora, para clam@ntar a pesquisa.
Estas informacfes apds analisadas serdo divulgadapublicacdes,
sempre com a garantia de que as pessoas quepgaaeinido estudo ndo
serdo identificadas. Sua identidade serd mantidaamonimato e
quando ndo mais desejar participar do trabalho) s€ahor(a) tera
liberdade de sair. Em caso de divida sinta-se taderpara perguntar.
Também ndo havera qualquer despesa para senhor(ad davera
nenhuma indenizacao pela sua participacao.

A coleta de dados serd realizada pela prépria Estpra, sob
orientagdo da Profd. Dr2, Denise M. Guerreiro Vigla Silva. Para que
aceite participar do estudo, devera ler este TedmdConsentimento
Livre e Esclarecido e assinar em duas vias, perceaig® uma delas
com o senhor(a) e outra com a pesquisadora. Ressatjue a pesquisa
obedecera a Resolugéo 466/2012 do Conselho Naaen8hude que
trata de pesquisa e testes em seres humanos.

Riscos esta pesquisa ndo acarretara riscos ou danecssfigiois
nao serd realizado nenhum procedimento invasivwo @doroso, como
coleta de material bioldégico ou experimento comesehumanos.
Entretanto, em algum momento, pode ser incémoao $abre sua vida,



237

por isso, ao sentir-se desconfortavel tera a ldm®dde encerrar e
desistir da entrevista sem prejuizo algum pararagamento.

Beneficios a sua participacdo permitird uma compreensao das
condicBes em que vivem as pessoas acometidos cemgaiorenais em
tratamento por didlise peritoneal. Este estudo t@#o resultado
desenvolver agbes com a intencdo de melhorar aidgdel da
assisténcia e de vida das pessoas doentes e aoraba o sucesso das
terapias renais substitutivas.

Pelo presente consentimento, declaro que fui irddorde forma
clara e detalhada dos objetivos, da justificativenaneira como sera
desenvolvido este estudo. lgualmente fui informad@a: garantia de
receber resposta a qualquer pergunta ou esclargcimeferente a
pesquisa; da liberdade de retirar 0 meu consentimen qualquer
momento, e deixar de participar do estudo, semnuriéraga qualquer
prejuizo; da utilizacdo do prontuario quando neméssda segurancga de
que terei minha identidade preservada e que seendartarater
confidencial das informagfes; e do consentimenta péaulgacdo do
estudo para a comunidade. Em caso de duvidas poclemenar a
professora orientadorBenise Maria Guerreiro Vieira da Silva no
telefone (48) 3721- 9480, ou a aluhdiana Graciela Vestena Zillmer
no telefone (53) 3274-2073 ou aindaComité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos (CEPSH) da Universidade Federak dsanta
Catarina — no telefone(48) 3721-9206 — tendo como enderego o
Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima.
Localizac&o: Biblioteca Universitaria Central - Sebr de Periddicos
(térreo). Declaro que concordo em participar desse esfécebi uma
copia deste termo de consentimento livre e esdthrec me foi dada a
oportunidade de ler e esclarecer as minhas davidas.

Nome do Participante Assinatura
Data:
Juliana G. V. Zillmer Assinatura

Pesquisador

Fone: (53) 3921 1428. - Endereco: Universidade faédee Pelotas.
Departamento de Enfermagem. Rua Gomes Carneirdl.n€C&mpus
Porto. Pelotas/RS. CEP: 96.010-610.
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APENDICE B — Formulario para coleta de dados do protuério

Nome:

Endereco:
Idade:

Sexo:

Etnia:

Vive com:

Procedéncia: ( ) rural () urbana
Doencas de base:
Tempo de CAPD:

Realizou outro tipo de dialise: ( ) sim ( pnQual?

Complicacdes desde que iniciou a dialise:

Quem realiza a troca das bolsas:

Medicamentos utilizados:







241

APENDICE C — Exemplo de nota descritiva do trabalhale campo

ND.1vd.aline.capd.jz.010613

Assunto: Coleta de dados no domicilio de Aline

Local: domicilio. Participam Aline e Amélia

As 13h50min chego ao domicilio de Aline e AmélidasEresidem no
interior do municipio, ha aproximadamente 35 km Ridotas. Até
chegar a residéncia parte da estrada é de chdeoe&shida por Amélia,
mée de Aline, que vem ao meu encontro. Amélia macabe menciona
gque sou bem vinda a sua casa. Convida-me para, ditaanos na sala,
peca da frente da casa. Na sala h4 dois sofasmasa de madeira e
sobre ela uma televisdo, uma estante com vasosods,fe porta
retratos. A sala d4 acesso ha outras duas pootagjaato de Aline e a
cozinha.

Aline esta dormindo, mas as duas horas vai levgaea conversar
comigo segundo sua mae. Todos os dias ho mesmooh@ads o
almoco, costuma descansar e dormir. Amélia menaoleapossui uma
vizinha que est4 muito doente, que ha dois mesebea a noticia de
gue possui um cancer maligno, e costuma ligar ¢odlas os dias para
saber como estd. Neste momento Amélia comeca arcBosegura
minha mao. Diz ser muito amigas, pois ela foi nmdtido casamento
de Aline e sempre que precisou, ela a ajudou. Usmplo de sua ajuda
€ quando o pai de Aline ficou internado, ela fia® companhia de
Aline e ajudou no servigo da casa.

Um despertador toca as 14h00min, Aline sai de sed@vem a sala e
me abraca. Menciona que esta bem, que pela manbéolg-se de mim.
Foi fazer a troca da bolsa, mas o liquido que daeair do abdémen
nao saia, mas logo resolveu o problema trocanddbalsa. Esta
acostumada a resolver sozinha o que acontece cboisas. Situacbes
como o liquido ndo sair ou em uma vez que a botsdidlise estava
furada. Amélia prepara um chimarrédo e o traz paratmos. Aline nao
toma chimarrdo desde que adoeceu, pois ndo poesringito liquido,
desde entdo j4 se acostumou a ndo tomar.

Amélia vai em direcéo a estante e pega um dos-patrEos e uma foto
envolta a um saco plastico. Ela entrega ambos enha®i maos.
Menciona que a foto do porta-retrato € de sua raeriifela estéo Aline,
Fernanda (a primeira enfermeira que cuidou de Afineservico de
dialise) e Marcos. Na foto Aline aparece sorrindgando uma camisa
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social branca de manga curta com botéo, de caga, grom brincos e
colares, bochechas coradas e utilizando um bat@a. rfd-aco esta
descricdo, pois desde que acompanho ela no semwiga a vi sorrindo,
e nem utilizando brincos ou batom. Esta sempra sepalida.). Esta
foto foi tirada em uma festa realizada pelo sendeodidlise. A festa
caracteriza-se com um almoco e entrega de presmrggsacientes. Ela
acontece todos os anos, geralmente na semana do@mo OS
profissionais do servico se responsabilizam petaid® e presentes, e
cada paciente leva um refrigerante. E um local dad® os pacientes
que fazem hemodidlise quanto didlise peritoneatigzam. E um
momento onde conversam entre si, nem que sejadpanam oi, assim
como, entre familiares.

A festa do ano passado Aline ndo pode participas, [pdo conseguiu 0
transporte para leva-la. O prefeito mencionou qua festa ndo haveria
carro (transporte) disponivel. O fato de ndo padica deixou triste,
pois € a Unica festa de que participa.

A outra foto é de uma pessoa que fazia CAPD, eonauitiga de Aline,
a Dona Marina como menciona Amélia. A Dona Marinarmeu a um
ano devido a uma peritonite. Tudo comecou quandof&devar flores
ao tumulo de seu esposo, e machucou a perna eredag@de madeira
que estava no chdo. A perna comecou a ficar veamelela foi ao
servico de didlise e o Doutor Marcos a internoumesmo dia. Ainda
internada pegou uma peritonite que nao teve conmar.chmélia
menciona que quando Aline comecou o tratamentoidlesal com a
colocacgéo do cateter, Marina estava internada adaem frente ao de
Aline, e foi ali que se conheceram e comecaramraerear. Marina
sempre falava para Aline que tudo iria dar certgue em breve ela
estaria fazendo o tratamento em casa, assim camd/akina sempre
deu muita forca a Aline. O lugar de encontro pasaversar era o
servico de didlise, pois frequentemente tinham mswita de rotina
agendada para o mesmo dia e apds a consulta alamog@mpre juntas.
Além de conversar no servico, Amélia ligava parariMaque tinha
telefone residencial. Marina residia em S&o Lourengn municipio ha
mais ou menos 100k m de Morro Redondo, morava Isaznrealizava
suas proprias trocas. Amélia conseguiu as fotds, pediu a Melissa.
Melissa salvou as fotos para ela em um CD. Elaulev&€D a um local
para revela-las e deu as fotos também para Donmdd&darina tem a
foto de Aline, e Aline de Marina.

Na quarta feira (29/05) Aline foi ao servigo delidétrocar o cateter de
didlise. Ela havia agendado com Diana as 9 horasaitéa, mas teve
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que aguardar a tarde para fazer a troca, pois haoafoi trabalhar
devido a morte de um familiar. Saiu as 06h15minmdah& e retornou
as 17h30min da tarde. Menciona que neste dia quando carro da
prefeitura estava a sua porta, chegando mais ceamohatario
combinado. Fazia muitos meses que o carro da fuefeido ia busca-
las na porta da casa porque 0s motoristas nacagqueriaté as outras
pessoas que utilizam o carro reclamavam que tinieaegperar. Nem
sempre é 0 mesmo motorista que vai busca-las, h&naotorista que
sempre reclama, que ndo tem paciéncia de espestifca que nao
entra porque a entrada, estrada de chdo, é rumpéero é o carro
patina. Aline e Amélia quando v&o a consulta, nerizadas vezes tem
que caminhar a pé mais ou menos 20 minutos edgaardando o carro
na estrada geral, o que quando é dia de frio ouacfica muito dificil
para elas que estdo doentes. Aline menciona queeshpre foi assim,
troca prefeito e o problema do transporte contiéafalaram com
vereadores, que esta doente e precisa que o éabusega-la na porta de
casa, mas ninguém resolve nada.

Amélia mostra-me um caderno pequeno. Trata-se decaderno de
visita. Amélia menciona que quando Aline estevetonmal, na UTI,
fez uma promessa de que faria um caderno para gueisdas
assinassem seu nome, como uma forma de agradecirDasde entao,
cada pessoa que visita Aline deve assinar o cagamaoque o guardem
como recordagcdo. Nas paginas do caderno, ha a ddateisita e
assinatura, e no final de cada més Amélia e Alioetaan quantas
pessoas as visitaram, como por exemplo, na ultidginp do caderno
consta que no ano de 2012 houve 712 pessoas. A®agesgue
assinaram até o momento, sdo vizinhos, amigos,rafisgionais da
unidade basica de saude, os motoristas do carrprefaitura e os
responsaveis pelo transporte das bolsas.

Aline e Amélia me levam para conhecer o quarto tieeAlocal onde
ela faz a troca das bolsas.

Descricdo do quarto: O piso é de madeira, h4 peguestas entre as
tabuas. Logo na entrada do quarto, a direita d@ fica as caixas com
as bolsas de didlise, caixas com etiqueta vernmelaenarela, sdo 30
caixas. H4& duas janelas com tela (segundo Améia pfastar as
moscas), 0 quarto possui uma cama, duas cadeires da plastico e
outra de madeira), um suporte de metal, uma mesaleceira, dois
guarda roupas (uma mais velho, com portas quebmadastro com
aspecto novo), um pequeno armario com portas gamavwema pia de
louca, uma espelheira, uma mesa de formica, no lchdona caixa de
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isopor, com uma lampada ligada a luz elétrica pgreecer as bolsas e
um balde plastico. No pequeno armario ha dois pad¢eplastico com
tampas, gazes e panos, e no outro os clamps; um ditrico para
passar as gazes e 0s panos; um vaso com flordasiieq os pacotes
fechados das tampas do cateter e trés rolos dalfitsiva. Sobre a mesa
de férmica ha um porta-retrato com a foto de Alie&A sorrindo, com
brincos, blusa vermelha e batom. Esta foto senipaesbbre a mesa, é a
companhia de Aline conforme menciona Amélia. Logimna da mesa
de férmica h&a uma espelheira que contem o cotirffeasco com alcool,
e pacotes de tampa do cateter. Na mesa de cablegeirma imagem de
Nossa Senhora Aparecida, uma imagem da Sagradéa-ami vaso de
flor, uma lanterna e dois reldgios despertadores.cina de um dos
roupeiros a imagem de Nossa Senhora de Fatima anporta e as
caixas de dialise, fixado na parede, uma image®@adpado Coracédo de
Jesus.

As lanternas sao utilizadas quando falta luz, o gugem frequente
acontecer. Quando isto acontece, para aquecerlsashma caixa de
isopor ela utiliza uma garrafa de plastico com aguente. Conforme
menciona Aline com o passar do tempo foi aprendeoeo resolver
sozinha estes problemas.

Amélia menciona que comprou um guarda roupa nova pdine,
porque quando se esta doente da mais animo teceisg@assim nova,
para guardar as roupas, 0 que precisa. Aline 25b%ih menciona que
estd no horario de fazer a troca, me convida pérka fazendo o
procedimento. Ela fecha as duas janelas e a pgart@ as maos e as
seca com um dos panos que estd no pote plastitcegBame uma
mascara e a coloca também. Pega o frasco com &daalo e passa na
mesa com outro pano do pote plastico, ela retigateter que esta
dentro de uma bolsinha de pano (cinta) e sob ébe@a@m outro pano.
O pano que utilizou para secar as maos e limpaesarmoloca-os no
balde de plastico que esta sob a mesa formica. &bgksa que esta na
caixa de isopor, rasgando-a e colocando sobre a.rdEsprende as
linhas que estédo grudadas na bolsa e quebra oréeneo da linha para
que o liquido entre na cavidade. Ela lava novamastmaos e retira a
tampa da bolsa e depois do cateter logo os comkctédine fez estes
passos de pé, apOs conectar pendura a bolsa ndeslgrga a bolsa
vazia no chdo e senta-se na cadeira. A bolsa gvamiaca a encher com
o liguido que sai do abdémen. Aline menciona qusepla todo o
movimento por meio dos vidros da janela, mas quepudle sair dali
enquanto faz a troca. Ela costuma deixa uma serngaa mascara e o
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frasco do medicamento, na mesa da cozinha, pangeoreiro que vai
aplicar a injecdo. Ele ja sabe que ndo pode emrgiuarto sem colocar
a mascara. Desde que comecou a fazer didlise, undas vezes na
semana necessita fazer o eprex, e desde entdofemmeino na unidade
basica de salde de Morro Redondo vai até sua @asaagplicar a
medicacao. Até o0 momento nunca teve problemas tesnsio dois, as
vezes vem um enfermeiro e outras vezes uma enfarmépds a
aplicacdo, eles ja colocam a seringa, a agulhaampola em uma
caixinha de papeldo e levam para o lixo da unidade.

Enquanto o liquido da dialise sai para a bolsaegia no chéo, Aline
menciona que € como se estivesse urinando, a ddita mole, uma
sensacdo de vazio. Logo que enche a bolsa vaaide@ia com um
clamp esta linha e abre a outra para que o ligaitee no abdémen.
Para fazer a troca Aline leva aproximadamente 4futos. Aline
compra o colirio, o alcool, na maioria das vezassegue as gazes na
unidade bésica. Ao terminar a troca Aline, levabatsas para o
banheiro para desprezar o liquido no vaso sanitdéoas bolsas ela
gueima em um local préximo a casa. Algum tempcsatia juntava as
bolsas em um saco plastico e o enfermeiro que iotila a semana
aplicar o medicamento levava para a unidade bakcaalde, mas
comecou a juntar formigas e outros insetos, e ilegittima-las.

Aline me mostra um suporte de metal todo enferaupuge esta na area
externa da casa. Explica-me que foi seu ex-marige @ fez para
pendurar as bolsas de didlise, mas que logo fiodo enferrujado,
descascando, 0 que se continuasse usando podexitala ter uma
infeccdo e morrer. Aline ja foi casada, mas seldoa abandonou na
porta da casa de seus pais ap0s ela ficar doémitéae a dialise.

Amélia estda com a mesa posta para tomarmos um Adifee se
alimenta de tudo, o Unico cuidado é utilizar posabe liquido. Tinha
vontade de tomar refrigerante, mas Doutor Mardmdiu um copo aos
domingos, mas ela ja ndo faz muita questéo prefareopo de suco de
laranja ou limonada. Amélia menciona que Aline walos os dias a
horta e escolhe o que quer comer de verduras enesggwo que é tudo
fresco, e sem agrotoxico. Ela gosta de cozinhafoeas vezes ela
mesma prepara o almoco. No inicio do tratamentas dicavam
preocupadas, pois como possuem fogdo a lenha o palkderia
prejudicar o cateter da barriga, mas com o temg@onvgue ndo haveria
problema, era sé cuidar ndo encostar-se ao fogéwe Mostra-me os
medicamentos que estdo dentro da geladeira, hdotende plastico
com varias ampolas de eprex. Ela pega de cimalddeie outro pote
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com cartelas, frascos de comprimidos e frascos@asgdiz conseguir
na unidade de saude e quando ndo tem |4 comprarmadia. Neste
mesmo momento Amélia também me mostra o seu pote de
medicamentos, séo varias cartelas de medicamesytasaslas por turno
de uso.

Amélia convida-me para ir até a horta. Aline tamh#&s acompanha,
ela caminha normalmente, ao nosso lado, sem apaesgificuldade
para locomover-se. Aline explica-me que antes deeat trabalhava
muito, aponta para um pedaco de terra que estasso fado, auxiliava
seu pai na doma de cavalos, arava a terra, planieaea leite, ndo
parava nunca, estava sempre fazendo alguma codgga. o pode
pegar peso e ja ndo ajuda mais seu pai. Ela mengua as vezes até
trabalha na horta, plantando ou carpindo, mas & @lie sente dor na
perna direita e ndo consegue ficar muito tempo @ndgp mostrou para o
Marcos, ele deu medicacdo para dor. Vamos camilthanAmélia
explica-me que na horta também tem algumas plactess como
cidreira, e a babosa.

Despeco-me de Amélia e Aline e combinamos que nater a ligar
para marcar a entrevista para o dia 15 de junho.

Saida do domicilio; 17h50min
Pendencias e sugestbes

Ligar dia 14 de junho para agendar entrevista pame junho.
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APENDICE D — Exemplo de nota analitica do trabalhale campo

Tema: A doenca renal e a sexualidade das pessodiglésa peritoneal
Local: Servico de dialise
Participantes: Juliana Zillmer

A doenca renal provoca alteracdes fisicas, emoisiomasociais que
podem influenciar na sexualidade das pessoas.aéfies fisicas como
0 odor corporal e mau halito; equimoses; fadigasaeo; excesso de
liquidos no corpo e distensdo abdominal pelo ligguRkerda de cabelo
ou aparecimento de pelos em excesso; Diminuicadibitdo e da
capacidade para atingir o orgasmo; Alteracdes da pemo na
coloracao, presenca de prurido e pele seca. Taimgbes, na maioria
das vezes, tém influencia na vida pessoal, prilogae na
sexualidade, na forma como estas pessoas véenceberr seu corpo,
sentindo-se menos atraente sexualmente, como seinmam e
estabelecem relacdes com outras pessoas. Com adistas;0es e a
necessidade de adaptacdes na vida diaria, a pdiicexo, pode se
tornar uma preocupagdo constante na vida destaggsef sexualidade
ndo se resume apenas a pratica sexual, envolvasvatividades
sexuais, que podem ou ndo incluir o ato sexualpcaionacos, caricias e
beijos. A sexualidade é um tema, na maioria dagsyedificil de
abordar, ndo s6 pelas pessoas em DP, entre gasaisambém com os
profissionais de saude.

Conversando com Cétia, sobre o tema da sexualideweobservado
gue ha varios casos de mulheres que iniciaramantemto da DP e em
poucos meses depois 0 companheiro as abandonown@om historia
de Daiana, jovem de 32 anos que iniciou a fazePah® seis meses,
casada e depois de trés meses de tratamento o dspasnbora de
casa. Durante o treinamento o esposo de Daianargawg se a esposa
continuaria “gorda”, ou se “voltaria a ser magesi,d mesmo corpo que
tinha antes de adoecer”. Perguntas estas que a®ix@imone surpresa,
e coloca a DP como motivo pelo abandono da mulhelo p
companheiro.

Também comenta de Simone, que iniciou o tratamdat®P ha um
més, ela ndo quis realizar o treinamento, neste samente 0 esposo
realizou. Diana acredita que Simone ndo quer apreaamo uma forma
de prender seu esposo. Durante o treinamento Dpbasarvou que
Simone sempre encontrava “uma desculpa” para r@®lda restando
apenas ao esposo a op¢ao de realizar. Catia marguienDiana deveria
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conversar sobre sexualidade para ter uma vida hom@onhece a
necessidade de falar com os pacientes sobre o tearém néo
conseguiu encontrar uma forma de aborda-lo durarteinamento e
posteriormente nas consultas de DP. Ela reforgapmriancia de ter
uma psicéloga para acompanhar estes pacienteardadgalbém sobre o
tema.

Outro casal Antdnio e Maria ndo tém mais relac@sias desde que
ela iniciou, ha quatro anos. Decidiram ndo fazegpe tém medo de
que aconteca alguma complicacdo que a impeca der ssgm o
tratamento. Conversaram com o médico sobre istam epesmo
mencionou “h& pessoas que fazem outras nao fazeas'nao garantiu
a eles que se fizessem ndo haveria complicacdeeonr@ncia do sexo.
Antbnio ouviu algumas pessoas que fazem sexo mesomo O
tratamento e nunca ocorreram complicacgdes.

Pendencias e sugestbes

O que tem sido investigado sobre este tema emamessm DRC?
Aprofundar sobre o tema nas proximas entrevistas?

O que as pessoas compreendem por sexualidade?

Como tem sido a prética sexual das pessoas em DP?
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APENDICE E — Exemplo de nota metodol6gica do trabalo de
campo

NM.dificuld.entrev.domic.jz.200713

Algumas dificuldades se fizeram presentes no psocds agendamento
e realizacdo das entrevistas:

As pessoas em DP vao ao servico de didlise umaagemés para
consulta de rotina. Ha aqueles pacientes que castuiadtar & consulta,
como por exemplo, Aurea, Hermes, Lorenzo, e Mar€omo a
consulta € uma vez ao més isto dificulta a abordagesses pacientes
no servigo.

As consultas de rotinas sdo breves o que em mépéaciente fica 30
minutos. Eles ficam pouco tempo no servico no maxiima hora de
espera.

Percebo que algumas pessoas em DP possuem difieutdaa ouvir,
independente do ambiente de conversa, uma vezpa# mais de uma
vez a pergunta para o entrevistado.

Entrevistas realizadas no domicilio — a presengauti®s familiares que
estdo na casa, ou que chegam durante a entréntstaompem a ideia
do entrevistado e entrevistador. Alguns familiggeemanecem ao lado
qguerendo participar da entrevista como é o caspelssoas em DP que
sédo dependentes do familiar para fazer as trocasatdbém o barulho
de animais e ou aparelhos de som e televisdo Bgaghooutras pecas da
casa, préximas da peca da entrevista. As entrevigtando agendadas
no domicilio correm o risco de ndo acontecer, @RINS pacientes
solicitam que ligue um dia antes da visita pardicoar, pois podem ter
que sair ou fazer algo fora de casa. A justifieatlada pelas pessoas
por telefone é de que surgiram outros compromiasodia 0 que em
alguns casos (Elisangela, Maria Beatriz, Fatimay&ia, Lia) precisei
remarcar a entrevista e que algumas ndo acontecepata
indisponibilidade da pessoa.

Entrevistas realizadas em quartos da Unidade Jartfimio, mesmo a
pessoa estando sozinha no quarto, trazem problafiffceis de
solucionar, situagBes externas, por exemplo: olfb@rao corredor
ocasionado pelo transito de pessoas, das macasadspdrie de
pacientes, dos carrinhos que transportam as refeigfecados do
servigco de dialise fazem com que o profissiongbalsto de enfermagem
entre no quarto; sdo situacdes que fazem com ga&evistado perca o
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“fio da meada” e se veja obrigado a retomar a tiear@e outro ponto
ou, até mesmo, a desistir de vez daquele assumsseDmodo, o
entrevistador necessita constantemente retomar argog que O
entrevistado relatou.
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APENDICE F — Normas estabelecidas para transcricidas
entrevistas

REGRAS DE TRANSCRICAO

a. Todos os arquivos devem ser elaborados em Worth Tomes New
Roman, tamanho 12, e entre linhas com espaco smple

b. Nao utilizar comandos adicionais; como negritdicité sublinhado.
c. O ndmero da péagina deve ser inserido no cantoisagsiquerdo
junto a essa colocar 0 nome do arquivo.

d. Comecar a frase com letra mailscula.

e. Nomear o entrevistador com a sigla “E”, e o ensitado com o
nome escrito por extenso.

f. Utilizar [...] guando a fala é interrompida; Insexifala da pessoa
gue interrompeu dentro dos colchetes. Ex: e sedigema dlvida eu
volto a falar contigo [ta bom!]

g. Quando nao compreender o que foi dito utiliza. (..

h. Usar aspas quando fala referida. Ex: até as véagsne perguntam,
a Luisa e a Andrea: “o que aconteceu ontem coritigo?

i. N&o inserir ruidos no meio da entrevista como:tabeede portas,
conversas paralelas.

j- Em caso de siléncio durante a entrevista, insgili#r{cio) registrar o
numero de segundos entre parénteses (10); assimeq@ressdes de
“choro” e “risos” - (tosse) (choro), (risos);

Ao fim da transcri¢&o acrescentar um comentérioatteido ou
sugestao da entrevista.



