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RESUMO: Esta pesquisa buscou conhecer as duvidas e angustias de um grupo de idosos
com doenca renal cronica, a fim de ampliar a visdo sobre como estas pessoas vivenciam
seu processo de adoecimento e o tratamento pos-transplante renal. Para estes idosos, 0
conviver com a doenca ainda apresenta dificuldades, dentre as quais 0 medo de voltar a
ter que realizar hemodialise, tratamento considerado por eles extremamente limitante. A
religiosidade e os vinculos familiares e sociais sa0 uma importante rede de apoio a eles.
Queixas sobre a falta de informacdo, a forma da comunicacdo, a auséncia de
interdisciplinaridade na atencdo, sdo relatadas.

Palavras-chave: ldosos; Narrativas de adoecimento; Transplante renal.

Lopes, R. G. da C., Roth, M. C., Domingos, L. C., Rosa, M. de P. O., & Manso, M. E. G. (2020). Idosos com doenca
renal cronica: narrativas de vivéncias pds-transplante renal. Revista Kairds-Gerontologia, 23(4), 147-169.
ISSNprint 1516-2567. ISSNe 2176-901X. S&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PUC-SP



148 Ruth Gelehter da Costa Lopes, Maria Cecilia Roth, Laiza Carreira Domingos, Marina de Paula Oliveira
Rosa, & Maria Elisa Gonzalez Manso

ABSTRACT: This research sought to comprehend the doubts and anxieties of a group of
elders with chronic kidney disease aiming to broaden the view on how they experience
their disease process and the treatment after kidney transplantation. For these elders,
living with the disease still presents difficulties, including the fear of having to undergo
hemodialysis again, treatment considered by them to be extremely limiting. Religion and
family and social ties are an important support network. Complaints about the lack of
information, the form of communication, the absence of interdisciplinarity in care are
also reported.

Keywords: Elderly; IlIness narratives; Renal transplants.

RESUMEN: Esta investigacion buscé conocer las dudas y las ansiedades de un grupo de
personas mayores con enfermedad renal cronica, con el fin de ampliar la opinion sobre
como estas personas experimentan el proceso y el tratamiento de su enfermedad después
del trasplante de rifién. Para estos ancianos, vivir con la enfermedad aun presenta
dificultades, incluido el miedo a tener que someterse a hemodialisis nuevamente, un
tratamiento que consideran extremadamente limitante. La religiosidad y los lazos
familiares y sociales son una importante red de apoyo. Hay quejas sobre la falta de
informacion, la forma de comunicacién, la ausencia de interdisciplinariedad en la
atencion.

Palabras clave: Adultos mayores; Narrativas de enfermedad; Trasplante de rifion.

Introducéo

As doencas cronicas ndo transmissiveis (DCNT) s@o hoje prioridade na area de
salide no Brasil, responsaveis por mais de 70% dos dbitos entre a populacéo, sendo que 0s
idosos e a camadas mais pobres da populacdo sdo atingidas de maneira mais contundente
por estas doengas. Varias pesquisas realizadas no pais demonstram o aumento do nimero
de pessoas com hipertensdo arterial, diabetes, excesso de peso e obesidade, todos estes
fatores de risco importantes para o desencadeamento das DCNT (Malta, et al., 2019;
Barreto, Carreira, & Marcon, 2015).

Lopes, R. G. da C., Roth, M. C., Domingos, L. C., Rosa, M. de P. O., & Manso, M. E. G. (2020). Idosos com doenca
renal cronica: narrativas de vivéncias pds-transplante renal. Revista Kairds-Gerontologia, 23(4), 147-169.
ISSNprint 1516-2567. ISSNe 2176-901X. S&o Paulo (SP), Brasil: FACHS/NEPE/PUC-SP



Idosos com doenca renal cronica: narrativas de vivéncias pds-transplante renal 149

As DCNT sdo um grupo de doencas que possuem longa evolucao; multiplicidade
de fatores de risco; etiologia ndo totalmente elucidada; longo periodo de laténcia; longo
curso assintomatico e manifestagdes clinicas com periodos de remissao e exacerbacgéo.
Sdo acompanhadas de alteragdes degenerativas em tecidos do corpo humano, alteragoes
estas que levam a lesdes irreversiveis e complicagdes que determinam variaveis graus de
incapacidade e deficiéncias, dependéncia e até o obito (Manso, 2015).

Estas doencas séo, atualmente, uma preocupacgéo para os governos pelos custos a
elas associados. Ha tantos custos, familiares e pessoais - representados pela perda do
trabalho e renda, dependéncia fisica, necessidade de pessoas disponiveis como
cuidadoras, entre outros - quanto sociais, como incremento com os gastos em beneficios,
pensdes, aposentadorias precoces e com o sistema de salde como um todo (Harvard
School of Public Health, 2011; Malta, et al., 2019).

Dentre as DCNT, destaca-se a doenca renal cronica (DRC), definida como sendo
a presenca de leséo renal ou de nivel reduzido de funcéo renal durante trés meses ou mais,
independentemente da causa que levou a esta lesdo ou disfungdo. Na fase avancada,
ocorre perda progressiva e irreversivel da funcdo renal. As principais etiologias
associadas a DRC sdo, no Brasil, a nefropatia diabética e a nefropatia hipertensiva
(Almeida, Santos, Rehem, & Medeiros, 2019; Menezes, et al., 2015).

A DRC é um problema de saude pablica mundial, tanto porque sua incidéncia e
prevaléncia aumentam progressivamente, como pela evolucdo desfavordvel e custo
elevado. Suas atuais modalidades de tratamento s&o: (i) conservadora, que inclui dieta e
medicamentos; (ii) dialise, a qual pode ser peritoneal ou hemodidlise; e (iii) o transplante
renal (Almeida, Santos, Rehem, & Medeiros, 2019; Menezes, et al., 2015).

Transplante renal é um procedimento cirdrgico que consiste na transferéncia de
um rim saudavel de uma pessoa para outra com DRC. O objetivo é compensar ou
substituir a funcdo que o 6rgdo doente ndo pode mais desempenhar, podendo ocorrer com
doador vivo ou cadaver. O Brasil é 0 segundo pais do mundo que mais realiza transplantes
renais (Menezes, et al., 2015; Orlandi, et al., 2015).

O transplante renal é uma importante opcéo terapéutica para a pessoa com DRC,
com impacto positivo sobre a qualidade de vida, apesar de este procedimento nao ser a

cura definitiva para a DRC.
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Ap0s o procedimento do transplante, o individuo ira necessitar de cuidados para
o0 resto de sua vida, o que implica em adquirir conhecimento para reconhecer sinais e
sintomas relacionados as principais complicacdes a que estd exposto, tais como as
infeccdes e a rejeicdo do drgao.

Questdes como o desejo do paciente, condigdes socioecondmicas, apoio familiar
e social, adesdo ao tratamento passam a ser prioritarias e de vital importancia no
seguimento pos-transplante (Almeida, Santos, Rehem, & Medeiros, 2019; Sallenave,
Frangoso, Gusukuma, & Pestana, 2014).

E necessario possibilitar ao enfermo o envolvimento em seu proprio tratamento,
0 que depende de este conhecé-lo e compreendé-lo, para com ele concordar ou ndo. Caso
haja concordancia, ou adesdo ao tratamento, € necessario que o paciente realize, no
minimo, 80% das prescri¢cGes e recomendacbes dadas pelos diferentes profissionais de
salde que assistem o doente. Varias pesquisas demonstram que tanto a falta de
informacdo quanto a forma como esta é fornecida pelos profissionais de saude séo 0s
principais motivos para que a adesdo fique comprometida (Dias et al., 2011; Manso,
2015; Organizacdo Mundial de Satude [OMS], 2003).

Programas de educacdo em saude tendem, em sua maioria, a pensar a pessoa
adoecida como tendo um déficit cultural e cognitivo considerados a priori, 0 que pode
ser superado através de ajuda e informacéo, corrigindo maus habitos e comportamentos
inadequados. Trata-se de uma visdo de educacdo normativa e que varios estudos
demonstram ser ineficaz, pois tanto paternaliza o enfermo, quanto desconsidera os
saberes que este tem sobre o proprio corpo. Em ambos os casos, a autonomia do adoecido
é retirada (Oliveira, & Cota, 2018).

As concepcdes que envolvem a saude e a doenca variam entre os diferentes grupos
sociais e relacionam-se com os sentidos que sdo dados ao corpo; a morte; as experiéncias
pessoais e do grupo social; contatos anteriores com servigcos de saude; percepcdes e
sensacgdes individuais; maneiras de viver, adoecer e morrer. Determinadas, biologica e
socialmente, e modeladas pelos contextos histérico-cultural-geografico, constituem-se
em experiéncias singulares inscritas na cultura, fazendo com que cada pessoa vivencie a
mesma doenca de formas diferentes. O adoecido, ao contatar com o médico ou
profissional de salde, ird narrar este processo, em uma narrativa prépria e unica (Good,
1994; Kleinmam, 1980).
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Narrativas de adoecimento tratam geralmente das explicagOes causais da doenga,
do comportamento do grupo familiar e social, do reconhecer-se doente, do itinerario
terapéutico seguido, e do gerenciamento do tratamento pelo individuo. Implicam na
existéncia de um narrador e de um ouvinte e versam sobre fatos pessoais. Do significado,
contexto e perspectiva a situacdo do paciente, definindo como, por que, e de que maneira
estd doente. Trazem as percepc¢0es, significados, vivéncias, e sdo utilizadas pelo grupo
social e pelas pessoas, para expressar suas identidades, o sentido de sua experiéncia
(Manso, 2020).

A partir de suas concepgdes, cada paciente portador de doenca renal vivenciaré a
experiéncia de doenca de forma diversa, ndo previsivel, influenciada por projetos de vida,
grau de perda de independéncia e autonomia, apoio familiar e do grupo social, restricbes
ao trabalho que porventura ocorram. Para a equipe de salde, estes fatos podem soar
estranhos, ja que ndo sdo comprovadamente cientificos, e assim, uma boa parte destes
profissionais repudiam estes sentimentos, distanciando o enfermo, o qual, por sua vez,
ndo pretende desagradar quem dele cuida e, muitas vezes, deixa de expor suas angustias
e davidas. Ha ainda o medo de ndo conseguir acompanhar em casa as recomendagoes
dadas pela equipe, a precupacao com a reinsercédo no mundo do trabalho e no grupo social.
Alguns pacientes, por se sentirem curados apos a realiza¢éo do procedimento, abandonam
o tratamento e acabam por perder o rim transplantado (Roth, 2014).

Em pacientes com DRC e/ou enfermos transplantados, ouvir suas narrativas e
acolher vivéncias, davidas, experiéncias e necessidades que nem sempre sdo colocadas
para a equipe técnica, pode permitir a execucdo de a¢des de educacdo em salde efetivas
e que permitam melhorar a adesdo ao tratamento, adesdo esta tdo necessaria para
manutencéo de sua qualidade de vida e para a ndo-perda do 6rgéo transplantado, por falta
de informacéo.

Notadamente a grande maioria dos portadores de DRC, e que necessitam de
transplante renal, é composta por idosos, segmento etario que possui necessidades
diferenciadas do ponto de vista psiquico, social e fisico em relacdo as demais faixas
etarias, porém permanecem, neste momento de suas vidas, pouco ouvidos e pouco
estudados (Orlandi, et al., 2015; Santos, et al., 2018).

Esta pesquisa buscou apreender as narrativas pos-transplante de um grupo de
idosos, a fim de ampliar o conhecimento sobre como estes vivenciam seu processo de

adoecimento e o tratamento pos-transplante renal.
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Metodologia

Trata-se de pesquisa qualitativa realizada com pessoas idosas vinculadas a um
ambulatério de pds-transplante localizado em um hospital especializado em doencas
renais, situado na cidade de Sdo Paulo. A pesquisa ocorreu durante o ano de 2018.

A amostra foi por conveniéncia, sendo entrevistados idosos que compareciam a
consulta médica pds-transplante no dia e horario em que as pesquisadoras se encontravam
no ambulatério. Como critérios de incluséo, era necessario ter mais de 65 anos e ter sido
submetido a transplante renal. As entrevistas ocorreram em locais disponibilizados pela
direcdo do ambulatorio, apds explicacdo da finalidade da pesquisa aos idosos, e aceite do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

A fim de facilitar a coleta das narrativas destas pessoas idosas, utilizou-se roteiro
semiestruturado conhecido como McGill MINI-narrativa de Adoecimento - versdo
genérica para Doenca, Adoecimento ou Sintoma (Groleau, Young, & Kirmayer, 2006).
O roteiro é validado transculturalmente para o Brasil (Leal, et al., 2016) e é dividido em
modulos que guiam a narrativa da experiéncia do sujeito sobre sua satde e doenca, quais
suas explicacOes para seu adoecimento, as informagdes e palavras que utiliza para
descrever sua experiéncia, suas expectativas de tratamento, as relagdes com servicos e
com os profissionais de satde (Manso, 2020).

Foram entrevistados quatro idosos, porém como ressaltam Minayo, Deslandes e
Gomes (2013), o importante na pesquisa qualitativa é a profundidade alcancada, ndo o
nimero de pessoas que compdem a amostra, podendo esta ser atingida com uma
guantidade pequena de participantes.

As entrevistas foram gravadas e transcritas via programa Headmouse®, associado
ao Liane TTS®. Da leitura do material, emergiram quatro eixos tematicos: Causalidade
da Doenga, Diagnostico da Doenga, Itinerario Terapéutico, e Outras vivéncias com 0
tratamento. A partir destes, pbde-se extrair uma sintese das respostas de cada participante
e construir uma reflexdo acerca do entendimento sobre os diversos processos de
adoecimento e tratamento.

A pesquisa atendeu aos requisitos éticos da Resolucdo 466/12, tendo sido
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa da Pontifica Universidade Catdlica de S&o
Paulo, Parecer n.° 2.210.352 de agosto de 2017.
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Resultados e Discussao

Inicialmente apresentam-se 0s idosos entrevistados, sendo que, a fim de preservar
0 anonimato dos participantes, foram utilizados nomes ficticios.

1- Carlos, 75 anos, reside em S Paulo, Capital, tem dois divorcios e atualmente vive
em unido estavel ha 12 anos com a terceira esposa. Catdlico praticante, tem 3
filhas casadas e uma neta. E motoqueiro e ama viajar. Aposentado, era eletricista.
Tem convénio de salde e cuida da DRC desde 2015, quando fez o transplante.

2- Otavio, 69 anos, casado, reside em Céssia, MG. E espirita, ndo tem filhos. Ele e a
esposa Beth (66 anos) sdo aposentados (trabalhadores rurais), sendo a esposa sua
cuidadora. Como nao sabem ler ou escrever, € a vizinha, que reside a 15 km de
distancia de sua casa, quem separa os remédios, uma vez ao més. Ele sabe que toma
“um punhado de manh&, um pouco no almogo e um punhado a noite”.

3- Samanta, 66 anos, vilva, residente em Sao Paulo, SP. Catolica, tem uma filha e é
aposentada (trabalhadora rural), sendo que a filha cuida dela. Ndo sabe ler ou
escrever.

4- Ana, 74 anos, é divorciada e atualmente vive em Bertioga com os trés filhos. E
evangélica praticante, tem trés netas e um bisneto. Era costureira e hoje é

aposentada. Cuida da DRC desde 1997 quando fez o transplante.

Causalidade

O primeiro eixo de analise diz respeito a compreensao dos pacientes sobre a causa
de seu problema de satde. Segundo Manso (2015), “estudar a causalidade das doencas do
ponto de vista do adoecido permite entender o significado associado as questdes do tipo
“por que eu” e “por que agora”, relacionando o adoecer a visdo de mundo e a ordem
social” (p. 91).

Entender o que o paciente pensa sobre a causa da doenca auxilia a compreender
melhor questdes relacionadas a adesdo ao tratamento. Segundo Frankenberg (2003), isso
se deve ao fato de, em uma sociedade, ndo existir apenas a explicagcdo médica, mas uma

gama de possibilidades, tais como pensar que foi um castigo, ou predestinacao etc.
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Essas possibilidades sdo dadas no préprio contexto cultural do enfermo e guiam seu
comportamento. Como ressaltam Magnani et al. (2007): “se o conhecimento médico €
reconhecido universalmente no mundo cientifico atual, ndo quer dizer que seja aceito
pela maioria da populagéo. (...)a sabedoria popular ainda influi de modo importante
sobre as representagdes, 0s mitos, as praticas, os rituais” (p. 1627).

Existe um carater intersubjetivo na enfermidade, formado por diversas referéncias
acessadas pelas pessoas. Através dessa rede, constréi-se um significado da experiéncia da
doenca. Os padr@es culturais que as pessoas utilizam para interpretar um dado episodio
de doenca sdo criagOes sociais, ou seja, sdo formados a partir de processos de definicéo e
interpretacdo construidos intersubjetivamente. Assim, as pessoas constroem o préprio
saber em relacdo a sua doencga e 0 tomam como principio em suas decisdes diarias e de
tratamento (Helman, 2009).

Os idosos entrevistados ndo definem uma causa Unica associada a doencga que 0s
acomete, compondo uma narrativa que inclui varios fatores etiologicos ligados aquela

condicdo. Para alguns, a doenca surge de fora, vinda pela feiticaria ou castigo divino:

“Talvez os problemas que eu tenha hoje sdo todos culpa dela, que disse
gue Jeova me castigaria por tudo que eu teria feito [risos] e que eu ndo

sei até hoje o que foi.”

“Eu sou catolico, mas todo mundo me diz que minha ex-mulher matou

galinha preta para mim. Talvez possa ser isso também. ”’

O erro médico também foi citado:

“Porque o cardiologista ndo se atentou para os exames do rim. Em
2015 comecei a ficar muito inchado e sem disposi¢cdo. Tudo me
cansava. O cardiologista me dizia que era da idade e ndo me ouvia
quando eu ia la. (...) o médico, por falta de atencdo, poderia ter evitado
tudo isso; talvez a culpa por ter perdido os rins e estar nessa bola de neve
seja do cardiologista mesmo. Porque, afinal, eu estava com ele, e ele
ndo teve capacidade ou atencé@o parao problema que ja estava dando

ascaras la.”
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A presenca do diabetes ou outras doengas também foram apontadas como causas:

“Acho que foi a diabetes também. Ele [o médico] é estudado para isso,

e eu ndo tenho nem escola. Entao, ele sabe.”

“Eu também tive depressdo. Tive muito depressdo. De ficar na cama

chorando. De dia, eu fico bem, mas a noite...”

O trabalho, tomando por completo o tempo do individuo, ndo permitindo que este

se cuidasse, é outra causa:

“Tinha que trabalhar; entdo, o tempo para eu me cuidar era pouco.

Foi passando, passando, passando... Acabei perdendo os dois rins. ”

Hereditariedade e uso excessivo de medicamentos também surgiram, mas como
afirmam Caroso, Rodrigues e Almeida-Filho (2004), nem sempre as pessoas sentem
necessidade de uma explicacdo causal para o adoecer, como acontece com um destes

idosos:

“N&o sei ndo se aconteceu alguma coisa. Eu estava em casa ja.
Trabalhando na roga ainda para ajudar mais em casa, e cuidando das

minhas coisinhas.”

“N&o, ndo imagino o motivo. N&o, eu ndo sei 0 que causou isso, porque
guando eu tive essa cdlica renal, eu ja tinha um filho; ai depois, ainda
levou um tempo, deu a primeira crise, eu fui para o hospital, tomei as
medicacGes todas. E fiquei bem, ai tive 0 meu segundo filho, depois

passou um bom tempo, ai eu fiquei ruim.”

Diagnostico

Quando um diagnostico médico se configura, o sujeito pode ter duas atitudes: ou
considerar-se enfermo ou ignorar o diagndstico, agindo como se a doenga nao existisse.
Manso (2015) destaca que o paciente sO se sente doente, quando fica impossibilitado de

realizar atividades que Ihe fornecam a sensacédo de pertencimento ao grupo.
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O diagnostico médico per si configurou, para alguns, fato suficiente para que se
considerassem como enfermos, mas, para outros destes idosos entrevistados, a

consciéncia da sua doenca somente ocorreu a partir da realizacdo da hemodialise:

“Ah, no comec¢o ndo, pois demorou muito para ficha cair. (...) Agora

tenho que viver com isso, e é isso que eu faco. ”

“Ah, acabou modificando muita coisa, né? Porque hoje em dia eu nao
tenho mais aquela forca, aquela disposi¢do. Porgue seis anos e oito
meses de hemodialise acabam muito com a gente. Veja s6, eu tenho os
bracos marcados [apontando as marcas]; entdo, ja ndo tenho mais
aquela forca que eu tinha, enfraguece muito. Eu sinto bem fraca, faz

tempo, a gente fica debilitada. ”

Para os idosos entrevistados, o fato de o processo do diagndstico tomar um espaco
de tempo curto para ter inicio, a hemodialise aparece como uma descoberta invasiva que
altera a confianga, a autoestima e o bem-estar do individuo. A realizacdo de hemodiéalise

é vista como terrivel por estes idosos:

“Em uma semana, eu perdi o rim. Depois fiz o transplante e fiz

hemodialise durante cinco anos.”

“(...) eu entrei em desespero. Eu ndo queria fazer hemodialise de jeito
nenhum. Porque, até entdo, eu j& havia tirado pedra no rim, ja tinha
tirado o outro rim. E eu ja tinha visto muitas pessoas morrerem na
maquina. Entdo, eu ndo queria fazer de jeito nenhum! Eu tinha medo,
porque eu nao fiquei internada em 2002, ndo! Em 1997! Entao, eu tinha

muito medo, hoje estd tudo modernizado. ”

“Assim, ndo por causa das maquinas, mas é... Eu via, sabe? Algumas
pessoas morreram na maquina. lam para fazer hemodiélise e néo

voltavam; entdo, eu tinha medo.”

A revolta e a ndo aceitacdo de sua condicdo cronica aparece em algumas falas:

“Primeiro as pessoas ficam revoltadas e ndo acreditam, mas depois
vocé vai aceitando, porque ndo tem saida. Ou vocé enfrenta ou morre.

Eu decidi enfrentar.”
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“Olha, eu comecei a ter colica renal, ter problema renal, eu tinha 18

anos. Eu era bem jovem, uma crianga. ”

Kleinman (1980) menciona que diferentes sociedades ou grupos étnicos
frequentemente colocam diferentes rotulos a mesma sindrome, que mudam ao longo do
tempo. Essas rotulagens permitem que doencas que sao estigmatizadas pela sociedade, ao
serem denominadas pela linguagem medica passem a ser aceitas e nomeadas segundo o
modelo explanatério leigo. A uma pessoa poder denominar a enfermidade que tem
demonstra ndo estigmatizacdo, apesar da condic¢do cronica e limitante associada a essa
doenca. Quando perguntados como nomeiam seu problema de salde, alguns demonstram

ter assumido o diagndstico, pautando o cotidiano:

“Eu falo “meus negocinhos dos rins”, “meu rim estd rim”, ruim,
entende? [risos]. E normal, eu fiz um transplante, me cuido, mesmo

assim ainda tenho esse problema.”

“Falo que meu rim ndo funciona e que tenho um rim da minha irma.

Que tenho doenca do rim.”

Ja a idosa Samanta mostra sua dificuldade com o diagnéstico, sendo que, durante
toda a entrevista, se mostrou presa a ideia de que perdeu sua vida. Varios doentes
portadores de afecgbes cronicas, principalmente o céncer ou outras doencas

incapacitantes, referem ter associado seu diagndstico a morte (Manso, 2015):

“Quando o médico falou que eu estava com problema no rim, hum!

Nossa! Nossa Senhora! Foi terrivel, até hoje eu lamento. ”

Itinerario Terapéutico

O termo itinerario terapéutico diz respeito a rede de relacGes estabelecidas entre o
individuo e familiares, vizinhos, terapeutas populares, organizagdes religiosas, servigos
de salde e os varios e diferentes grupos com que cada pessoa se interrelaciona ao longo

de sua existéncia.
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As escolhas de cuidados resultam, entdo, de operacdes racionais baseadas na logica e na
avaliacdo do custo-beneficio para os momentos de salde e/ou doenca, isto €, para
manutencdo e resgate da salde ou combate a doenca (Demétrio, Santana, & Pereira-
Santos, 2019).

Portanto, esta categoria procura entender quais cuidados e redes de relacdes sdo
convocadas para auxiliar o individuo no tratamento do quadro cronico. Tal eixo apresenta
0 que é construido culturalmente, as relacbes de apoio (familia e amigos) e as de
tratamento (servicos médicos e profissionais da satde).

Estes idosos procuraram atendimento dentro do setor profissional, o que é
corroborado por vérias outras pesquisas realizadas com portadores das mesmas afecctes
(Manso, & Goés, 2019). O tratamento com profissionais reconhecidos como curadores,
na sociedade ocidental, sempre é procurado, apesar de estes profissionais e dos adoecidos
terem representacOes diferentes sobre o processo de adoecimento e sobre o que é cura e
alivio. Este comportamento revelaria a medicalizacdo da sociedade atual, em que o
médico é tido como o unico profissional de satde legitimado para propiciar melhora das

enfermidades (Demétrio, Santana, & Pereira-Santos, 2019):

“Ter uma boa equipe médica, fazer os exames, aceitar a doenca, se
cuidar e ter muito amor e carinho de amigos e familia. Isso é tudo. Nos

motiva a aguentar firme por mais dificil que seja.”

“Fiquei fazendo acompanhamento com o0 médico, mudei meus habitos
alimentares e comecei a fazer caminhadas todos os dias. Até diminui
minha barriga e melhorei minha disposi¢do com minha mulher na

cama.”

Estes idosos entrevistados elegem a religido como importante fonte de conforto,

mas também de cura, demonstrando que o setor tradicional acompanha sempre o

profissional, como demonstram varias pesquisas realizadas em diversos paises (Manso,

& Goés, 2019). Além deste, também recorreram ao setor popular, como demonstram as
falas a seguir:

“Olhal! Eu tenho certeza que se eu ndo tivesse buscado Jesus na minha

vida, eu ndo estaria aqui [risos]. Eu sou evangélica. Me tornei, na

época em que estava fazendo hemodialise. ”
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“E a fé, né? Fé é uma coisa que ndo se explica, a gente vive. N&o é?
Em um ano e cinco meses que eu havia me convertido, eu fui chamada
para o transplante; ent&o, eu acho que Deus... Ele me socorreu na hora
certa. Foi como eu te falei, eu ja ndo estava aguentando mais, logo
apareceu a mao de Deus na minhavida, ele me socorreu na minha vida.

E até hoje ele socorre!”

“Mas, quando as coisas pioraram, dai apelei para tudo quanto foi
santo. Na verdade, eu nem acredito muito nestas coisas, mas minha
esposa ficou aflita e, para mostrar que estava disposto a melhorar e
para que ela ficasse menos preocupada, fui com ela em umas missas de
renovagao carismatica, e fiz acupuntura com uma senhora da igreja

também!”

“A fé ajuda a gente entender que tudo tem dia, hora e local certo pra
acontecer. (...) Entdo, quando eu ficava desesperado, tentava rezar,
pedia calma a Maria, para que eu pudesse passar por mais uma prova
dificil e que confiasse mais em Deus mesmo sem entender o porqué de

eu estar passando por tudo aquilo. A fé move montanhas, e € isso.”

“Tem um bezendeiro a uns 30km de casa. Fui la algumas vezes, sim.
Porque ele ja me ajudava com a gota. Ele benze e passa umas ervas na

gente. E tudo que é do mato é bom, ndo é? E mais natural.”

“Os benzimentos ajudam com dor, com tudo, tudo, tudo (...) quando eu
fico ruim vou me benzer. Mas s0 isso. Porque eu corro la antes de ir ao

posto, porque é muito longe. ”

A preocupacao do ser humano com sua satde sempre o levou a busca de recursos
diversos, existindo vérias evidéncias de que a eficacia dessas recomendacfes sempre se
baseou na fé dos doentes. Para Levi-Strauss (2012) tanto a dor quanto a doenca sao tidas
como algo que perturba um sistema cultural coerente, que inclui o doente e a sociedade
onde este vive. Ao curador, cabe restituir as condi¢cdes do sistema anteriores a essa
perturbacdo, sendo a fé a responsavel pela cura ritual, a qual, para ser realmente eficaz,
exige a existéncia de uma conexdo simbdlica e crengas compartilhadas entre o doente, 0

curador e seu grupo social.
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Dessa forma, o adoecido ira reinterpretar seus significados e, a partir dai, construir uma
realidade que o leva a cura, inserida em uma visdo de mundo que a justifica. A este
processo se denomina eficacia simbdlica.

Mas, para uma das entrevistadas (Samanta), o diagnéstico e o tratamento da DRC

a afastou de Deus:

“Sou catdlica. Eu fiquei meio revoltada, fiquei tdo revoltada que eu ndo
queria nem ver Deus, “fia”. Nem Deus, nem nada de Santo. Muita

revolta.”

Além da religido, a psicoterapia também foi citada; porém, estes idosos relatam

que tém dificuldades financeiras, 0 que compromete 0 acesso:

“Fui por algum tempo, mas eu moro muito longe para retornar. Sinto
falta, mas é complicado. E um tratamento demorado. Para mim, tudo
foi dificil, eu ndo aceito. Perto de casa ndo tem, é complicado sair para
ir longe. E precisa achar algo de graca, também, seria interessante;

minha parte emocional é complicada. ”

Ana ainda destaca o contato com a natureza como sendo uma prética terapéutica

que lhe traz bem-estar, sendo colocada como um dos seus métodos de cura:

“Minha terapia era pescar. Sim, eu amo pescar! E verdade. O dia em
gue eu ndo estava bem, que eu estava angustiada com tudo aquilo, de
ter que ir um dia sim, um dia ndo, eu ia pescar. Pegava minhas

coisinhas e ia pescar.”

Roth (2014) destaca que o paciente em diélise, candidato ao tratamento com
transplante renal, tem expectativas de cura, associadas ao procedimento, expectativas
estas contraditdrias com a culpa por ter que desejar que alguém morra para poder ter o
rim transplantado, o que gera muita ansiedade e angustia, tanto para o receptor quanto
para seus familiares. O transplante de doador vivo, membro da familia, € um item que

aparece como importante para o entrevistado Otavio:
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“Minha irm& que me deu o rim morreu depois com complicacdo na
cirurgia [choro]. Isso é muito dificil, porque era a Unica que eu tinha.

Agora s6 tenho eu e minha esposa. ”

Destaca-se ainda, nas falas, o convivio familiar e o apoio social. Para todos estes

idosos, o conviver com a DRC foi, ¢ é mais “leve”, pela presenca de seus familiares e
amigos:

“Depois que eu fiquei doente minhas filhas que ndo falavam comigo

desde minha separacao, voltaram a falar comigo. Elas me ligam mais,

estdo mais presentes na minha vida. Acho que tém medo de eu morrer

ou algo assim.”

“Minha mulher. Estamos juntos para tudo. Minha casa, meus bichos,
minhas coisas. E eu ndo podia morrer e deixar ela sozinha. Porque ela

também ndo tem mais ninguém. Ela cuida de mim e eu cuido dela.”

“Tenho uma vizinha, a que mora mais perto da gente, que vai uma vez
por més separar os remédios para eu tomar. Ela me ajuda muito. Ajuda

a gente. Ent&o ela ficou amiga mais nossa. ”

Para Ana, a rede de apoio veio ndo s6 de sua familia, mas também de seu trabalho.
Seu chefe, durante o periodo em que fez a hemodialise, flexibilizou seus horérios, visto
que a hemodialise é um tratamento que dispGe de muito tempo do individuo. Menciona

gue até hoje mantém o contato com ele, pois assim se sente muito grata:

“Entdo, foi o apoio que eu tive nesse momento dificil, desse patrdo

maravilhoso, que é meu amigo até hoje.”

Os idosos deste estudo frequentemente convivem com outras pessoas com a DRC,
tanto enquanto realizavam hemodialise, quanto agora no ambulatério p6s-transplante,

criando novas redes de relacGes que os apoiam:

“O que me ajudava muito também, e que ainda ajuda, sdo 0s amigos
que fazemos, na hemodialise. Temos terapeuta que ajuda também, € o
grupo se ajuda muito. 1sso me deu muito &nimo, porque mostrava que
0 problema ndo era s6 comigo, e que tinha gente pior que eu. De certa
forma isso me consolava. ”
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Outras vivéncias com o tratamento

Aqui se apresentam mudancas e estratégias que ocorrem na vida destes idosos
depois da descoberta do problema de salde; adaptagdes necessarias, 0 que deixou de ser
feito, recursos utilizados, o seu dia a dia com a doenca.

Conviver com uma doenca cronica impde restricdes alimentares, 0 uso correto da
medicacdo prescrita, deixar de fumar ou consumir alcool, entre outras mudancas de
habitos nem sempre faceis de realizar e que implicam em perdas. Mesmo assim, estes

referem que hoje, apos o transplante, estdo melhor do que quando faziam hemodialise:

“Foi uma luta, fiz hemodialise seis anos e oito meses; hoje, gracas a
Deus, eu estou bem, né? Acabei de passar pelos médicos e eles disseram

que esta tudo bem! Gragcas a Deus. Eu tomo varios medicamentos. ”

Em relacdo a utilizacdo dos medicamentos conforme prescritos, € necessario ser
responsavel e ter planejamento para tomar de maneira correta, pois sdo varias ingestoes
ao dia de farmacos diferentes. Estes idosos recebem orientacbes da equipe do
ambulatdrio, inclusive por escrito, mas, como ja citado, alguns sdo analfabetos. Além
disso, ao longo do tratamento, as doses podem ser modificadas, o que dificulta mais ainda
o0 entendimento da prescri¢do. Todos tém conhecimento sobre a importancia do uso coreto

da medicacdo, mas revelam o quanto esta afeta seu cotidiano:

“Olha, o remédio atrapalha. Porque n&o sei ler, nem a mulher. Dai a
vizinha vai 14 e arruma remédio para um més. Eu s6 tenho que tomar o
que ela deixa separado ja. Mas se cai um, eu nao posso repor, porque
nao sei qual era. E dificil assim. Entdo, eu tomo como d&, mas nunca
deixo de tomar. Um dia caiu, e meu galo comeu; e eu nem sabia o que

era, se ia fazer mal ou ndo. Mas nédo podia fazer nada.”

“Tomar as “injeg¢oes”’, muito remédio, tenho medo. Tenho medo de
perder o outro rim. Me falta é tudo. E dificil! Se a diabete ficar alta, eu
corro risco de perder o rim, vocé ndo tem sossego mais, acabou!
Acabou o sossego! Eu sinto muito medo, porque esté ai o risco, né? De
morrer.”
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“Eu tomo 8 [comprimidos] de manha e 5 a noite. Quer dizer, agora vdo
ser sete, porque ele [o médico] tirouum. Entdo, vao ser 7 de manhd e 5

anoite. Eu costumo chamar de vitaminas. ”

“Eles deram muita coisa escrita. Remédios, o que tinha de fazer, o que
ndo poderia. Algumas coisas, a gente lembrou. O resto a vizinha foi la e

lia para nos.”

A presenca de efeitos colaterais € citada como fator importante de ndo seguimento

de prescricao:

“Bom, é complicado; os remédios mexeram muito, como eu disse, na
questdo do peso, por exemplo. De 39 quilos para o que peso hoje, é

bem complicado.”

Mas Carlos encontrou, em um aplicativo de celular, auxilio para ndo utilizar a

medicacdo de forma incorreta:

“Remédio, hoje, eu j& até decorei. Sdo 4 de manha e & noite; mas eu

>

tenho um aplicativo no celular para lembrar também.’

Outra questdo pontuada é a distancia entre 0 ambulatério e suas residéncias; assim

como a necessidade de retornos constantes para acompanhamento:

“Quando deu isso, tive que vim para ca, porque la ndo tinha nada para
fazer. Dai fiquei triste, porque somos sé nos dois, e eu tenho minhas
plantas, minhas galinhas, meus porcos. Ficou tudo 14, e a mulher aqui
comigo para me ajudar. Foi dificil. Tratamento ruim. Passava mal, ndo

comia.”

Mas, apesar dessa dificuldade, elogiam e valorizam a equipe e o0 atendimento que
recebem:
Eu sou muito grata por isso, sou muito grata ao hospital, a essa equipe

maravilhosa que atende a gente, porque a gente que € transplantado a
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gente precisa de muito cuidado. E eles tém esse cuidado com a gente,

entdo eu sou muito grata a isso.

Samanta, porém, ainda tem problemas com a aceita¢gdo da doenga, e com a ida

frequente ao ambulatorio:

“Para vir para ca, é dificil, eu ndo durmo na noite anterior, eu choro

para vir. E sofrido. Tenho diarreia e as vezes vomito.”

Sugestdes sdo dadas por estes idosos para melhoria do servico, principalmente no

que se refere a auséncia de profissionais, além de médicos e enfermeiras:

“Acho que o que falta aqui é ter acompanhamento psicol6gico e um

nutricionista porque a gente tem tanta davida. ”

Notou-se ainda um certo mal-estar pela desinformacéo sobre a doenca:

“Sabe, nenhum médico até hoje me explicou... nenhum deles me
explicou o porqué eu perdi os rins e o que foi o fator (...), Mas a vida é
assim, Deus sabe o que faz (...) Se a gente ndo sabe o0 que fala, ele sabe

0 que faz e a gente aceita.”

Quando inqueridos sobre como a DRC e o transplante renal os afetaram, referem

que ou a doenca ou o transplante foi algo bom que ocorreu, que os fez repensar e

ressignificar suas vidas. Contudo, logo a seguir, se contradizem, mostrando o quanto o

tratamento, e as limitagdes por estas impostas, os afetam, destacando, principalmente as
restricoes:

“Né&o, ndo mudou! Eu sempre vejo a vida do mesmo jeito, sempre

alegre, sempre sorrindo. Amo estd com 0s meus netos; hoje é a minha

neta que esta aqui comigo: uma mocinha linda de 13 anos. Eu amo

viver, amo est no meio das pessoas, estou sempre alegre, minha casa

estd sempre cheia de gente. Eu moro na praia, vocé ja imagina né?

[risos]. Recebo os meus amigos de Mogi. Entdo, eu nunca estou s0;

minha neta mora do meu lado, tenho minha bisnetinha que esta do meu

lado, que é a minha alegria. Entdo, motivo para viver eu tenho! [risos]”
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“Depois que descobri essa bomba que veio e mudou tudo na minha
vida, para melhor, é claro (...) ah, pode parecer coisa de doido, mas eu
gostei, ndo me senti mal, ndo (...) Ele fez eu ver a vida com mais clareza,
minha vida ficou melhor. Como eu posso dizer? Ha... eu vivo mais
alegre, eu vivo mais a vida agora. Se eu sinto vontade de fazer, eu faco,
principalmente agora, que eu j& estou transplantado, estou livre,

gracas a Deus.”

“Agora eu sou grato por tudo, e aproveito tudo, e faco tudo que tenho
vontade. Toco minha vida aproveitando cada momento (...) Porque no
final, se eu ndo me amar, e me cuidar, quem vai fazer isso? Nao é? Nao
sou de correr dos meus problemas. Acordo de manhd sorrindo,

brincando, e tem que ser assim.”

“Eu ficava 14 pensando no meu pagode, no meu pandeiro, no meu
passeio de moto, porque eu sempre saia, eu tinha uma vida e s6 queria
ter ela de volta. Agora nao é bem assim. Muita coisa ndo posso mais
fazer. Viajar, por exemplo. Eu amo viajar e, com a diélise, que era de
segunda a sexta, teria que ir na sexta a noite, e voltar domingo a noite.

N&o dava.”

“Mudou para pior, porque ndo posso mais trabalhar, ficar em baixo
do sol cuidando das minhas coisas. Sobra tudo para a mulher, ndo
posso mais fazer as coisas de casa. Porque dependo da mulher e ndo
posso ajudar. Sou um peso agora, € 0 homem tem que fazer as tarefas
para a mulher. Eu trabalhava muito, agora nédo posso. Ajudo como

posso em casa, mas vejo a mulher com muita coisa para fazer.”

“Querendo, ou ndo, a gente assusta, muda tudo. O que pode fazer, o

que ndo pode, exames, remédios, médicos. N&o foi bom [choro].”

Mas, como Ana aponta, as pessoas se surpreendem com estes idosos, 0S quais
passaram pela evolucdo da doenca cronica, pela espera do transplante, e ainda conseguem
achar forcas para continuar. Nota-se que 0s entrevistados, o transplante, apesar de impor

restricdes a sua vida, é tido como algo benéfico e que melhorou sua qualidade de vida:
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“Algumas das pessoas falam: “Poxa, nem acredito que € vocé que esta
aqui hoje!” Porque me viram morrendo. A diferenga € essa, que hoje,

gracas a Deus me veem bem. ”

Conclusdo

Conviver com a DRC apresentou (e ainda apresenta) uma série de dificuldades
para os entrevistados. As principais apontadas foram: a utilizacdo da medicacéo, 0
seguimento da prescricdo medicamentosa, 0 acesso aos servicos de saude e 0 medo de
voltar a ter que realizar hemodiélise. Esta Ultima, considerada por eles como um
tratamento extremamente limitante, fazia com que, efetivamente, se considerassem
doentes.

Estes idosos pesquisados tém, na religiosidade, e nos vinculos familiares e
sociais, uma importante rede de apoio. Entendem a DRC causada por uma série de fatores,
mas as explicacdes religiosas se destacam. A religiosidade também se expressa na procura
de alivio de seus problemas de salde, auxiliando e complementando o tratamento, bem
como lhes serve de rede de apoio. Mas, para alguns, ndo importa 0 que causou a
enfermidade e, sim, as consequéncias desta para sua vida, impondo-lhes restri¢Ges.

Nota-se, porém, ao analisar 0 conjunto das entrevistas que, apesar de estes idosos
elogiarem o servico de salde a que se encontram vinculados, aparecem queixas sobre a
falta de informacéo, a forma da comunicacédo (escrita, quando a maioria destes idosos é
analfabeta), a auséncia de interdisciplinaridade no acompanhamento, e de orientagdes
outras que néo se relacionem com o tratamento medicamentoso.

Acredita-se que a presente pesquisa atingiu seu objetivo, trazendo voz, através das
narrativas de suas vivéncias, a este grupo de idosos. Destaca-se como limitacdes 0 numero
de participantes, mas esta limitacdo aponta, juntamente com as experiéncias aqui

narradas, para um maior aprofundamento do tema, ainda pouco discutido no pais.
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