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RESUMO: A Doenca Renal Crénica e o tratamento hemodialitico sofreram nas dltimas décadas grandes evolugoes tecnolégicas, que favoreceram o
aparecimento de desafios bioéticos. Este artigo teve por objetivo delinear a questdo da vulnerabilidade percebida pelos individuos com Doenga Renal
Cronica em tratamento hemodialitico. Trata-se de uma pesquisa descritiva, exploratéria, de abordagem quali-quantitativa realizada em uma unidade
satélite de hemodidlise da cidade de Sao Paulo. A amostra foi de 37 pacientes renais cronicos, que responderam a um questiondrio com questoes
abertas e fechadas. Os sujeitos evidenciaram sofrimento com a doenga e com o tratamento; limitagdes fisicas, sociais, emocionais, sexuais, econdmi-
cas, e impactos didrios na vida cotidiana; dificuldades de comunicagio com a equipe de saide, medos, insegurangas e a importincia da familia. Os
pacientes revelaram vérios pontos de vulnerabilidade frente 2 doenca e ao tratamento, enfrentando-os por meio de: apoio da familia; da fé em Deus
e no transplante renal; da nega¢ao da doenca e da aceitagao da nova condigdo de vida.

PALAVRAS-CHAVE: Diilise Renal. Insuficiéncia Renal Crénica. Vulnerabilidade.

ABSTRACT: Chronic renal disease and hemodialitic treatment had in the last few decades passed by huge technological evolutions that favored the
emergence of bioethical challenges. This article aimed to delineate the question of vulnerability as perceived by individuals having chronic renal dis-
ease in hemodialitic treatment. This is a descriptive, exploratory research of a qualitative-quantitative type carried through in a satellite hemodialitic
unit of the city of Sao Paulo. The sample was composed by 37 chronic renal patients who had answered to a questionnaire with open and closed
questions. The subjects evidenced suffering with the disease and the treatment; physical, social, emotional, sexual, economic limitations, and impacts
in daily life; difficulties of communicating with the health team, fears, unreliability and the importance of the family. The patients disclosed some
aspects of vulnerability before the disease and the treatment, and said to face them means of support by the family; faith in God and renal transplant;
negation of the disease; and acceptance of the new condition of life.

KEYWORDS: Renal Dialysis. Renal Insufficiency, Chronic. Vulnerability.

RESUMEN: La enfermedad renal crénica y el tratamiento con hemodidlisis han sufrido en las dltimas décadas una evolucién tecnoldgica enorme que
favorecié la emergencia de desafios bioéticos. Este articulo desea delinear la cuestién de la vulnerabilidad segun lo percibido por individuos afectados
por la enfermedad renal crénica en tratamiento con hemodidlisis. Esta es una investigacién descriptiva, exploratoria, de tipo cualitativo-cuantitativo
¢jecutado en una unidad satélite de hemodidlisis basada en la ciudad de Sao Pablo. La muestra fue compuesta por 37 pacientes renales crénicos que
han contestado a un cuestionario con preguntas abiertas y cerradas. Los sujetos evidenciaron sufrimiento con la enfermedad y el tratamiento; limi-
taciones fisicas, sociales, emocionales, sexuales, econémicas, e impactos en la vida de cada dia; dificultades de comunicacién con el equipo de salud,
miedo, falta de fiabilidad y la importancia de la familia. Los pacientes divulgaron algunos aspectos de la vulnerabilidad delante la enfermedad y el
tratamiento, y dijeron hacerles frente por medios de la ayuda de la familia; fe en dios y trasplante renal; negacién de la enfermedad; y aceptacién de
la nueva condicién de vida.
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INTRODUCAO

A vulnerabilidade é um elemento de referéncia da
Bioética; sendo “a qualidade ou estado de vulnerdvel”.
Portanto, todos nds somos vulnerdveis, pois todos esta-
mos de alguma maneira, sujeitos a sermos feridos, ofen-
didos e/ou melindrados, intencionalmente ou nao, por
agentes de qualquer natureza. Podemos ou nio estar em
situagdo de vulnerabilidade, mas somos sempre vulners-
veis'.

Assim, vulnerabilidade é um referencial bioético im-
portante quando se fala em ética no cuidar.

A vulnerabilidade ¢ um conceito muito amplo, que
abrange vérios aspectos sociais, filoséficos e morais, mas
que tem sido muito associado as questdes da bioética,
exatamente pela complexidade contida nela. “(...) a vul-
nerabilidade estd presente nao somente no objeto mais
evidente da a¢do, ou seja, no paciente, mas em todos que
compdem essa relagao do cuidar, ou seja, familia, cuida-
dores e profissionais da satde™.

Nessa concepgao, o grau de vulnerabilidade muda em
cada circunstancia que o individuo se encontre, podendo
ter percepgdes e graus diversos entre os diferentes indivi-
duos e situagoes.

Insuficiéncia Renal Crénica Terminal (IRCT) pode
ser definida como uma das fases da Doenca Renal Cro-
nica (DRC), em que ocorre a faléncia do funcionamen-
to dos rins, e a realizagao de uma das formas de Terapia
Renal Substitutiva (TRS) é imperativa para que a doenca
nao seja fatal.

Segundo o censo da Sociedade Brasileira de Nefro-
logia (SBN) de 2008, hd um total de 87.044 mil pacien-
tes em didlise no nosso pais, sendo 89,4% (77.817) em
hemodidlise e 10,6% (9.227) em algum tipo de didlise
peritoneal®.

A hemodidlise utiliza grande aparato tecnoldgico para
realizar a filtragdao do sangue do paciente para o resto de
sua vida (devido ao cardter irreversivel da doenca) ou até
que este realize um transplante renal bem-sucedido.

A Doenga Renal Cronica e seu tratamento trazem va-
rias alteragdes no estilo de vida do doente, gerando pro-
blemas de dificil resolu¢ao, quer no campo técnico, quer
no emocional do paciente e da familia.

Os impactos sobre o individuo portador de Doenca
Renal Cronica geram conflitos e desafios bioéticos envol-
vendo dignidade humana, autonomia, vulnerabilidade,

alteridade em funcao de estresses didrios causados aos
pacientes como: disciplina imposta pela terapia, a depen-
déncia de um tratamento cronico, dependéncia de outras
pessoas (familia, amigos e equipe de satide), alteragoes fi-
sicas, econdmicas, sociais e emocionais, sentimentos de
revolta, frustragdo, depressdo, raiva, nao aceitagao da do-
enga e tratamento, etc.

Diante dessa realidade de inovagoes tecnoldgicas e
das grandes alteragoes bio-psicossociais vivenciadas pelos
individuos renais cronicos dependentes de hemodidlise
para manuten¢io de suas vidas, consideramos oportuno
delinear a questao da vulnerabilidade percebida pelos in-
dividuos com Doenga Renal Crénica em tratamento he-
modialitico e analisar as suas formas de enfrentamento.

A proposta de dar voz ao outro, a quem sofre as al-
teragdes, No caso os pacientes renais cronicos em hemo-
didlise, talvez nos dé maiores subsidios para executar o
cuidado desses pacientes de forma mais eficaz quanto a
reducio de suas limitagoes, fragilidades, sofrimentos e
melhora na qualidade de vida, bem como equacionar as
questdes bioéticas daf advindas.

REVISAO DA LITERATURA

Interface entre vulnerabilidade, Doen¢a Renal
Cronica e bioética

A hemodidlise gera dependéncia do individuo quanto
a equipe de saide, da mdquina dialisadora e do acesso
venoso, que sao grandes fatores estressores, ocasionando
muitas vezes, md aderéncia ao tratamento e as orientagoes
dadas, mostrando que a vulnerabilidade do grupo de re-
nais cronicos é presente e previsivel.

As pessoas precisam lidar com sua situagdo de forma
adaptativa, para enfrentar as limitagoes da enfermidade,
tentando se adequar a um novo estilo de vida de acordo
com a sua condicio fisica e social®.

Essa realidade gera transtornos fisicos, emocionais,
psiquicos e sofrimentos individuais e familiares, poten-
cializando o aparecimento de pontos vulnerdveis.

O conhecimento da vulnerabilidade é um processo
caracterizado por continua ocorréncia do cotidiano, pro-
vocando, as vezes, muito sofrimento. Assim, quando se
reconhece a vulnerabilidade do outro se pensa sobre a
prépria vulnerabilidade’.
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Em vista do até aqui exposto, a preocupagio as diferen-
tes percepgoes do risco pelo paciente em hemodidlise, carac-
terizando a sua vulnerabilidade, é muito importante, visto
que a percepgao das pessoas que vivem o risco, as da equipe
multiprofissional e dos cientistas nio sio necessariamente
coincidentes, trazendo entdo, novos patamares de atendi-
mento quanto a vulnerabilidade.

Fica evidente que vulnerabilidade, sobretudo no estudo
em questao, nao ¢ mera redugio da capacidade de autode-
terminagdo, mas um sentido mais profundo de vulnerabili-
dade, que ¢ um referencial préprio que se articula, isso sim,
com autonomia, com equidade, com prudéncia, com alteri-
dade e sobretudo, com solidariedade, também eles referen-
ciais, os quais 4 exce¢ao da autonomia no figuram na teoria
principialista®.

Conhecer o lado de quem sofre, que teve o seu coti-
diano profundamente modificado, tornando-o vulneravel,
pode trazer subsdidios concretos e talvez, mais fidedignos
para a assisténcia ser mais individualizada, direcionada aos
problemas maiores para o paciente e nio para o profissional
e reduzir a sensagao do “ser mais um no contexto dialitico”.

Na drea da sadde esses desafios incorporaram um novo
campo de estudo e reflexdo — a Bioética. O primeiro modelo
de discussao da Bioética, conhecido como principialista, tem
sua fundamentagio em quatro principios: beneficéncia, nao-
-maleficéncia, justiga e autonomia, aplicdveis a 4rea biomé-
dica, dentro da Bioética’.

Considerando as limitagbes do principialismo frente a
crescente multiplicidade e complexidade das questdes bioé-
ticas, mostrou-se vélido o equacionamento de tais questdes &
luz dos “referenciais™®.

Assim sendo, a “teoria dos referenciais’, engloba os
cléssicos principios da autonomia, da nao-maleficéncia, da
beneficéncia e da justica ndo como “principios”, nem como
direitos e deveres, mas como ponto de referéncia. Ao lado
desses, incluiu vdrios outros, em aberto; dentre eles desta-
cam-se: vulnerabilidade, solidariedade, prudéncia, altruis-
mo, alteridade, responsabilidade, confidencialidade, privaci-
dade, dignidade, integridade solidariedade e equidade’.

E de todo desejével que todos os profissionais das diver-
sas dreas da satide, devam atender aos amplos referenciais e
principios da Bioética, que se aplicam no atendimento do
individuo doente, e que norteiam suas agdes, no exercicio da
profissao, inclusive, alguns constando em seu cédigo de ética

profissional.
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O termo vulnerabilidade vem do latim vulnerabilis, que
significa ferir, ou de origem grega vu/nus, que também tem o
mesmo significado.

Quanto maior o grau de estresse ou de gravidade da do-
enga enfrentados, maior a possibilidade de se estar vulnera-
vel, pois o sofrimento também estd presente nessas situagoes
e ¢ de extrema importincia que se proporcione abertura para
se ouvir o lado de quem enfrenta o sofrimento®.

Nesse sentido, o sofrimento ¢, portanto, um encontro
com a alteridade.

Na realidade a vulnerabilidade ¢, em geral, discutida
sempre atrelada ao conceito de autonomia, assim como ¢
permeada por outros referenciais da Bioética como equida-
de, prudéncia, solidariedade e responsabilidade.

Pode-se supor que todos os referenciais da Bioética per-
meiam a assisténcia prestada ao individuo renal cronico em
tratamento hemodialitico.

OBJETIVO

Delinear a questao da vulnerabilidade percebida pelos
individuos com Doen¢a Renal Cronica em tratamento he-
modialitico.

Delineamento Metodologico

Trata-se de uma pesquisa de campo, exploratéria, tipo
quanti-qualitativa, sendo o método de anilise, a pesqui-
sa descritiva. Foi aplicado um questiondrio com questdes
(abertas e fechadas), de cardter geral e especifico, de respos-
tas bindrias e de multipla escolha, a individuos maiores de
18 anos, renais cronicos em tratamento hemodialitico, que
responderam as questdes durante o seu periodo de didlise.
Apés a autorizagao da institui¢ao sediadora, juntamente com
a do Comité de Etica em Pesquisa do Centro Universitdrio
Sao Camilo, foi feito contato com os enfermeiros da unidade
para explicar os objetivos da pesquisa e como ela poderia ser
desenvolvida sem alterar a rotina do servico.

Os sujeitos da pesquisa foram pacientes dos diversos
turnos de tratamento, com abordagem aleatéria pelo pesqui-
sador quando chegavam 2 recep¢io do servigo, sendo-lhes
explicado o objetivo da pesquisa, garantindo a liberdade de
participagdo, assim como de desistir da mesma a qualquer
momento; assegurou-se 0 anonimato, a privacidade e o si-
gilo das informagoes. Aos que concordaram em participar,
foi fornecido o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE) de acordo com a Resolugao No. 196/96 do Conse-
lho Nacional de Satde.
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A amostra foi composta de 37 pacientes em tratamen-
to hemodialitico em uma unidade satélite de hemodialise
da cidade de Sao Paulo, com prestagio de assisténcia a
satide vinculada ao Servico Unico de Satde (SUS) e con-
vénios médicos variados, seguindo normas da RDC No.
154, de 15 de junho de 2004 do Ministério da Satde,
que normatiza as regras técnicas de funcionamento para
os servicos de didlise. O tamanho da amostra foi deter-
minado pelo grau de saturagdo das perguntas abertas. No
que se refere aos dados quantitativos, baseou-se em estu-
dos casuisticos clinicos na 4rea de Nefrologia.

Foram incluidos individuos renais cronicos em trata-
mento hemodialitico, maiores de 18 anos, com tempo de
tratamento superior a trés meses, que estavam com fun-
¢ao neuroldgica, cognitiva e motora preservada. Foram
excluidos todos que nao atendiam a esses critérios.

O tempo de tratamento hemodialitico foi levantado
por meio do livro de registro de pacientes do local de es-
tudo.

Foi realizado pré-teste com cinco pacientes. A andlise
das questoes objetivas foi a de frequéncia absoluta (n) e
relativa (%); associagao (teste de qui-quadrado), quando
houve consisténcia e indicagio. Também foi utilizada
andlise qualitativa sob a abordagem de Bardin’.

As questdes foram elaboradas a partir de alguns ques-
tionamentos feitos pelos pacientes, de situa¢des presen-
ciadas durante o trabalho, de comentdrios individuais e
coletivos sobre o tratamento e de ddvidas referidas pelos
pacientes e a0 mesmo tempo induzidas pela reflexao bio-
ética.

Além desses argumentos relatados pelos pacientes na
pratica cotidiana, foi realizada pesquisa bibliogréfica que
compreendeu o periodo de publicagao entre os anos de
1992 22010 nas bases de dados SCielo, LILACS e Medli-
ne, além de pesquisa em periédicos e artigos em revistas
de Bioética e assisténcia a sadde.

O projeto foi aprovado pelo comité de Etica em Pes-
quisa do Centro Universitdrio Sao Camilo, a luz da Reso-
lucao da CONEPR.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A amostra constituiu-se de 37 pacientes, ndo havendo
nenhuma recusa de participagio na pesquisa. Destes, vinte
e quatro eram do sexo masculino e treze do sexo feminino;

com idades entre 28 e 78 anos; com nivel de escolaridade
entre ensino fundamental incompleto e nivel universitario.
O tempo em tratamento hemodialitico variou de trés
a duzentos e setenta e seis meses (23 anos), com média
de 139 meses, onde 59% dos pacientes tinham mais de
6 anos em tratamento, com possibilidade de ocorrerem
vérias alteragoes fisicas e emocionais, tanto no paciente,
quanto na familia e no relacionamento entre eles e a equi-
pe de sadde.

O tempo em didlise parece modificar a aceitagio e a
forma de enfrentamento da Doenca Renal Cronica.

A varidvel tempo em hemodidlise ¢ um fator interfe-
rente na qualidade de vida dos pacientes, podendo tam-
bém promover a aceitagdo das limitagdes e adaptagdo a
sua nova condi¢io de vida.

E comum no inicio da terapia, o aparecimento de
sentimentos como raiva, irritacao, frustacoes e desconfor-
tos no paciente.

Acreditando que orientagio e informagao sio fatores
importantes de adequagao do paciente ao tratamento,
perguntamos a eles sobre o inicio do tratamento e a infor-
magao recebida.

Perguntados sobre a informagio da necessidade de
inicio da hemodidlise, vinte e nove pacientes disseram
que a informagio foi adequada e inteligivel; oito referi-
ram nao ter sido adequada a informagao. Dentre esses,
pode-se agrupar suas falas em duas categorias: informa-
¢ao insuficiente e clareza na informagao, que puderam ser
percebidas nas seguintes respostas, transcritas zpsis literis:

Informagéio insuficiente:

“(...) a informagio vem sempre, aos poucos. Primeiro ficou
a impressio de que seria por tempo limitado (P3)”.

“(...) visitar a hemodidlise antes do inicio do tratamento,
para que eu soubesse como era o tratamento (P16)”.

“(..) as informagaes a respeito do tratamento foram obtidas
através de pesquisas na internet (P25)”.

“(...) os profissionais da drea devem ter a sensibilidade de
saber que o inicio de wm tratamento de saiide é e sempre serd,
algo novo e desconhecido para o paciente (P26)”.

Clareza na informaciio:

“(...) melhor explicacio que eu nio poderia abusar da
dgua e que tinha que evitar frutas (P1)”.

“(...) poderia ter dito que a doenca era crescente e nio
tinha como melhorar (P12)”.
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“(...) é necessdrio clareza na forma de explicar (P27)”.

“(...) esclarecer sobre o tempo de didlise (P36)”.

Ao analisar a questao referente a comunicagio, pode-
-se notar como o relacionamento interpessoal nesse con-
tato ¢ importante, como elemento facilitador do entendi-
mento das informac6es transmitidas.

Nessa situagao de vulnerabilidade, o impacto inicial
da necessidade de fazer hemodiilise ¢ repleto de medos e
incertezas, onde ganham papel de destaque as explica¢oes
do profissional de satide, mesmo que o paciente nao apre-
enda todas as informacdes, deve-se garantir o seu direito
a informagao clara.

Pode-se perceber que essa comunicagio apresentou-se
como um momento de muita fragilidade onde a rigor, a
autonomia do paciente parece menor em relagio a deci-
sdo terapéutica. Reduzir as dificuldades de comunicacao
merece atengdo, principalmente quando a noticia ¢ tao
avassaladora como essa de ter um tratamento continuo e
desgastante para o resto da vida.

O trinémio paciente, familia e profissional da saide
deve ter comunicagio e compreensio mutua, para conse-
guir enfrentamento de questdes delicadas como essa.

Referente ao que significou ter um familiar presente
quando da noticia da necessidade de hemodiilise, as res-
postas evidenciaram que o principal significado da pre-
senca dos familiares era:

“(...) seguran¢a; apoio; ajuda na decisio sobre o tipo de

didlise; amparo emocional; uma for¢a a mais; ajuda

para superar e lutar pela melhora; foi muito importante
ter alguém com quem conversar sobre o assunto; a pre-
senga de alguém da familia é muito importante; repre-

sentou que e ndo estava sozinho’ .

Certamente o impacto da Doenga Renal Crénica e
o tratamento hemodialitico geram relativa desorganiza-
¢ao emocional, e o apoio de um ente familiar, tanto no
momento da noticia quanto no desenrolar do tratamen-
to, pode representar apoio e ajuda no cumprimento das
etapas da terapia, conjugando participagio, incentivo e
minimizagio dos sofrimentos. Isso também pode gerar
alteracoes no cotidiano do individuo.

Ao perguntar sobre o impacto que a doenga e o trata-
mento hemodialitico lhe causou, apenas 21% (oito) dis-
seram ndo ter ocorrido mudangas no seu cotidiano apds
o inicio da hemodidlise, e a maioria 79% (vinte e nove)
referiu os impactos apresentados na Tabela 1.
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Tabela 1. Mudangas elon impactos sofridos no cotidiano dos pacientes,

apds inicio da hemodidlise

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

emocionais 23 79%
fisicos 19 66%
sociais 16 55%
familiares 6 2%
econdmicos 14 48%
sexuais 7 24%
outros 1 3%

Quanto aos aspectos fisicos que se alteraram, hou-
ve referéncia quanto 2 fistula arteriovenosa, aumento de
peso, anemia e mudanca no tipo de atividade.

As mudangas fisicas trazem sofrimento pela rotina
necessaria ao andamento do tratamento, repercutindo até
na sua autoimagem. A ruptura na dinimica de sua vida
exige adaptagdes e novos hébitos.

Quanto as mudangas sociais, destacou-se a dificul-
dade em viajar e total restri¢o a atividades sociais que
realizava antes da doenga.

No que se refere ao item outros, foram destacados:
“(...) mudanga no cotidiano”, “(...) todos os planos de futuro
como carreira, filhos foram totalmente alterados e podados’,
“(...) comer e beber se rornou dificil’.

Em relagio a solidariedade recebida no inicio do tra-
tamento, trinta e dois responderam ter obtido solidarie-
dade de alguém e cinco passaram essa fase sem apoio de
ninguém, havendo a referéncia em um desses casos, ao
apoio de Deus.

Os dados da Tabela 2 mostram os principais agentes

de solidariedade desses pacientes.

Tabela 2. Distribuicio de frequéncia dos individuos que manifestaram

solidariedade ao paciente no inicio do tratamento

Frequéncia Frequéncia relativa
Pessoas que demonstraram solidariedade absoluta (n) (%)
Familiares 21 66%
Amigos 7 25%
Equipe de salde (enfermeiros, médicos e funciondrios) | 6 19%
Qutros (namorado, igreja, internet) 3 9%
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A solidariedade de familiares apresentou-se com uma
frequéncia elevada mostrando a importincia da familia no
processo de adoecer, servindo como uma forma de apoio
e enfrentamento das dificuldades inerentes ao inicio do
tratamento. Isso talvez limite a ndo aderéncia inicial ao
tratamento e ajude na aceitagao do tratamento.

Chamou a atencdo, que a equipe de sadde foi
referida por apenas 6 (19%) pacientes como agente de
solidariedade no inicio do tratamento, o que desvela o
cardter tecnicista da equipe e, talvez, a falta de sensibilida-
de a0 momento de ansiedade, angustia e fragilidade que
passa o doente.

Quanto as situagoes dificeis vividas no dia a dia do
tratamento hemodialitico, o sexo feminino mostrou-se
mais vulnerdvel a elas, nove (69%) das pacientes referiram
sofrer situagoes dificeis no dia a dia de didlise (p< 0,01).

As situagoes mais referidas foram:

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

“(...) angiistia de ter que fazer didlise e nio poder fazer
0 que quero. Enfrento com coragem, ndo posso fazer nada
(P26)”.

“(...) pressdo baixa e ansiedade (P22)”.

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

Sobre a presenga de algum medo em relagio a doenga e
a0 tratamento, obtivemos os dados mostrados na Tabela 3.

Tabela 3. Medos referidos pelos pacientes

Medos Frequéncia absoluta(n) ~ Frequéncia relativa (%)
do transplante ] 6%

de morrer 5 29%

de complicacGes 9 53%

dependéncia fisica de outras pessoas 2 12%

Total 17 100%

Houve referéncia maior de medo naqueles com
tempo maior de cinco anos de tratamento, 11 (64%). O
fato de terem pouco medo do transplante renal talvez esteja
relacionado ao fato de que ele é visto como a “luz no fim do
tinel”, a autonomia novamente presente, a possibilidade
de livrar-se da maquina e, consequentemente, melhora da

qualidade de vida.
O medo da morte e das complicagoes intradialiticas
demonstra a fragilidade e a vulnerabilidade presente no

procedimento terapéutico, a despeito da evolug¢ao tecno-
légica e da relativa seguranca técnica nos equipamentos e
materiais usados atualmente.

Na questao sobre como se sente hoje em relagao ao seu
tratamento, as respostas foram: bem para 73%; conforma-
do 16%; péssimo 3%; sem expectativas 3%; seguro 3%.

Isso demonstra que apesar da hemodidlise trazer espe-
ranga, otimismo aos individuos renais cronicos, também
ocorrem sentimentos negativos, de desencantamento, de-
sesperanga e impoténcia.

As diversas transformagoes fisicas e as mudancas no
seu estilo de vida trazem afastamento das relagoes sociais,
ruptura na vida dessas pessoas, necessitando de reestrutu-
ragao e adaptagio a essa nova realidade. O tratamento ad-
quire cardter positivo quando significa esperan¢a, manu-
ten¢ao da vida, mas também tem uma dimensao negativa
quando visto pelo prisma da dependéncia da madquina de
hemodidlise, provocando limites na liberdade e, a0 mes-
mo tempo, necessidade de superagio do sofrimento.

No item que perguntava como o paciente se sentia
em relagdo o acesso venoso que possuia, os resultados fo-
ram os seguintes: 16 (43%) se sentem bem, 14 (38%)
referem: “ndo gosto”, “tenho problemas”, “é a pior parte”,
“¢ doloroso”, “me sinto podado”, “esteticamente desagra-
ddvel”, “com medo”, “é terrivel”. Apenas 3 (8%), sentem-
-se sem preocupagio ¢ dizem ser a sua salva¢io. Quatro
nao responderam.

O acesso venoso traz alteragdes na imagem corporal
do paciente, preocupagbes quanto as complicagdes ine-
rentes ao uso de cada tipo de acesso, a dor na puncao
da FAV, reducio da autoestima e sensacio de limitagao
perante as pessoas sauddveis sendo entdo, todos eles com
aspectos geradores de vulnerabilidade.

Em relagdo as formas de enfrentamento respondidas,
encontramos as seguintes falas, agrupadas nas seguintes
categorias: espiritualidade e Deus 5 (17%) pacientes,
confianga e aceitagao do tratamento 9 (34%) pacientes,
negagao e nao aceita¢io, mal enfrentamento 7 (25%) pa-
cientes e esperanga no transplante 2 (7%)pacientes.

A negagio em geral ¢ observada quando ¢ revelado ao
paciente sobre sua doenca e a necessidade de tratamento
com didlise. A negacao de alguns aspectos da realidade ou
sentimentos de negativismo sobre essas coisas desagradé-
veis sao observadas no decurso da didlise. As vezes, o ne-
gativismo pode proteger os pacientes de descompensagio
emocional.

439



Vulnerabilidade referida pelos pacientes renais cronicos - consideragdes bioéticas

A espiritualidade e a fé em Deus ajudam na adaptagao
a nova realidade de vida.

CONCLUSAO

A vulnerabilidade no paciente renal croénico em he-
modidlise ¢ multifatorial e multifacetada, nao apenas res-
trita a uma questdo de redugio da capacidade de autode-
terminagao.

A vulnerabilidade deve ser analisada, a luz da Bioéti-
ca, em articulagio com os demais referenciais da Bioética,
em particular a autonomia, alteridade, responsabilidade,
prudéncia, equidade e solidariedade quando em andlise a
Doenca Renal Croénica, o seu tratamento e os individuos
envolvidos nessa situagio.

As limita¢oes provocadas pela doenga e pelo tratamen-
to mostram que o individuo renal crénico se vé obrigado
a modificar suas atividades e rotinas didrias; as mudancas
podem provocar severas alteragdes fisicas, alteragdes emo-
cionais, perda do trabalho, gerando dificuldades econo-
micas, familiares e sociais. Exige grandes adaptagdes ao
estilo de vida dai para frente.
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mento do tratamento, os impactos na vida didria, o re-
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dependéncia de uma mdquina, medo da morte e de
complicagoes dialiticas sao alguns dos fatores que geram
vulnerabilidade nos pacientes renais crénicos em hemo-
didlise.
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ANEXO A - QUESTIONARIO

01. Dados de caracterizagao:

Sexo:

() Masculino

() Feminino

Idade: ___anos

Tempo em hemodidlise: ___ anos ____meses

02. Escolaridade:

() Nenhuma

() Ensino fundamental
() Ensino médio

() Ensino superior

() Pés-graduagao

() Outros. Qual:

03. A informagao da necessidade de realizar hemodidlise lhe foi comunicada de forma clara e inteligivel?
() Sim
() Nao

O que poderia ter sido melhor explicado?

04. Quando vocé foi informado sobre o inicio da hemodidlise, algum familiar seu estava presente?
() Sim. Qual o grau de parentesco? Isso representou algo para vocé?
() Nao. Posteriormente, eles foram informados? Houve mudangas no seu relacionamento familiar apds a noticia?

05. Ao comegar o tratamento, vocé sofreu alguma mudanga e/ou impacto no seu cotidiano?
() Nao

() Sim. Quais?

() Emocionais

() Fisicos

() Sociais

() Familiares

() Econémicos

() Sexuais

() Outros. Cite-os.

06. Vocé obteve apoio/solidariedade de alguém quando iniciou o tratamento?
() Nao

() Sim. Quem? De que forma?
07. Vocé percebe hoje o seu tratamento de forma diferente de quando o comegou?

() Nao

() Sim. Descreva em quais aspectos houve alteragao e porqué.

441



Vulnerabilidade referida pelos pacientes renais cronicos - consideragdes bioéticas

Revista BIOETHIKOS - Centro Universitario Sdo Camilo - 2011;5(4):434-442

08. No dia a dia da didlise, vocé sofre situagdes consideradas como dificeis, ou que lhe causem angustia ou ansiedade ?
() Nao

() Sim. Quais? Como vocé as enfrenta?

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

10. Qual o tipo de acesso venoso que vocé tem atualmente, para a realizagao de hemodidlise?
() Fistula artério-venosa

() Prétese artério-venosa

() Cateter tempordrio (tipo Shiley)

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

Diga hd quanto tempo vocé estd com esse tipo de acesso.

11. O que vocé pensa ou como se sente em relagio a seu acesso venoso?

12. Vocé tem algum medo em relagao a sua doenga e/ou seu tratamento?
() Nao
() Sim. Qual?

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

() Sim. Qual?

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

() Sim. Qual?

15. Em relagdo a possibilidade de transplante renal, vocé tem expectativa em fazé-lo?

() Sim

() Nao. Por qué?

16. Vocé estd inscrito para transplante com doador-caddver?

() Sim

() Nao. Por qué?

17. Como vocé se sente em relagao ao seu tratamento, hoje?

18. Como vocé se sente em relacao a informacao dos resultados de seus exames mensais?

19. Vocé tem algo mais que deseja dizer sobre o seu tratamento e sua forma de enfrenti-lo?
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