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APRESENTACAO

Durante o exercicio profissional de enfermagem, em uma Unidade de Terapia Intensiva,
deparamo-nos com um elevado numero de pessoas com doenca renal cronica dialitica com
complicagdes decorrentes da disfungdo renal e comorbidades associadas, as quais evoluiam
com quadros agudos. Tal situacdo requer uma assisténcia especializada devido aos riscos de
morte iminente e, foi durante esse processo de internacdo que pudemos observar, ao escutar 0s
pacientes, a peregrinacdo que fazem pelos servigos de salde de sua cidade e/ou servicos de
referéncia de cidades circunvizinhas, desde o0 momento do diagndstico da doenca renal cronica
até a indicacdo de uma terapia dialitica substitutiva, a qual, na maioria dos casos, acontece de
forma abrupta e em caréater de urgéncia.

A partir desse contexto surgiu o interesse em analisar as barreiras e dificuldades de
acesso aos servicos de dialise de pacientes com doenca renal cronica através de seus itinerarios
terapéuticos no municipio de Salvador-Bahia, definindo-se, portanto, como objetivo central da
pesquisa de mestrado. Para alcancarmos esse objetivo, temos como objetivos especificos:
Identificar os servicos de saude acionados pelos pacientes com doenca renal cronica na busca
pelo tratamento e, descrever e analisar as eventuais barreiras e dificuldades de acesso aos
servicos de dialise ao longo dos itinerarios terapéuticos.

A doenca renal cronica consiste em perda progressiva e irreversivel da fungédo dos rins,
0 que leva a incapacidade progressiva de eliminar as substancias toxicas do organismo. Nos
casos de evolucdo avancada, também denominada fase terminal, torna-se necessaria a
realizacdo da terapia renal substitutiva para que haja a manutencéo da vida (GONCALVES et
al., 2015).

Em todo o pais, a prevaléncia da doenca renal crénica tem sido crescente, constituindo
assim um problema de salde publica. De acordo com Gouveia et al. (2017), cerca de 10% da
populacdo adulta apresenta alguma leséo renal e desses, cerca de 70 % ndo sabem que possuem
a doenca. Ressaltamos que apesar de seu diagndstico preciso e de facil interpretagdo, 0 nUmero
de pacientes que evoluem com diagnostico tardio, necessitando da terapia renal substitutiva,
em carater de urgéncia, tem sido cada vez mais elevado (BASTOS; KIRSZTAIN, 2011).

Os dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia, no ano de 2011, revelam que 0 nimero
de pacientes com diagnostico de DRC era de 91.314, chegando em 2016 a 122.825,
representando, portanto, nos Gltimos cinco anos, um aumento anual médio no ndmero de

pacientes de 6,3%. Ainda de acordo com o autor, apenas 39.714 iniciaram a TRS no ano de



2016 (SESSO et al., 2017). E importante destacar que a trajetoria de busca pelo cuidado por
pacientes com DRC é permeada por inimeros obstaculos, desde o diagnostico, em caréter tardio
e em situacGes emergenciais, até mesmo dificuldades de vagas para inicio e continuidade da
terapia dialitica, percursos longos para o acesso a terapia, falta de medicamentos e duragédo do
tratamento (TURATO; CAMPOS, 2010).

Desse modo, encontramos uma abordagem capaz de revelar os percursos utilizados
pelos usuarios na busca pela resolucao de seus problemas, os itinerarios terapéuticos (IT). Para
Bellato, Araujo e Castro (2008) a utilizacdo dos itinerarios terapéuticos, enquanto uma
tecnologia avaliativa, permite trazer a peregrinacdo desses pacientes no sistema de satde, o que
torna possivel revelar facilidades e dificuldades de acesso aos servigos de salde. Entretanto,
como afirmam Alves e Souza (1999), a andlise do IT ndo se limita a disponibilidade dos
servicos de saude, mas a compreensdo de como o0s individuos ou grupos sociais escolhem,
avaliam e aderem a determinadas formas de tratamento.

Diante disso, esta pesquisa teve como beneficios favorecer no planejamento, avaliacdo
e organizacao dos servicos de salde que prestam assisténcia a pessoa com doenca renal cronica,
bem como fundamentar os profissionais de satde, em especial o enfermeiro, na elaboracéo das
estratégias de cuidado. Ao utilizar os relatos dos pacientes com DRC, a partir dos seus
itinerarios na busca pelo acesso aos servicos de dialise, foi possivel, identificar dificuldades e
barreiras vivenciadas pelos mesmos durante esse percurso de busca pela manutencdo da vida.

Para tanto, esse estudo foi organizado em forma de artigo, o qual se apresenta a seguir.



Titulo: Barreiras e dificuldades de acesso aos servi¢os de diélise por pacientes com doenca renal

cronica: O que revelam os seus itinerarios terapéuticos?

Autores:

Féabia Samuela Porto de Jesus da Silva. Enfermeira intensivista do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos (HUPES).

Leny Alves Bomfim Trad. Professora Titular ISC/UFBA. Coordenadora do programa Integrado

Comunidade, Familia e Saude.

Resumo

A doenca renal cronica (DRC), definida como a perda progressiva e irreversivel da fun¢do dos
rins, tem sido considerada um importante problema de satde publica no Brasil. Nos casos da
doenga terminal, torna-se necesséria a indicagdo de uma terapia renal substitutiva (TRS) para a
manutencdo da vida. Os percursos e escolhas adotadas pelos pacientes até o inicio dessa terapia
tem sido permeado por inimeras dificuldades ao acesso. Este estudo objetivou analisar as
barreiras e dificuldades de acesso aos servicos de dialise de pacientes com doenga renal cronica
através da investigacdo sobre seus itineréarios terapéuticos. Para tal, foi realizado um estudo
qualitativo por meio de entrevistas semiestruturadas e revisao de prontuarios. Participaram do
estudo quatorze pacientes em tratamento dialitico matriculados no setor de nefrologia de um
Hospital Universitario e em uma clinica de hemodialise conveniada pelo SUS, no municipio de
Salvador-Bahia. A partir das narrativas, utilizando da anélise inspirada pela antropologia
interpretativa, foram estruturadas as seguintes categorias: itinerarios terapéuticos, destacando
deste a descoberta da doenca renal até o inicio da terapia renal substitutiva (TRS) e, barreiras e
dificuldades de acesso aos servicos de dialise. Os resultados apontaram para uma descoberta
tardia da DRC, atencdo primaria pouco resolutiva, rede de atencdo desarticulada e fragmentada,
dificuldades de acesso geografico dos pacientes para a realizacdo da terapia e, barreiras
socioeconémicas e culturais. Conclui-se que a maioria dos pacientes tem diagnoéstico tardio,
iniciam TRS em carater de urgéncia, e, em unidades hospitalares encontram dificuldades de
acesso em todos niveis de assisténcia, especialmente na alta complexidade. Evidenciou-se,
portanto, que a rede de atencdo ao paciente com doenca renal é falha. Os achados apontam para
a necessidade de fortalecer a atencdo ao paciente com doenca renal em redes, buscando assim
a garantia de acesso em todos os niveis de atencdo, desde a atencdo primaria até a de alta
complexidade.

Palavras-chave: Itinerario terapéutico. Acesso aos servicgos de dialise. Doenga Renal Cronica.

Abstract

Chronic kidney disease (CKD), which is defined as the progressive and irreversible loss of
kidney function, has been considered an important public health problem in Brazil. In cases of
end-stage illness, it is necessary to indicate a renal replacement therapy (RRT) for the
maintenance of life. The paths and choices adopted by the patients before the beginning of this
therapy have been permeated by many difficulties to access it. This study aimed to analyze
obstacles and difficulties to the access to dialysis services for patients with chronic kidney
disease through their therapeutic itineraries. For this purpose, a qualitative study was carried
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out by means of semi-structured interviews and medical records review. Fourteen patients
undergoing dialysis treatment who were enrolled in the nephrology sector of a University
Hospital and in a hemodialysis clinic affiliated to the SUS, in the city of Salvador-Bahia,
participated in this study. From the narratives using analysis inspired by interpretive
anthropology, the following categories were structured: therapeutic itineraries discovery of the
disease until the start of renal replacement therapy and obstacles and difficulties to access
dialysis services. The results pointed to a late discovery of CKD, deficient primary care,
dismantled and fragmented care network, geographical access difficulties for patients to
undergo the therapy, socioeconomic and cultural barriers. It is concluded that most of the
patients have a late diagnosis, initiate RRT as a matter of urgency and, in hospital units, there
is access difficulties at all levels of care, especially in high complexity, which reflects that the
care network to patients with kidney disease is defective. The findings point to the necessity to
strengthen care for patients with kidney disease in care networks, thus seeking to guarantee
access at all levels, from primary to high complexity care.

Keywords: Therapeutic Itinerary. Access to dialysis services. Chronic Kidney Disease.

1 Introducéo

A situacdo da satde no Brasil constitui um bom exemplo de transicdo demografica,
caracterizado pela queda da fecundidade, envelhecimento da populacdo e aumento da
expectativa de vida. Evidencia-se também uma transi¢do nutricional produzida pelo acesso
facilitado a produtos industrializados, habitos alimentares ndo saudaveis e sedentarismo, além
de uma transicdo epidemioldgica, a qual se destaca por uma tripla carga de doencas infecciosas
e carenciais que ainda ndo foram erradicadas; as causas externas emergentes neste século e as
doencas cronicas, caracterizando-se como fortemente hegeménicas (MENDES, 2012).

As doencas crbnicas nao transmissiveis (DCNT) sdo responsaveis por,
aproximadamente, 60% das causas de mortes em todo o mundo, o que configura um sério
problema de saude publica. No Brasil, segundo dados do Instituto Brasileiro Geografia e
Estatistica (IBGE), estima-se que no ano de 2025, na populagdo acima de 60 anos, a prevaléncia
de DCNT sera responsavel por uma alta taxa de morbimortalidade, assim como por um aumento
da incapacidade prematura desses individuos (BRASIL, 2013a).

A Organizacao Mundial de Saude (OMS) define as DCNT como agravos permanentes
gue produzem incapacidades ou, até mesmo, deficiéncias, exigindo acompanhamento continuo
e rigoroso da pessoa afetada, necessitando, portanto, de supervisdo, observacdo e cuidados
especificos, pois muitas vezes ndo evoluem para a cura (OMS, 2003). Vale ressaltar, os
impactos econdmicos e sociais gerados por esses agravos, tanto para os adoecidos e familiares,

quanto para o sistema de salde, devido hospitaliza¢es frequentes, onerando o SUS (Sistema
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Unico de Salde) pelos custos elevados, como também pelo aumento no absenteismo,
aposentadorias precoces e mortes de pessoas economicamente ativas (BRASIL, 2013a).

Com relacdo aos aspectos imateriais, gerados pelas condi¢des cronicas na vida das
pessoas, vale ressaltar os de ordem psicoldgica e emocional, tais como: sentimento de tristeza,
ansiedade, angustia, medo, inseguranca e sensacdo de dependéncia, consequéncias das
restricOes e limitagcOes impostas pela nova maneira de viver ao passo que passam a necessitar
de cuidados continuos e prolongados (LEMOS; BARSAGLINI; PAZ, 2016; SILVA et al.,
2018). Dentre as DCNT, destacamos como as de maior impacto as doencas cardiovasculares,
pois estas representam uma taxa elevada de mortes em todo o mundo, cerca de 30% (BRASIL,
2013b). Considerando sua etiologia complexa, é possivel observar diversos fatores de risco
associados ao seu surgimento: obesidade, tabagismo, sedentarismo, habitos alimentares com
altos indices caldricos, uso de alcool e/ou outras drogas (BRASIL, 2008).

O desenvolvimento da doenga renal crénica (DRC) é uma das principais consequéncias
das doengas cardiovasculares, que se caracteriza por uma perda progressiva e em alguns casos,
definitiva da funcdo renal, tornando-se necessaria, muitas vezes, a realizacdo de uma terapia
substitutiva para manutencdo da vida (OLIVEIRA et al., 2003).

De acordo com dados do Ministério da Salde, dentre as principais causas da DRC estédo:
a hipertenséo arterial (HAS), diabetes mellitus (DM), glomerulonefrites, envelhecimento e
aumento da expectativa de vida (BRASIL, 2014a). Neste contexto, compreendemos que na
atencdo bésica (nivel primario) devem ser propostas estratégias diferenciadas de promocéo a
salde e de prevencao de fatores de risco relacionados a DRC, assim como diagnostico precoce
nos estagios inicias da doenca e encaminhamento para especialista em tempo habil. Enquanto
que na atencdo especializada (nivel secundario e terciario) é necessaria a realizacdo de
acompanhamento e tratamento interdisciplinar (BASTOS; KIRSZTAIN, 2011).

No entanto, observamos que o nimero de pacientes com doenca renal cronica tem sido
crescente em todo o mundo. Conforme dados do Ministério da Saude e da Sociedade Brasileira
de Nefrologia, no ano de 2005, a prevaléncia de pacientes necessitando de terapia substitutiva
renal quase que dobrou, da mesma forma que os custos relacionados as DRC também
aumentaram de forma exorbitante, chegando a 1,4 bilhdes de reais por ano, sendo quase 90 %
desses investimentos custeados pelos recursos publicos (BASTOS et al., 2009). Para atender a
tal demanda, até o ano de 2012, o nimero de unidades de dialises cadastradas na Sociedade
Brasileira de Nefrologia era de 696 em todo o pais (SESSO et al., 2012).

Assim, apesar dos altos investimentos do governo brasileiro em despesas com as DRC,

especialmente no que se refere a alta complexidade, através da realizacdo de dialises e
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transplantes renais, 0 nimero de pacientes que morrem antes de receberem qualquer tipo de
tratamento dialitico ainda é elevado, especialmente aqueles com idade mais elevada e com
etiologias desconhecidas (GODINHO et al., 2006).

Sesso et al. (2017), com base nos dados do Inquérito Nacional de Diélise realizado pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia de 2016, revelam que no Brasil tem 122.825 pacientes em
terapia renal substitutiva (TRS), sendo 8.227 no Estado da Bahia. Ainda segundo os autores,
dentre os tipos de dialises, a hemodialise corresponde ao tratamento de 92,4% dos pacientes e
7,6 % a dialise peritoneal.

Vale ressaltar que apesar do transplante ser uma solugcdo mais econdmica e permitir
maior sobrevida, com melhor qualidade de vida, menor indice de internacdo e menor taxa de
mortalidade para o paciente, apenas 47 % dos pacientes estdo inscritos na fila do transplante
renal (GOUVEIA et al., 2017). No entanto, ndo podemos ignorar a disponibilidade legal de
0rgdos que apesar de iniciativas empreendidas pelo Ministério da Saude, incentivando a
atividade transplantadora, ainda é insuficiente para a real necessidade (NARDINO; KRUGER,
2007), e com isso, também, o0 acesso clandestino ao procedimento denominado como “turismo
de transplantes” ou mesmo trafico de 6rgaos.

No Brasil, nos ultimos cinco anos, estudos evidenciam queda nos gastos e
procedimentos relacionados a dialise peritoneal, assim como diminuicdo do incentivo dessa
modalidade, em comparacao a hemodialise (ALCALDE; KIRSZTAJN, 2018). Constata-se que
0s interesses da iniciativa privada em torno dos tratamentos hemodialiticos tém exercido papel
decisorio no que se refere ao baixo estimulo a realizacéo de transplantes e dialises peritoneais,
favorecendo assim o crescimento acelerado de multinacionais envolvidas em servigos e
insumos de hemodialise (NARDINO; KRUGER, 2007).

As modalidades da terapia renal substitutiva sdo: hemodialise (HD), dialise peritoneal
(DP) e transplante renal (GOUVEIA etal., 2017). A hemodialise é um procedimento que utiliza
a filtragem do sangue atraves de um acesso arteriovenoso, preferencialmente, o qual conecta o
paciente a uma maquina computadorizada capaz de retirar todo excesso de agua, sal e toxinas
do corpo. Ja a dialise peritoneal utiliza a membrana do préprio corpo, o peritdnio, para a
realizacdo das trocas, podendo ser feita no domicilio, através de trocas diarias ou durante o
periodo noturno. Enquanto que o transplante renal pode ser realizado de doador vivo ou até
mesmo de cadaver, no entanto, este é pouco utilizado (GONCALVES et al., 2015).

De acordo com Turato e Campos (2010), o individuo quando acometido por uma doenca
cronica, como a doenga renal, passa a vivenciar diversos sentimentos, estando estes

relacionados com sua propria experiéncia de vida anterior ao diagnostico. No que se refere a
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vivéncia do tratamento dialitico, ainda de acordo com os autores, estes pacientes experimentam
uma verdadeira situacdo de angustia, pois h&4 uma ruptura no seu estilo de vida, secundario as
alteracdes fisioldgicas, bem como aos aspectos psicoldgicos e sociais.

Em estudo realizado por Oliveira Junior, Formiga e Alexandre (2014), com pacientes
em tratamento dialitico, foi revelada a ambiguidade de sentimentos em relacdo a dependéncia
maquinaria, ora expresso por sentimentos de raiva, devido as limitagBes impostas pelo
procedimento, ora por gratiddo, pois é através deste que lhes é garantida a oportunidade de
permanecerem Vivos.

A forma de enfrentamento do paciente com DRC com necessidade de tratamento
dialitico dependera também da sua condicdo socioeconémica, cuja definicdo engloba
escolaridade, renda, local de moradia e a existéncia de uma rede de apoio (PEREIRA et al.,
2016) possibilitando, assim, revelar as facilidades e/ou dificuldades de acesso aos servicos de
diélise (CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOCKE, 2016).

A trajetéria de busca pelo cuidado por pacientes com DRC é permeado por
descontinuidade e lacunas, desde o diagndstico até o inicio do tratamento dialitico, revelando
assim a falha da rede de atencdo ao paciente com doenca renal. No que se refere ao acesso aos
servicos de TRS, sdo inimeros os obstaculos enfrentados pelos pacientes, desde 0 momento do
seu diagnostico, que na maioria das vezes, é tardio, até falta de vagas em hospitais e clinicas
especializadas, percursos longos para 0 acesso a terapia, falta de medicamentos e duracéo do
tratamento (TURATO; CAMPOQOS, 2010).

Cabe destacar que a vivéncia da doenca renal crénica vai além da relacdo com 0s
servicos de saude, pois estdo entrelacados com escolhas individuais em seus contextos
socioculturais, os quais séo resultados de sua experiéncia do adoecimento. De acordo com
Alves e Souza (1999), as analises da experiéncia do adoecimento buscam revelar o modo como
pessoas reorientam e ressignificam suas vidas diante da descoberta de uma doenga e como se
reorganizam para o enfrentamento da situacdo vivenciada. As respostas aos problemas criados
pela doenca sdo construidas no &mbito do mundo compartilhado de praticas, crencas e valores
gue sao socialmente constituidos.

Certamente, as experiéncias do adoecimento irdo influenciar as escolhas dos sujeitos
acerca do cuidado e tratamento de salde, ou seja, seus itinerarios terapéuticos (SILVA et al.,
2014). Moreira, Bosi e Soares (2016) definem itinerarios terapéuticos (ITS) como percursos
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utilizados pelas pessoas na busca pela recuperacio da saude!, cuja anélise favorece a
compreensdo das experiéncias vividas pelas pessoas e seus familiares durante o processo do
adoecimento, assim como suas peregrinacdes pelos servicos de satde formais.

E importante destacar que a analise do itinerario terapéutico ndo se limita a
disponibilidade dos servicos de satde, mas as diferentes formas de escolhas por tratamento e
caminhos de busca do cuidado em saude (SILVA JUNIOR et al., 2016). Interessa aqui destacar,
particularmente, que atraves da analise dos ITs é possivel apreender potencialidades e limites
da organizacdo e da qualidade dos servicos de atencéo, incluindo questdes relativas ao acesso,
em um dado contexto.

Conforme assinalam Burrille e Gerhardt (2016), uma das dimensdes da abordagem dos
itinerarios terapéuticos, enquanto tecnologia avaliativa em saude, centrada no usuario e sua
familia, baseia-se na compreensdo sobre o acesso aos servi¢os de salde, ao expressar suas
dificuldades e facilidades na busca pelo cuidado, evidenciando como se da a organizacao da
atencdo em salde e sua possibilidade de responder aos principios da integralidade e
resolutividade da atencdo. Se voltarmos a atengdo para 0s servicos de saude, a analise dos Its
pode revelar como estes produzem e disponibilizam cuidados, segundo sua propria ldgica, e
atendem, em certo modo e medida, as necessidades de saude dessas pessoas e familias.
(BELLATO et al, 2016, p. 188).

Trad (2015) chama especial atencdo para a possibilidade de considerar no manejo
analitico dos ITs, por um lado, aspectos relacionados com caracteristicas dos sujeitos ou de seu
contexto social e, por outro, elementos préprios dos servicos ou agéncias de cuidado. Desde o
ponto de vista de producdo compartilhada do cuidado, a compreensdo dos itinerarios
terapéuticos permite aos profissionais de saude, em especial o enfermeiro, identificar e
reconhecer a diversidade de saberes assim como as formas de manejo com a enfermidade,
direcionando, portanto, para a elaboracdo de estratégias de cuidados fundamentadas na
perspectiva da pessoa adoecida e da familia (SILVA et al., 2014).

Foi precisamente no ambito da pratica de enfermagem em uma Unidade de Terapia
Intensiva, mais especificamente da observagédo da peregrinacdo de pessoas com doenca renal
cronica pelos servicos de saude de sua cidade e/ou servigos de referéncia de cidades

circunvizinhas, desde 0 momento do diagnostico da doenca renal crénica até a indicacéo de

1 Esta definigdo segue quase literalmente aquela trazida por Moreira, Bosi e Soares (2016), e vem sendo adotada
com pequenas Vvariacdes pela literatura especializada no tema.
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uma terapia dialitica substitutiva, que emergiu o objeto de pesquisa, cujos resultados ora se
apresentam.

Este artigo deriva de uma pesquisa do mestrado que procurou analisar as barreiras e
dificuldades de acesso aos servicos de dialise pelos pacientes com doenca renal cronica através
dos itinerérios terapéuticos no municipio de Salvador-Bahia. Em termos mais especificos, o
estudo mapeou os servicos de saude acionados pelos pacientes com doenga renal crénica na
busca pelo tratamento em suas diferentes fases, procurando identificar e analisar as eventuais
barreiras e dificuldades de acesso aos servicos de dialise ao longo dos itinerarios terapéuticos.

Estudos dessa natureza servem, ndo somente para subsidiar o planejamento,
organizacao e avaliagdo dos servigos assistenciais de satde, mas também auxiliar nas escolhas
de estratégias adequadas no que tange ao acesso aos servicos de satide (CABRAL et al., 2011).
Vale ressaltar também que a producdo de conhecimento sobre os caminhos percorridos pelo
paciente e sua familia através do sistema de satde em busca de cuidados terapéuticos, em geral,
ndo faz parte da formacdo dos profissionais de salde e ndo sdo valorizados pelos gestores e
pesquisadores (SILVA JUNIOR et al., 2016). Torna-se assim especialmente oportuna a difuséo

dos resultados produzidos na pesquisa em foco.

2 Referencial Teorico: conceitos centrais

Itinerario terapéutico — revelando escolhas e a relacdo com os servicos

O itinerario terapéutico (IT) € compreendido como o processo de escolha dos individuos
ou grupos sociais na busca pela resolucdo de seus problemas de saude (ALVES, 2015;
MOREIRA; BOSI; SOARES, 2016). De acordo com Silva Junior et al. (2016) as diferentes
formas dessas escolhas por tratamento e os caminhos em busca do cuidado, sejam através do
modelo biomédico ou ndo, sdo influenciados pelos contextos sociocultural, institucional e
organizacional, os quais esse individuo esta inserido.

A trajetoria de escolha pelo cuidado é um fenémeno complexo fundamentado por
construgdes individuais e coletivas, as quais sdo influenciadas pela experiéncia da doenga,
baseadas em aspectos cognitivos, culturais e temporais (ALVES; SOUZA, 1999). Portanto, ndo
seguindo fluxos predeterminados na busca por cuidados terapéuticos (LOU; SILVA JUNIOR,;
RIBEIRO, 2016). Conforme Bellato, Araujo e Castro (2008, p. 169) “as pessoas transitam em
diferentes processos de escolha e decisdo para o diagndstico e tratamento de sua doenga, muitas

vezes de forma contraditdria e ndo-linear”. Neste contexto, os caminhos na busca pelo cuidado
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em salde ou itinerarios terapéuticos ndo séo baseados em esquemas e fluxos preestabelecidos,
sendo, portanto, escolhas heterogéneas fundamentadas em construgdes individuais e coletivas
relacionadas a aspectos cognitivos, culturais e sociais (CABRAL, 2010).

Os primeiros estudos sobre os itinerarios terapéuticos datam da decada de 1960, os quais
foram feitos por Mechanic e VVolkart, sendo denominados de illness behaviour (comportamento
do enfermo), em que o termo custo-beneficio € o pressuposto de escolha utilizado pelos
individuos (ALVES; SOUZA, 1999). No Brasil, as discussdes sobre 0s itinerarios terapéuticos
foram iniciadas por Alves, Rabelo e Souza (1999), utilizando diversas denominacgdes e
fundamentadas, principalmente, em questdes referentes ao comportamento e fatores que
influenciam as escolhas no processo saude-doenca (GERHARDT; ROTOLI; RIQUINHO,
2016).

Recentemente, tém ganhado destaque na area da saude os estudos com o tema
“Itinerarios Terapéuticos” ao discutirem determinantes relacionados aos caminhos em busca do
cuidado nos servicos de saude, revelando entraves em sua organizacgao e em seu funcionamento,
subsidiando assim, a avaliacdo desses sistemas e consequentemente, a formulacao de politicas
publicas de salde mais efetivas para reais necessidades da saude da populacdo (SILVA
JUNIOR et al., 2016).

Embora reconhegamos que o conceito IT é bastante amplo, o presente estudo privilegiou
a trajetoria de busca pelo cuidado na rede oficial de satde. Neste sentido, a abordagem do IT,
enquanto ferramenta tedrico/metodoldgica, vem se revelando uma via especialmente Gtil no
desenvolvimento de avaliagcBes centradas nos usuérios, fundamentada em suas vivéncias e
experiéncias de adoecimento e, nos esforcos relacionados a busca pelo acesso nos servicos de
salde, retratando o quanto tais servicos possibilitam respostas coerentes (SILVA JUNIOR et
al., 2016). Nesta perspectiva, Bellato et al. (2016) afirmam que a analise da experiéncia do
adoecimento e de busca pelo cuidado a salde, construidas a partir da trajetdria vivida e
percorrida pelo usuario e sua familia, sejam elas positivas ou negativas, irdo revelar
possibilidades, falhas e entraves desse sistema de salde, especialmente no que se refere ao seu
principio de integralidade.

No entanto, Connil (2008) apresenta a ideia de que a trajetoria de busca por uma
assisténcia a salde, ou seja, os movimentos percorridos pelos individuos ou familia por um
tratamento da enfermidade s&o pouco reconhecidos e valorizados pelos gestores, formuladores
de politicas publicas de satde e na formacao dos profissionais de saude.

E valido destacar que ao analisarmos os itinerarios terap@uticos ndo buscamos apenas

descrever o acesso ou caminho percorrido pelos individuos nos servicos de satde, mas também
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identificar todo o conjunto de planos, projetos, estratégias ndo programadas antecipadamente e
que objetivam a resolucdo do problema de satde envolvendo as diferentes buscas individuais e
coletivas (ALVES; SOUZA, 1999).

Compreendemos, também, que os usuarios no percurso de busca pelo cuidado em saude,
ndo seguem uma logica de normas pré-definidas, como preconizadas por gestores e
profissionais de salde, pelo contrario, este usuério segue quase que de forma intuitiva
influenciado pelas suas préprias concepg¢des acerca do processo de adoecimento, conforme suas
situacOes de vida, e através de suas experiéncias positivas ou negativas (BELLATO et al.,
2016).

E importante reconhecer que a compreensio acerca do itinerario de pessoas em busca
de tratamento a doenca ou aflicdo favorece a discussdo sobre a percepcdo do individuo em
relacdo ao cuidado prestado pelos profissionais de saude, assim como a disponibilidade dos
servicos de salde (CABRAL et al., 2011). Reafirmando esta ideia, Trad (2015) sinaliza que
através da categoria IT torna-se possivel analisar as experiéncias relativas a interagdo como 0s
servicos de saude acionados durante a busca pelo tratamento.

A partir da reconstrucdo dos itinerarios terapéuticos, torna-se possivel descrever os
percursos de busca pelo cuidado em saude utilizados pelas pessoas, fornecendo informacdes
que possibilitam revelar a real rede de atencdo a salde, assim como, subsidia a construcao e
reformulacdo dessas redes (VIANNA; ANDRADE, 2016). Corroborando, Trad (2015, p. 70)
afirma que “[...] o percurso terapéutico é analisado dentro de um leque de possibilidades
determinadas por um contexto social, que dita facilidades e complicacdes de acesso, bem como
a capacidade do servi¢o em responder as necessidades dos sujeitos”.

Segundo Burille e Gerhardt (2010), ao longo dos altimos 20 anos, o crescimento da
preocupacdo pelo tema Itinerarios Terapéuticos (IT) esta associado aos inUmeros entraves na
organizacao e funcionamento das redes de servicos de saude subsidiando assim a avalia¢do dos
sistemas de salde. Trad (2015) acrescenta que a categoria IT tem a possibilidade de
compreensdo de aspectos cognitivos e interpretacdo acerca do processo de adoecimento,
tratamento e cura, e por outro lado, evidéncia acerca da disponibilidade dos servicos de saude.

Desse modo, é notorio que avaliagOes realizadas com o usuério do sistema de salde e
suas familias, acerca das vivéncias no processo de adoecimento e/ou sofrimento, revelam a
efetividade das redes de atencédo a saude, considerando fatores relacionados a acessibilidade e
integralidade no cuidado (SILVA JUNIOR et al., 2016). Assim, diante da centralidade neste

usuario, Bellato et al. (2016) afirmam que as formas como o0s servicos de salde respondem as
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necessidades desses individuos irdo descrever a percepcdo, as dificuldades e obstaculos no
acesso a esses servicos nos diferentes niveis de atencéo.

Vale ressaltar que através da analise dos IT podemos reconhecer como se da o0 acesso
aos servicos de saude de forma mais ampla, ndo apenas como a porta de entrada, mas como a
capacidade de resolucdo dos problemas de saude (BELATTO et al., 2008). Corroborando,
Pontes et al. (2008, p. 235) afirmam que o IT “[...] permite analisar a propria experiéncia dos
usuarios no SUS, principalmente no que se refere as dificuldades e limitagdes de acesso”.

Neste sentido, a categoria itinerario terapéutico tem auxiliado na compreensao acerca
da busca pelo cuidado por pacientes como doengas cronicas, ja que esses pacientes necessitam
de uma atencdo continua e integral, revelando, desta forma, as dificuldades em relagdo a
configuracdo das redes de atencao, servicos e profissionais de satude (TRAD, 2015).

Ainda, de acordo com Silva Junior et al. (2016), ao dar visibilidade as experiéncias de
busca ao cuidado pelos usuarios e suas familias, por meio da abordagem do IT, torna-se possivel
compreender as dificuldades e as facilidades ao acessar os servigos de saude como também
permitem avalia-los. Para Cabral et al. (2011), os estudos sobre IT privilegiam o0s sistemas
oficiais de saude e tém como objetivo identificar em que momento os individuos procuram os
servicos de salde para resolucdo de seus problemas, assim como, subsidiam estratégias para a
resolutividade no que se refere a assisténcia a salde.

Por fim, ao passo que o individuo constroi, a partir de suas referéncias, significados para
seu problema de saude, ele construird também uma narrativa pessoal sobre sua trajetéria de
cuidado (OLIVEIRA et al., 2003). Tais narrativas sobre suas vivéncias relativas ao
enfrentamento de seu problema, impregnadas de concepgdes e criticas sobre 0s recursos
utilizados na jornada irdo descrever as terapéuticas adotadas, impressoes e avaliagdes sobre 0s
servicos e condutas de profissionais de saude, dificuldades de acesso aos servigos de salde e
estratégias pessoais utilizadas no enfrentamento dessas dificuldades (CABRAL, 2010). Este
aspecto foi determinante para a defini¢cdo da metodologia do presente estudo, a ser descrita mais
adiante, a qual privilegiou, precisamente, a compreensao das narrativas de pessoas com doenca

renal crénica sobre seus itinerarios terapéuticos.

Acesso aos servigos de saude e rede de atencdo ao paciente com DRC

De acordo com o estudo de Giovanella e Fleury (1996, p. 178), no qual discutem acesso

como:
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Categoria central para a analise das inter-relaces usuarios/servicos de salde.
Apresentam-no como um conceito geral que sumariza o0 conjunto de
dimensdes especificas que descrevem a adequacgdo entre oS usuarios e 0
sistema de cuidados em saude. Discutem-no a luz dos modelos tedricos das
diversas conceituacfes do termo ao longo da historia.

Ja Travassos, Oliveira e Viacava (2006, p. 976) definem acesso como “[...] a
possibilidade de utilizagdo dos servigos de satde, quando necessario”. Os mesmos autores
afirmam que as facilidades e até mesmo as barreiras na utilizacdo dos servicos de saude
demonstrados a partir da sua disponibilidade revelara como se da o acesso.

Donabedian (1973) utiliza o termo acessibilidade ao se referir a esse acesso, define
como um dos aspectos da oferta de servigos relativo a capacidade de produzir servicos e de
responder as necessidades de salde de uma determinada populacdo. Nesta perspectiva,
Travassos e Martins (2004) ampliam o conceito de acesso como um dos elementos do sistema
de saude que se refere, ndo somente a entrada no servico de salde, mas também a continuidade
do tratamento neste mesmo sistema. Em estudo comparativo realizado pelos mesmos autores
(TRAVASSOS; MARTINS, 2004), nos anos de 1998 e 2003 no Brasil, acerca das
desigualdades geograficas e sociais no acesso aos servicos de salde, evidenciou-se uma forte
influéncia entre as condi¢fes sociais de vida das pessoas e o local onde residem, sendo
identificado que quanto maior o grau de desenvolvimento socioecondmico da regido, melhores
sdo as condicdes de acesso aos servicos de saude.

Rodrigues e Aquino (2016) referem que a busca por assisténcia aos servicos de saude,
além da relacdo com as possibilidades de oferta, ira depender de aspectos relacionados a pessoa
que vivencia a doenca, associado a fatores, como: sexo, raca, idade, renda, escolaridade e local
de residéncia.

Assis e Jesus (2012) trazem a abordagem da complexidade da definicdo de acesso, assim
como descrevem suas dimens@es: politica, econdémica, simbolica e técnica, as quais estdo
fundamentadas nos principios de universalizacdo, equidade, participacdo social e integralidade.
As autoras continuam a abordagem ao referir que a concepgéo de acesso universal aos servicos
de saude, enquanto direito constitucional, sobrepdem o conceito simplista de “porta de entrada”,
configurando-se como um regulador do sistema de saude ao passo em que busca a resolucéo
das necessidades de saude de uma dada popula¢do em sua area de abrangéncia.

No entanto, sdo inumeros os desafios desse sistema que propBe acesso universal e
integral as necessidades de salde da populacgéo, devido a forma de organizacdo fragmentada e
reativa, com atencdo para condi¢des agudas e agudizacdes das condicdes cronicas (MENDES,
2012).
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Assim, torna-se necesséria a formulacdo de estratégias para que haja o fortalecimento
desse sistema, visando a garantia a saude como direito de todos e a integralidade da assisténcia,
através da incorporacédo de praticas em saude, priorizando a promogéo da saude, ndo deixando
de lado a producéo de cuidado as pessoas em processo de adoecimento cronico (ASSIS et al.,
2010).

Diante desta constatacdo, Mendes (2012) propde a implantacdo das Redes de Atencéo
a Saude (RAS) para a efetividade na garantia de acesso universal e integral em todo o sistema
de salde. Esta tentativa de estruturar o SUS, atraves das RAS tem como objetivo a melhoria da
qualidade dos sistemas de salde, a integralidade da assisténcia nos trés niveis de atencdo e
eficiéncia no uso de recursos publicos. As RAS sdo classificadas como: “arranjos organizativos
de acdes e servicos de saude, de diferentes densidades tecnoldgicas, que integrados por meio
de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo, buscam garantir a integralidade do cuidado”
(BRASIL, 2010, p. 2).

Em 2010, foi editada a Portaria GM/ MS n° 4. 279 de 30 de dezembro de 2010, a qual
estabelece diretrizes para a organizacao das redes de atencdo a satde no ambito do SUS, sendo
proposto pelo Ministério da Saude a formacdo de redes tematicas prioritarias, como a Rede de
Cuidado as Pessoas com Deficiéncias e a Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doencas
Cronicas com priorizacdo dos eixos: tratamento de sobrepeso e obesidade, da DRC e prevencéo
e controle do cancer (BRASIL, 2015).

O eixo da DRC ganha destaque ao passo que se torna um problema de salde publica.
De acordo com dados do National Healh and Nutrition Examination Survey (NHANES),
aproximadamente treze por cento da populacéo norte-americana é portadora de uma disfuncéo
renal. No Brasil, conforme publicagdo no ano de 2012, pelo Censo Brasileiro de Dialise, o
namero de pacientes com Doenca Renal Cronica Terminal (DRCT) havia duplicado, fator este
que revela a necessidade de identificacdo e tratamento de fatores de risco para o
desenvolvimento de DRC, assim como o seu diagnéstico e tratamento precoce, objetivando,
através de um cuidado integral, a reducdo da mortalidade e progressdo para DRCT com
necessidade de uma terapia dialitica substitutiva (BRASIL, 2014b).

Frente a esta realidade da saude, fundamentada em um modelo de atencéo fragmentado
e pautado na alta complexidade, foi instituida em 2004 a Politica Nacional de Atencdo ao
Portador de Doenca Renal, a Portaria n® 1.168 em 15 de junho de 2004 e a Portaria n® 389, de
13 de marco de 2014 que estabelecem diretrizes para tentativa de organizac¢do do sistema de
atendimento, a partir de uma rede de cuidados que priorize a garantia da continuidade e

integralidade da atencéo, através de um modelo de atencdo integrado entre seus trés niveis,
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tendo a Atencdo Priméria a Saude (APS) como ponto central de comunicagdo e coordenacéao
do cuidado a pessoa com doenca renal crénica durante seus percursos nos servicos de salde
(MENDES, 2014).

Ainda de acordo Mendes (2014), o papel de resolutividade da rede de atencdo, em
especial a rede de atencdo a pessoa com DRC, baseia-se na necessidade de elementos basicos,
tais como: apoios diagndstico e terapéutico eficiente, acessiveis em ambulatérios
especializados e hospitais; organizacdo a atencdo em regides de saude e fortalecimento da
regulacdo assistencial com prioridade as filas de espera, garantia do fluxo de referéncia e contra
referéncia, efetivando assim o acesso aos servigos de salde.

Sabemos que é na atencdo basica, porta de entrada do sistema de saude, que deveria ser
realizada a identificacdo precoce dos grupos de risco para DRC, diagndsticos precoces,
tratamento da doenca em estagios iniciais e 0 encaminhamento em tempo habil para o
especialista (GORDAN, 2006). Porém, o que observamos sdo diagnosticos cada vez mais
tardios, em estagios avancados da doenca e com a necessidade da realizacdo da terapia renal
substitutiva e, na grande maioria, nas portas das emergéncias de hospitais (GODINHO et al.,
2006).

Observamos que apesar da proposta de atuacdo em redes, que visa uma assisténcia
fundamentada na integralidade da atencdo em todos 0s niveis, 0 atendimento as pessoas
portadoras de doenca renal permanece quase que exclusivamente na alta complexidade,
regulando e financiando apenas os servicos de dialises em detrimento de a¢bes necessarias ao
nivel da atencdo basica (BRASIL, 2014b).

Diante desta constatacdo, reconhecemos que a TRS é alvo de interesse por parte do setor
privado, inclusive de multinacionais, por ser uma area que requer crescentes investimentos
financeiros, devido a necessidade do tratamento continuo aos seus pacientes e a realizacdo de
procedimentos de alto custo (NARDINO; KRUGER, 2007).

Doenca renal cronica e modalidades terapéuticas

A doenca renal é caracterizada pela alteracdo na taxa de filtragdo glomerular e/ou
presenca de lesdo parenquimatosa persistente por mais de trés meses, de caréater insidioso, e na
grande maioria, com evolugédo assintomatica. Apesar de seu diagnéstico preciso e de facil
interpretacdo, o nimero de pacientes com diagnostico tardio tem sido cada vez mais elevado
(BASTOS; KIRSZTAIN, 2011).
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Conforme os dados da Sociedade Brasileira de Nefrologia, no ano de 2016, o nimero
de pacientes com diagnostico de DRC foi de 122.825, sendo que 39.714 desses iniciaram a TRS
no referido ano (SESSO et al., 2017). Sdo descritas como as principais causas da DRC:
hipertensdo arterial (HAS), diabetes mellitus (DM), glomerulonefrites crénicas (tendo Lupus
Eritematoso Sistémico e vasculites sistémicas como causas secundarias), obstrucdo do trato
urinério, lesbes renais de causa hereditéaria (rim policistico), medicamentos, agentes toxicos e
ocupacionais, infeccdes, nefrectomia e distarbios vasculares (GONCALVES et al., 2015).

Apesar de seu carater insidioso, evoluindo na maioria das vezes assintomatica, quando
a perda renal atinge cerca de 50 %, alguns sintomas sao referidos pela maioria dos pacientes,
dentre eles: anemia, pressao elevada, edema nos olhos e membros inferiores (MMII), alteracdes
urinarias, prurido, mal-estar (DEUS et al., 2014).

Bastos e Kirsztain (2011) afirmam que o diagndstico e encaminhamento precoce por
especialista (nefrologista) sdo etapas fundamentais para um melhor prognostico desses
pacientes, pois permitem assim, o retardo da progressédo da perda total da funcéo renal, assim
como nos casos em que haja indicacdo da TRS, que possibilita o preparo prévio do paciente no
que se refere a modalidade terapéutica mais indicada.

Segundo Kidney Disease Outcome Quality Initiave (KDOQI), a DRC é classificada em
cinco estégios: 1- lesdo renal com func&o renal normal; 2- doenca renal leve; 3- doenca renal
moderada; 4- doenca renal severa e; 5- doenca renal terminal (BASTOS; KIRSZTAIN 2011;
ROMAO JUNIOR, 2004). A doenca renal cronica terminal (DRCT) refere-se & perda total da
funcdo renal, torna-se incompativel com a vida, sendo necessaria a realizacdo de alguma terapia
renal substitutiva (MACHADO; PINHATI, 2014). Diante disso, é importante, antes mesmo da
indicacdo da TRS por parte da equipe médica, quando o paciente esta no estagio 4 da evolucao
da faléncia renal, esclarecé-lo acerca das possibilidades terapéuticas. Ndo havendo
contraindicacdo, o paciente podera optar pelo tratamento que mais adequa ao seu estilo de vida
e as suas atividades diarias (PEREIRA et al., 2016).

Quando o paciente ¢é orientado anteriormente a indicacdo da terapéutica dialitica, o
mesmo terd possibilidade de adequar-se melhor ao tratamento, tornando possivel o aumento da
sobrevida deste individuo (PEREIRA et al., 2016). Porém, o que tem sido visto é que a decisao
é definida pelo médico, a disponibilidade dos métodos e a condi¢do clinica do paciente
(GONCALVES et al., 2015).

De acordo com Brasil (2014b), cerca de 70 % dos pacientes com DRC acessam a terapia
renal substitutiva pelas portas das urgéncias hospitalares em estagios avancados da doenca,

quando € necessaria a realizacdo imediata da dialise para manutencdo da vida. Nesses casos,
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dando inicio pela hemodidlise, em cardter emergencial, através de cateteres provisorios
(GODINHO et al., 2006). Tal situacédo leva os pacientes a permanecerem internados por longos
periodos, causando desconfortos psicoldgicos e emocionais assim como a ocupagao prolongada
dos leitos de hospitais enquanto estes aguardam uma vaga em servi¢os ambulatoriais de dialise,
0 que acaba sobrecarregando cada vez mais o sistema de salde.

Dados do Inquérito Nacional de Diélise, no ano de 2016, retratam que a taxa de
prevaléncia de pacientes em terapia dialitica foi de 596 pmp (por um milhao de pessoas). Destes,
cerca de 92% realizam hemodidlise e 8% em dialise peritoneal, enquanto que 29.268 (24%)
estavam em fila de espera para transplante (SESSO et al., 2017).

A hemodialise é um tratamento dialitico utilizado na maioria dos casos de pacientes
com faléncia renal. Para garantir a eficicia do tratamento é necessaria a adesdo de forma
adequada pelo paciente. Tal tratamento consiste em um processo de filtracdo dos liquidos
extracorporais do sangue, realizado por meio de uma maquina denominada dialisador, que
substitui as fungdes renais. Normalmente, as sessdes de hemodidlise duram de trés a quatro
horas trés vezes na semana. Para sua realizacdo é necessaria a passagem de um cateter
especifico na veia, nos casos de urgéncia dialitica é passado um cateter duplo-limen, que
normalmente deve permanecer por um tempo curto, devido riscos de infeccdes e que pode
culminar na faléncia vascular. O ideal € a confeccdo de uma fistula arteriovenosa (FAV) no
membro superior para dar continuidade nas sessdes de HD de uma forma mais segura
(MACHADO; PINHATI, 2014). Durante as sessdes sdo relatados pelos pacientes diversos
sintomas, tais como: caimbras musculares, nauseas, hipotensdo e sensacdo de desmaios,
bocejos frequentes, dor precordial, palidez cutanea, apatia, confusdo mental e taquicardia
(DEUS et al., 2014).

Na dialise peritoneal (DP) a filtracdo do sangue para a realizacdo desse tipo de dialise
utiliza o periténio, membrana localizada dentro do abddmen que reveste os 6rg&os internos. E
utilizada uma solucdo de didlise, também chamada de “banho” de diélise, para a realizagdo do
processo de filtracdo do sangue A solucdo de dialise passa da bolsa de pléastico através de um
cateter para a cavidade abdominal, onde permanece por varias horas. A solucdo ¢ entdo drenada
e uma nova solucdo volta a preencher o abdémen, recomecando o processo de depuracao
(MACHADO; PINHATI, 2014). Devido as trocas acontecerem de forma mais lenta, 0s
pacientes relatam menos sintomas relacionados a instabilidade hemodindmica, tais como:
hipotensdo, sensacdo de desmaios e tonturas. Por ser um procedimento realizado no proprio
domicilio, favorece os pacientes que residem em locais distantes. Para 0s pacientes que optarem

pela didlise peritoneal, recomenda-se uma visita domiciliar para a avaliacdo da adequagdo
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ambiental para a realizacdo do procedimento, tendo como requisitos indispensaveis: as
condigdes de moradia minimamente adequadas, limpeza e antissepsia do ambiente, motivagao
em realizar essa terapia, além do dominio da técnica pelos pacientes. Quando bem indicada, a
DP oferece desempenho e resultados compativeis com os obtidos pela HD (PEREIRA et al.,
2016).

No entanto, a DP tem sido muito utilizada como Ultima opgdo em pacientes que evoluem
com faléncia de acesso vascular (MOURA NETO et al.,, 2014). A dialise peritoneal é
subdividida em trés tipos: dialise peritoneal automatizada (DPA); dialise peritoneal ciclica
continua (CAPD) e; dialise peritoneal intermitente (DPI).

A DPA ¢ realizada no domicilio do paciente com trocas controladas por uma maquina
cicladora automatica, sendo normalmente realizada durante a noite (BRASIL, 2007). A CAPD
é realizada no domicilio do paciente com trocas realizadas pelo proprio paciente ou cuidador.
Em geral, séo feitas de 3 a 6 trocas de liquido durante o dia, cada momento de troca entre as
bolsas de solugdo de dialise deve ser executado cuidadosamente para que se evitem infecgdes
(MACHADO; PINHATI, 2014). Ja a DPI é realizada em servicos de saude com trocas
controladas manualmente ou por maquina cicladora automatica; em média o paciente submete-
se a duas sessOes semanais de 24 horas cada (BRASIL, 2007).

Enquanto que no transplante renal os pacientes com DRC devem ser encaminhados para
0s servicos especializados em transplante, no prazo de 90 dias apds o inicio da terapia dialitica.
Duas modalidades de transplante de rim podem ser consideradas, de acordo com o tipo de
doador, transplante com doador vivo ou doador falecido. Pode-se considerar o transplante
preemptivo, que é aquele realizado antes do paciente iniciar TRS. O paciente devera ser
encaminhado formalmente pelo servico de diélise, acompanhado do relatério médico
atualizado, ao estabelecimento e equipe escolhidos pelo paciente para a realizacdo do
transplante. O servigo de dialise precisard encaminhar, trimestralmente, amostras do soro
coletado, além de informar a situagéo clinica e o status em lista de espera, especialmente no
que diz respeito a falta de condicGes clinicas para o transplante, gestagéo, transfuséo e 6bito
(BRASIL, 2014a).

3 Metodologia

A pesquisa privilegiou métodos e estratégias qualitativas de producéo de dados de modo

a favorecer a compreensdo sobre dimensdes subjetivas, intersubjetivas e/ou simbolicas do
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fendmeno em foco. Ao combinar fontes documentais e entrevistas, procurou-se privilegiar
através destas Ultimas, narrativas de pacientes com doenca renal crbnica acerca dos itinerarios
terapéuticos, explorando, particularmente, o acesso aos servicos de dialise. A pesquisa
qualitativa tem grande relevancia na area de conhecimento da satde, no &mbito de formulacéo
de politicas, organizacdo das préaticas do cuidado e servicos, pois € possivel a partir desta ter a
compreensdo de dimensdes profundas e ndo mensuraveis por variaveis quantitativas
(MINAYO, 2010).

O estudo foi desenvolvido no setor de nefrologia de um Hospital Universitario e em
uma clinica de hemodidlise conveniada ao SUS, ambos localizados no municipio de Salvador-
Bahia. Devido ao fechamento da unidade de HD do referido hospital, por problemas
relacionados a contaminacdo da agua, alguns pacientes foram transferidos, temporariamente,
para uma clinica de hemodilise para dar continuidade ao tratamento dialitico.

A selecdo dos participantes do estudo obedeceu, os seguintes critérios: pacientes com
DRC que estivessem em tratamento dialitico nas modalidades de DPI, CAPD, DPA e HD e 0s
pacientes que foram transferidos para a clinica de hemodidlise ja referida; e que estivessem em
condicdes clinicas estaveis e com idade acima de 18 anos.

Do universo dos quarenta e sete pacientes matriculados na modalidade de dialise
peritoneal no hospital e oito na clinica de HD, buscamos valorizar a heterogeneidade, a partir
do: género, raca/cor, idade, tempo de tratamento, urgéncia da terapia dialitica, localizacdo
geografica (aonde reside) e a incorporacao de participantes com alguma necessidade especial.
Ja como critérios de exclusao, foram considerados os pacientes com condicdes clinicas instaveis
e menores de 18 anos de idade. Vale ressaltar, a inclusdo de uma paciente portadora de
deficiéncia visual e outro portador de deficiéncia fisica secundaria, amputacdo dos membros
inferiores. A caracterizacdo e modalidade terapéutica dos sujeitos pesquisados obtidos a partir

da revisdo dos prontuarios, encontra-se no quadro 1:

Quadro 1- Caracterizagao dos participantes da pesquisa, 2019, Salvador-Bahia.
Sujeitos | Sexo | Idade | Raga/ Doenca Outras Escolaridade | Procedéncia
da Cor de base | Modalidades
pesquisa Dialitica
01 Fem 40 Preta Lupus DPI Superior Salvador
incompleto
02 Fem 48 Parda HAS/D DPI Médio Salvador
M incompleto
03 Fem 38 Parda HAS/D CAPD Médio Salvador
M DPI
04 Fem 39 Parda Lupus CAPD Médio Camacari
05 Fem 44 Parda HAS DPA Superior Salvador
11 Fem 38 Parda Lupus CAPD Médio Entre Rios
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07 Fem 50 Preta HAS HD Médio Salvador
incompleto

08 Fem 47 Parda | Glomerul CAPD Médio Salvador
onefrite DPA incompleto

09 Fem 34 Parda HAS HD Médio Salvador
incompleto

06 Mas 75 Parda HAS DPI Analfabeto Itaberaba

10 Mas 72 Preto HAS HD Superior Salvador

12 Mas 56 Preto HAS CAPD Fundamental Salvador
Gota DPA incompleto

13 Mas 55 Preto HAS CAPD Médio Salvador
DM HD incompleto

14 Mas 68 Parda HAS CAPD Fundamental Salvador
DM HD incompleto

*Todos sujeitos da pesquisa iniciaram pela modalidade dialitica- HD

Como descrito no quadro, podemos destacar que houve predominio do sexo feminino
com nove participantes, sendo apenas cinco do sexo masculino. No entanto, vale destacar que
apos abordagem e explicagdo sobre o estudo, quatro homens se recusaram a participar da
pesquisa. Esses dados estdo em discordancia com outro estudo com pacientes em tratamento
dialitico, Sesso et al. (2012), o qual identificou uma prevaléncia do sexo masculino.
Acreditamos que tal discordancia pode estar relacionada a negacdo de alguns homens em
participar da referida pesquisa

Segundo Burille e Gerhardt (2014), os homens sdo mais resistentes a busca pelo cuidado
em saude que as mulheres, 0 que os levam a procura deste cuidado tardiamente, nos niveis de
média e alta complexidade. Talvez esta realidade justifigue o maior nUmero de homens em
tratamento dialitico, j& que descobrem a patologia em estagios mais avancados.

No que se refere as doencas de base, a HAS e DM mereceram destaque. Freitas, Bassoli
e Vaneli (2013), também concordam que sdo as doencas de base, como HAS e o DM, que mais
contribuem para o surgimento da DRC. Ainda segundo o0s autores, a falta de controle adequado
e rigoroso dessas patologias favorece a perda renal de forma progressiva e silenciosa, tendo
como consequéncia a necessidade da realizacao de terapia renal substitutiva.

Conforme Godinho et al. (2006), a melhor forma de conter a epidemia da DRC no nosso
pais é através da realizagdo do tratamento adequado e em tempo habil das doencas cronicas,
como HAS e DM, e também, através da identificacdo precoce dos estagios iniciais da DRC em
pacientes considerados de alto risco.

Observamos em nosso estudo, a predominancia da raga/cor preta e parda. No entanto, é
importante destacar que de acordo com o estudo de Oliveira et al. (2015), ndo foram observadas
diferengas estatisticamente significativas nas prevaléncias de autorrelato de diagnostico médico

de DRC segundo raga/cor. Vale ressaltar que segundo a Pesquisa Nacional por Amostra de
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domicilios Continua (PNAD Continua) do IBGE, no ano de 2017, no municipio de Salvador-
Bahia, cerca de 82,1% das pessoas se autodeclaram de cor preta ou parda. O que pode justificar
tais resultados.

A coleta de dados compreendeu da revisdo de prontuarios e entrevistas
semiestruturadas. As entrevistas foram realizadas individualmente e gravadas apés a sessdo de
didlise, nos meses de janeiro e fevereiro de 2019, sendo utilizada a técnica da entrevista
semiestruturada. Apos a apresentacdo da entrevistadora, dos objetivos da pesquisa e aceitacdo
do paciente em participar, foram feitas as seguintes perguntas: Como vocé descobriu a DRC?
Fale sobre sua experiéncia na busca pelos servigos de saude? Como foi o inicio da TRS? E
desta forma, buscando contemplar as seguintes dimensdes: servicos acionados na fase
diagnostica (identificando se o diagnostico foi em tempo adequado ou tardio); configuracdo da
rede de atencdo a salde acionada pelos pacientes ao longo do tratamento; condi¢des de acesso
aos servicos de satde nos diferentes niveis de atencdo e tipificacdo de barreiras de acesso nos
servicos de dialise.

As entrevistas foram gravadas e depois transcritas na integra. No processo de analise,
inspirado pela antropologia interpretativa, procurou-se interpretar os significados das narrativas
buscando estabelecer, na medida do possivel, nexos entre o dito e a experiéncia vivenciada,
assim como o contexto sociocultural dos sujeitos. A partir desta andlise, fundamentadas nas
dimensdes referidas acima, foram definidas as seguintes categorias: itinerarios terapéuticos e
barreiras e dificuldades de acesso aos servicos de dialise. A fim de garantir o anonimato dos
participantes, utilizamos codigos contendo a letra E, seguida de um nimero que significa a
ordem de participacdo, acompanhado da letra F para feminino e M para masculino. Além disso,
convém esclarecer que os fragmentos das entrevistas destacados ao longo da secdo de
resultados, correspondem literalmente ao que foi dito pelos entrevistados, respeitando-se assim

seus proprios enunciados e modos de comunicag&o.

O estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Instituto de Satde
Coletiva (ISC) — UFBA, parecer nimero 3.102.529 de 10/12/2018 e, do Hospital Universitario
Professor Edgar Santos, parecer nimero 3.069.143 de 26/12/2018. Todos os participantes
assinaram e receberam a copia do Termo de Consentimento Livre Esclarecido (TCLE).

4 Resultados e discussdes
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4.1 Itinerérios terapéuticos: o que eles revelam sobre a relagdo com a rede de atencao?

A partir das narrativas dos sujeitos entrevistados neste estudo, foi possivel recortar a
categoria referente aos caminhos de busca pela assisténcia a satde, que na maioria das vezes
esta associada a descoberta da DRC e necessidade do inicio repentino da terapia renal
substitutiva. Os relatos abaixo reforgcam a descric¢éo dos sinais e sintomas da DRC, e em alguns

casos, ndo relacionadas pelos pacientes como a manifestacao da doenca.

“[...] Por causa do cansago ¢ muito cansago, dor nas perdas, muita dor nas
pernas, cansaco. Ai fui ao médico” (E.6-M).

“[...] eu comecei a sentir os sintomas, eu sentia as pernas pesadas, a circulagao
e: também como se estivesse com um caimbra, é: dolorida, nesse dia que eu
senti, esses sintomas mais intensamente... ainda cologuei uma meia Kandel,
pensando que era circulagdo, mas nao adiantou nada” (E.5-F).

“[...] assim pensando que eu estava gripado, com muito enjoo, sem querer me
alimentar e fui perdendo peso, perdendo peso, perdendo peso” (E.10-M).

Os primeiros sinais e sintomas da DRC sdo perceptiveis quando se atinge uma perda
quase que de 50 % da funcéo renal e, sdo manifestos, principalmente, por inchago, nauseas,
prurido, falta de apetite, indisposi¢do para atividades rotineiras e anemia. O que dificulta a
identificacdo precoce do adoecimento e consequentemente aumenta as complicagdes e
mortalidade cardiovasculares (CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOCKE, 2016).

Assim, para alguns dos participantes do estudo, somente quando manifestaram 0s
primeiros desconfortos organicos relacionados a DRC foi que houve a busca por uma atencgéo

a saude.

“[...] ai teve um dia que eu passei mal... ai meu sobrinho me levou pra o PAN
de XXXX ai, chegando 14 eu fui submetida a exame de sangue e urina, aonde
me colocaram uma sonda, ai foi quando o médico, desconfiou que eu estava
com o ‘pobrema’ renal” (E.2-F).

“[...] fiquei muito inchada, ai ndo consegui mais trabalhar, ai através disso, ai
ei fiquei em casa, um més, toda inchada, ai meu irm&o que me pegou para me
levar pra ir pra 0 XXXX” (E.3-F).

“[...] emagreci, em torno de dois meses antes de eu entrar em hemodialise, eu
emagreci bastante, cheguei aos 38 quilos, e comecei a tremer, eu trabalhava
de cabelereira e eu comecei a tremer, e eu vendo as coisas turva ai eu achei:
‘Nao, deve ser cansaco ou labirintite, essas coisas’, ai eu pensei assim: ‘Vou
no cardiologista!’” (E.4-F).
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O caréter insidioso e progressivo da DRC, associado as manifestacGes clinicas
inespecificas no inicio da doenca, dificultam o diagnostico precoce e o retardamento da
progressdo da disfuncdo renal (ROMAO JUNIOR, 2004). Em estudo feito por Cruz,
Tagliamento, e Wanderbroocke (2016), revelou que os pacientes com doenca renal em estagio
terminal s6 foram buscar por um atendimento médico apds apresentarem 0s sintomas da
faléncia renal, referindo inclusive, a necessidade de tratamento dialitico emergencial.

S&o descritas como principais causas da descoberta tardia da DRC: a auséncia de
cuidados preventivos em saude, resisténcia ao tratamento, diagndsticos errdneos e
caracteristicas assintomaticas da doenca (CRUZ; TAGLIAMENTO; WANDERBROOCKE,
2016). O estudo de Bastos e Kirsztain (2011) revela que os pacientes com encaminhamento
precoce para o nefrologista ttm menor probabilidade de inicio da TRS de forma emergencial,
menores chances de complica¢Ges cardiovasculares e melhores possibilidades de escolha da
terapia dialitica.

A partir disso, compreendemos a necessidade de uma atencao primaria mais eficiente,
de forma a realizar acfes de promocdo a saude, controle e prevencdo de doencas, como HAS e
DM, deteccdo dos estagios mais precoces da doenca renal e encaminhamento em tempo habil
para o especialista.

Vale ressaltar que a descoberta da doenca renal de forma tardia pode estar relacionada
ndo s6 a um cuidado prestado de forma néo resolutiva por parte da atencéo primaria, mas devido
a maior atencao diante de sua gravidade por parte dos pacientes.

Com relacdo ao inicio da TRS, observamos que todos os entrevistados iniciaram pela
HD e por imposicdo médica. Conforme Godinho et al. (2006), a indicacdo da hemodialise para
a maioria dos pacientes estd relacionada a deteccdo tardia da patologia e, em estagios
avancados, quando se torna imperativo a realizacdo da terapia para a manutencdo da vida.
Ainda segundo os autores, devido a urgéncia dialitica, os pacientes ndo sdo preparados de forma
adequada para a realizacdo do tratamento, sendo realizado através de cateteres provisorios e
estando mais susceptiveis as infeccdes. No entanto, ndo podemos deixar de mencionar 0s
interesses da iniciativa privada nos servicos de alta complexidade, especialmente com insumos
e equipamentos relacionados & hemodialise, 0 que acaba favorecendo a sua contratualizacéo
pelo SUS (NARDINO; KRUGER, 2007).

As narrativas abaixo revelam a identificacdo tardia da DRC, que na maioria das vezes,
estd relacionado ao inicio abrupto da TRS, associado a necessidade de implante de cateter
provisorio para a realizagdo da HD, trazendo desconforto ao paciente e riscos de infeccBes

recorrentes.
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“[...] eu ja cheguei ja fazendo hemodialise, que eles botaram logo o cateter no
meu pescoco. Eu ndo queria aceitar, eu ndo queria aceitar botar aguele negdcio
no pescog¢o, muito ruim” (E.3-F).

“[...] Al eu coloquei um cateter na garganta, coloquei o cateter e fiquei la
esperando uma vaga na minha cidade, numa clinica pra fazer hemodialise, No
Roberto, fiquei na emergéncia, na hora da dialise eu subia pra fazer dialise,
muito dificil, muito dificil” (E.5-F).

Nestes relatos é possivel observar que os entrevistados se referem a necessidade de
implantacdo de varios cateteres para a realizacdo da HD, o que gerou a faléncia vascular e,
consequentemente, a mudancga da terapia de HD para DP.

“[...] ndo foi bom... ndo foi muito boa ndo, o cateter eu sofria muito: Tinha
qué com o cateter? O cateter, Dr. XXX de 14 do XXXX, botava cateter hoje
com dois dias ele ja ja ficava ruim j& botava outro, me furava isso aqui tudo,
me botou mais de ndo sei quantos cateter, perdi as veia tudo!” (E.9-M).

“[...] Fiquei um ano e meio fazendo HD, até fiquei cinco cateteres no pescogo,
ndo durava muito ficava ruim trocava, quando foi na quinta que trocou, meu
rosto amanheceu no outro dia em casa, muito inchado... ai ndo tinha mais veia
e colocaram o cateter na barriga.” (E.4-F).

O uso de multiplos cateteres para a realizacdo da HD pode culminar em estenoses ou
oclusdes da circulacdo central, impossibilitando a confeccdo de um acesso vascular definitivo.
Tendo como consequéncia a faléncia vascular, o que torna a dialise peritoneal (DP) a Unica
alternativa vidvel de TRS de manutencdo em longo prazo (ROCHA et al., 2010).

Apos o recebimento do diagndstico e a necessidade de inicio da terapia dialitica, através
das andlises das entrevistas, foi possivel observar sentimentos controversos relatados pelos
pacientes, tais como: medo, ansiedade, tristeza; gratiddo, nova oportunidade de vida e

resiliéncia.

“[...] Mas era por que eu ndo aceitava, aquele cateter no meu pescogo, eu nao
aceitava, eu ndo aceitava, ai eles, a psicéloga veio conversou comigo, mas eu
ndo aceitava de jeito nenhum, a psiquiatra também, teve uma equipe de
psiquiatria que veio também... ai foi quando eu comecei a aceitar que eu nem
os remédio eu tava aceitando mais, tava querendo morrer, ndo tava aceitando
remédio, ai foi quando eu comecei a tomar o remedio, ai eu reagir” (E.2-F).

“[...] Eu sou uma pessoa muito resiliente, encarei numa boa, sabia que naquele
momento era o que eu precisava, na verdade, pra mim foi uma bencao” (E.1-
F).
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De acordo com as falas apresentadas observamos formas diferenciadas da experiéncia
do adoecimento renal. Outros estudos sobre o tema, como Oliveira Junior, Formiga e Alexandre
(2014) e Lemos, Barsaglini e Paz (2016), revelam acerca dessa ambiguidade de sentimentos
vivenciados pelos pacientes com necessidade de realizacdo da TRS, momentos expressos por
gratiddo diante da possibilidade de permanecerem vivos devido a dependéncia maquinaria,
outros, por sentimentos de medo, inseguranca, diante da limitagcdo imposta pelo procedimento.

Ainda de acordo com as trajetorias de busca pelo cuidado a saude foi identificado, apos
as analises das entrevistas, que a procura por atendimento no nivel da atencdo primaria foi

restrita apenas a alguns, e quando houve, ndo gerou resolutividade.

“[...] cheguei também ir pra um posto de saude 14 no Vale das Pedrinhas que
eu morava mais perto, mas ndo descobriu, depois foi pra emergéncia” (E.10-
F).

“[...] porque antes eu tinha procurado 14 o posto de Valéria, ai eles ndo, so fez
me dizer que eu estava com o liquido retido, ndo descobriu que eu estava com
meu ‘pobrema’ renal” (E.2-F).

“[..] entdo no posto de saude, s6 diziam ‘Eu acho...” pedia exames e nado
encaminhou diretamente pra o nefrologista” (E.7-F).

Podemos observar, através dos relatos acima, um aparente descuido de profissionais da
atencdo primaria no seguimento dos pacientes em estagios variados da DRC. Assim como,
revelam uma auséncia do vinculo entre profissional e paciente. Corroborando com estes
resultados, Pena et al. (2012), em uma pesquisa com médicos da atencdo primaria, observou
que apenas um quarto desses realizava encaminhamento de pacientes com diagnéstico
avancado de DRC para o nefrologista. Em outro estudo, realizado por Godinho et al. (2006),
em um servico de dialise no Estado da Bahia, revelou que as falhas existentes na atencéo
primaria sdo responsaveis tanto pelo retardo dos diagnosticos quanto pelos encaminhamentos
tardios para o especialista.

Diante disso podemos observar um despreparo por parte dos profissionais responsaveis
pelo cuidado ao paciente com DRC, no que se refere a identificagédo precoce dos fatores de risco
relacionados a doenca, assim como reconhecimentos dos seus estagios iniciais, dificultando o
encaminhamento em tempo habil para o especialista (GODINHO et al. 2006; PENA et al.
2012). Assim, observamos a importancia da capacitacdo dos profissionais de salde, desde a
formacdo académica como também, a necessidade de realizar educacdo continuada e
permanente desses, buscando prestar um atendimento integral e de qualidade ao paciente com
DRC.
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Ainda com relagdo aos encaminhamentos tardios, é importante destacar as dificuldades
de a atencdo primaria referenciar os pacientes devido insuficiéncia de vagas para o nefrologista,
associado a deficiéncia estrutural e auséncia de equipe multidisciplinar nos servicos
especializados, revelando a inadequacéo da rede de atencdo (MERCADO-MARTINEZ, 2015).

Diante da dificuldade da atencdo bésica em referenciar o paciente com diagndstico de
DRC para a consulta com nefrologista em tempo oportuno, observamos a partir das falas de
alguns dos entrevistados a busca pelo cuidado em saude através de consultas particulares, ou

mesmo, solicitacdo de mediadores para 0 acesso aos servicos de saude especializados.

“[...] Eu fui na clinica particular, no cardiologista, porque eu tava sentindo as
coisas, por que era e ndo liguei que eu liguei que tinha o problema renal, entdo
era o rim, né, eu nao liguei nao” (E.5-F).

“[...] E eu arranjei uma pessoa que me ajudou, vereador, e ele que pagou para
mim! E ai, eu consegui essa consulta e de 14 mesmo ela me encaminhou para
pro Roberto Santos, ela disse: ‘Olha ndo tem como escapar! Parou de
funcionar seus rins e vocé vai ter que fazer hemodialise’” (E.4-F).

A contratacdo de servigos privados pelos pacientes com DRC diante das dificuldades
enfrentadas na realizacdo das consultas com especialistas também foram descritas no trabalho
de Mercado-Martinez (2015).

Observa-se um mix publico-privado pelos pacientes com DRC, ao acionar 0s servi¢cos
especializados. As pessoas que possuem melhores recursos financeiros acabam pagando pela
consulta com especialista e realizacdo de exames diagndsticos, assim como as que possuem
planos privados tem uma maior facilidade de acesso. No entanto, cabe destacar que a cobertura
dos planos privados normalmente se limita aos estagios inicias da doenca, ficando os casos de
terminalidade e cronicos sob responsabilidade dos servigos de alta complexidade conveniados
com o SUS (NARDINO; KRUGER, 2007).

J& as falas abaixo mencionam a mediacdo, que se constituem atalhos para 0 acesso a

servigos, para intermediar a marcagdo com o especialista.

“[...] eu falei com uma das minhas alunas que ¢ médica, ¢ médica de 1a do
Hospital das Clinicas, Dra. xxx, 0 que tava acontecendo comigo, ela suspeitou
do problema renal” (E.10-M).

“[...] Naquela ocasido, o namorado de minha prima que trabalhava no hospital
XXX, como copeiro, pediu um favor a um dos médicos, pra mim atender” (E.1-
F).
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Gerhardt, Rotoli e Riquinho (2016) constataram em um estudo realizado com pacientes
com cancer de mama a necessidade de acionar pessoas para mediar marcacdo de consultas e
exames nos servicos de saude, evidenciando assim a autorregulacdo por parte dessas usuarias
de seus itinerarios terapéuticos.

Com base nesses dados, observamos que a peregrinacdo em busca do cuidado, pelos
entrevistados, revela como a rede de atencdo ao paciente com doenca renal esta configurada de
forma fragmentada e desarticulada. Nesta perspectiva, Vianna e Andrade (2016, p. 347)
afirmam que “a reconstitui¢ao dos itinerarios terap€uticos evidencia as reais trajetorias dos
usuarios na busca por cuidado nos sistemas de saude [...] fornecendo informacGes importantes
para identificar, como funciona, sobretudo, a rede de satde real”.

Ainda em relacdo as falhas da rede, nas narrativas a seguir constatamos que o
diagnostico da DRC foi dado aos pacientes ao mesmo tempo que tiveram a indicacdo da TRS

em caréater de urgéncia e em unidades hospitalares.

“[...] Eu fui direto pro hospital xxx... pra emergéncia, ai de 14 mesmo que me
levaram pra fazer o exame rapido, porque eu comecei a fazer o tratamento, o
da hemodiélise... eu ja cheguei ja fazendo hemodialise, que eles botaram logo
o cateter no meu pescoco” (E.3-F).

“[...] Ele (0 médico) disse até que eu ia ficar 14 pra ficar internada, ai eu disse:
‘Nio doutor! Eu ndo vou ficar aqui internada, ndo, eu vou embora pra casa e
ele me olhando. ‘Vocé pode ficar logo aqui, vocé tem que comega a fazer esse
tratamento logo agora!” Eu disse: ‘Nao! Eu venho amanhi! Amanha pode ser
que vocé nao consiga!”” (E. 5-F).

“[...] arranjou a vaga aqui no Hospital xxxx, pra mim vim rapido, pra mim sair
de 14 trés horas cheguei aqui sete hora! Ai pegou o carro e puxou ai eu disse:
‘Puxe logo!” Eu vim ruim, e ja comecei fazendo a hemodialise” (E.6-M).

Pontes et al. (2008), através de seu estudo, demostraram que a organizacao do sistema
de saude esta invertida, a qual, ao invés das pessoas terem acesso aos servicos de saude pela
atencdo bésica, a porta de entrada tem sido através das urgéncias e emergenciais hospitalares.
Corroborando com esta perspectiva, em uma pesquisa realizada em um hospital publico no
municipio de Salvador-BA, Godinho et al. (2006) revelaram que uma parte expressiva dos
pacientes em urgéncia dialitica utilizou os servicos de emergéncia como primeiro local de
atencdo a saude. Nestes casos, 0s entrevistados consideraram o atendimento inadequado nas

emergéncias dos hospitais.
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“[...] Na emergéncia foi muito ruim, a emergéncia do Hospital Roberto Santos,
na época ndo tinha infraestrutura, fiquei sem assisténcia nenhuma por trés
dias” (E.13-M).

“[...] fiquei na emergéncia, na hora da diélise eu subia pra fazer dialise, muito
dificil, muito mesmo. Nossa! Triste! Porque ndo era dor da doenca era dor
assim, emocional. Quando vocé tava bem, ai vocé ficava ai vocé ficava mal
porque vocé via o outro sofrendo ou morrendo até, vocé na emergéncia, tudo
misturado, assim, gente chegando baleado misturado” (E.4-F).

A rede de atencdo ao paciente com DRC deve prestar assisténcia em todas as fases da
doenca, desde o atendimento ao nivel ambulatorial, nos estdgios mais precoces e na atuacéo
junto aos pacientes portadores de doencas de base, como HAS e DM, até o tratamento dialitico
nas diferentes modalidades, para desta forma garantir a continuidade e integralidade, nos trés
niveis de atencdo (BRASIL, 2014a). Diante disso, a rede de atencdo a saude do paciente com
DRC deve ser composta por: APS, atencdo especializada, atencdo hospitalar, rede de apoio
diagnostico e atencdo urgéncias e emergéncias (BRASIL, 2014b).

No entanto, diante da fala abaixo, podemos observar que as trajetérias em busca do
cuidado percorridas pelos pacientes revelam a inexisténcia de comunicacgao entre 0s servicgos
nos diversos niveis de atencdo, demonstrando assim a fragilidade do sistema de salde e a

auséncia de uma rede articulada.

“[...] entdo no posto de satide, ndo encaminhou diretamente pra ca, fez a
solicitacéo e pediu pra vocé procurar o nefrologista. E, eu nunca conseguia ai
no XXX, marcar nefrologista, nunca...” (E.9-F).

“[...] o médico clinico no posto, pediu consulta com nefrologista, mas tive que
pagar uma consulta” (E.12-M).

Como consequéncia da desarticulacdo da rede foi possivel observar que a maioria dos
pacientes apos o inicio da TRS prefere manter como referéncia, principalmente, os servigos de
diélise, reduzindo o vinculo com os outros niveis de assisténcia, especialmente a atencdo
primaria. Tal situacdo pode estar condicionada a falta de preparo dos profissionais responsaveis
pelo atendimento na rede basica, no que se refere ao manejo dos pacientes em tratamento

dialitico.

“[...] o liquido turvo, ai eu descobri que tava com peritonite, ai eu liguei pra
médica, Dra. XXX, ela mandou vim pra c4, pra ndo passar no posto, nem
hospital 14, a primeira vez ndo passei ndo, a segunda vez passei...” (E.5-M).

“[...] qualquer problema que que tiver, qualquer dor, um exemplo, se eu teve,
varias algumas ocasides que eu fiquei com inflamagdo nos membros, tipo,
como se tivesse acido Urico subido, a gente sente dores que ndo, ndo pode nem
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pdr os pés no chdo m entdo eu liguei pra ele, conversei com Dr. XXX
(nefrologista) expliquei o que eu estava sentindo, o problema, e ele passou um
medicamento pra mi, entdo a hora que eu ligar, Dr. XXX sempre me da
atencdo, atende! Nao, ndo vou em emergéncias” (E.7-F).

Como afirmam Bellato, Araujo e Castro (2008), diferentemente de uma légica baseada
em normas pre-estabelecidas, determinada por profissionais ou gestores, 0 Usuario segue quase
que por intuicdo o seu préprio caminho de busca pelo cuidado, de acordo com as situagdes
vividas, com experiéncias positivas e negativas enfrentadas durante esta busca e com a
resolutividade de seus problemas.

Nota-se que o adoecimento crénico se constitui em uma experiéncia singular,
vivenciada por cada individuo em seus contextos socioculturais e aprimorada com o tempo,
proporcionando o desenvolvimento de estratégias de convivéncia com a DRC e habilidades no
autocuidado.

Dentre os entrevistados, quatro necessitaram de transferéncia da unidade que realizam
hemodialise para outra clinica devido problemas estruturais, o que causou desconforto e
insatisfacao.

“[...] Aqui eu fiquei 11 anos, e agora que eu fui pro XXX (clinica) por causa
de uma reforma. Ah é forma que nunca acaba” (E.7-F).

“[...] Porque o hospital ta em reforma ai quando terminar a reforma no quinto
andar, eu vou retornar, porque eu sou ‘falente’ de acesso, ndo posso ficar em
clinica, tenho de ficar em hospital, porque qualquer coisa tem que internar”
(E.9-F).
A partir da analise das narrativas, acerca dos seus IT’s, também foi possivel identificar
que o retorno para a continuidade do tratamento em um determinado servi¢co de salde, como
referido pela entrevistada abaixo, sdo respostas de uma experiéncia positiva vivenciada pela

mesma.

“[...] meu médico ¢, excelente médico! E eu gosto! Nao vejo tanta diferenca,
ndo vejo tanta diferente, entre atendimento aqui e atendimento no hospital
particular ndo vejo essa diferenca, e relagdo ao médico, é claro que a estrutura
((risos)) existe uma diferenga muito grande, porém pra em relacdo a
atendimento, ele ¢ 0 mesmo! O mesmo!” (E.5-F).

Gomes et al. (2015) relatam que quando o paciente consegue resolver seu problema de
salde em um determinado servigo, essa experiéncia positiva fara com que 0 mesmo, sempre
que necessario, busque por este servico de salde, independentemente de outras barreiras

enfrentadas. Como afirmam, Burrille e Gerhard (2014), um dos dispositivos de importancia
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para a construcdo de experiéncias positivas nos ITs, esta relacionado a formagao de vinculos
entre usuario e profissional de saude atraves da valorizacdo do didlogo, acolhimento e um
cuidado humanizado.

No trecho a seguir podemos observar uma situacdo oposta. A experiéncia vivida pelo

paciente fez com que 0 mesmo avaliasse de forma negativa o atendimento prestado.

“[...] para mim é muito complicado fazer hemodidlise & no XXX, ndo tem um
suporte, como tem aqui nas XXX, aqui é que tem o suporte melhor, suporte
aqui, se caso o cateter negativar, a médica vem até aqui, se alguma ocorréncia
comigo, os médicos ja conhecem meu histérico, tem aqui a UTI!! L& ndo,
guando tem qualquer coisa, eles ndo sabem como agir... Tomara voltar a
dialise aqui” (E.11-F).

Diante disso, compreendemos a necessidade de os profissionais de salde atuarem a
partir da pratica de um atendimento qualificado, humanizado e individualizado, buscando assim
garantir ao usuario dos servicos a resolutividade de seus problemas e fazendo com que o mesmo
retorne para busca da atencdo em salde, sempre que necessario.

E valido destacar que o itinerario terap@utico no esta restrito aos movimentos de acesso
aos servicos de saude, sendo, portanto, mais amplo, fundamentado em aspectos culturais,
econdmicas e sociais (ALVES; SOUZA, 1999). Ainda de acordo com os autores, a trajetoria
de escolha pelo cuidado constitui um fenémeno complexo, fundamentado por construcbes
individuais e coletivas influenciadas pela experiéncia da doenca, baseadas em aspectos

cognitivos, culturais e temporais.

“[...] ai foi quando eu vi o sofrimento das minhas irmas, o desespero do meu
filho ai foi quando eu comecei a aceitar que eu nem os remédio eu tava
aceitando mais, tava querendo morrer, ndo tava aceitando remédio, ai foi
quando eu comecei a tomar o remédio, ai eu reagir” (E.2-F).

“[...] Eu ndo procurava o posto de satide, ndo tomava nada e a diabetes afetou
orim” (E.3-F).

Assim, fica notdrio a partir das falas que a trajetoria de busca pelo cuidado nédo esta
vinculada apenas a percepg¢do dos sinais e sintomas da doenca, mas sofrem influéncias dos
contextos de vida de cada pessoa e seus familiares. Concordamos com Vianna e Andrade (2016)
guando afirmam que a compreensdo dos itinerarios terapéuticos deve estar fundamentada nos
contextos aos quais as pessoas estdo inseridas, relacionado as suas influéncias sociais, culturais

e econbmicas.
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Neste contexto, através das narrativas abaixo, foi possivel observar que a familia, exerce

um papel fundamental na busca pelo cuidado e na realizacdo do tratamento.

“[...] ai eu ndo tava enxergando mais. Foi meu irmdo e a cunhada que fazia a
dialise peritoneal” (E.3-F).

“[...] eu vim pra Salvador pra cuidar disso aqui, porque aqui, pra mim, seria
mais fécil. Porque eu sou daqui, entendeu, e pra mim eu teria o apoio da minha
familia seria melhor, ai quando eu cheguei aqui em Margo 2006 (E.8-F).

“[...] minha esposa que me ajuda a fazer a didlise peritoneal, ela faz a limpeza
e eu fago o restante” (E.13-M).

Assim, evidenciamos que a familia tem forte influéncia na prestacdo do cuidado, ao
longo dos itinerarios terapéuticos, ao passo que auxiliam esses pacientes no enfrentamento de
adversidades inerentes ao adoecimento cronico, como também sendo apoiadoras centrais no
cuidado (BURILLE; GERHARD, 2016).

4.2 Barreiras e dificuldades de acesso aos servigos de dialise

No tocante as barreiras de acesso aos servicos de dialise, foram referidas por alguns
participantes a necessidade de trafegar vias de dificil acesso através de viagens longas e
cansativas, e ainda, indisponibilidade de transporte para a realizacdo da terapia dialitica
(hemodialise) duas ou trés vezes na semana. Observamos que apesar de o maior nimero de
entrevistados residirem no municipio de Salvador-Ba, dois deles residiam em municipios
distantes, como Entre Rios-Ba (distante 145 km de Salvador) e Itaberaba-Ba (distante 291 Km

de Salvador). Como pode ser visto nos dialogos a seguir:

“[...] e ai daqui (Salvador), eu fui enviado pra Feira. Porque fica mais perto de
Itaberaba. L& na Clinica XXX. Saia de manha mais ou menos umas, saia assim
umas trés horas da manha no carro da prefeitura ficava indo e voltando de
Itaberaba. la segunda voltava terca, quando era segunda voltava segunda, fazia
até meio dia, quarta até meio dia, sexta até meio dia” (E.9-M).

“[...] Eu vinha de Entre Rios, pra ca fazer hemodialise. Vinha trés vezes na
semana. Saia de 4 quatro horas, quatro e meia, fazia hemodialise e voltava”

(E.10-F).
Em estudos, como os de Mercado-Martinez et al. (2015) e Godinho et al. (2006), foram
destacadas as barreiras geogréaficas vivenciadas pelos pacientes com DRC, procedentes das

cidades de menor porte que por ndo dispor de servigos de didlises sdo obrigados a dirigir-se
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para os grandes centros em busca dos servigos de alta complexidade, no caso TRS. Em outro
estudo realizado em um hospital de referéncia no Estado da Bahia, foi identificado que varios
pacientes sdo encaminhados das pequenas cidades, as quais ndo tem suporte para tratamento
dialitico, para os grandes centros em situacdes de urgéncias e emergéncias (GODINHO et al.,
2006).

A falta de uma consolidacéo da regionalizagdo do paciente com DRC faz com que 0s
mesmos busquem por um atendimento especializado em servi¢os diversos, inclusive em
municipios distantes da sua residéncia. Os encaminhamentos quase sempre ndo seguem a logica
da referéncia e contra referéncia, mas sim a busca por parte dos usuérios de locais que
possibilitem a resolucdo de suas necessidades de saude (GODINHO et al., 2006).

A acessibilidade geografica é considerada um fator crucial para que haja a possibilidade
de uso dos servicos de saude, podendo assim facilitar ou dificultar o acesso (TRAVASSOS;
MARTINS, 2004). Também foi considerada como barreira, pelos entrevistados, a forma como
se organizam os servicos de atencdo ao portador da DRC, desarticulada e fragmentada entre 0s
trés niveis de atencdo. Os trechos das entrevistas abaixo demostram as dificuldades de

articulacdo entre os diferentes servicos, revelando como a rede de atencéo é falha.

“[...] Fiquei internada, quase um ano, no Irma Dulce, No hospital! Fazendo
hemodialise, aguardando uma vaga...” (E.3-F).

“[...] Fui pro Roberto Santos, ai eu fui e fiquei internada 14 um més todo... E,
fui direto pra emergéncia e fiquei internada la. Af eu coloquei um cateter na
garganta, coloquei o cateter e fiquei 14 esperando uma vaga na minha cidade,
numa clinica pra fazer hemodialise, esperando uma vaga na minha cidade...
fiquei na emergéncia, na hora da diélise eu subia pra fazer, dialise, muito
dificil, muito dificil” (E.4-F).

Os relatos acima permitem observar que o0 acesso aos servigos de didlise tem sido
considerado um problema de ampla repercussdo. As duas entrevistadas referem acerca da
necessidade de permanecer ocupando leitos hospitalares durante longo periodo, chegando até
um ano de permanéncia, 0 que gera prejuizo ao sistema de saude, devido ao aumento dos gastos
com estas internacdes e a reducéo de leitos nos hospitais.

De acordo com uma nota publica emitida pelo Ministério Publico da Bahia, no ano de
2017 haviam no estado cerca de cento e setenta e cinco pacientes mantidos internados em leitos
de hospitais, decorrente de nédo ter vaga para tratamento dialitico ambulatorial.

E perceptivel que o nimero de pacientes renais cronicos vem aumentando a cada ano, o

que ndo tem sido acompanhado pela abertura de novos servigos para atender a demanda. De
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acordo com dados da Comisséo Estadual de Nefrologia, no ano de 2017 existiam 86 pacientes
a espera da TRS em nivel ambulatorial. Ainda referente as barreiras de acesso aos servigos de
dialise, destacamos as condicdes socioecondmicas dos entrevistados. Observamos que as
pessoas com renda menores tém maiores dificuldades para buscar um cuidado em salde,

dependendo, na maioria das vezes, do servigo publico.

“[...] cancelaram foi na época era Golden Cross, ¢ a Golden Cross cancelou!
Porque era plano empresarial, eram vérias colegas de trabalho e a maioria ndo
quis mais entdo ficou eu e mais uma, ndo lembro quantas foram, e eles
desistiram, cancelaram o plano, por conta da situagdo que ficou mais dificil
pra mim, pagando aluguel ¢ eu deixei de pagar, eu cancelei” (E.7-F).

Notamos que quanto mais baixa as condi¢cdes socioeconémicas de uma populacéo,
maiores as barreiras de acesso aos servicos de saude, em geral. Tais resultados convergem com
estudo de Lima et al. (2015), realizado com profissionais da salde da atencéo priméria, o qual
demonstrou que as precérias condi¢des socioeconémicas da populacdo sdo consideradas uma
importante barreira de acesso aos servicos de saude. Como exemplos, o autor cita as
dificuldades relacionadas a compra de medicamentos e deslocamento para as consultas (falta
de dinheiro para custear o transporte).

Godinho et al. (2006), em estudo realizado na Bahia, revela a existéncia de poucos
servicos de HD distribuidos no estado, estando esses concentrados especialmente nos grandes
centros. Diante disso, muitos pacientes sao obrigados a se deslocar em busca do tratamento, o
que evidencia a inexisténcia de equidade na distribuicdo desses servigos especializados.

Segundo Travassos, Oliveira e Viacava (2006), os fatores capacitantes se referem aos
meios disponiveis para as pessoas obterem o cuidado em salde de que necessitam, estando a
renda como um destes fatores, que indica a maior ou menor utilizacdo dos servicos de saude
pela populagéo.

Com relagdo as barreiras socioculturais, no que tange ao acesso aos servigos de dialise,
evidenciou-se no decorrer da pesquisa que quanto menor o grau de instrugdo, menor a
possibilidade de acesso aos servigos de saude. Segue fala de uma participante com ensino

superior incompleto:

“[...] Em 2008 eu comecei a perceber algo diferente, como ter manchas no
corpo e emagrecer muito e ai eu procurei varios médicos, dermatologistas,
clinicos... ai fui no Hospital das xxxx e ai sugeriu que eu fizesse 0s exames
aqui, que aqui com certeza é descobririam o que eu tinha” (E.1-F).
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Corroborando, Freitas, Bassoli e Vaneli (2013) afirmam que a escolaridade é
considerada um fator determinante para o reconhecimento das doencas de base relacionada a
DRC. Através de outro estudo foi possivel verificar que quanto mais escolaridade o individuo
possui, maior sera sua percepcao sobre seu estado de satde (BASTOS, 2012).

No entanto, vale destacar que as questdes socioculturais ndo se reduzem ao nivel
educativo, mas a uma construcdo social. Dados revelam que as pessoas ndo cuidam dos seus
problemas de saude por varios motivos, tais como visao de gravidade, estigma e aspectos que
evidenciam vulnerabilidade social.

E importante destacar que obtivemos como resultado desse estudo dificuldades de
acesso aos servicos de dialise, relacionados as caracteristicas pessoais, ou seja, aqueles que
estdo associados ao proprio individuo, tais como: ser portador de uma deficiéncia fisica e

auséncia de suporte familiar.

“[...] Fiz CAPD em casa, mas parei porque eu comecei a inchar de novo, ndo
tava fazendo direito, ndo estava enxergando direito, ai fiquei inchadona... Pra
vim fazer aqui porque... tava retendo. Meu irmdo e minha cunhada me
ajudava, mas nao podem mais” (E.3-F).

De acordo com esse relato observamos que a deficiéncia visual dificultou a permanéncia
da entrevistada na modalidade dialitica — CAPD, ja que para a efetividade dessa terapia é
necessario um cuidado personalizado, o qual o paciente ou familiar deve realizar as trocas de
forma correta para ndo haver prejuizos, como retencdo de liquido no abdome ou infeccdes.
Como afirmam Rocha et al. (2010), a DP deve ser utilizada por pacientes que vivem em
condicdes adequadas de saneamento basico e capazes de aprender a técnica asséptica de
manuseio do cateter de Tenckhoff para realizar as trocas das solucGes de dialise.

No relato a seguir o entrevistado refere a auséncia de um suporte familiar, 0 mesmo
permanece realizando DPI na unidade hospitalar, duas vezes na semana, pois ndo tem um

familiar que possa ajuda-lo nas trocas, realizando o CAPD em domicilio.

“[...] Nao tem, porque eu moro sozinho, moro numa casa alugada, num
guartinho pequeninho alugado e moro sozinho, e moro no quarto, moro
sozinho... Por hora, eu continuo aqui, fazendo a dialise no hospital agora
mesmo que eu ndo tenho possibilidade de ir pra casa, sozinho! E além disso
moro num quartinho alugado pequenininho, o quarto meio derruba cheio de
teia... ¢ complicado, ndo tem estrutura, ndo tem estrutura” (E.6-M).

Pereira et al. (2016), em um estudo realizado entre os grupos da HD e DP referente ao

estado civil do paciente, identificou que cerca de 82,1% dos pacientes que realizavam DP eram
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casados, enquanto que os pacientes ndo casados ou que moram sozinhos referiram preferéncia
pela HD, como opcéo dialitica. Ainda de acordo com os autores, a falta do suporte social &€ um
fator determinante para que os nefrologistas contraindiquem a DP, ja que esta modalidade, por

ser realizada em domicilio, requer um maior apoio no cuidado.

5 Consideracdes finais

A pesquisa evidenciou que os itinerarios terapéuticos de pacientes com doenca renal
cronica (DRC) apresentam configuragdes peculiares na fase que corresponde a descoberta da
doenca, na qual o tempo para se chegar ao diagnostico e atendimento adequado constitui um
elemento chave. A partir das narrativas dos entrevistados observamos que a descoberta da
doenca é tardia e que seus sintomas sdo pouco reconhecidos pelos pacientes. O carater insidioso
e progressivo da DRC, juntamente com as manifestacdes clinicas inespecificas foram fatores
citados no decorrer das entrevistas, os quais dificultaram o diagndstico precoce e
consequentemente, o retardamento da progressao da disfuncédo renal. Outro ponto importante
foi o encaminhamento tardio ao nefrologista, quando a funcdo renal ja se encontra bastante
comprometida, necessitando muitas vezes de internacdes de urgéncia em unidades hospitalares
para a realizacdo de um tratamento dialitico.

Ao longo do tratamento, as pessoas com DRC se deparam com outros desafios. Foram
notdrias as deficiéncias relacionadas com o atendimento no nivel da atencdo primaria de satde
(APS). Além de ter sido acionada por um nimero restrito de pacientes, um aspecto que merece
ser problematizado uma vez que a APS é definida como porta de entrada do sistema, quando
procurada, ndo gerou resolutividade. Outro ponto observado foi a dificuldade de agendamento
de consulta com o nefrologista, fazendo com que muitos desses pacientes buscassem
atendimento através de consultas particulares, ou até mesmo acionando pessoas que pudessem
ajudar nessas marcacgdes. Através desta peregrinacdo em busca do cuidado foi possivel revelar
as deficiéncias da rede de atencdo ao paciente com doencga renal crénica no contexto
pesquisado.

Com base nas experiéncias analisadas pelo estudo, podem ser destacadas como
principais as barreiras e dificuldades de acesso aos servi¢os de dialise, 0s seguintes aspectos: a
dificuldade de acesso geografico dos pacientes, especialmente 0s que moram nas pequenas
cidades, revelando a falta de consolidagdo da regionalizacdo; a desarticulacdo da rede de

atencdo; as condicBes socioecondmicas e culturais desfavoraveis refletindo a auséncia de
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equidade nos servicos de salde; a existéncia de uma deficiéncia fisica e; auséncia de um suporte
familiar.

Identificamos no nosso estudo que o perfil dos participantes revela pessoas com
condicdes socioecondmicos desfavoraveis, menor grau de escolaridade, dificuldades de acesso
aos servicos de salde, e especialmente, autodeclarados a raca/cor preta e parda, evidenciando,
portanto, mais vulneréveis a progressdo da DRCT. Para efeitos de pesquisas futuras, considera-
se oportuno, tal como destacado por Lopez (2015), explorar também os itinerarios burocraticos
percorridos por pessoas com doenca cronica, no caso citado Leucemia Mieloide Cronica
(LMC), na busca da garantia do tratamento adequado as suas necessidades, os quais incluem
muitas vezes processos judiciais.

Os achados apontam para a necessidade de fortalecer os servicos de atencdo a saude do
paciente com DRC em redes, buscando a garantia do acesso nos diversos niveis de atencao,
especialmente, a nivel primério através de diagndsticos precoces e encaminhamentos oportunos
para especialista, minimizando a sobrecarga do sistema de saude principalmente, na alta
complexidade através das TRS. Assim, como implementacdo de politicas publicas que
incentivem, tanto a realizacdo de transplantes, quanto a incorporacdo de tecnologias que
favorecam a utilizacdo de 6rgdos artificiais, minimizando assim as imensas filas de espera por
um 6rgéo para doacao.

Vale destacar que pretendemos dar uma devolutiva dos resultados apreendidos as
instituicbes pesquisadas, com o intuito de demonstrar aos profissionais envolvidos na
assisténcia, a importancia do planejamento, avaliacdo e organizacdo dos servigos de salde que
prestam assisténcia a pessoa com doenca renal crénica, bem como fundamentar as praticas dos
profissionais de salde, em especial, o enfermeiro, na elaboracdo das estratégias de cuidado,
valorizando os relatos sobre 0 acesso aos servicos de dialise através dos itinerarios terapéuticos
percorridos pelo paciente com DRC, e assim, permitindo identificar dificuldades e barreiras

vivenciadas pelos mesmos durante esse percurso de busca pela manutengéo da vida.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

UNIVERSIDADE FEDERAL DA BAHIA
INSTITUTO DE SAUDE COLETIVA
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA

Vocé estd sendo convidado (a) a participar de um estudo denominado “BARREIRAS E
DIFICULDADES DE ACESSO AOS SERVICOS DE DIALISE POR PACIENTES COM
DOENCA RENAL CRONICA: O que revelam os seus itinerarios terapéuticos?” de autoria da
mestranda Fabia Samuela Porto de Jesus da Silva e sob orientagcdo da professora Dr?. Leny
Alves Bomfim Trad do Instituto de Saude Coletiva/lUFBA. O objetivo deste estudo € analisar
0 acesso aos servicos de didlise dos pacientes com doenca renal crénica através dos itinerarios
terapéuticos. A sua participacdo no referido estudo seré no sentido de responder, através de uma
entrevista cujas informaces servirdo para subsidiar estudos sobre itinerarios terapéuticos de
pacientes com doenca renal. Se vocé consentir, sua entrevista sera gravada e apos a entrevista
vocé podera solicitar para ouvir a gravacao e retirar e/ou acrescentar quaisquer informacdes. E
quanto as informacGes dadas, ndo serdo identificados os respondentes, sendo mantido o sigilo
das respostas. As entrevistas serdo gravadas e transcritas na integra, tendo seu conteudo
arquivado em caixa arquivo, lacrada, pelo periodo de 5 (cinco) anos, pela responsavel da
pesquisa. Apds este periodo, 0 arquivo serad destruido. Sua participacdo neste estudo podera
trazer beneficios, tais como: colaborar com outros estudos, utilizar os resultados como
beneficios para favorecer no planejamento, avalia¢do e organizagédo dos servicos de salde que
prestam assisténcia a pessoa com doenca renal crénica, bem como fundamentar os profissionais
de salde na elaboracdo de estratégias de cuidado valorizando os relatos sobre o itinerario
terapéutico percorrido nos servigos de dialise , permitindo identificar provaveis dificuldades e
barreiras vivenciados pelos mesmos durante esse percurso de busca pela manuten¢do da vida.
O eventual desconforto decorrente da pesquisa é ndo se sentir a vontade em relacao as questdes
gue possam envolver a relacdo entre os profissionais, sendo que este estudo nao possibilita
riscos decorrentes de sua sujeicdo a ele. VVocé podera se recusar a participar do estudo, ou retirar
seu consentimento a qualquer momento, sem precisar justificar, e se desejar sair da pesquisa,
ndo sofrerd qualquer prejuizo por conta disso. Decidindo por participar, solicitamos a leitura e
assinatura deste termo de consentimento livre e esclarecido (em duas vias) rubricadas em todas
as suas paginas pelo pesquisador responsavel, assim como pelo convidado a participante da
pesquisa que comprova sua autorizacdo para o uso das informacBes exclusivamente para a
construcdo de produtos cientificos, vinculados ao programa de poés-graduacdo, tais como:
dissertacdo do curso, artigos cientificos, apresentacdo e resumos em eventos.

Informamos que ao final seréo apresentados os resultados, em carater de devolutiva, aos
participantes. Deixamos cientes que vocé podera desistir de participar da pesquisa em qualquer
fase da mesma, com excluséo das informacg6es, sem qualquer penalizacéo.

O Comité de Etica em Pesquisa (CEP) é um colegiado interdisciplinar e independente,
que deve existir nas instituicdes que realizam pesquisas envolvendo seres humanos no Brasil,
criado para defender os interesses dos sujeitos em sua integridade e dignidade e para contribuir
no desenvolvimento da pesquisa dentro dos padrdes éticos. Para qualquer contato ou
esclarecimento de duvidas, podera fazer atraves do telefone (71) 3283-7419/3283-7464, do
Instituto de Saude Coletiva da Universidade Federal da Bahia, situado na Rua Basilio da
Gama, s/n — 2° andar — 40110-040 — Salvador-Bahia. Quanto ao Comité de Etica do
ISC/UFBA, o horario de funcionamento do CEP é de 22 a 62 feira, no turno vespertino.
Email:cepisc@ufba.br
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Estou ciente dos beneficios, minimizacao dos riscos, sigilo, possibilidade de desisténcia,
tempo de guarda e utilizacdo das informacdes desta pesquisa e fico com uma via do TCLE.

Salvador - BA, / / 2019.

Assinatura (a) Entrevistado (a) Assinatura do pesquisador
Fébia Samuela Porto de Jesus
Pesquisadora Responsavel (UFBA-ISC)
Contatos: 75 991164951



APENDICE B - ROTEIRO DA ENTREVISTA

Entrevista n°

Data da entrevista:

Horério: inicio: término: duracdo:
Entrevistador:

Dados sociodemogréaficos coletados no prontuario

1.

Noohkwd

Sexo:

Idade:

Raca/cor:

Modalidade de terapia dialitica:
Outras modalidades dialiticas:
Escolaridade:

Procedéncia:

ENTREVISTA SEMI-ESTRUTURADA

Como vocé descobriu a doencga renal crénica?

Fale sobre a sua experiéncia na busca pelos servicos de saude?

Como foi o inicio da terapia renal substitutiva?
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APENDICE C - COMPROVANTE DE APROVACAO NO COMITE DE ETICA
ISC/UFBA

UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE Qw mo
FEDERAL DA BAHIA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DA EMENDA

Titulo da Pesquisa: ACESSO AOS SERVICOS DE DIALISE POR PACIENTES COM DOENGA RENAL
CRONICA: o que revelam os itinerarios terapéuticos?

Pesquisador: FABIA SAMUELA PORTO DE JESUS DA SILVA
Area Tematica:

Versdo: 2

CAAE: 03033418.6.1001.5030

Instituigdo Proponente: Instituto de Saude Coletiva
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.069.143

Apresentacao do Projeto:

Trata-se de uma emenda para a inclusdo de uma instituigdo coparticipante. A Doenga Renal Cronica (DRC)
tem sido considerada um problema de saltde pUblica. Estudos comprovam que sao inimeras as dificuldades
enfrentadas pelo paciente com tal patologia; desde insuficiéncia de agoes de promogédo a saude, prevengao
de doengas até o diagnéstico e tratamento, que na maioria é tardio.

Apesar da institucionalizagdo das Redes de Atengdo a Salde (RAS) observa-se uma fragmentagéo e
descontinuidade da assisténcia. ltinerarios terapéuticos referem- se aos caminhos percorridos pelos
individuos ou grupos sociais na busca por cuidado em salde. Os estudos sobre itinerarios terapéuticos tém
sido cada vez mais explorados, na area da salde tem sido destacado ao se discutir determinantes
relacionados aos caminhos em busca do cuidado nos servigos de saude revelando entraves em sua
organizagdo e seu funcionamento, subsidiando a avaliagdo desses sistemas e consequentemente a
formulagdo de politicas publicas mais efetivas para reais necessidades de satde da populagdo. O presente
estudo tem como objeto os itinerarios terapéuticos de pacientes com doenga renal cronica nos servigos de
didlise. Para analisar o0 acesso aos servigos de didlise de pacientes com doenga renal crdnica através dos
itinerarios terapéuticos no municipio de Salvador- Bahia, propde-se um estudo de cunho qualitativo. Os
participantes do estudo serdo pacientes matriculados no setor de nefrologia de um Hospital Universitario no
municipio de Salvador- Bahia que estdo

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n

Balrro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municiplo: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mall: cepisc@ufba.br
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE ‘G 8ravl ° ™
FEDERAL DA BAHIA

Continuag&o do Parecer: 3.069.143

realizando tratamento dialitico nas modalidades de dialise peritoneal intermitente (DPI), didlise peritoneal
ambulatorial continua (CAPD), didlise peritoneal automatizada (DPA) e hemodidlise. A coleta de dados sera
realizada por meio de entrevistas semiestruturadas com os sujeitos da pesquisa e revisdo de prontuérios.
Para andlise de dados utilizaremos a anélise de contelido, proposto por Bardin (2010). Com base nesta
perspectiva a andlise serd constituida das seguintes etapas: pré-andlise, codificagdo, categorizagéao,
inferéncia e tratamento informatico.

Objetivo da Pesquisa:

Analisar 0 acesso aos servigos de didlise de pacientes com doenga renal cronica através dos itinerarios
terapéuticos no municipio de Salvador - Bahia.

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Reconhecemos os possiveis riscos associados ao estudo que sdo os desconfortos emocionais ao descrever
o itinerdrio terapéutico em busca do tratamento para a DRC para tal o participante sera orientado que caso o
mesmo ndo se sinta confortavel, a entrevista podera ser interrompida.

Beneficios:

Os beneficios do estudo serdo esclarecidos para os participantes, que sdo: colaborar com outros estudos;
favorecer planejamento, avaliagédo e organizagdo dos servigos de salde que prestam assisténcia a pessoa
com DRC, fundamentar a valorizagéo por parte dos profissionais de satude dos itinerarios percorridos nos
servigos de didlise permitindo identificar provaveis barreiras vivenciadas pelos mesmos na busca pela
manutengao da vida.

Comentarios e Consideragoes sobre a Pesquisa:

Metodologia Proposta:

Trata-se de um estudo de cunho qualitativo. Optaremos por este método para analisar o acesso aos
servigos de didlise através dos itineréarios terapéuticos dos portadores de doenga renal cronica por ser o
mais adequado, pois através deste permite-se explorar as compreensdes subjetivas dos individuos
revelando o mais profundo da relagdes e fendbmenos.

Este estudo serd desenvolvido no setor de nefrologia de um Hospital Universitario localizado no municipio
de Salvador- Bahia. Tal hospital possui 289 (duzentos e oitenta e nove) leitos, sendo considerado de grande
porte. Atende, exclusivamente, usudrios do Sistema Unico de Sadde (SUS).

Critério de Incluséo:

Definiremos como participantes do estudo os pacientes com DRC, matriculados no hospital a

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n

Balrro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municiplo: SALVADOR
Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mall: cepisc@ufba.br
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Continuagdo do Parecer: 3.069.143

partir do ano de 2015, em condigdes clinicas favoraveis e com idade acima de 18 anos; e em tratamento
dialitico nas modalidades de DPI, CAPD, DPA e hemodialise.

O tamanho da amostra sera definido considerando a necessidade de contemplar as quatro modalidades
terapéuticas. Além disso, a composigdo da amostra pretende-se valorizar a heterogeneidade, a partir do:
género, raga/cor, idade, tempo de tratamento, urgéncia da terapia dialitica, localizagdo geogréafica (aonde
reside) e, eventualmente, a incorporagdo de participantes com alguma necessidade especial.

Critério de Exclusao:

E como critérios de exclusdo considera-se os com condigdes clinicas instaveis e menores de 18 anos de
idade.

Coleta dos dados

Como instrumentos de coleta de dados serdo utilizados a revisdo de prontudrios e a entrevista
semiestruturada. A revisdo de prontudrio serd para identificagdo das caracteristicas sociodemogréficas e
modalidade terapéutica dos sujeitos pesquisados. Para realizagdo das entrevistas iremos agendar e definir o
local mais apropriado de acordo com a sugestdo dos sujeitos da pesquisa. O instrumento de pesquisa
contard com questdes abertas e que busquem contemplar as dimensoes referidas abaixo.

Metodologia de Andlise de Dados:

Para andlise de dados utilizaremos a andlise de conteldo, proposto por Bardin (2010). Com base nesta
perspectiva a andlise serd constituida das seguintes etapas: pré-andlise, codificagdo, categorizagao,
inferéncia e tratamento informatico. A partir desta andlise serdo definidas as seguintes categorias: servigos
acionados no diagnéstico, rede de atengédo acionada, acesso aos servigos nos niveis de atengdo e barreiras
nos servigos de didlise.

Consideracoes sobre os Termos de apresentagao obrigatoria:
O protocolo de pesquisa apresenta todos os itens necessarios & apreciagdo do Comité de Etica.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoes:
Nao foram detectadas pendéncias a emenda.

Consideragdes Finais a critério do CEP:
O Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Satide Coletiva — UFBA analisou o processo no. 040/18 CEP
-ISC referente & emenda do projeto de pesquisa em tela.

Nao tendo apresentado pendéncias, atendeu de forma adequada e satisfatoriamente as exigéncias

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n
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UFBA - INSTITUTO DE SAUDE
COLETIVA DA UNIVERSIDADE ‘GG -
FEDERAL DA BAHIA

Continuagdo do Parecer: 3.069.143
da Resolugéo n? 466 de 12/12/2012 do Conselho Nacional de Satde (CNS). Assim, mediante a importancia
social e cientifica que o projeto apresenta e a sua aplicabilidade e conformidade com os requisitos éticos,

somos de parecer favoravel a realizagdo do projeto, classificando-o como APROVADO.

Solicita-se a/o pesquisador/a o envio a este CEP de relatérios parciais sempre quando houver alguma
alteragdo no projeto, bem como o relatério final.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagoes Basicas| PB_INFORMAGOES_BASICAS_127128] 05/12/2018 Aceito
do Projeto 5_E1.pdf 13:29:02
Outros leny.pdf 19/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito

11:39:04 |PORTO DE JESUS
DA SILVA
Folha de Rosto folharosto.pdf 19/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
11:37:51 | PORTO DE JESUS
DA SILVA
Orgamento FABI.pdf 19/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
11:29:10 | PORTO DE JESUS
DA SILVA
Outros curriculo.pdf 18/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
22:18:31 |PORTO DE JESUS
_ DA SILVA
Outros termoanuencia.pdf 18/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
21:00:44 |PORTO DE JESUS
DA SILVA
Projeto Detalhado / | projeto.pdf 18/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
Brochura 20:50:01 |PORTO DE JESUS
Investigador DA SILVA
TCLE / Termos de | TCLE.pdf 18/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
Assentimento / 20:26:17 |PORTO DE JESUS
Justificativa de DA SILVA
Auséncia
Cronograma CRONOGRAMA .pdf 18/11/2018 | FABIA SAMUELA Aceito
20:24:15 |PORTO DE JESUS
DA SILVA

Situacdo do Parecer:

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n

Balrro: Canela CEP: 40.110-040
UF: BA Municiplo: SALVADOR
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Aprovado
Necessita Apreciagdao da CONEP:
Nao

SALVADOR, 10 de Dezembro de 2018

Assinado por:

Alcione Brasileiro Oliveira Cunha
(Coordenador(a))

Enderego: Rua Basilio da Gama s/n

Balrro: Canela CEP: 40.110-040

UF: BA Municiplo: SALVADOR

Telefone: (71)3283-7419 Fax: (71)3283-7460 E-mall: cepisc@ufba.br
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APENDICE D - COMPROVANTE DE APROVACAO NO COMITE DE ETICA
HUPES/UFBA

UFBA - HOSPITAL
UNIVERSITARIO PROF. W““’
EDGARD SANTOS DA

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

Elaborado pela Instituicdo Coparticipante
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ACESSO AOS SERVICOS DE DIALISE POR PACIENTES COM DOENGA RENAL
CRONICA: o que revelam os itinerarios terapéuticos?

Pesquisador: FABIA SAMUELA PORTO DE JESUS DA SILVA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 03033418.6.3001.0049

Instituicdo Proponente: Hospital Universitario Prof. Edgard Santos-UFBA
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 3.102.529

Apresentacgao do Projeto:

Trata-se de uma emenda para a inclusdo de uma instituicdo coparticipante. A Doenca Renal Crdnica
(DRC)tem sido considerada um problema de saude publica. Estudos comprovam que séo inumeras as
dificuldadesenfrentadas pelo paciente com tal patologia; desde insuficiéncia de agées de promocéo a saude,
prevencdode doencgas até o diagndstico e tratamento, que na maioria é tardio.

Apesar da institucionalizacdo das Redes de Atencdo a Saude (RAS) observa-se uma fragmentacgéo e
descontinuidade da assisténcia. Itinerarios terapéuticos referem- se aos caminhos percorridos pelos
individuos ou grupos sociais na busca por cuidado em saude. Os estudos sobre itinerarios terapéuticos tém
sido cada vez mais explorados, na area da saude tem sido destacado ao se discutir determinantes
relacionados aos caminhos em busca do cuidado nos servigos de saude revelando entraves em sua
organizacdo e seu funcionamento, subsidiando a avaliagdo desses sistemas e consequentemente a
formulacdo de politicas publicas mais efetivas para reais necessidades de salide da populagéo. O presente
estudo tem como objeto os itinerarios terapéuticos de pacientes com doenca renal crénica nos servigos de
dialise. Para analisar o acesso aos servicos de dialise de pacientes com doenca renal cronica através dos
itinerarios terapéuticos no municipio de Salvador- Bahia, propde-se um estudo de cunho qualitativo. Os
participantes do estudo serdo pacientes matriculados no setor de nefrologia de um Hospital Universitario no
municipio de Salvador- Bahia que estao realizando tratamento dialitico nas modalidades de dialise

Endereco: Rua Augusto Viana, s/n° - 1° Andar

Bairro: Canela CEP: 40.110-060
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-8043 Fax: (71)3283-8140 E-mail: cep.hupes@gmail.com
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UNIVERSITARIO PROF. W“@
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Continuagao do Parecer: 3.102.529

peritoneal intermitente (DPI), didlise peritoneal ambulatorial continua (CAPD), dialise peritoneal
automatizada (DPA) e hemodialise. A coleta de dados serd realizada por meio de entrevistas
semiestruturadas com os sujeitos da pesquisa e revisdo de prontuarios. Para anélise de dados utilizaremos
a anadlise de conteldo, proposto por Bardin (2010). Com base nesta perspectiva a analise sera constituida
das seguintes etapas: pré-anélise, codificacdo, categorizacéo, inferéncia e tratamento informatico.

Objetivo da Pesquisa:
Analisar 0 acesso aos servicos de didlise de pacientes com doenca renal cronica através dos itinerarios
terapéuticos no municipio de Salvador - Bahia.

Avaliacao dos Riscos e Beneficios:

Riscos:

Reconhecemos o0s possiveis riscos associados ao estudo que sdo os desconfortos emocionais ao descrever
o itinerario terapéutico em busca do tratamento para a DRC para tal o participante sera orientado que caso o
mesmo nao se sinta confortavel, a entrevista podera ser interrompida.

Beneficios:

Os beneficios do estudo serdo esclarecidos para os participantes, que sdo: colaborar com outros estudos;
favorecer planejamento, avaliagdo e organizagao dos servigos de saude que prestam assisténcia a pessoa
com DRC, fundamentar a valorizacao por parte dos profissionais de salude dos itinerarios percorridos nos
servicos de dialise permitindo identificar provaveis barreiras vivenciadas pelos mesmos na busca pela
manutenc¢ao da vida.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:
Vide concluséo.

Consideragoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoéria:
Vide concluséo.

Recomendacgoes:
Vide concluséo.

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacoées:
Né&o foram encontrados ébices para a aprovacao do protocolo de estudo.

Endereco: Rua Augusto Viana, s/n° - 1° Andar

Bairro: Canela CEP: 40.110-060
UF: BA Municipio: SALVADOR
Telefone: (71)3283-8043 Fax: (71)3283-8140 E-mail: cep.hupes@gmail.com
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Continuagao do Parecer: 3.102.529

EMENDA DISCUTIDA E APROVADA EM PLENARIA DO CEP. CONTUDO, FOI SOLICITADO QUE O
ENDERECO DO CEP/HUPES ESTEJA PRESENTE NO TCLE DADO QUE, CASO ALGUM PARTICIPANTE
QUEIRA ACESSAR O CEP, TENHA MAIOR FACILIDADE, DADO QUE O CEP HUPES ESTA MAIS
ACESSIVEL AO MESMO, POR SE TRATAR DE PROTOCOLO DESENVOLVIDO NO HOSPITAL. ISSO
POTENCIALIZA O PREVISTO NO ITEM V.5 DA RESOLUGAO CNS 466/2012. A COMPROVAGAO DESTA
MUDANGCA PODE SER ENVIADA POR MEIO DE NOTIFICAGAO A ESTE CEP E AO CEP ISC.

Consideragoes Finais a critério do CEP:

O participante da pesquisa tem a liberdade de recusar-se a participar ou de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, sem penalizacdo alguma e sem prejuizo ao seu cuidado (Res. CNS 466/12) e
deve receber uma via do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, na integra, completamente assinado.

O pesquisador deve desenvolver a pesquisa conforme delineada no protocolo aprovado e descontinuar o
estudo somente apds analise das razbes da descontinuidade pelo CEP que o aprovou, aguardando seu
parecer, exceto quando perceber risco ou dano néo previsto ao sujeito participante ou quando constatar a
superioridade de regime oferecido a um dos grupos da pesquisa que requeiram acdo imediata.

O CEP deve ser informado de todos os efeitos adversos ou fatos relevantes que alterem o curso normal do
estudo. E papel do pesquisador assegurar medidas imediatas adequadas frente a evento adverso grave
ocorrido (mesmo que tenha sido em outro centro) e enviar notificagdo ao CEP e a Agéncia Nacional de
Vigilancia Sanitaria — ANVISA - junto com seu posicionamento.

Eventuais modificagdes ou emendas ao protocolo devem ser apresentadas ao CEP de forma clara e sucinta,
identificando a parte do protocolo a ser modificada e suas justificativas.
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Relatérios parciais e final devem ser apresentados ao CEP, inicialmente em junho de 2019, semestralmente,
e ao término do estudo, conforme item X1.2.d da Resolugdo CNS 466/2012.

Situacao: Projeto Aprovado.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

63

Auséncia

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situacdo
Outros Documento_SGPIT_Fabia.pdf 18/12/2018 |Quezia Palma Leal Aceito
15:33:52
Outros leny.pdf 19/11/2018 [FABIA SAMUELA Aceito
11:39:04 |PORTO DE JESUS
DA SILVA
Outros curriculo.pdf 18/11/2018 |FABIA SAMUELA Aceito
22:18:31 |PORTO DE JESUS
DA SILVA
Outros termoanuencia.pdf 18/11/2018 |FABIA SAMUELA Aceito
21:00:44 |PORTO DE JESUS
DA SILVA
Projeto Detalhado / | projeto.pdf 18/11/2018 [FABIA SAMUELA Aceito
Brochura 20:50:01 |PORTO DE JESUS
Investigador DA SILVA
TCLE/Termos de [TCLE.pdf 18/11/2018 |FABIA SAMUELA Aceito
Assentimento / 20:26:17 |PORTO DE JESUS
Justificativa de DA SILVA

Situagao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Nao

Endereco: Rua Augusto Viana, s/n° - 1° Andar

Bairro: Canela CEP: 40.110-060
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SALVADOR, 26 de Dezembro de 2018

Assinado por:
NEY CRISTIAN AMARAL BOA SORTE

(Coordenador(a))
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