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RESUMO

Introducio: E bem verdade que as trajetérias dos individuos e dos grupos merecem ser
ouvidas, bem como as especificidades de cada sociedade devem ser conhecidas e
respeitadas. Dessa maneira, no cendrio de pandemia, o aprofundamento neste tema é de
suma importancia, ja que o portador de Doenga Renal Cronica (DRC) corresponde a uma
populacdo de risco para a Covid-19, mas que ndo pode fazer isolamento social. Ao
contrario, deve transitar pelas ruas, em transporte publicos e permanecer em ambiente
hospitalar por longas horas com grande frequéncia, uma vez que a sobrevida dessas
pessoas € atribuida e esse tipo de terapia renal substitutiva (TRS) e a auséncia da
manuten¢do deste tratamento pode ocasionar a morte. Objetivo: Analisar como a
pandemia da Covid-19 afetou a vida dos pacientes renais cronicos em tratamento
dialitico. Método: Estudo histdrico social de abordagem qualitativa que utilizou como
técnica a histdria oral para interpretar os depoentes. Teve como cendrio de pritica um
hospital de referéncia de Vitdria, ES. Participaram desse estudo oito pacientes que foram
entrevistados e, apds transcricdo das entrevistas, estas formas analisadas seguindo a
técnica de andlise tematica. Resultados: Os pacientes abordados no estudo, de forma
geral, n@o apresentaram impactos negativos no tratamento essencialmente hemodialitico.
Ao contrério, pelo que foi percebido ao longo do processo de escuta, ndo faltaram
insumos, como € possivel ocorrer em uma crise sanitdria, bem como nao houve atrasos e,
acima de tudo, eles se sentiram seguros e tratados dentro das respectivas unidades.
Contudo, o cuidado do portador de doenga renal cronica envolve mais do que um processo
depurativo. Ha numerosas privagdes e uma rotina a ser seguida que foi atingida e muitas
vezes modificada. Eles enfrentaram situacdes de medo no transporte, tiveram a sua renda
diminuida por causa do desemprego e de problemas interpessoais dentro e fora das
clinicas e, mesmo assim, seguiram com o tratamento independentemente dos entraves
mencionados. Consideracoes finais: Refletir sobre as repercussdes da doenga renal
cronica na esfera social dos individuos € pensar na relagdo dos determinantes sociais com
o processo de saude e doenca. Elementos como a situag@o socioecondmica do paciente e
o suporte familiar para o tratamento domiciliar sdo caracteristicas fundamentais a serem
concebidas, pois deles dependem a ininterrupg¢do da terapéutica. Finalmente, frente ao
perfil de usudrios renais cronicos em hemodialise, fica evidente o grande desafio para a
elaboracdo de estratégias no sentido de agdes integrais, priorizando a prevencao na linha
de cuidado e contemplando essas pessoas com um atendimento digno diante de tanto
desgaste fisico e emocional, uma vez que os aspectos psicoldgicos € motivacionais
ocupam um papel de destaque na adesdo ao tratamento.

Palavras-chave: Pandemias. Covid-19. Isolamento Social. Doenga Renal Croénica.

Hemodialise.



ABSTRACT

Introduction: It is true that the trajectories of individuals and groups deserve to be heard,
as well as the specificities of each society must be known and respected. Therefore, in the
pandemic scenario, deepening this topic is extremely important, since people with
Chronic Kidney Disease (CKD) correspond to a population at risk for Covid-19, but who
cannot socially isolate themselves. On the contrary, they must travel the streets, on public
transport and remain in a hospital environment for long hours with great frequency, since
the survival of these people is attributed to this type of renal replacement therapy (RRT)
and the lack of maintenance of this treatment can cause death. Objective: To analyze
how the Covid-19 pandemic affected the lives of chronic kidney disease patients
undergoing dialysis treatment. Method: Social historical study with a qualitative
approach that used oral history as a technique to interpret testimonies. The practice setting
was a reference hospital in Vitoria, ES. Eight patients participated in this study and were
interviewed and, after transcribing the interviews, these forms were analyzed following
the thematic analysis technique. Results: The patients covered in the study, in general,
did not present negative impacts on the essentially hemodialysis treatment. On the
contrary, from what was perceived throughout the listening process, there was no lack of
input, as is possible in a health crisis, there were no delays and, above all, they felt safe
and cared for within the respective units. However, caring for people with chronic kidney
disease involves more than a purifying process. There are numerous deprivations and a
routine to be followed that has been achieved and often modified. They faced fearful
situations in transport, had their income reduced due to unemployment and interpersonal
problems inside and outside the clinics and, even so, continued with the treatment
regardless of the obstacles mentioned. Final considerations: Reflecting on the
repercussions of chronic kidney disease on the social sphere of individuals means
thinking about the relationship between social determinants and the health and disease
process. Elements such as the patient's socioeconomic situation and family support for
home treatment are fundamental characteristics to be designed, as the uninterrupted
therapy depends on them. Finally, given the profile of chronic kidney disease users on
hemodialysis, the great challenge of developing strategies towards comprehensive actions
is evident, prioritizing prevention in the line of care and providing these people with
dignified care in the face of so much physical and emotional exhaustion, since
psychological and motivational aspects play a prominent role in treatment adherence.

Keywords: Pandemics. Covid-19. Social Isolation. Renal Insufficiency Chronic. Renal

Dialysis.
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1 INTRODUCAO

E bem verdade que as trajetérias dos individuos e dos grupos merecem ser
ouvidas, bem como as especificidades de cada sociedade devem ser conhecidas e
respeitadas. Dessa maneira, no cenério de pandemia, o aprofundamento neste tema ¢ de
suma importancia, ja que o portador de Doenca Renal Cronica (DRC) faz parte de uma
populagao considerada de risco para a Covid-19, porém, nao pode fazer isolamento social.
Ao contrério, deve transitar pelas ruas, andar em transportes publicos e permanecer em
ambiente hospitalar por longas horas com grande frequéncia, uma vez que a sobrevida
desses portadores ¢ atribuida a terapia renal substitutiva (TRS) e a auséncia da

manutengdo deste tratamento pode ocasionar a morte.

No dia 3 de fevereiro de 2020, o mundo recebeu a noticia da inauguragdo em
tempo recorde do Hospital de Huoshenshan, na cidade de Wuhan, na China, pais que foi
o epicentro de uma pneumonia de causa desconhecida, nomeada posteriormente como
Covid-19. Trata-se de uma doenga causada pelo novo Coronavirus SARS-CoV-2. O

primeiro caso registrado no Brasil foi no dia 25 de fevereiro de 2020 (Marques, 2020).

A rapida evolugdo da doenca, bem como a sua capacidade de transmissdo, o
impacto que causa para o futuro, a quantidade de recursos e insumos que mobiliza e o seu
carater até entdo desconhecido sdo alguns dos fatores que caracterizaram a Covid-19
como uma Emergéncia em Satde Publica de Importancia Internacional — ESPII (ou
Public Health Emergency of International Concern — PHEIC) pela Organizacdo Mundial
da Satide (OMS) no dia 30 de janeiro (OPAS/OMS, 2020). A principio, a pneumonia de
causa desconhecida foi relatada pela primeira vez 8 OMS em 31 de dezembro de 2019.
Logo depois, em janeiro de 2020, a OMS a declarou como uma PHEIC. Finalmente, em
11 de fevereiro de 2020, a OMS anunciou um nome para a nova doenga, Coronavirus ou

Covid-19 (Marques, 2020).

A OMS caracterizou a Covid-19, causada pelo novo Coronavirus, como
pandemia, uma vez que havia uma dissemina¢do mundial desta nova doenga. Ressalta-se
que se aplica essa terminologia quando uma epidemia e/ou um surto acomete uma
determinada regido e se alastra por diferentes continentes com transmissao sustentada de
pessoa para pessoa. O entendimento das dindmicas sociais resultantes da disseminagao

de uma doenca em grande escala, como a Covid-19, além da necessidade de agdes
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verticais para a sua conten¢ao — como a diminui¢do da mobilidade social —, mostram
consequéncias éticas no que tange os direitos humanos, merecendo, assim, uma analise

critica sob o olhar das Ciéncias Humanas e Sociais ¢ da Historia (Lanna et al., 2020).

A quarentena, palavra que surgiu na época medieval, trata-se de uma medida
extrema de isolamento for¢ado para impedir a propagacao de uma doenga, sendo imposta
tanto aos grupos considerados de risco quanto aos cidaddos higidos e assintomaticos. A
pratica de isolar-se para se distanciar de pessoas com determinadas moléstias era realizada
desde a Antiguidade, sendo citada por Hipdcrates (Marques, 2020). Na sequéncia,
destaca-se o termo distanciamento social, que possui a mesma ideia de diminuicdo do
contato entre as pessoas, porém, com o comportamento conscientemente assumido e
consentido (Brasil, 2020). Ficou bem estabelecido que a restricio severa de
movimentacdo e circulacio de pessoas seria fundamental diante da natureza da

disseminag¢do do virus (Aquino et al., 2020).

O paciente portador de DRC consta na relagdo de pessoas pertencentes ao grupo
de risco para a Covid-19. A patologia ¢ definida como a diminui¢do da fungdo renal,
determinada quando a taxa de filtragdo glomerular (TFG) atinge valores abaixo de
60ml/min por 1,73m”ou quando h4 a presenga de marcadores de lesdo renal (albuminria,
constatada pela relagdo albumina: creatinina urinaria maior ou igual a 30mg/g,
anormalidades no sedimento urinario, disturbios eletroliticos ou outros oriundos de lesao
tubular, anormalidades na histologia, anormalidades estruturais detectadas por métodos
de imagem e histéria de transplante renal) ou ambos, presentes por, pelo menos, trés
meses (Webster et al., 2017). Pessoas com DRC apresentam constante estado de
hiperinflamacao, risco cardiovascular e distirbios de coagulacdo que contribuem para

elevagdo da mortalidade (Smolander; Bruchfeld, 2021).

Diante deste cenario pandémico, no qual imperaram as medidas restritivas e a
preconizagdo de isolamento social e do distanciamento fisico, o portador de doenga renal
cronica com necessidade de TRS deparou-se com o isolamento social incentivado, mas,
ao mesmo tempo, era imprescindivel continuar a sua rotina de ir a um centro de diélise,
cuja frequéncia habitual ¢ de trés vezes por semana, durante um periodo médio de quatro
horas de permanéncia no local, para a manuten¢do da sua sobrevida, o que afetou a sua
qualidade de vida, aumentando os riscos de hospitalizacdo e de morte (Sousa et al., 2021).
O processo da hemodialise substitui a depuragdo do sangue que seria realizada pelos rins

sadios, proporcionando um equilibrio parcial das escorias nitrogenadas e de ions que
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podem ocasionar arritmias, bem como a retirada de liquido que pode provocar

insuficiéncia respiratoria.

O contexto de pandemia coloca em pauta os impactos que os servigos de saude e
os usudrios sofreram com a Covid-19. A doenca salienta e interfere na liberdade,
responsabilidade e solidariedade que envolvem os renais cronicos e langa luz sobre as
politicas de satide que norteiam os usudrios da terapia de substitui¢dao renal (Marques,

2020).

As epidemias e pandemias sdo fendmenos dindmicos, ora persistentes, que jamais
se fixam numa curta extensdo de espago e tempo (Correa, 2022). Na histéria das
civilizagdes, doengas epidémicas e pandémicas podem ser apreendidas como processos
que cobrem grandes periodos socio histéricos (Mcmillen, 2016). Além disso, doengas
infecciosas sdo capazes de afetar, simultaneamente, grandes populagdes e perdurar por
longos periodos. Existem, no entanto, particularidades que devem ser consideradas nas
questdes pandémicas: a injustica, a vulnerabilidade social e as proprias experiéncias de
saude, de doenga ou de risco e de cuidado que restringem essa universalidade (Segata,

2020).

Essas especificidades sdo evidenciadas no cotidiano de vérios individuos e
repercutem na sua vida diariamente. Dessa forma, ¢ de extrema importancia discutir as
consequéncias sobre a vida da pessoa com doencga renal cronica durante a pandemia do
Coronavirus, uma vez que essa populagao faz parte de um grupo de risco e, mesmo sendo
preconizado o seu isolamento social, este paciente precisa sair do isolamento para realizar
a hemodialise habitualmente trés vezes/semana, expondo-se em transportes coletivos e
em unidades de hemodidlise, que sdo ambientes potencialmente propensos a
disseminagdo da Covid-19. Os pacientes ndo podem suspender o tratamento e,
frequentemente, costumam ser portadores de multiplas comorbidades, o que confere

maior risco e pior prognodstico (Moura-Neto et al., 2020).

Estudos evidenciam que a crise na saude ocasionada pela pandemia, a qual exigia
medidas de isolamento social, modificou bastante as praticas realizadas nos centros de
dialise, desafiando tanto os renais cronicos quanto os profissionais da saude (Guerraqui
et al., 2021), sem considerar o aumento de demanda e responsabilidade dos familiares
envolvidos no processo de cuidar, principalmente, dos pacientes mais vulneraveis (Sousa

etal.,, 2021).
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Como médica nefrologista atuante na linha de cuidado do perfil do paciente em
questdo e, consequentemente, ativa nos processos de busca de melhorias, vislumbro a
necessidade de explorar essa tematica de modo a perceber como essa populagdo enfrentou
a pandemia. Assim, tem-se um questionamento a ser levantado neste estudo: como a
pandemia da Covid-19 afetou a vida dos pacientes renais cronicos em tratamento

dialitico?

Vale ressaltar que a pandemia da Covid-19 se desenvolve em cada pais e em cada
pessoa de maneira diferente e, por isso, as decisdes nem sempre sdo uniformes. Cabe a
histéria narrar este fato e, aos profissionais de satide, o objetivo de tornar essa realidade

do renal cronico mais segura € menos penosa.

Assim, o fator de grande relevancia neste estudo foi que, ao explorar a realidade
desses pacientes com foco em suas vivéncias durante a pandemia, os resultados obtidos
indicaram a necessidade de um novo olhar nas agdes de cuidado a esses pacientes. Os
impactos da pandemia na vida desses individuos perpassam nio apenas pela patologia em

si, mas também em todos os aspectos ligados a saude e qualidade de vida.
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2 REFERENCIAL TEORICO

2.1 DOENCA RENAL CRONICA E A QUESTAO SOCIAL

A Doenga Renal Cronica (DRC) ¢ uma das doencas cronicas ndo transmissiveis
(DCNT) mais prevalentes no Brasil e no mundo, aproximadamente 139.631 pessoas
apresentam o diagndstico de DRC e em tratamento dialitico no Brasil (Neves et al., 2021).
No Espirito Santo, de acordo com a Secretéria Estadual de Saude (SESA), 2.400 cidadaos
estdo em terapia renal substitutiva e ha cerca de 400 6bitos no estado causados pela DRC
(SESA, 2019). A expoente taxa de mortalidade da DRC acumula aproximadamente 2,4
milhdes de obitos por ano no mundo, enquanto no Brasil fica em torno de 22.337 mil

obitos ao ano (Neves et al., 2020).

Conceitualmente, as politicas publicas sdo linhas de acdes coletivas que
concretizam direitos sociais, declarados e garantidos em lei, por meio de bens e servigos
distribuidos e redistribuidos em resposta as demandas sociais. E importante ressaltar que
as politicas publicas se encontram fundamentadas no Direito Coletivo, e ndo no
individual, e sdo de responsabilidade do Estado, mas com a participacao da sociedade.
Diante da tamanha repercussdo mundial da DRC, varios paises se mobilizaram para tragar
um planejamento em combate a essa patologia. Foram, entdo, desenhadas politicas
publicas de saude, visando, principalmente, o enfoque preventivo, a fim de evitar a

necessidade de terapia renal substitutiva (Crews, 2019).

A implementagdo internacional do cuidado em relagdo a DRC ocorreu em 2002 e
foi implementado pela National Kidney Foundation —funda¢@o norte-americana com
vasta experiéncia em elaboracdo de protocolos e diretrizes relacionados a doengas renais.
O documento publicado, denominado Kidney Disease Outcomes Quality Initiative
(K/DOQI), sistematizou a classificagdo da doenga (K/DOQ, 2002), o que possibilitou um
grande avanco na nefrologia, uma vez que padronizou conceitos, estabeleceu
classificagdes e foi pioneiro em promover a conscientizagdo da DRC, além de indicar a

patologia como uma problematica de satide publica (K/DOQ, 2002).

Em territorio brasileiro, a implementacdo de uma politica publica para a
prevencao de doencas renais ¢ bastante recente. O Ministério da Saude, no uso de suas

atribuicdes, publicou a Portaria GM/MS n* 1.168/2004, cujo objetivo ¢ organizar uma
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linha de cuidados integrais e integrados no manejo das principais causas para lesdo renal
no Sistema Unico de Saude (SUS), considerando a Constitui¢do Federal, no capitulo
Saude, em seus artigos 196 a 200, e as Leis Orgéanicas da Satde n° 8.080 de 19 de
setembro de 1990, e n°® 8.142, de 28 de dezembro de 1990 (Brasil, 2004). Esse tipo de
promocao da saude com enfoque na prevengdo da DRC em todos os niveis de atengdo
refor¢a a importancia desta portaria, ao contrario das politicas prévias, que priorizavam

os métodos dialiticos, sobretudo na rede privada (Perussol, 2013).

Em 2006, o Governo Federal instituiu as diretrizes para preven¢ao de doenga renal
cronica, doenca cerebrovascular e doenca cardiovascular. Esses protocolos orientavam o
rastreio precoce dessas patologias nos grupos considerados de risco (diabéticos,
hipertensos e usuarios com histéria familiar de doenca renal) dentro do cenério da atengao
primaria. Nesse documento, constava uma sistematizacdo para o estadiamento do renal
cronico, com estimativa de taxa de filtragdo glomerular na tentativa ndo sé6 de uniformizar
a linha de cuidado com o renal cronico, mas também inserir esse tratamento no nivel

primério de atengdo a saude (MS, 2006).

Dando sequéncia cronolédgica, em 2011, o governo elaborou um plano de ac¢des
estratégicas para o enfrentamento das Doengas Cronicas Nao Transmissiveis (DCNT) no
Brasil, principalmente Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e Diabetes Mellitus (DM).
Esse plano tinha por objetivo principal a promocao e o desenvolvimento de politicas
publicas de prevengdo efetivas, integradas para o controle e o cuidado das DCNT. Dentre
os objetivos, apontam-se os que contribuem no desenvolvimento de doenca renal (MS,
2011), a saber:

e Reducido da taxa de mortalidade prematura em individuos com idade inferior a 70
anos por condi¢do cronica (incluindo DRC) em 2% ao ano;

e Reducido da prevaléncia de obesidade na populacao geral,;

e Incentivo a pratica de atividade fisica no lazer;

¢ Aumento do consumo de frutas e hortaligas.

Ja em 2014, diante do surgimento das novas recomendacdes técnicas propostas
pelo grupo Kidney Disease: Improving Global Outcome (KDIGO), o Ministério da Satde
publicou as Diretrizes Clinicas para o Cuidado ao Paciente com Doenca Renal Cronica
no Sistema Unico de Saude, atualizando os conceitos postulados na diretriz de 2006,
como o da substituicdo da férmula Cockcroft-Gault pelas equagdes Modification of Diet

in Renal Disease (MDRD) e Chronic Kidney Disease Epidemiology Collaboration
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(CKD-EPI) para a estimativa da taxa de filtracdo glomerular, sem contar com estratégias
de prevengao, estratificagdo de risco para a doenca e descricdo do manejo terapéutico de
acordo com os estagios da DRC. Dessa maneira, a Portaria n°® 389, de 13 de marco de
2014, do Ministério da Saude, foi crucial e definiu de forma atualizada os critérios ¢ a
linha de cuidado do renal cronico. Nesta portaria, valorizou-se a aten¢do primadria, o
diagnostico precoce e o tratamento da DRC. Foram elaboradas também recomendacdes

de estratificacdo de risco, planos de prevencao, diagndstico e tratamentos (Brasil, 2014).

Em 28 de setembro de 2016, o Ministério da Satide divulgou uma portaria que foi
modificada no ano seguinte, alterando a Portaria de Consolida¢do n° 3/GM/MS e n°
6/GM/MS, dispondo sobre os critérios para a organizacdo, o funcionamento e o

financiamento do cuidado da pessoa com DRC no SUS.

Grande parte da eficdcia do tratamento de uma doenga cronica se deve a aderéncia
(Degeest, 2003). A aderéncia terapéutica ¢ definida como o conjunto de atitudes que uma
pessoa tem em relagdo as recomendagoes referentes aos cuidados de satide, envolvendo
ingesta de medicagdes, dieta adequada, cuidados e mudancas no estilo de vida (Tayebi et
al., 2019). A aderéncia aos medicamentos ¢ um grande desafio aos portadores de doenca
cronica, uma vez que o tratamento irregular esta associado a piora da doenga e a0 aumento
do niimero de internagdes (Denhaerynck ef al., 2007). A DRC ¢ um grande problema de
saude publica e a mé aderéncia ¢ um comportamento frequente diante de tantas restri¢des
e com consequéncias desfavoraveis, como desmineralizagdo dssea, edema pulmonar,

desordens metabolicas e aumento de mortalidade.

Desde dezembro de 2019, a pandemia da Covid-19 vem atingindo o mundo com
graves efeitos no sistema de saude. Conforme j4 mencionado, os pacientes com doengas
cronicas, incluindo a DRC, apresentam maior morbidade e mortalidade ao contrairem o
Coronavirus. Os renais cronicos, normalmente, possuem como etiologia da DRC outras
doengas cronicas, como Hipertensao Arterial Sistémica (HAS) e Diabetes Mellitus (DM),
e ndo podem evitar a exposi¢cdo aos transportes, salas de espera e saldes de hemodialise
(Valeri et al, 2020). E com a continuidade da pandemia, mais informagdes foram
disponibilizadas, causando maior impacto psicossocial na populagdo geral e, ainda mais
deletério, o efeito naqueles com doenca cronica. Pessoas com doenga cronica,
consequentemente, apresentam mais medos e anseios em relacdo a Covid-19, precisando

de suporte psicologico e manutengdo do tratamento das doengas prévias (Okoro, 2020).

A orientagdo para os pacientes em hemodialise ¢ que deveriam ser



16

cuidadosamente monitorados durante a pandemia de Covid-19 para evitar consequéncias
adversas por baixa aderéncia terapéutica. Dessa maneira, elaboraram-se estratégias para
otimizar a aderéncia e mitigar o impacto psicoldgico da pandemia nas pessoas que fazem

TRS (Sultan, 2022).

Os usuarios desses centros de dialise devem se sentir seguros ao transitar pela sala
de espera das clinicas e saldes de hemodidlise, assim como devem ser orientados quanto
a utilizagao dos transportes. Para isso, tornaram-se de suma importancia os planejamentos
para controle de infec¢dao dentro dos centros de didlise e a educagdo continuada sobre a
doenca ndo s6 com os pacientes, mas também com a equipe assistencial, além da triagem
de pacientes e colaboradores com sintomas gripais e consequente isolamento dos casos

suspeitos e/ou confirmados (Gan et al., 2022).

A SBN, por sua vez, elaborou uma nota técnica em 01 de margo de 2023 com
recomendacdes as Unidades de Didlise em relacdo a pandemia. Inicialmente, foram
incentivadas a atuarem com divulgacdo de informacdes adequadas para pacientes e para
colaboradores, enfatizando a higienizag¢do frequente das maos com alcool gel 70% ou
lavagem com agua e sabdo, evitarem contato proximo e compartilhamento de objetos
pessoais, uso obrigatorio de mascaras. Os profissionais sintomaticos deveriam ser
afastados até realizar o teste para possivel diagnostico. Ja os pacientes deveriam ser
notificados aos Centros de Vigilancia em Satde do Municipio, encaminhados para
internagdo, em caso de sinais de alerta ou, caso estivessem estaveis, fariam as sessoes de

hemodialise com mdscara cirurgica.

A Agéncia Nacional de Saude (ANIVSA) produziu notas técnicas com
orientacdes aos servicos de saude com medidas de prevencao e controle a serem adotadas
durante a assisténcia aos casos suspeitos ou confirmados de infeccao pelo SARS-CoV-2.
A estratégia fundamental preconizada foi a identificagdo de pessoas sintomadticas. Nas
unidades em que o estudo foi realizado, as publicacdes feitas pela ANVISA eram
realizadas de forma integral, inclusive com isolamento de coorte, com sessdes a serem
realizadas no ultimo turno do dia, com afastamento dos demais pacientes e com
profissionais exclusivos e devidamente paramentados com protecdo individual (EPI),
além de linhas de dialise e dialisadores descartados. Vale ressaltar que a busca ativa por
possiveis sintomaticos era feita por meio de aferi¢do de temperatura e por questionario
realizados antes da admissdo nas Unidades. Ao longo do tempo e com a advento do

imunizante, foi possivel pactuar com as prefeituras de Vitoria e de Serra a imunizagao
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dentros dos centros de didlise, facilitando a adesdao de todos e, consequentemente,

minimizando de forma substancial os efeitos graves da infec¢ao.

A complexidade da pandemia para o renal cronico resulta da interagdo entre
hospedeiro, agente e ambiente, ou seja, entre paciente, 0 SARS-Cov-2 e a unidade de
diélise. Globalmente, houve uma grande interferéncia no sistema de saude, uma vez que
muitas pesquisas, procedimentos eletivos e tratamentos tiveram que ser adiados e/ou
suspensos. As fistulas arteriovenosas, por exemplo, que sdo o acesso vascular definitivo
para os renais cronicos, sao confeccionadas por meio de cirurgias eletivas, as quais foram
suspensas ao longo das ondas com altos indices de contaminagdo. Além disso, consultas
ambulatoriais para acompanhamentos de doencgas cronicas, como doengas autoimunes, e
doengas coronarianas também tiveram que ser adiados e muitas vezes perdidos,
repercutindo no aumento de mortalidade por doencas preexistentes, e nao s6 pela Covid-

19 (Basile et al., 2021).

2.2 DETERMINANTES SOCIAIS DE SAUDE E DOENCA RENAL CRONICA

A saude tem como fatores determinantes e condicionantes, de acordo com
a Lein. 8.080/1990, a alimentacdo, a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente,
o trabalho, a renda, entre outros que expressam a organizagdo econOmica e social
brasileira. Neste contexto, o bindmio saude/doenca dever ser entendido como um

processo biopsicossocial.

O avango do capitalismo atrelado a globalizagdo e a tecnologia colabora muito
para a injustica na sociedade, trazendo a tona a discussao sobre as desigualdades sociais
em saude como uma forma de questdo social. Por meio desses debates, emergiram

discussdes com o objetivo de conceituar a saude.

Varios cientistas buscavam definir saude, dentre eles, Chadwick, Villermé e
Virchow, sendo que o ultimo afirmava que a “ciéncia médica ¢ intrinseca e
essencialmente uma ciéncia social”, que as condi¢cdes econdmicas e sociais impactam a
saude e a doenca. Além disso, entendia que o termo “satide publica” tinha conotacdo
politica e que a sua pratica deveria identificar e eliminar os fatores que prejudicam a satde

da populagao.
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No final do século XIX, os bacteriologistas Koch e Pasteur se destacaram por
anunciar um novo paradigma para a explica¢do do processo saude-doenca. Ademais, a
Universidade Johns Hopkins, nos Estados Unidos, foi a pioneira em fundar uma escola
de saude publica. Ao longo do desenvolvimento conceitual, surgiram questdes como: a
saude publica deve estudar doencgas especificas baseando-se na microbiologia e nos
sucessos da teoria dos germes? Ou deve focar nas condigdes sociais, econdmicas e
ambientais na saude dos individuos? A saude e a doenca devem ser ou ndo pesquisadas
no laboratério com enfoque nos organismos infecciosos? Ou deve focar nas moradias e
ambientes de trabalho, tanto rurais quanto industriais, a fim de conhecer as condi¢des de

vida e os habitos de seus hospedeiros?

A configuracio desse novo enfoque social e biologico do processo satde-doenga
foi fundamental para delinear o ensino relacionado a saude. Vale ressaltar que a
Universidade Johns Hopkins se tornou referéncia no conceito da satide publica orientada
ao controle de doencas especificas, fundamentada na bacteriologia e distanciou-se das

questdes politicas e dos esfor¢os por reformas sociais e sanitarias de carater mais amplo.

Ao longo do século XX, mesmo com o distanciamento das esferas sociopoliticas
e ambientais e com a prioriza¢do bioldgica, houve um movimento, principalmente da
OMS, visando intercalar e unir as frentes, inclusive de forma conceitual, j& que na
Constituicao da sua fundacdo, em 1948, a definicdo de satide como um estado de
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo meramente a auséncia de doenga ou
enfermidade, exemplifica esse movimento de descentraliza¢do, embora existam periodos
com énfase nas campanhas de combate a doengas especificas, como a erradicagdo da

Variola.

Sequencialmente, a Conferéncia de Alma-Ata, no final da década de 1970, , as
suas atividades eram baseadas no lema “Satde para todos no ano 2000 reposicionando
os determinantes sociais, porém, na década de 1980, enfatizaram a satde como um bem
privado, centrada na assisténcia médica individual, a qual, na década seguinte, com as
Metas do Milénio, novamente deram lugar a uma énfase nos determinantes sociais, que
se afirma de forma definitiva com a criagao da Comissdo sobre Determinantes Sociais da

Satde da OMS, em 2005 (Buzz; Pellegrini, 2007).

Conforme definido pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS), saude ¢ o estado
de bem-estar social, fisico e mental, ndo estando necessariamente associado a auséncia

de doengas, mas a uma harmonia no organismo social, fisico e psiquico. Este conceito ¢
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fundamental para compreender que o estado de satide é produto ndo s6 do corpo, mas da
mente ¢ do meio (OMS, 1946). Assim, em 2005, a OMS desenvolveu uma Comissao
sobre Determinantes Sociais de Saude (CDSS) com o objetivo de consolidar os fatores
individuais, sociais, econdmicos, culturais, psiquicos e ambientais como influenciadores

no processo de saude-doenga da populagao.

As varias defini¢des de determinantes sociais de saude (DSS) expressam o amplo
conceito de que as condi¢des de vida e de trabalho dos individuos e de grupos da
populacdo estdo relacionadas com a sua situacdo de satde. Para a Comissdo Nacional
sobre os Determinantes Sociais da Saude (CNDSS), os DSS s3o os fatores sociais,
econdmicos, culturais, étnicos/raciais, psicologicos e comportamentais que influenciam
a ocorréncia de problemas de satde e seus fatores de risco na populagdo (Buzz; Pellegrini,
2007). Dessa maneira, ¢ possivel destacar que as condi¢des econdmicas e sociais estdo
ligadas fortemente as condi¢des de satde da populagdo e & maior parte da carga das
doengas, assim como as iniquidades em satde ocorrem devido as condi¢gdes em que as

pessoas nascem, vivem, trabalham e envelhecem (Carvalho, 2013).

A comissdao homdénima da OMS adota uma defini¢cdo mais curta, segundo a qual
os DSS sdo os fatores ndo médicos que influenciam na satde, ou seja, sdo as condi¢des
nas quais cada pessoa nasceu, cresceu, trabalha e vive, assim como o sistema interfere no
cotidiano, incluindo politicas de desenvolvimento social e econdmico, tais como
educagdo, emprego e condi¢des de trabalho, fome, saneamento basico e acesso a servigo

de saude.

O consenso sobre a importancia dos DSS na satde ja existe e foi construido ao
longo da histéria. Em meados do século XIX, entre os varios paradigmas explicativos
para os problemas relacionados a saude, predominava a teoria miasmatica, que conseguia
responder as mudancas sociais e as praticas de saide observadas nos novos processos de
urbaniza¢ado e industrializacdo da época. Estudos sobre risco ocupacional, contaminagao
de alimentos e de agua reforcaram o conceito de miasma e as agdes de saude publica

(Susser, 1998).

Ao interligar a DRC a defini¢do de DSS, ¢ possivel destacar que estes pacientes
dependem ndo s6 das andlises biomédicas tradicionais, pois estdo associadas a percepg¢ao
do homem sobre o processo de satide/doenca, construido a partir dos aspectos societarios
que contemplam a sua totalidade (Silva, 2018). A DRC indica aspectos sociais,

psicologicos, incluindo crises de identidade, aposentadoria precoce, redefinicdo de
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fungdes e dos contratos sociais, tornando-se um grande desafio da satde atual,
principalmente, sob o ponto de vista organico (Aguiar, 2014). Diante disso, ressalta-se
que a luta de capital-trabalho ¢ a raiz dos DSS, a qual vai se moldando, conforme o

momento historico vivenciado ou a historia de cada cidadao (Souza, 2013).

Sob a 6tica marxista, o homem ¢ diferente das outras espécies por ter a capacidade
de planejamento. Assim, quando se v€ impossibilitado de realizar os seus projetos, ele se
depara com a submissdo relacionada ao tratamento dialitico, observando-se que a
hemodialise associada aos determinantes sociais prejudica o seu desenvolvimento
pessoal. Em geral, ¢ uma doenca silenciosa, associada as baixas condi¢des de compra, a
ma alimentagdo, a falta de acesso aos recursos de saude, a insalubridade do trabalho, ao
baixo nivel de instru¢do e a uma cultura de preconceitos com relagdo ao modelo de

tratamento biomédico (Nogueira, 2017).

Todos os desafios vivenciados pelos portadores de DRC foram potencializados
diante da pandemia da Covid-19, provocando-nos a pensar sobre as politicas publicas
brasileiras associadas ao enfrentamento do virus em articulagdo a ideia de que o momento
pandémico no Brasil associa-se as desigualdades sociais, produzidas historicamente, as

quais oportunizam contrastes entre os diferentes territorios de saude.

O Sistema Unico de Satde (SUS) oferece uma atengio & satide que inclui agdes
como controle da qualidade da dagua potavel, fiscalizacdo de alimentos em
estabelecimentos comerciais, criacdo, manutengdo e controle da comercializagdo acerca
de medicamentos e de vacinacdo, doagdo de sangue e aleitamento materno, entre outras
frentes. O sistema publico de satide brasileiro contempla também procedimentos médicos

de média e alta complexidade, como a hemodialise e o transplante de 6rgaos.

Na pandemia causada pela Covid-19, ndo poderia ser diferente: foi atribuido ao
SUS estruturar o atendimento, as internagdes, a organizacao social e a distribui¢do e
aplicacdo das vacinas. Diante dessa abrangéncia, o SUS ¢ considerado um dos maiores
sistemas publicos de sautde do mundo, sendo guiado por trés principios bdsicos:

Universalidade, Integralidade e Equidade (Garbois, 2017).

A Universalidade pressupde e garante o acesso a saide para todos que se
encontram em territorio nacional brasileiro. A Integralidade visa garantir tratamentos que
atendam as necessidades a partir de equipes multidisciplinares satide. A Equidade

considera as diferencas de tratamento que visam reduzir as desigualdades sociais,



21

ampliando a ateng@o de acordo com as necessidades sociais, econdmicas e sanitarias dos
usuarios. Percebe-se que ha, nestes principios, um empenho em abranger uma cobertura
completa e individualizada, além de direcionada para os mais necessitados. O Brasil,
porém, desafia esses principios diante da grande desigualdade social, a qual repercute de

forma direta nas praticas de saude (Garbois, 2017).

A pandemia potencializou as iniquidades vividas no pais. Exemplifica-se pelo fato
de que as recomendacdes ditas seguras ndo foram amplamente adotadas devido as
condi¢des de vida de grande parte da populagdo, inclusive os portadores de DRC em
hemodialise, sem contar os conflitantes discursos oficiais langados nas midias. As
diferengas associadas aos Determinantes Sociais da Satde, atreladas aos movimentos
politicos em esferas nacional, estadual e municipal, foram impactantes, principalmente,

em territorios de saude considerados mais vulneraveis (Darcie, 2022).

Acredita-se, assim, que seja de suma importancia que as dindmicas territoriais se
atentem as especificidades e tornem-se capazes de atender as diferentes demandas. As
doengas cronicas, como a DRC, a rigor, sdo associadas ao maior risco de
morbimortalidade e envolvem perda expressiva da qualidade de vida, haja vista que
exigem tratamento continuado e definitivo, sendo a adesdo ou seguran¢a fundamentais
para o seu controle (Lemos, 2016). Dessa maneira, compreende-se que a pandemia da
Covid-19 evidenciou a relevancia das politicas publicas que interferem em indices de
saude, por meio da logica dos DSS, conforme esperado no contexto dos estudos da Saude

Coletiva (Darcie, 2022).
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3 OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GERAL

Analisar como a pandemia da Covid-19 afetou a vida dos pacientes renais

cronicos em tratamento dialitico.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Descrever a percep¢ao do portador de doenga renal cronica em tratamento
dialitico sobre a sua vida durante a pandemia da Covid19;

e Identificar as dificuldades dos pacientes portadores de doenca renal cronica em
tratamento dialitico no enfrentamento da pandemia da Covid-19;

e Analisar se as estratégias adotadas pelos servigos de hemodidlise, cenario do
presente estudo, contribuiram para amenizar as dificuldades dos portadores de

doenca renal cronica em tratamento dialitico durante a pandemia da Covid-19.
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4 METODO

4.1 TIPO DE ESTUDO

Estudo historico social de abordagem qualitativa, segundo o método da Historia

Oral Tematica.

A abordagem qualitativa da énfase as questdes referentes as relacdes humanas que
ndo foram possiveis perceber, tampouco responder de maneira quantitativa (Minayo,
2004). O método da histdria oral tematica permite compreender o passado por meio da
coleta, organizacdo e interpretacdo dos fatos, de parte de um assunto especifico e
preestabelecido, comprometendo-se com o esclarecimento ou a opinido do entrevistado

(Meihy, 2005).

Segundo Brétas (2000), em abordagem qualitativa, a Historia Oral tem por
objetivo a formulacdo de documentacdo historica e reflexdo social, pois possibilita o
resgate da memoria individual e coletiva como a base primaria da obteng¢ao de qualquer
forma de conhecimento, cientifico ou ndo. Sendo assim, ¢ definida por tudo aquilo que ¢
obtido por meio da fala de alguém, desde que se preceda uma pesquisa basica sobre o
tema em estudo, direcionando a formulagdo do roteiro de entrevistas e oferecendo
subsidios para a selecdo de quem sera entrevistado. Considera-se que a Histdria Oral de
Vida pode permitir a compreensdo do individuo tanto em sua complexidade e
especificidade quanto em relacdo a valorizagdo da sua experiéncia de vida, e, por essa
razao, definiu-se que seria utilizada a Histdria Oral como o caminho para o alcance dos

objetivos tragados.

Para Iturmendi, (2008), a histéria oral ¢ uma especialidade dentro da ciéncia
historica que utiliza os testemunhos orais como fonte principal para a reconstru¢do do
passado, a fim de entender a vivéncia e saber interpretar a experiéncia descrita. Esse
método sempre foi essencialmente interdisciplinar, ou seja, ¢ um caminho cruzado entre
socidlogos, antropologos, historiadores, estudantes de literatura e de cultura, o qual pode

ser um grande aliado para documentar esse marco epidemiologico.

Trata-se de uma metodologia complexa, praticada entre historiadores héa varias

décadas e cuja experiéncia ja se encontra razoavelmente sistematizada em numerosas
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publicagdes. Além disso, tem um poder tnico de nos dar acesso as experiéncias daqueles
que vivem as margens do poder, cujas vozes estdo ocultas porque as suas vidas s3o muito

menos provaveis de serem documentadas, o que se enquadra no perfil do renal cronico

(Brasil, 2016).

Na Historia Oral Tematica, o didlogo gira em torno do tema da pesquisa. As
perguntas ndo compreendem a infancia do narrador, a menos que tenha importancia para
o tema pesquisado. O roteiro basico tem um papel fundamental, devendo, assim, ser bem
planejado e elaborado para abordar com amplitude e profundidade o objeto-problema.
Nesse ramo da historia oral, o recorte do tema fica explicito de maneira que consta nas

perguntas a serem feitas ao colaborador (Meihy, 2007).

Como metodologia, a historia oral busca registrar e perpetuar impressoes,
vivéncias e lembrancas daqueles individuos que se dispdem a compartilhar a sua memoria
com a coletividade, permitindo, assim, um conhecimento do que foi vivido muito mais
rico e dindmico (Costa, 2019). E possivel defini-la como um método de pesquisa
(historica, antropologica e sociologica) que privilegia a realizagdo de entrevistas com
pessoas que participaram ou testemunharam acontecimentos, conjunturas e visdes de
mundo como uma forma de se aproximar do objeto de estudo. Trata-se de estudar
acontecimentos histdricos, instituicdes, grupos sociais, categorias profissionais,

movimentos etc. (Aalberti, 1989, p. 52).

Os historiadores da oralidade abrem possibilidades de ampliagdo de
conhecimentos acerca das relagdes entre a histéria e a memoria, assim como dos
imaginarios e das mentalidades individuais. A historia oral, enquanto método e pratica do
campo de conhecimento histdrico, reconhece que as trajetorias dos individuos e dos
grupos merecem ser ouvidas, assim como as especificidades de cada sociedade devem ser

conhecidas e respeitadas (Matos, 2011).

Aprender a ouvir ¢ uma habilidade humana fundamental: para aqueles que
importam, a historia oral esta ai para nos ajudar a compreender melhor o nosso passado
e criar memorias muito mais ricas, bem como para nos ajudar a construir um futuro
melhor, mais amavel e mais democratico (Brasil, 2016). Portanto, a histéria oral pode
ampliar os nossos conhecimentos acerca das relagdes entre historia € memoria, assim
como dos imagindrios e mentalidades individuais. J4 a esfera metodoldgica reconhece
que as trajetorias dos individuos e dos grupos merecem ser ouvidas, bem como as

especificidades de cada sociedade devem ser conhecidas e respeitadas (Costa, 2019).
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Um grande trunfo da histdria oral ¢ o fato de que o pesquisador entra em contato
direto com a fonte, que ndo ¢ um papel nem um documento, mas, sim, uma pessoa que
conta a sua historia. Essas falas constituem, muitas vezes, detalhes ndo vistos por meio
de documentos, ja que sdo versdes de pessoas que vivenciaram tal evento. Assim, ndo ¢
somente o proprio fato que importa, mas também a interpretacdo dada pelo depoente.
Desta maneira, ¢ possivel pensar nas entrevistas da presente pesquisa. Nao importa se as
informagdes estdo corretas segundo um critério absoluto de verdade. O que deve ser
considerado, primordialmente, ¢ o aspecto simbolico presente nos relatos, ou seja, as
impressoes e subjetividades em relagdo a vivéncia da pandemia. A lembranca, se exata
ou imprecisa, tampouco recebe uma relevancia total, até porque a memoria ¢ seletiva.
Todavia, € a partir desta rememoracao no momento presente que se reconstrdi o percurso

do colaborador (Mendonga, 2009).

Nesse contexto, a historia oral tem sido utilizada para a abordagem das doencas e
seus tratamentos e, ainda, na restituicdo de identidades de pessoas que sobreviveram ao
periodo critico (Mendonga, 2009). A pandemia em questdo foi algo completamente
desconhecido para os tempos atuais e os registros a esse respeito sao e serdo numerosos.
Entdo, lancar mdo de um procedimento metodologico, como a histdria oral, possibilita
ampliar conhecimentos, resgatar memorias, registrar e perpetuar experiéncias e vivéncias,
fazendo com que esse periodo, muitas vezes solitario e sombrio, seja compartilhado e
ouvido, trazendo uma dimensao viva da situag¢do enfrentada, acrescentando sensibilidade

ao estudo (Matos, 2011).

Assim, considerando a coleta de discursos, com identificagdo de origem e sem
compromisso formal de doagdo, incluidos no texto escrito e produzido pelo historiador,
a entrevista faz parte da historia oral. Nesse entendimento, tem-se esse instrumento de

coleta como o que atende ao proposto neste estudo.

Dessa maneira, esta pesquisa foi delineada pela metodologia da HO proposta por
Meihy e Holanda (2007), na qual existe uma série de procedimentos, os quais podem ser
descritos em seis grandes passos para a sua elaboracdo, a saber: elaboracdao do projeto,
gravacgao, estabelecimento do documento (elaborado a partir das técnicas de transcri¢do,

textualizagdo e transcriagdo), interpretacao, arquivamento e devolugdo social.
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4.2 LOCAL DO ESTUDO

O estudo foi realizado em duas clinicas de hemodidlise na Grande Vitdria. Sao
unidades recém-adquiridas por uma multinacional de tratamento renal: DaVita — Vitdria

e DaVita — Serra.

Anualmente, nas clinicas onde o estudo foi realizado sao realizados cerca de 500
atendimentos a pacientes renais cronicos em terapia renal substitutiva, distribuidos entre
hemodialise, didlise peritoneal e transplantados renais, com atendimento publico
credenciado ao SUS e privado, pois sdo vinculadas a convénios e operadoras de saude.
Além disso, dispdem de ambulatérios de nefrologia clinica para todas as faixas etarias e
de assisténcia médica a pacientes internados nas unidades de terapia intensiva da Grande
Vitéria. Conta, ainda, com um quadro de colaboradores, composto por 17 médicos
nefrologistas, 11 enfermeiros especialistas e aproximadamente 160 profissionais
distribuidos entre equipe técnica, administrativa e multidisciplinar, conforme preconizada
nas Portarias que regulamentam a atengdo ao paciente nefropata. Destaco a carta de

anuéncia realizada antes mesmo da aquisicdo (ANEXOS I e II).

4.3 PARTICIPANTES DO ESTUDO

Participaram do estudo oito colaboradores portadores de doenga renal cronica em
tratamento dialitico, maiores de 18 anos e portadores de doenga renal cronica em
hemodialise. Todos assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(APENDICE A) ¢ a partir de uma exposigdo sobre a pesquisa, foi ofertado participar do
estudo e as pessoas que manifestaram interesse em participar foram escolhidas de forma

aletatéria

Foram excluidos os pacientes que estiveram internados ou ausentes por qualquer
outro motivo durante o periodo da coleta dos dados. Assim, para a sele¢do da pessoa a
ser entrevistada, levou-se em consideracdo a interacdo existente previamente entre os
pacientes e a entrevistadora, que, neste caso, ¢ a propria pesquisadora deste material,

perfazendo um total de oito pacientes.
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Participante 1

Mulher, 56 anos, iniciou TRS em setembro de 2014 devido a Nefrite Lupica.
Aposentada apos constatagdo de DRC estdgio 5. No caso dela, preconizou-se um
tratamento conservador com nefrologista, inclusive com confec¢do de fistula
arteriovenosa prévio ao inicio da hemodidlise, entre outras facilidades, as quais foram
oportunizadas pelo plano de satide da paciente. Mora com o filho mais velho e animais
domésticos. Apresentou alguns episddios de sintomas gripais durante a pandemia, mas

ndo obteve teste positivo em nenhum momento.

Participante 2

Mulher, 39 anos, do lar, iniciou TRS durante a pandemia (dezembro de 2020) e
desconhecia qualquer patologia renal, tampouco outras doengas como HAS. Apresenta
suporte familiar do marido para realizar o tratamento e, a0 mesmo tempo, precisa manter
o papel de mae para os dois filhos, evidenciando que a paciente tem uma rotina. No
entanto, a hemodialise foi inserida na sua jornada diaria. Contraiu o Coronavirus no inicio

da pandemia, assim como os seus familiares, mas felizmente todos ficaram bem.

Participante 3

Homem, 54 anos, faz hemodialise desde 2014 devido a DRC associada ao
Diabetes Mellitus e ja vivenciava, previamente ao seu tratamento, a rotina em TRS, pois
tinha uma irma que fazia hemodidlise, transplantou e acabou falecendo de Covid-19
durante a pandemia. Ele também contraiu o Coronavirus e precisou, inclusive, ser

internado. O seu relato € repleto de emoc¢ao e lembrangas.

Participante 4

Mulher jovem, 34 anos, dos quais 25 sdo em TRS. E escritora e mora com a mie.
Reforga que, diante de um convivio com a doenca que desenvolve imunossupressao,
manteve hébitos que ja tinha, mas privou-se da convivéncia com muitas pessoas.
Politizada e leitora 4vida, ao longo da entrevista apresentou opinides sélidas e bastante

resiliéncia.
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Participante 5

Homem jovem, 28 anos, ha 05 anos fazendo hemodialise. E universitario e
trabalhava como motorista de aplicativo. A doenca de base ndo foi muito bem esclarecida,
provavelmente devido a uma glomerulopatia cronica. Ao longo da pandemia, saiu da casa
da mae, reduziu a renda, por ser do grupo de risco para a doenga, e tornou-se pai. Contraiu
Covid-19, mesmo tomando as medidas de distanciamento e restritivas, as quais foram
muito bem relatadas, mas felizmente ndo precisou de internag@o. O seu relato apresenta

medo e superagao.

Participante 6

Mulher, 66 anos, em hemodialise ha 05 anos devido a HAS e DM. Desconhecia a
doenga renal até apresentar edema agudo de pulmao e ser internada. Mora sozinha e, com
a pandemia, a solitude se transformou em soliddo. Nao contraiu a doenga e sofreu lutos

marcantes no periodo. Atualmente, esta se restabelecendo e em busca de recomeco.

Participante 7

Mulher, 56 anos, em hemodidlise ha 17 anos por causa da nefropatia hipertensiva.
E professora na comunidade em que vive e enfrentou o medo, seguindo de maneira muito
coerente as medidas restritivas na pequena sala de aula que possui em sua casa. Apesar
de ter uma limitagao fisica desde a infincia, devido a paralisia infantil, essa paciente deu
depoimento de mais duas horas em que me emocionou com tanta superagdo, inclusive
com o auxilio na aula on-line com as criangas do bairro. Ela ndo apresentou sintomas de

gripe, tampouco testou positivo para a Covid-19. Segue com esquema vacinal completo.

Participante 8

O~

Mulher, 34 anos, ha 30 anos em terapia de substitui¢do renal. Atualmente,

O~

casada. Ainda ndo possui o beneficio do governo e a renda familiar de 2 mil reais

referente ao salario do marido, que ¢ vigilante. Nao apresentou teste positivo para Covid-



29

19, apesar de sintomas gripais ocasionais. Infelizmente, o sonho do transplante foi

interrompido pela pandemia.

4.3.1 Processo de escuta das narrativas

A historia oral, mediada pelas entrevistas, tem por base as memorias individuais
e € principalmente neste aspecto que os pesquisadores se baseiam para distingui-las das

diversas estratégias de pesquisa social que utilizam fontes orais (Guimaraes Neto, 2006).

Em busca de retratar a realidade dos pacientes renais cronicos durante a pandemia
da Covid-19, este estudo se define por ser do tipo qualitativo, utilizando como método a
HO, com o objetivo de aprofundar os conhecimentos sobre as histérias de vida dos
sujeitos participantes, incluindo as recordacdes, as experiéncias vividas, o
comportamento individual e as constru¢des biograficas (Von Plat, 1988 apud Meihy;

Holanda, 2007).

Assim, para a coleta de dados, foram realizadas entrevistas, as quais foram
gravadas conforme a orientacdo metodologica preconizada pela HO, com o auxilio de um
roteiro (APENDICE B) contendo duas partes: uma, para caracterizar os participantes de
pesquisa; e, outra, com questdes abertas para estimular os participantes a relatarem as
suas experiéncias, o seu cotidiano e as suas dificuldades em fazer hemodialise ou demais

procedimentos durante a pandemia da Covid-19.

Para as observagdes relacionadas a entrevista utilizou-se o caderno de campo, o
que permitiu salientar as impressdes e contempla-las ao longo da transcrigdo,

contribuindo para as reflexdes notadas em cada gesto do participante.

A passagem do oral para o escrito, mantendo as orientagdes de Meihy (2005), ¢
um momento de dedicacdo intensa e segue a sequéncia de transcri¢do, textualizacdo e
transcriagdo. O primeiro passo, transcrigdo, reflete as tradugdes literais das narrativas,
incluindo os questionamentos, 0s erros, as pausas, 0s sons externos, entre outros aspectos.
J& na textualizacdo, foram retiradas e suprimidas as inferéncias que ocorrem ao longo da

conversa, além dos vicios de linguagem e dos sons externos.

Por fim, a transcriagdo, processo que exige dedicacdo e bastante empenho, visto

que ¢ necessario ouvir varias vezes o mesmo audio para inserir corretamente as anotagdes
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no caderno de campo, a fim de dar veracidade as entrevistas. Neste momento, também
foram ajustados os erros gramaticais, mas sem prejudicar a semantica, com o objetivo de
tornar a leitura mais agradavel e preservar o interlocutor, mantendo, porém, a linguagem
ndo verbal, que envolve suspiros, risos e alteragdes no tom de voz. Vale salientar que a
transcriacdo ndo ¢ a transformagao da linguagem oral em linguagem escrita; mas, sim, ¢
a escrita subjetiva, que remete a intencao genuina com a qual o colaborador se expressou,
preservando a sua personalidade, j& que ndo ¢ possivel se desvencilhar o que ¢ falado com

gestos e emocgdes (Boschilia, 2012).

4.4 ORGANIZACAO DOS DADOS

Realizou-se a andlise de conteudo das narrativas (Minayo, 2008) que, na
modalidade tematica, desdobra-se nas seguintes etapas: pré-analise (leitura flutuante,
constituicdo do corpus e transcri¢do); exploracdo do material (categorizagdo dos dados
mediante a leitura exaustiva das entrevistas transcritas); e, tratamento dos resultados
obtidos e interpretacdo (processo inferencial, amparado no tema que emergiu das

narrativas e na sua historicidade, contexto e significados).

Apods esta fase, foram identificados os temas e as categorias, permitindo
representar um significado proprio da historia de vida dos pacientes, a partir do olhar do
presente, cujas memorias foram paulatinamente validadas para buscar uma melhor
compreensdo, reflexdo e captagdo da historia em processo, finalizando a andlise do texto

narrado qualitativamente em decorréncia da natureza da pesquisa.

4.5 ANALISE DOS DADOS

Este momento ¢ caracterizado como a pos-entrevista: os dados foram trabalhados
para finalizar o documento, tanto no tratamento dos 4dudios quanto na produgdo escrita.

As etapas passam pela transcri¢do, textualizacdo e transcriacao (Meihy, 2007).

Em seguida, deu-se inicio a andlise qualitativa dos dados por meio de uma
ferramenta aberta, a qual permite uma reconstru¢ao constante, que ¢ a Analise Textual

Discursiva (ATD), que consiste em uma abordagem de analise de dados que mistura as
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analises de contetido e de discurso, sendo uma ferramenta mediadora na producgdo de
significados, que s6 ¢ possivel se o pesquisador fizer um movimento intenso de
interpretacdo e producdo de argumentos. Este processo todo gera metatextos analiticos

que formarao os textos interpretativos (Moraes, 2006).

A ATD caracteriza-se por ser um processo em que os textos sdo separados em
unidades de significado. Estas unidades podem gerar outros conjuntos de unidades
oriundos da interlocu¢do empirica, da interlocucao tedrica e das interpretagdes feitas pelo
proprio pesquisador. Assim, ha uma interpretagdo e apropria¢do das palavras de outras
vozes para compreender melhor o texto. Apds a realizagdo desta unitarizacdo, que deve
ser caracterizada por extrema intensidade e profundidade, passa-se a fazer a articulagao
de significados semelhantes em um processo chamado de categorizacdo, no qual retinem-
se as unidades de significado parecidas, gerando diversos niveis de categorias de andlise

(Moraes, 2003).

Dessa forma, a andlise consistiu nas seguintes etapas: desmontagem dos textos

(desconstrugao ¢ unitarizagdo) e estabelecimento das relagoes.

No ciclo da andlise, a desmontagem ¢ o primeiro elemento, na qual é feita uma
incursdo sobre o significado da leitura e a diversidade semantica que ¢ possivel construir
a partir de um mesmo texto. Na sequéncia, trata-se do corpus da andlise textual, atingindo
o centro desse primeiro estagio da andlise, que ¢ a desconstru¢ao e unitarizagao do corpus.
Conceitualmente, toda andlise textual concretiza-se a partir de um conjunto de
documentos denominado corpus, o qual representa informagdes validas e confidveis da
pesquisa. Sendo assim, os textos que compdem o corpus da andlise desta pesquisa sdao
tanto as transcricdes de entrevistas e os registros de observagdo quanto os artigos

cientificos, as diretrizes e as normativas que constam nas referéncias bibliogréficas.

Dentro do processo de pesquisa, foi definido o corpus e, a partir disso, iniciou-se

o ciclo de andlise, cujo primeiro passo foi a desconstrug¢do dos textos.

Conceitualmente, a desconstru¢do e unitarizagdo do corpus ¢ um processo de
desmontagem ou desintegracao dos textos, cujo objetivo € perceber os sentidos dos textos
em diferentes limites dos seus detalhes, mesmo aceitando que um limite final e absoluto
pode nunca ser atingido. E o proprio pesquisador quem decide em que medida
fragmentara os seus textos, podendo resultar em unidades de analise de maior ou menor

amplitude. Da desconstrugio dos textos, surgem as unidades de analise. E fundamental
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que o pesquisador proceda as suas analises de modo que saiba em cada momento quais
sdo as unidades de contexto. Geralmente, os documentos, que deram origem a cada
unidade de analise, e o processo de construg¢do de unidades fazem parte de um movimento
gradativo de explicitacdo e refinamento de unidades de base, no qual ¢ essencial a
capacidade de julgamento do pesquisador, sempre tendo em vista o projeto de pesquisa

em que as analises se inserem.

E essencial frisar que a analise textual qualitativa exigiu um envolvimento intenso
com o corpus da analise, bem como uma impregnacao aprofundada com os elementos do
processo analitico, ja que isso resulta numa leitura valida e coerente frente ao material
estudado. Essa impregnacao persistente nas informagdes dos documentos do corpus da
analise passa por um processo de desorganizacdo e desconstrugdo antes que se possam

atingir novas compreensdes.

Define-se, entdo, a unitarizagdo como uma desordem com base em um conjunto
de textos ordenados, refletindo em um novo entendimento diante dos fendmenos
investigados, o que permite, a partir de tanto rigor, construir novas teorias. Dessa maneira,
¢ preciso salientar que a andlise, iniciada com a unitarizagdo dos textos, ¢ um processo
exigente e trabalhoso, mas somente assim consegue alcangar um bom resultado de uma

andlise qualitativa.

Desse modo, ao longo da discussdo da desmontagem dos textos, proposta como a
primeira etapa do ciclo analitico, pretende-se demonstrar que a analise textual se inicia
com a desmontagem de documentos do corpus, procurando-se individualizar nesse

processo as unidades de significado referentes ao fendmeno sob investigagao.

Neste momento, ¢ essencial ter presente a relagdo entre leitura e significacao.
Afinal, todo texto possibilita uma multiplicidade de pensamentos, tanto em fungdo das
intengdes dos autores quanto dos referenciais tedricos dos leitores e dos campos
semanticos em que se inserem. A andlise qualitativa opera com materiais textuais

significantes aos quais o analista precisa atribuir sentidos e significados.

A analise textual se d4 por meio de um conjunto de pressupostos em relagdo a
leitura dos textos estudados. Os materiais analisados formam um conjunto de
significantes e o pesquisador, por sua vez, atribui a eles significados sobre os seus
conhecimentos e teorias. A emergéncia ¢ a comunicacdo desses novos sentidos e

significados sdo os objetivos da analise.
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Considerando o contexto do estudo, imergiu-se nos achados das narrativas
situacdes que contextualizam os objetivos, a fim de tentar construir um entendimento

sobre os fendmenos investigados.

Na sequéncia, passou-se para o estabelecimento de relagdes, que € o aspecto
central da pesquisa qualitativa e da ATD, ja que consiste na categoriza¢do das unidades
anteriormente construidas, evidenciando como foram construidas novas compreensdes
em relacio aos fendmenos investigados. E importante ressaltar que a categoria é um

conjunto de elementos de significagdo proximos.

Nesta pesquisa, foram utilizados os métodos indutivo e dedutivo, ou seja, foram
combinados num processo de andlise misto, no qual, partindo de categorias definidas
previamente, o pesquisador encaminhava transformagdes gradativas no conjunto inicial
de categorias, a partir de informacgdes da analise. Sendo assim, a indu¢do ajuda no
aperfeicoamento de um conjunto prévio de categorias produzidas por dedugdo, uma vez
que as categorias surgem das relagdes com as informagdes contidas no texto e com as

teorias selecionadas para o estudo (Moraes, 2003; Moraes; Galiazzi, 2013).

Em seguida, fez-se a elaboragdo dos eixos orientadores a partir dos objetivos da
pesquisa, que correspondem as categorias a priori, e destas surgiram as subcategorias,
construidas a partir da impregnacdo no texto. Dessa forma, chegou-se ao desenho

representado na Figura 1.

Desse modo, como Eixo Central, buscou-se tragar as semelhangas e as diferengas
nas trajetérias dos participantes em duas esferas, das quais decorrem as seguintes
categorias: 1) Desafios enquanto paciente; e, II) Desafios enquanto cidaddo. Por fim,

elaborou-se uma série de especificidades, conforme o que foi percebido nas narrativas.
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Figura 1. Eixo central e categorias do estudo: percursos da andlise da histdria oral.

Narrativas: memodrias que refletem os desafios dos portadores
de DRC durante a pandemia da Covid-19

Eixo central — semelhangas e
diferencas do enfrentamento

DESAFIOS ENQUANTO PACIENTE DESAFIOS ENQUANTO CIDADAO
- ACESSO AO PRONTO SOCORRO REDUGAO DA RENDA
- PROCEDIMENTOS ELETIVOS TRANSPORTE

- CONTAMINAGAO NA CLINICA RELAGAO INTERPESSOAL

Fonte: Elaboracdo propria, 2023.

4.6 ASPECTOS ETICOS E LEGAIS

O projeto foi inserido na Plataforma Brasil pelo Comité de Etica da Escola
Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericordia de Vitoria (EMESCAM), conforme
Parecer n® 5.064.169. Portanto, atende ao preconizado para pesquisa com seres humanos,
de acordo com a Resolucao n° 466/2012 do Conselho Nacional de Saude, ¢ todos os

participantes assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido.

Os riscos oferecidos pelo presente projeto sdo minimos, sendo estes relativos a
tristeza em reviver as lembrancas do momento de pandemia. Quanto aos beneficios,
despertou-se um sentimento de gratidao diante da superagdo da época revivida. Todos os
voluntarios tinham a possibilidade de desistir ou ndo participar, visto que isso nao

ocasionaria represalias.
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S RESULTADOS

Nesta pesquisa, a analise ¢ uma somatoria das audi¢des, dos gestos e, até mesmo,
do siléncio dos entrevistados. Todas as historias colhidas passaram por uma
decomposicao detalhada, que, apesar de ser um tema estabelecido, despertou vivéncias

inesqueciveis de cada pessoa com a qual conversei.

Trata-se de uma pesquisa profunda com longas entrevistas diante do tema, cujo
roteiro basico tem um papel fundamental para abordar com amplitude e profundidade o

objeto-problema, tornando possivel uma analise final diante do confronto de versdes.

A maioria das narrativas ultrapassou duas horas de conversa e, por isso, optou-se
por aprofundar as reflexdes utilizando perguntas norteadoras a esse momento tdo

oportuno de confidéncias.

Todas as fases foram fundamentais para a compreensdo das informacdes
encontradas nas entrevistas e para serem ineridas em um contexto maior. As transcri¢des
completas e, as vezes, em trechos foram tratadas na integra, a fim de dar um
dimensionamento ao que a pandemia refletiu para os portadores de doenca renal cronica

em hemodialise.

E fundamentalmente necessario ponderar a ética, uma vez que a transparéncia é
essencial ao método, ja que o pesquisador deve evidenciar ao entrevistado que as suas
histérias irdo se tornar publicas e disponiveis para outros historiadores. Além disso, o
retorno ao grupo de origem ¢ uma das méaximas da historia oral, sob pena de desvio de
uma das suas finalidades elementares: a preservacdo e o registro da memoria. A
confec¢do, previamente autorizada, foi baseada no planejamento da conducdo das
gravagdes com a defini¢do do local, considerando fatores como o ambiente utilizado bem

como o desenvolvimento da transcri¢do e do texto.

5.1 NARRATIVA DOS COLABORADORES

Serdo apresentados fortes relatos dos colaboradores deste estudo, que,
gentilmente, reviveram as suas memorias com o objetivo de aprofundamento do tema, de

sensibilizacdo pelos desafios diarios de portadores de DRC em hemodidlise e para
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fomentar maior aten¢do a esse grupo. Serdo mostrados a partir de um breve relato pessoal
que contempla as percepcdes do encontro para a escuta das narrativas, bem como uma
selecdo da frase que se considerou simbolizar a visdo frente ao colaborador na tematica

do estudo.

Ao longo das entrevistas, manteve-se intencionalmente uma participagdo mais
dialogica, visando proporcionar ao colaborador uma liberdade para falar sobre a sua
experiéncia. As perguntas abertas, neste caso, enriqueceram o conteudo e funcionaram
como um gatilho para despertar as memorias, configurando ndo s6 uma técnica de coleta
de dados, mas também um objetivo para entender os meares singulares dos sujeitos e

valorizar as suas memdrias, seja por meio de detalhes, narrativas ou dramas.

Serdo mostrados breves relatos pessoais que contemplam as percepgdes do
encontro para a escuta das narrativas, bem como uma selecdo das frases que cada um
considerou retratar a visdo frente ao colaborador na tematica do estudo. Nota-se aqui a
diferenca de género em lidar com memorias e expor sentimentos, visto que foram
selecionados pacientes interesse no assunto e dos oito envolvidos, apenas dois eram

homens.

Narrativa do paciente numero 1

A paciente nimero 1 foi a primeira a se mostrar disponivel para conversar. A
informalidade da conversa permitiu dialogar de maneira igualitaria e empatica. Ressalto
que o agendamento da entrevista foi solicitado pessoalmente e a resposta positiva foi

instantanea.

O encontro aconteceu presencialmente na clinica de hemodialise. Observei que
ndo houve preocupagdo em procurar um espago com menos interferéncia, provavelmente

porque estdvamos em um ambiente habitual que nos encontramos semanalmente.

1

“Medo. Medo do desconhecido e de quando iria acabar.’

Foi com essa frase que a paciente iniciou a conversa. Mulher, 56 anos, faz
hemodialise hd 12 anos as custas de Nefrite Lupica. Refere que a solidao devido a
pandemia agugou o processo depressivo que estava controlado ha anos. Embora more
com a filha, ficou sem ver pessoalmente o filho mais velho e os familiares que eram muito

proximos. Essa falta de contato gerou uma tristeza profunda.
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“A depressdo voltou, pois, ficar trancada em casa é muito ruim. Foi pesado ndo
ver as pessoas”’. Contudo, afirma que o medo de contrair o virus era maior que a angustia

de ficar sozinha.

“Tenho a imunidade baixa. Tinha medo de pegar Covid. Se ficasse internada, ndo

’

poderia ter acompanhante.’

Diante das adaptagdes necessarias, criou uma rede de apoio em que conseguiu que
as compras fossem entregues higienizadas em sua casa, e ainda faz isso: “Vocé vai se

acostumando também. Fago esse ritual de higiene até hoje”.

“No inicio, na clinica, estavamos todos com medo, mas as rotinas foram
adaptadas e me sentia segura”. Felizmente, as sessOes de hemodidlise ndo eram o
problema, ela sentia seguranga com as adequagdes realizadas na clinica de hemodialise,
pois, além da vigilancia com o uso de mascara, existia uma busca ativa por pacientes
sintomadticos. A aflicdo era mesmo no transporte de casa para a unidade e o respectivo
retorno no carro da Prefeitura de Vitoria, uma vez que era um carro fechado e havia outros
pacientes, os quais, por diversas vezes, ela percebeu que omitiam sintomas gripais € nao

queriam lancar mao da mascara.

“Uma pessoa tossia e todos olhavam. Era muito angustiante vir no transporte

com vidros fechados. Muitos omitiam os sintomas.”

J& em casa, apesar da presenga da filha, tinha a saudade do filho e dos demais
familiares. Ela afirma que a familia (tios, primos e irmaos) sempre foi muito ligada e

festiva e isso se perdeu durante a pandemia.

“Eu morava com a minha filha, independente de qualquer coisa eu estava vendo
minha filha, mas faltava o meu filho. Usamos muito as video chamadas, mas ndo eram a
mesma coisa. Além disso, sentiamos falta uns dos outros. Os encontros foram

interrompidos, mas nos respeitamos o isolamento social preconizado.”

Hoje, com o esquema de imunizagdo completo, relembra que o advento da vacina
e o inicio da vacinag@o foram tranquilizadores, mas que nas duas primeiras doses ainda
tinha dificuldade de se manter em locais fechados com muitas pessoas e que evitava
aglomeragdes. A partir de tantas limitagdes, desenvolveu um grupo de amigos no bairro,
o qual se via ao sair com os cachorros na praga proxima de casa. “Ao ar livre, distantes

e de mdscara conseguiamos nos juntar e tornar os dias melhores, juntamente aos nossos
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cdes conseguimos nos unir para uma tarde de conversa e diminui¢do da soliddo”,

relembra.

Ao longo da narrativa, emociona-se ao se lembrar das pessoas solidarias que
ajudaram com a entrega de compras e medicacdes indispensaveis: “Houve um sentimento
de solidariedade muito grande. Desde um taxista conhecido até os vizinhos. Por eu ser

renal cronica e com baixa imunidade, recebi muito carinho em forma de ajuda’.

Nao conseguiu, porém, omitir um posicionamento politico e afirmou que carrega
uma magoa muito grande do presidente do Brasil na época ndo ter estimulado a populagado
a se vacinar: “A vacina sempre foi a esperanga de dias melhores e ndo conseguiamos ver
esse futuro nas palavras do nosso representante. Foi lamentavel esse posicionamento

politico e, na minha opinido, isso foi decisivo para o desfecho da ultima elei¢do”.

Narrativa do paciente numero 2
“Quando come¢ou a pandemia, eu ainda ndo era paciente renal.”

Essa mulher jovem, com filhos adolescentes e ansiosos por causa do isolamento
social, absolutamente impactada com a Covid-19 e com todas as consequéncias da
disseminag¢do do virus, descobriu que tinha uma doenga renal no auge da pandemia. Para
ela, foi dificil ter que se privar do convivio familiar tdo recorrente e ainda ter a
obrigatoriedade de iniciar o tratamento indispensavel para a sua sobrevivéncia, que ¢ a

hemodialise.

“A minha maior preocupagdo eram meus pais. Todos os dias morriam milhares
de pessoas e falava-se muito do risco dos idosos. Ficamos isolados em casa: eu, meus
filhos e meu marido. Meus filhos sdo adolescentes e ficaram ansiosos, trocavam o dia
pela noite, ndo queriam assistir a aula on-line e até melatonina dei para eles. Nosso
habito de irmos ao supermercado juntos ndo existia mais. Deixei os meninos em casa por
um ano e, mesmo nos protegemos demais, peguei a Covid no pico, em maio de 2020.
Felizmente, fiquei bem. Todos nos a contraimos, mas ndo tivemos nenhum problema
maior. Gragas a Deus! O problema renal ndo existia. Quando descobri a doenga, foi no
auge da segunda onda. Era tudo novo para mim. Fiquei desesperada quando a doutora
me disse que me internaria, fiquei com medo de pegar a Covid novamente, mas ela disse
que eu precisava mesmo comeg¢ar a hemodidlise. Estava na Policlinica de Sdo Pedro e

fui transferida para o Hospital Dorio Silva, mas ndo tinha contato com outros pacientes



39

de alas diferentes, ficamos bem restritos e, felizmente, ndo contrai o virus novamente.
Isso deu um certo alivio, mas todos os dias ouviamos alguém falar que milhares de
pessoas estavam morrendo. Ao receber alta hospitalar e vir para a clinica, eu me sentia
bem, pois os funcionarios estavam em total cuidado, porém o meu trajeto era o meu maior
pdnico, ja que venho com transporte da prefeitura e muitos ndo falavam dos sintomas,
chegavam a omitir, mesmo tossindo ao longo do caminho. Aqui, na clinica, um espirro
era motivo de isolamento e varios pacientes escondiam a coriza, a dor de garganta e eu
fui testemunha disso, pois o protocolo de isolamento indicava mudar de horario, o que
inclinava os meus companheiros a ndo relatarem e até mesmo esconderem os sintomas,

)

inclusive os mais sérios, como a falta de ar.’

Incrivel a vontade dela de falar. Talvez pelo fato de a historia da doenga renal se
confundir de forma temporal com a pandemia e o sofrimento de ambito mundial se

confluir com esse momento pessoal tao fragil.

Durante a narrativa, relata que os habitos antigos de reunir a familia em
tradicionais almogos de domingo ndo foram retomados: “Quase ndo vou mais a casa das
minhas tias. Os vinculos foram encurtados. Antes reuniamos com dez, hoje sdo trés ou
quatro”. Quando questiono sobre a vacina, a paciente refere que a vacina foi uma
sensacdo de esperanca, mas ndo de alivio: “Acho que so fiquei mais tranquila a partir da

terceira dose”.

Além disso, j& no final de 2020, ao aguardar numa sala do Hospital Dorio Silva
para internagdo eletiva para confeccao de fistula arteriovenosa, foi orientada a se retirar
do local, pois 0 mesmo seria utilizado como ala para pacientes com Covid-19. “Eu estava
entrando para o centro cirurgico e o procedimento seria cancelado. Foi desesperador!
Minha filha de 16 anos estava comigo e eu so orientava: ndo pega em nada, ndo encosta

em nada e ndo tira a mdscara”, conta rindo do desespero vivenciado na época.

Finalmente, com o esquema vacinal completo de toda a familia e com a melhora
das taxas de hospitalizacdo e contaminagao, hoje sente-se segura e, com brilho no olhar,
fica feliz de nao ter perdido ninguém proximo: “Ndo tive nenhuma perda direta. Ficava
muito sensibilizada ao ver os telejornais, pois podia ser um de nos. O meu maior medo

sempre foi de morrer e deixar meu marido e meus filhos, aléem de perder meus pais”.

Faz questdo de deixar registrado durante a conversa um elogio ao governo

estadual, ressaltando que, apesar das criticas de ndo ter hospital de campanha, o Espirito
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Santo teve o Hospital Dr. Jaime dos Santos Neves exclusivo para pacientes com Covid-
19 e faz um paralelo com o governo federal criticando o discurso anti-vacina do entdo
presidente Jair Bolsonaro: “FEu acreditei muito na vacina. Foi uma esperanca enorme e
eu sempre fui educada dessa forma. A minha mde ¢ analfabeta, mas sempre nos levou
para tomar vacina na infancia e sempre nos orientou que deviamos acreditar nos medicos
e temos que acreditar que existiam pessoas capacitadas para desenvolver uma vacina em
tdo pouco tempo, afinal era um investimento mundial de varias poténcias”. Finaliza a
conversa emocionada e grata por estar viva hoje e ja planejando a retomada das datas

festivas com os familiares.

Narrativa do paciente numero 3
“Era de casa para hemodialise e da hemodialise para casa.”

Quando as noticias no jornal comecgaram a ser veiculadas, a sensacao foi de medo.
A conversa com esse paciente de 54 anos que faz hemodiélise ha 9 anos foi um pouco
delicada e emocionante. Ele tem uma irma também renal cronica transplantada que,
inclusive, ja foi minha paciente, e faleceu de Covid-19 enquanto ele estava internado

devido a complicagdes decorrentes da doencga renal e com diagndstico de Covid-19.

Ele ndo contém as lagrimas ao falar da irma e de como tudo aconteceu. “Foi
traumatizante receber a noticia da morte da minha irma por telefone, ndao poder estar
com meus irmdos e ainda ndo poder enterrd-la. Eramos unidos desde sempre e, por

termos o mesmo problema renal, tinhamos muita ligagdo”.

Além dela, perdeu um primo muito proximo e um cunhado — irmao da sua esposa

— para a Covid-19.

Ele e a esposa fizeram isolamento social e afirma que saia de casa apenas para
realizar as sessdoes de hemodialise. No entanto, a sua esposa precisou de auxilio

psicolégico e lancou mao de terapia on-line para superar o medo e as perdas.

Ressalta ainda que a insegurancga era maior no transporte, mesmo estando com
outros usudrios imunossuprimidos: “Eles eram renais cronicos iguais a mim, mas nao
tinham medo do virus. Era muita irresponsabilidade com a propria vida”. Enfatiza que

muitos nao faziam uso de mascara, inclusive quando estavam com sintomas como coriza
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e tosse. No ambiente da clinica, ndo se sentia totalmente seguro, pois acreditava que os

sintomas podiam aparecer de repente.

Hoje, com esquema vacinal completo, ainda usa mascara para sair de casa,
higieniza as coisas que compra na rua com alcool, evita ambientes com muita gente e,
quando entra em locais fechados, sempre pensa com aflicdo no que passou com a familia,

principalmente com a irma.

Sem duavidas, houve danos irreparaveis para essa familia que foi fortemente

abatida pela Covid-19.

Narrativa do paciente numero 4

Uma mulher jovem, com 32 anos e hd mais de 25 anos em hemodialise, sem contar
as outras comorbidades associadas, como asma e insuficiéncia cardiaca, refere que
sempre teve certos habitos de higiene por se considerar imunossuprimida. O ato de lavar
as maos de trocar a roupa de cama oriunda da clinica foram acrescidos ao distanciamento

social e ao uso incansavel da méscara.

“Tinha plena certeza de que sofreria mais que todo mundo e acabei perdendo o
foco para coisas do meu cotidiano, que sdo ler e escrever”. Ela, que ¢ escritora de
romances ¢ leitora avida de livros, durante as sessdes de hemodialise, teve a sua

concentragdo perdida diante do estresse vivenciado nesse periodo.

“Retomei meu dia a dia aos poucos e os rumores da vacina encheram meu
coragdo de esperanc¢a”. Ainda assim comemora o fato de ndo ter contraido o virus, mas,
ao mesmo tempo, lamenta as dificuldades financeiras pelas quais passou, pois, embora
receba o beneficio do governo por conta da doenga cronica, a mae, sua eterna
companheira de vida e tinica companhia no periodo de isolamento social, ndo pdde atuar
como vendedora autdnoma, pratica que fazia ha anos. “Ficamos trés meses paranoicas,

com convivio social zero. Nao aceitavamos visitas, tampouco visitavamos alguem”.

Em relacdo a hemodidlise, sempre ia a pé e, ao contrario de varias narrativas
expostas, ndo sofreu com as negligéncias vivenciadas por muitos colegas no transporte:
“Cumprimentava as pessoas a distdncia, mas ndo passava pela minha cabe¢ca me

aproximar ou dar a mao”.
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Relembra que nos periodos de pico de contaminagdo tentava ao maximo nao
retirar a mascara € que, muitas vezes, entre os colegas de sessdo mais proximos da sua
poltrona, revezavam o horario da alimentacdo para sempre estarem de méascara enquanto
um deles se alimentava. Costume também relatado pelo proximo paciente. Eu,
particularmente, que participei de maneira intensa do delineamento dos protocolos da

clinica, achei incrivel esse rodizio entre eles durante a alimentagao.

Sempre contestadora e muito atenta, critica o isolamento de coorte orientado pelo
Ministério da Satude e que foi realizado na clinica: “Entendo a politica adotada, mas nao
concordo. Fiquei isolada com asma no mesmo ambiente que outro paciente com febre
até sairem os resultados”. Paralelamente a isso, relembra que a primeira dose de vacina

promoveu um grande sentimento de esperanga para ela e a mae.

Ao longo da conversa, faz reflexdes sobre o periodo e afirma que s6 conhecemos
o ser humano na hora da dor e que se decepcionou com algumas pessoas, mas resgatou
relacdes que, mesmo com o distanciamento fisico, por meio de mensagens, redes sociais
e chamadas de videos foram reconectadas, voltaram a se solidificar e perduram até hoje:

“E o que eu tento levar mais que os momentos de aflicdo”.

Atualmente, com esquema vacinal totalmente atualizado, sente-se segura e nao
utiliza mais a mascara diariamente, porém, segue com os cuidados de higiene do inicio

da hemodialise.

Narrativa do paciente numero 5

Nao acreditou, no primeiro momento, que o virus chegaria aqui: “Tudo parecia

tdo distante e irreal”.

Refere que se descontrolou emocionalmente quando o primeiro paciente com
Covid-19 foi diagnosticado no Brasil. Homem jovem, com 28 anos, estd ha 05 anos em
hemodialise, era universitario e motorista de aplicativo. Buscava a sua independéncia
financeira mantendo-se como profissional autonomo e planejando um futuro como

enfermeiro.

“«

iquei desesperado. Se uma pessoa com saude estava morrendo, imagina eu que
sou renal cromico?”. A paranoia, segundo ele, era tamanha que se lembra de ficar

procurando videos na internet de pacientes em insuficiéncia respiratoria.
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Diante de tanta angustia e medo, rapidamente tomou atitudes: saiu de casa e foi
morar com um amigo, ja que sua mae era auxiliar de servigos gerais em hospital e
higienizava leitos de pacientes com Covid-19. Além disso, trancou a faculdade de

Enfermagem e parou de trabalhar como motorista de aplicativo, vivendo s6 de auxilio.

“Eu saia de casa exclusivamente para vir para a hemodialise. Vinha de carro,
sozinho e com vidros fechados. Estava em pdnico. Meu amigo que comprava as coisas
no mercado e eu ficava de mdscara em casa e no quarto fechado”. Na clinica, fazia parte
de um grupo que se alternava para retirar a mascara e comer. Acredita que a clinica fez

um bom trabalho, ja que foram poucos os pacientes contaminados.

A vivéncia do isolamento foi atenuada vendo filmes e séries, mas sentiu muita
falta da faculdade e do trabalho. A depressdo, que vinha sendo tratada desde o inicio da
doenca renal, piorou e a vontade de viver s6 voltou com a chegada da vacina. Apds a
primeira dose da vacina, ele retomou o trabalho no aplicativo de corridas, mas conta que
recusava pacientes que queriam ficar de vidros fechados e ofertava mascara e alcool a

todos que entravam no seu carro.

Contraiu a Covid-19 apo6s a segunda dose de vacina. Ficou muito fraco e
hipotenso, refor¢cando a ideia inicial de que o isolamento antes da vacina foi fundamental

para se manter vivo.

Com a progressao das doses de refor¢o e com a reducdo das taxas de mortalidade,
retornou para a casa. No entanto, fala com magoa dos irmaos mais jovens, pois omitiam
sintomas, ndo faziam isolamento e tampouco realizavam o teste para Covid-19 quando

apresentavam sintomas gripais. Sentiu-se desrespeitado.

Foram tempos dificeis, mas também de grandes mudangas. No inicio de 2022,
comegou a namorar. Em seguida, a sua namorada engravidou e, hoje, ele ¢ pai. Sua filha
nasceu na pandemia, mas ja existiam trés doses de vacina e, apds uma reflexao sobre esse
periodo, pensa que foram tempos dificeis, mas a alegria da paternidade redimensionou os
seus propdsitos. Segue como estudante de enfermagem, motorista de aplicativo (usando
mascara para trabalhar) e pai, encaixando a hemodidlise trés vezes por semana no seu

cotidiano.
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Narrativa do paciente numero 6

Mulher, 66 anos, faz hemodialise ha 06 anos e mora sozinha em Goiabeiras. Alega
que nos primeiros 15 dias, ndo saia nem para comprar comida e apresentou um medo

avassalador.

“Eu ndo saia para nada. So para a hemodialise. Comia o que tinha em casa, nem

’

ao mercado fui.’

Aos poucos, foi se acostumando com a nova rotina, habituou-se ao uso de mascara
e a soliddo. No inicio, ndo foi um problema tao grande, ja que se considera uma pessoa
solitaria. No entanto, ao longo da nossa conversa, ela comenta sobre um relacionamento
amoroso que teve pela internet durante a pandemia. Por ser viliva € nunca mais ter se
relacionado apds a morte do marido, a troca de declaracdes e fotos amenizaram os
momentos sem companhia. O compromisso foi se tornando sério. Entdo, o namorado
virtual optou por vender a sua casa no Parana e se mudar para a Serra para finalmente
viverem juntos. No entanto, ao longo de todo o processo burocratico de mudanga, ele
contraiu a Covid-19 — no auge da segunda onda. Durante as conversas pelo telefone e
mensagens de dudio, percebia o seu futuro companheiro cansado e muitas vezes ofegante,
até que soube pela futura cunhada que o namorado havia sido internado. Por alguns dias,
ficou sem noticias e, depois, os boletins médicos encaminhados ndo eram animadores.

Por fim, soube do seu falecimento.

“Eu me senti culpada, pois ndo deixei ele vir antes para ca”. Além dessa perda,
relata que a morte de uma grande amiga da hemodidlise no mesmo periodo a levou para
uma tristeza profunda. “Nos nos entendiamos, éramos sozinhas, mas tinhamos uma a
outra”. Com os olhos cheios de lagrima, refere que fez uso do Clonazepan e do
Citalopram durante esse periodo, mas que interrompeu o tratamento com essas

medicagdes por conta propria e busca na fé a resposta e o consolo para as perdas.

Atualmente, mesmo com o esquema vacinal completo, ela mantém o uso de
mascara ao sair de casa e esta dando uma nova chance ao amor, conhecendo uma nova

pessoa, mas dessa vez ao vivo: “Ndo quero mais saber de distancia”, finaliza.
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Narrativa do paciente numero 7

Aos 56 anos, renal cronica dialitica ha 17 anos, além de cadeirante, essa mulher
se destaca pela forga e resiliéncia. Mora em um bairro grande na Serra. E professora e
costuma dar aula particular para criancas e pré-adolescentes do bairro na sua casa, além
de alfabetizar idosos que ndo tiveram oportunidade de estudar. A sua lideranca e

resolutividade sempre me encantaram e, apds essa conversa, acredito que virei uma fa.

“«

a época, procurei me informar muito, sou curiosa e sei que sou formadora de
opinido na minha familia e no meu bairro, entdo precisava saber o que estava
acontecendo para orientar, tranquilizar e proteger os meus, mesmo sendo do grupo de
risco e tendo consciéncia disso, eu precisava transmitir paz”. Incrivel como uma pessoa

com uma aparéncia tao fragil possa transmitir tanta seguranca.

Mora em uma casa com o marido e o sobrinho. No seu quintal, moravam a sua
irma e o cunhado (também renal cronico). Assim, refere que a atencdo era maxima,
proibiu visitas aleatdrias e recebia apenas os alunos de mascara, orientava a higienizagdo
de maos e, em caso de sintomas gripais, ndo deveriam aparecer. Ao ser questionada sobre
o porqué de ndo ter interrompido as aulas, relata que tinha que ajudar as “suas criangas”,
inclusive com as aulas on-line promovidas pelas escolas, que, naquela época, também

estavam se adaptando a nova realidade.

Elogia o protocolo da clinica, a maneira como a equipe passou tranquilidade aos
pacientes e ressalta o privilégio de vir sozinha no transporte da prefeitura por ser
cadeirante. Relembra que apresentou uma infeccdo na fistula arteriovenosa e que
necessitou de internacdo hospitalar durante um periodo da pandemia, mas que nunca
contraiu o virus. Lamentou as perdas, afinal, foram trés pessoas em menos de trinta dias,
inclusive o cunhado ja citado que tinha sido transplantado ao longo da pandemia e faleceu

de Covid-19. Porém, nio se abalou.

“«

unca tive medo de pegar a Covid, ja passei por muita coisa e ndo deixei o medo
tomar conta de mim. Ndo tinha como suspender as aulas. E um dinheiro que me ajuda, e
na época meu marido ficou desempregado e eu ndo podia parar. Minha cabe¢a ndo foi
feita para parar, doutora”. Além disso, afirma que gosta de gente e que na vida dela ndo

hé espago para lamentagao.

Acredita que a inversao de valores da sociedade foi a tona na pandemia e cita que

ricos e pobres perderam a vida por falta de uma coisa gratuita: o ar. Mesmo sabendo que
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recursos hospitalares e boa assisténcia sao fundamentais para a recuperacao de qualquer
doenga. Finaliza, apds cerca de duas horas de conversa, que a vacinagdo ¢ fundamental e
foi a grande responsavel por dias melhores. Além disso, comemora falando que a relacao
dela com o marido ¢ um privilégio, que juntos formam um par perfeito e que esse

pensamento se consolidou ainda mais na pandemia.

Narrativa do paciente numero 8

O~

Dos 34 anos de vida, 30 foram em terapia de substitui¢do renal. Atualmente,

O~

casada. Até hoje ndo possui o beneficio do governo e a renda familiar de 2 mil reais

proveniente do saldrio do marido, que atua como vigilante.

No inicio da pandemia, relata que s6 passou a acreditar na existéncia do virus
quando orientaram a utilizacdo de mascara. A partir dai, o seu maior medo era a saude da
mae, mesmo sendo imunossuprimida héd 30 anos. Rapidamente, levou a mae para a a sua
casa, o marido ficou responsavel pelas compras e, mesmo com o convivio estressante
entre os trés, julga que foi a melhor decisdo tomada naquele momento. Relata que a mae

¢ tabagista, hipertensa e apresenta distirbio psiquidtrico, mas ndo aceita tratamento.

Apesar do or¢amento restrito, ndo utilizava mais transporte coletivo e o marido
negociou com um taxista um valor mensal de 400 reais para as corridas de ida e volta das

sessoes de hemodidlise. “Ele ndo tinha confianga em me deixar no onibus”.

Inicialmente, ao sentir frio durante as sessdes de hemodialise, ficava paranoica
pensando estar com febre e ja vinha a possibilidade da Covid-19 em seus pensamentos,

mas, aos poucos, foi aprendendo a conviver com a ansiedade.

Paralelamente a isso, elogiou o trabalho da equipe assistencial na clinica e afirmou
que os pacientes provavelmente se contaminaram fora deste ambiente, pois estavam

diante de equipamentos de protecao individual e da insisténcia na triagem da admissao.

Destaca que vivenciou um conflito com outros pacientes do seu turno de
hemodialise que acusaram a paciente de omitir sintomas gripais, mas que o tempo
resolveu essas diferengas e informou que o teste para Covid-19 feito na época deu
negativo: “Doutora, sou doente ha trinta anos e me preocupo com a minha mde, era uma

rinite alérgica e ndo era nenhum tipo de gripe. Conhe¢o o meu corpo”.
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Refletindo sobre o periodo que passou, acredita que o maior desafio foi lutar para
ndo ser internada por causa de outras intercorréncias e, consequentemente, aumentar a
chance de contrair o virus no ambiente hospitalar. Esta com o esquema vacinal completo,
mas teme a cada dose de reforgo, pois julga que o imunizante foi feito de maneira muito
rapida.

Acredita também que a pandemia deixou a populacdo mais atenta para as questdes
de satde e que esse periodo foi ruim, inclusive para o andamento do tratamento pelo qual
luta diariamente, que ¢ o transplante renal, uma vez que estd na lista de prioridade de
transplante em S@o Paulo por necessitar de um tratamento com imunoglobulina para
dessensibilizacdo e por ser uma paciente com faléncia de acesso vascular e sem condigdes

de dialise peritoneal.
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6 DISCUSSAO

Inicialmente, ja era sabido que pessoas com algumas doengas preexistentes eram
identificadas como pertencentes a grupos de risco. A DRC ¢ uma condi¢ao associada ao
maior risco de pneumonia (Chou, 2014) e até 16 vezes mais relacionada a mortalidade do
que a populagdo geral. Nao foi uma surpresa, entdo, quando noticias vindas de Wuhan
falavam dos altos indices de infec¢do que ocorriam nos centros de dialise de 14 (Ma,

2020).

Aqui fica nitido que, ao detalhar — entre varias idas e vindas dos audios e anotacdes
— tais relatos, ¢ possivel compreender melhor os entrevistados, seus motivos, seus
sentimentos e seus desafios, visando nao so6 fazer uma reflexao sobre o tema, mas também
repensar as agoes e estratégias para a valorizagao ao cuidado desse perfil de cidaddo com

DRC.

Diante disso, passa-se a compreender que o paciente se define em um processo
envolto por vivéncias pessoais e profissionais, que vao a tona quando surge uma

adversidade, como essa da pandemia.

Ao longo da doencga, sdo intimeros desafios e mudancas que podem gerar
frustracdo e medo. Assim, é possivel apontar os proprios renais cronicos como publico-
alvo deste estudo, ja que conhecer as historias de vida dessas pessoas pode incentivar os
outros que também fazem hemodialise. Além disso, por meio desse breve resgate, pode-
se contribuir com a formacao dos profissionais da area da satude, por estarem atrelados a
uma responsabilidade pessoal pela historia de cada um, a qual pode repercutir nas
escolhas de cunho pessoal, social, psicoldgica, emocional e espiritual, enfim, em todas
que se fizerem necessarias para alcangar o objetivo final, que ¢ o da identidade, eficiéncia
e satisfagdo profissionais. E factivel que o interesse da mulher em relagio ao resgate da
intimidade e a maior facilidade em expor suas memorias e sentimentos culmina na maior

aderéncia terapéutica em relagdo aos homens.

Assim, para a organizacdo da discussdo, foram elaborados topicos a serem
aprofundados a partir da impregnacdo no texto, sendo possivel identificar os seguintes
temas: exacerbacdo da vulnerabilidade, incerteza ao acesso aos servicos de saude e
seguranga e apoio. Além disso, também tentdvamos compreender o aumento da demanda

dos cuidados, o desenvolvimento das tecnologias para a realidade da populagao estudada
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e a interpretacdo das informag¢des disseminadas, principalmente, nas redes sociais ¢ a

repercussao do advento da vacina para esse virus.

As narrativas foram construidas a partir de memorias que criaram uma imagem
do enfrentamento dos renais cronicos ao longo da pandemia. Durante esse periodo da
Covid-19, pacientes com DRC enfrentaram barreiras e desafios para o acesso a saude e
estavam com riscos maiores dos piores desfechos. Os estudos evidenciaram que a
incerteza quanto ao acesso aos cuidados, nesse periodo, exacerbou a vulnerabilidade, bem
como prejudicou e sobrecarregou os pacientes quanto aos seus afazeres por causa do
isolamento. Mundialmente, a otimiza¢do do uso da telemedicina, envolvendo ainda a
educagdo e os servigos psicossociais podem ter mitigado as piores consequéncias para

essa populagdo (Natale, 2023).

A exacerbacao da vulnerabilidade foi muito marcante. A ameaca em contrair o
virus era o maior medo e uma triste realidade. Pacientes e acompanhantes estavam muito
preocupados com o elevado risco de contrair o virus, particularmente nos servigos de
satide. Conforme um estudo realizado, em Portugal, sobre os acompanhantes e cuidadores
dos renais cronicos, ficou evidenciada a mesma preocupagdo: “O fato de minha mde ter
que sair de casa trés vezes por semana para ir para didlise e viajar com outras pessoas

na ambuldncia sdo minhas grandes preocupagoes” (Sousa, 2022).

Ao longo dos depoimentos colhidos neste estudo, constatou-se, de fato, que os
pacientes dialiticos se sentiram particularmente vulneraveis por conta das comorbidades

e por serem imunocomprometidos.

“Tenho a imunidade baixa, tinha medo de pegar Covid. Se ficasse internada, ndo

poderia ter acompanhante.” (Paciente 1)
“Tinha plena certeza de que sofreria mais que todo mundo...” (Paciente 4)

[ * L] r . .
Fiquei desesperado. Se uma pessoa com saude estava morrendo, imagina eu que

sou renal cronico.” (Paciente 4)

Ademais, ¢ perceptivel nos relatos o quanto o transporte sanitario das prefeituras
foi mencionado de maneira negativa, tanto sobre os demais colegas renais cronicos até os

motoristas que, muitas vezes, ndo utilizavam mascara.

“O motorista estava na frente e, muitas vezes, ndo usava mdscara, muito menos

alertava os passageiros para usar, inclusive aqueles que estavam tossindo. Era sempre
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muito tenso.” (Paciente 3)

Se, por um lado, os relatos foram quase unanimes no que se referem a se sentirem
seguros na clinica. Por outro, a literatura internacional evidenciou relatos de inseguranga
quanto a equipe médica e de enfermagem nos saldes de hemodialise: “Médicos e
enfermeiros ndo estavam engajados, inclusive para colocagdo da mascara” (Dalton,
2022). Confesso, que foi gratificante receber esses depoimentos, uma vez que participei
ativamente de todas as estratégias, treinamentos e diretrizes da equipe assistencial e, em

meio ao caos, transmitir seguranga foi edificante.

A intensificacio do isolamento: o paciente portador de DRC se sentiu
aprisionado, solitario e abandonado. Alguns pacientes adotaram as chamadas de video,
mas diziam ndo ser a mesma coisa. Isso foi evidenciado nas entrevistas realizadas: “Moro
sozinha e so vinha para hemodidlise e voltava para casa, ndo via ninguém e ndo recebia
ninguém” (Paciente 6). Assim como nos relatos vistos em estudos mexicanos, em que a
reducdo de atividades sociais provocou depressdo, aqui também tivemos pacientes com
os mesmos problemas de exacerbacgdo e descontrole da doenga psiquiatrica que outrora

estava controlada (Cuevas-Budhart, 2023).

E importante enfatizar 0 aumento das demandas dos cuidadores: familiares e
cuidadores adquiriram mais responsabilidades, como realizar compras no mercado e na
farmacia, a fim de minimizar os riscos de os pacientes adquirirem Covid-19, e

providenciar transporte para a unidade de didlise.

Além disso, o lockdown impactou negativamente a possibilidade do renal cronico
trabalhar fora de casa. Com isso, muitas vezes, tornaram-se dependentes financeiramente
de um membro da familia (Sousa, 2022). O paralelo entre a literatura e os relatos

coletados se confluem bastante nesse sentido:

“Parei de trabalhar de motorista de Uber.” (Paciente 5)

“«

eu marido ndo tinha confiangca em me deixar no onibus. Vinha com um Uber

conhecido e fechamos um pacote mensal.” (Paciente 8)

Este relato, que faz parte da narrativa do paciente nimero 8, ¢ similar ao que foi
observado por Sousa ef al. (2022), em que o filho opta por levar o pai para o centro de

dialise, que, no periodo pré-pandémico, fazia uso de 6nibus convencional.

A incerteza ao acesso aos servicos de satde para procedimentos eletivos, mas
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necessarios para a linha de cuidado desse perfil de paciente, causou uma grande
preocupagdo. Nitidamente, a interrupc¢ao dos transplantes foi o que mais impactou, visto
que, conforme o relato de muitos pacientes, ¢ a esperanca de liberdade (Guha, 2020).
Aqui, a paciente nimero 8 teve o seu tratamento de dessensibilizag¢@o interrompido em
outro estado, contribuindo de forma muito negativa e impactando, possivelmente, a
morbimortalidade da mesma: “Doutora, vocé que me encaminhou para Sao Paulo, sabe
do meu problema... Ficamos meses com o tratamento parado e sem poder ir para la para

dar seguimento. Ndo tenho mais acesso”.

Em um relato do artigo australiano de Guha et al. (2020), o paciente também
expde a sua angustia: “Eu estava devastado, coloquei toda a minha esperanga no
transplante”. Em contrapartida, mesmo com um relato tdo importante sobre transplante
vindo da paciente 8, os demais entrevistados ndo falaram dos entraves que impactaram
na redu¢do no ritmo de transplantes, considerando, inclusive, que apenas um dos
envolvidos esté, por op¢ao, fora da lista de transplante. Vale ressaltar que isso reflete o
grande impacto que o virus teve no cendrio do estudo, uma vez que tornou o transplante

renal secundario em relagdo a sobrevivéncia a pandemia.

A complexidade dos casos de Covid-19 sobrecarregou o sistema de saude
mundialmente. A utilizacdo intensa dos recursos contra o virus causou preocupagao em
toda a comunidade de transplantes, pois, além das limitagdes fisicas, como leitos de UTI,
havia falta de protocolos homogéneos para tratamentos e muitas incertezas acerca dos
efeitos da imunossupressdo na progressao do virus, resultando significativamente nas

operagdes de transplantes.

Sabidamente, o Brasil ¢ uma referéncia em transplante no mundo, que ¢
substancialmente executado e financiado pelo SUS. No intervalo de dez anos (2009 a
2019), foram realizados em territério nacional 119.120 transplantes de 6rgaos sélidos. O
rim ocupa a primeira posi¢do, com o numero absoluto de 6.283 transplantes/ano, seguido
do figado (2.245 transplantes/ano), coracdo (378 transplantes/ano), pancreas (173
transplantes/ano) e pulmao (104 transplante/ano). Tais dados sdo impactantes (ABTO,

2021).

O quadro pandémico impactou significativamente as operagdes de transplantes.
Um estudo realizado na Holanda demonstrou uma queda de 67% nas operacdes dessa
modalidade no primeiro més de pandemia, o que resultou, por exemplo, no aumento de

mortalidade dos pacientes que aguardavam por transplante renal (Vries, 2020).
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Ao longo desse periodo, observou-se a redu¢do no numero de doadores,
principalmente por traumatismo cranioencefalico (TCE), que pode se relacionar, ao
menos inicialmente, com a redugdo de pessoas nas ruas e, consequentemente, do nimero
de alguns tipos de acidentes e traumatismos (Ribeiro Junior, 2021). J& o nimero de
doadores por acidente vascular encefalico manteve-se estavel. A vista destes e de outros
fatores inerentes a pandemia, observou-se a redu¢ao do nimero de transplantes realizados
e o aumento das listas de espera, reduzindo as probabilidades de os candidatos receberem
6rgdos em espacos de tempo mais curtos (Associacdo Brasileira de Transplante de

Orgaos, 2021).

O transplante renal, comparado ao mesmo periodo do ano anterior, teve um
aumento de 6,5% no 1° trimestre e uma redugao de 43,2% ¢ 37,8% nos 2° e 3° trimestres
respectivamente. Observou-se, ainda, por causa do pico tardio da pandemia, uma queda
maior no 3° trimestre, em algumas regides, tais como: Sul (54%), Nordeste (42%),
Sudeste (30%) e Centro-Oeste (23%), conforme dados da Associagdo Brasileira de

Transplante de Orgdos.

Em relag@o ao numero total de transplantes de rim, houve uma queda significativa.
Comparando os periodos de janeiro a setembro de 2019 e 2020, os nimeros foram,
respetivamente, de 4.617 e 3.486 transplantados. Nos Estados Unidos, entre 15 de marco
e 30 de abril de 2020, o nimero de procedimentos de transplante renal de doador falecido
e doador vivo foi, respetivamente, 24% e 87% menor do o esperado com base em dados
pré-epidémicos (Boyarsky, 2020). No entanto, a Austria foi o tnico pais a relatar que o
numero total de transplante renal entre janeiro e junho de 2020 ndo foi significativamente
diferente dos anos anteriores (quando comparado aos seis primeiros meses dos anos
anteriores), o que pode ser explicado pelas restricdes implementadas pelo governo de

forma precoce, como testes e estratégias de atendimento domiciliar (Watshinger, 2020).

A proje¢do anual para 2020, feita pela ABTO, antecipou 4.646 transplantes de
rim, demonstrando uma queda acentuada de transplantados, considerando-se a tendéncia
de aumento no nimero de transplantes de rim e no numero total de transplantes de 6rgaos
solidos nos ultimos 10 anos. Em 2019, o numero de transplantes no Brasil atingiu o pico
maximo. Em mar¢o de 2020, a suspensdo temporaria do programa de doadores vivos

provou ser um revés significativo, pois as doagdes cairam quase 50% (Bordes, 2020).

Ao retomar a analise comparativa com a Austria, constata-se que esse pais foi o

unico a relatar que o numero de pacientes em lista de espera ndo aumentou de 30 de junho
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de 2019 a 2020 (Watshinger, 2020). J4 os norte-americanos apresentaram diminui¢ao de
18% no nimero de novos registros para a lista de espera para transplante renal de doador
falecido, atribuindo isso ao reflexo de atrasos na avalia¢dao de candidatos a transplante de

rim (Boyarsky, 2020).

E importante ressaltar que o tempo médio da lista de espera para transplante renal
nos Estados Unidos ¢ de trés a cinco anos e isso depende de diversos fatores. Aqueles que
permanecem na lista de espera requerem terapia de substitui¢do renal. As taxas de
morbidade e mortalidade em pacientes em didlise sdo significativamente mais altas em
comparagdo com a populagdo ndo dialitica (Ribeiro Junior, 2021). Em abril de 2020, a
taxa de mortalidade de pacientes em lista de espera para transplante de rim nos EUA
aumentou 43,0% com base nos dados disponiveis da United Network for Organ Sharing

(UNOS), conforme dados de Bordes et al. (2020).

Quanto a assisténcia em relacdo a hemodidlise, a literatura cita mudanca de
horario nos turnos (Anton, 2021), a qual ndo foi citada nos relatos colhidos aqui,
tampouco a falta de material para hemodidlise, mencionado em outros estudos (Porteny,
2022), e muito menos a redu¢do do nimero de sessdes por semana que envolveram risco

de hipercalemia (Danton, 2022).

A confusio por variedade de informacgdes foi citada como “uma morte
silenciosa” em um estudo australiano, cujos entrevistados apontaram a importancia de um
profissional de referéncia e um discurso uniforme da equipe técnica para enfrentar a
pandemia, pois varios deles ouviram diferentes orientagcdes dos médicos envolvidos no
cuidado (Malo, 2022). Dessa maneira, ¢ imprescindivel ressaltar que a falta de
comunicagdo e informacao proveniente dos profissionais de satide sobre as regras em
relacdo a Covid-19 nos pacientes portadores de DRC impactaram de forma negativa esse
periodo (TSE, 2021), e informagdes inconsistentes sobre seguranca e cuidados com a
transmissibilidade desencadearam descredibilidade e desconfianga da equipe assistencial

(Mcaveney, 2021).

Ao tracar um paralelo com a realidade das pessoas envolvidas no estudo aqui
proposto, a equipe assistencial fazia reunides periddicas de alinhamento seguindo as
orientacdes da OMS e as divulgacdes das notas técnicas dos Governos Federais e
Estaduais, que impactavam as ac¢des de prevencao, tratamento e isolamento e refletiram

de maneira positiva nos relatos colhidos.
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O risco de infec¢ao por Covid-19 era uma constante preocupagdo dos pacientes
portadores de DRC em hemodidlise nas clinicas satélites, o que exacerbou o sentimento
de isolamento e soliddo. Novamente, ¢ factivel que a inconsisténcia das informagdes
divulgadas na internet, muitas vezes em desacordo com o que era orientado pelas
diretrizes responsaveis, causava mais preocupacao € angustia em todos os envolvidos no
processo. Além da paralisagdo dos transplantes, o adiamento da confec¢dao de fistulas
arteriovenosas (FAV) tornaram o caminho, que ja era arduo, ainda mais dificil, conforme
se verifica no relato da paciente 2, que estava aguardando por este procedimento e ele foi
interrompido. Diante desse cenario, ¢ importante ressaltar essa paciente ¢ uma mulher
jovem com diagndstico de DRC em hemodidlise e que estava exposta a um risco de
infec¢do associada ao dispositivo central, especificamente o cateter de curta permanéncia,

eaFAV era o acesso vascular ndo s6 definitivo, mas também mais seguro (Amaral, 2018).

Ao longo da revisao bibliografica realizada, foi possivel perceber o quanto ¢ uma
realidade o uso das tecnologias da informagdo e telecomunicacdes, que estdo em
constante inovacdo. Com a pandemia da Covid-19, vérios tipos de eventos, incluindo
consultas médicas, tiveram que se adaptar no formato on-line, a distancia, sem a
necessidade de local definido e, ainda, sem sair de casa. O fato ¢ que a sociedade explora
exponencialmente os recursos digitais. Atualmente, a grande maioria da populacdo esta
inserida nessa atmosfera. Em 15 de abril de 2020, a Lei n® 13.989 foi sancionada e
aprovada pelo Congresso, regulamentando a pratica da Telemedicina no Brasil

(Sociedade Brasileira de Nefrologia, 2021).

Dentro deste contexto, a SBN langou recomendagdes sobre o uso da telemedicina
no Brasil, as quais foram inseridas no Cdodigo de Conduta da prépria SBN, que ressalta
que os novos artigos devem ser usados em carater multiprofissional, como enfermagem,
nutri¢do, psicologia, assisténcia social etc., deixando claro que o diagnoéstico e tratamento
devem seguir os mesmos protocolos utilizados hoje. Ressalta-se que o uso da
telemedicina ndo deve ser utilizado para a banalizagdo do ato médico. Na realidade do
estudo presente, ¢ valido frisar que as clinicas de dialise ndo podem substituir a presenga
do profissional para um atendimento via telemedicina. Assim, ¢ vedada a realizacdo de
primeira consulta e prescri¢des de didlise, sendo permitida apenas a realizacdo de Inter
consultas, uma vez que o exercicio da telemedicina ¢ pautado em intervencdes baseadas
em dados ou documentos transmitidos por meio de sistemas de telecomunicagdo, e por

tal razdo detém limitagdes insuperaveis no caso da Nefrologia quanto ao atendimento
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telematico (SBN, 2021).

No Brasil, principalmente no perfil de paciente entrevistado, cujo acesso a satde
¢ feito quase que exclusivamente pelo SUS, nao houve suporte robusto da telemedicina.
Em nossos relatos, a esposa do paciente numero 3 recorreu ao atendimento on-line com
a psicologa. Além disso, as pessoas presentes neste estudo tiveram a oportunidade de
manter a linha de cuidado com a equipe multiprofissional das unidades de hemodidlise
de forma virtual e, principalmente na época em que havia maior chance de contaminagao,
foi possivel junto as psicélogas manter o tratamento e intensificd-los com a ajuda da
tecnologia. Conforme revisdo de literatura, artigos evidenciam queixas dos pacientes
quanto a impessoalidade da consulta (Heyck Lee, 2022), bem como a inseguranga em
relagdo ao proprio método, uma vez que o médico também estava em curva de

aprendizagem e nao se encontrava familiarizado com essa tecnologia (Huudkes, 2021).

\

Os relatos aqui apresentados foram surpreendentes de forma positiva quanto a
aceitacdo e a credibilidade da vacina. Foi visivel o alivio progressivo dos pacientes a

medida que recebiam as doses dos imunizantes (Puspitasari, 2023).

“Voltei a trabalhar apos as vacinas.” (Paciente 5)

)

“A perspectiva da vacina nos fez acreditar que iriamos ter dias melhores.’

(Paciente 7)

“Ao contrario do que o presidente falava, acreditei na vacina. Ndo mereciamos

ouvir que ele era atleta e ndo iria morrer. Nos, renais, morreriamos?” (Paciente 2)

Em contrapartida, parte da literatura sobre o tema coloca em pauta os
questionamentos de pacientes americanos quanto a eficacia da imunizacdo, os quais nao
confiaram no processo de desenvolvimento da vacina e também se preocuparam com
possivel interagdo com outras medicacdes (Tsapepas, 2021). A frequéncia da hesitagdo
vacinal estd aumentando em todo o mundo e, no contexto da pandemia da Covid-19, esse

fendmeno vem sendo cada vez mais percebido no &mbito nacional.

Vale ressaltar que, com exce¢do da agua potavel, nenhuma outra modalidade teve
efeito tao significativo na reducdo da mortalidade e no crescimento da populacional como
as vacinas. Essas tecnologias sdo classificadas como uma das mais bem-sucedidas ja

desenvolvidas no dmbito da Medicina Preventiva com fins de prote¢do da satde humana.
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Apos o pioneirismo de Edward Jenner em desenvolver a vacina contra a variola,
em 1976, e quase um século apos, Louis Pasteur, um quimico francés, produzir um novo
produto contra a raiva humana, chamando-o de “vacina” em homenagem a Jenner.
Tratava-se da primeira vacina antirrdbica da histéria da humanidade (Plotkin, 2014).
Atualmente, as vacinas sdo consideradas uma das maiores conquistas do homem. Isso ¢
perceptivel, recentemente, ao verificar o efeito da vacina¢ao na curva de infectados pela

Covid-19 e o quanto o avango da imunizagdo trouxe beneficios para as nagdes.

Mesmo com essa relevancia incontestavel, muitos individuos parecem hesitantes
em relacdo as imunizagdes, com duvidas em relag@o aos beneficios e questionamentos no
que tange a seguranca e a necessidade dessas vacinas. Para enfrentar a nova “Revolta da
Vacina”, ¢ necessario langcar mao de acgdes que proporcionem credibilidade as
imunizacdes, sendo, para isso, essencial: identificar os individuos e/ou grupos de
individuos hesitantes; prover informacdes seguras e de fontes confidveis sobre
imunizacdo; e, esclarecer distor¢des sobre o processo de vacinacdo e os imunizantes.
Além disso, deve-se combater as fake news e o ativismo anti-vacina na internet, bem
como capacitar profissionais para atuarem como agentes multiplicadores da confianga
nas imunizagdes €, ndo menos importante, dar plena garantia de acesso as vacinas a
sociedade. Dessa forma, ¢ vidvel constituir caminhos possiveis para o enfrentamento da

hesitagdo vacinal e da consequente “pandemia” dos vacinados (Santos Junior, 2022).

E possivel perceber que mesmo com os movimentos anti-vacina, os dados clinicos
evidenciam, por exemplo, que pacientes em hemodidlise durante a contaminagdo pela
variante Omicron apresentaram mortalidade baixissima. Notavelmente, a vacinagdo foi
um fator de prote¢do significante contra a doenga e a mortalidade, o que indica que a
vacina pode reduzir significativamente a mortalidade diretamente atribuida a Covid-19,

bem como a gravidade do quadro (Beck; Miao, 2023).

A assisténcia deve ser permeada pela concepgdo de que o paciente nao € um ser
extrinseco a um contexto social, levando sempre em consideracdo as relagdes
estabelecidas pelos seus familiares. Afinal, hd uma rede de cuidado, que ¢ essencial para

a terapéutica, inclusive a visdo da doenca e do tratamento.

Entende-se que para a terap€utica atingir, de fato, a sua finalidade precisa nao
somente das recomendagdes centradas na doenca, mas também das consideracdes acerca
da dinamica de vida do paciente, pois, se for um paciente com lacos familiares

fragilizados, com acesso comprometido ao convivio social, existira uma tendéncia a
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adquirir problemas psicossociais, os quais podem repercutir na aderéncia terapéutica.

Considera-se que as hospitalizagdes recorrentes, as sessoes de hemodidlise, entre
outros fatores presentes na rotina do paciente com DRC, refletem no seu cotidiano, bem
como exige uma capacidade adaptativa a uma dindmica, muitas vezes, desconhecida

(Silva, 2018).

Por outro lado, acdes na atengdo basica, como o acesso ao atendimento de pessoas
com maior predisposi¢ao (histérico de doenga na familia, idosos, portadores de diabetes
e hipertensos) com foco na detec¢do precoce, incentivando-as a realizarem consultas
médica nas Unidades Bésicas, aderirem as medicagdes e realizarem exames para avaliar

a fun¢do renal, diminuiriam o nimero de renais cronicos em hemodialise.

Assim, refletir sobre as repercussdes da doencga renal cronica na esfera social dos
individuos ¢ pensar na relagdo dos determinantes sociais com o processo de saude e
doenca. Elementos como a situagdo socioecondmica do paciente e o suporte familiar para
o tratamento domiciliar sdo caracteristicas fundamentais a serem concebidas, pois deles

dependem a ininterrupgao da terapéutica.

Ao realizar essa pesquisa, foi possivel também fazer uma retrospectiva de toda a
trajetoria das unidades envolvidas e perceber a resiliéncia que, nds, profissionais
envolvidos, em meio a tantas informagdes optamos pela ciéncia, por nos ater e por
obedecer as Notas Técnicas divulgadas pela ANVISA e buscar sempre atualizagdo sobre
o tema em diretrizes e periddicos. Sem duvidas, isso fez uma enorme diferenca nos relatos

positivos quanto a seguranga dos pacientes envolvidos.

Finalmente, frente ao perfil de usuérios renais cronicos em hemodidlise, fica
evidente o grande desafio para a elaboracdo de estratégias no sentido de acdes integrais,
priorizando a prevencdo na linha de cuidado e contemplando essas pessoas com um
atendimento digno diante de tanto desgaste fisico e emocional, uma vez que os aspectos

psicoldgicos e motivacionais ocupam um papel de destaque na adesdo ao tratamento.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Os pacientes abordados no estudo, de forma geral, ndo apresentaram impactos
negativos no tratamento essencialmente hemodidlitico. Ao contrario, pelo que foi
percebido ao longo do processo de escuta, visto que ndo faltaram insumos, como seria
possivel ocorrer em uma crise sanitaria, bem como nao houve atrasos e, acima de tudo,
eles se sentiram seguros ¢ bem tratados dentro das respectivas unidades. Contudo, o
cuidado do portador de doenga renal cronica envolve mais do que um processo
depurativo. Ha numerosas privagdes € uma rotina a ser seguida, a qual foi comprometida
e, muitas vezes, modificada. Eles enfrentaram situagdes de medo no transporte, tiveram
a sua renda diminuida por causa do desemprego e de problemas interpessoais, dentro e
fora das clinicas, e, mesmo assim, seguiram com o tratamento independentemente desses

entraves mencionados.

A escolha da metodologia da historia oral foi assertiva para um olhar atento as
falas, embora tenha sido um desafio, ja4 que compreender a Historia Oral ¢ um processo
arduo, em que ha necessidade de se desapegar de certos procedimentos existentes nas
pesquisas tradicionais, aprender a ouvir de uma maneira livre e, a0 mesmo tempo, evitar

se deparar com uma situacao caética. De fato, foi necessario muito amadurecimento.

A interacdo entre o entrevistado e o entrevistador foi primordial, construindo um
processo sensivel de aprendizagem, o que permitiu uma fascinante imersdo nesses
discursos tdo heterogéneos, mas que se encontram simultaneamente no que tange ao medo
e a coragem para manter o tratamento em meio ao caos. E fantastica a oportunidade que
uma pesquisa consegue proporcionar quando problematizamos e tentamos inovar frente

a multiplos assuntos.

Ressalto que a tentativa de desvendar os desafios do publico-alvo desta pesquisa
se caracterizou por uma imersao em inumeros detalhes e muitas subjetividades

envolvidas, que retratam vidas cheias de peculiaridades.

Os depoimentos trouxeram também evidéncias de que a Covid-19 prejudicou
bastante o acesso a saude para essa populacdo, como a dificuldade e inseguranga nos
transportes, o atraso nos procedimentos eletivos e outros tantos entraves ouvidos nos
relatos. A andlise final ¢ fruto deste momento mundialmente dificil que atingiu uma
populacdo cronicamente fragilizada e limitada, exacerbando a vulnerabilidade e o

sofrimento ja tdo presentes nas vidas dos renais cronicos.
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APENDICE A
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

Vocé ¢ convidado(a) a ser voluntario(a) da pesquisa “OS DESAFIOS COTIDIANOS
DO RENAL CRONICO DIALITICO DURANTE A PANDEMIA DA COVID-19”
sob a responsabilidade de MARIA ELISA DE MENDONCA ASSBU. Esta pesquisa se
justifica diante de um momento historico, a maior pandemia do século, associada a
necessidade de os usudrios portadores de doenga renal cronica fazerem terapia renal
substitutiva, que realizam hemodiélise, ndo poderem ficar em isolamento social, visto que
precisavam frequentar o ambiente hospitalar durante a pandemia. Os objetivos desta
pesquisa sdo: descrever os principais desafios e as estratégias de enfrentamento dessa
populacdo na regido metropolitana de Vitdria. A sua participacdo nesta pesquisa ¢ de
carater voluntario. Assim, vocé respondera as questdes elaboradas sobre o tema da
pesquisa, porém, ressalto que, a qualquer momento, vocé podera desistir sem que haja
qualquer prejuizo na sua relagdo com a pesquisadora. A pesquisadora aplicard o
questionario com perguntas norteadoras, mas sinta-se a vontade em contar a sua historia
pessoal e as suas vivéncias. As entrevistas serdo agendadas com datas e horarios
previamente acordados, serdo realizadas em sala privativa antes da sessdo de hemodialise
e terdo duragdo de aproximadamente 30 minutos cada uma delas. Nao haverd
constrangimentos durante a entrevista, assim como serdo preservados a privacidade e o
anonimato. A pesquisa trara como beneficios enriquecer o conhecimento para melhorar o
bem-estar da populacdo em questdo e contribuir para a comunidade cientifica. A sua
participagdo na pesquisa ¢ absolutamente isenta de qualquer custo e sera assegurado
reparacdo e assisténcia imediata sobre possiveis danos que possam ser ocasionados pela
sua participagdo nesta pesquisa, sendo garantida a indenizacdo em caso de possiveis
danos decorrentes da sua participacdo. Ressalto que ha garantia de que ndo serdo
divulgados nomes, imagens ou identidades, mesmo apds finalizada e publicada a
pesquisa, mantendo o carater sigiloso. Havera um comprometimento em promover
assisténcia necessaria, bem como garantir acompanhamento das equipes
multidisciplinares (compostas por psicologo, assistente social e nutricionista) das duas
clinicas que serdo cenarios da pesquisa, promovendo o suporte emocional aos
participantes. A documentacdo que contém a coleta de dados serd arquivada pela
pesquisadora no periodo de 5 anos e, decorrido esse prazo, serdo descartados. Qualquer

duvida e pergunta, vocé deve entrar em contado com a pesquisadora, Maria Elisa de
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Mendonga  Assbu, por meio dos  seguintes  contatos:  e-mail —
maria.eassbu@edu.emescam.br; telefones — (27) 99832-1326/(27) 3348-5490; ou,
endereco — Rua Celso Calmon, 432/ 902 — Praia do Canto — Vitdria/ES — CEP: 29055-
590; ou com a Orientadora do projeto, Maria Carlota de Rezende Coelho, por meio dos
seguintes contatos: e-mail — maria.coelho@emescam.br; telefone — (27) 98167-4433; ou,
endereco — Av. Nicolau Von Shilgem, 100/103 — Mata da Praia — Vitéria-ES — CEP:
29065-130, TEL. E possivel também fazer contato com o Comité de Etica em Pesquisa
da Escola de Ciéncias da Satde — EMESCAM (CEP/EMESCAM) por meio do telefone
(27) 3334-3586, e-mail — comite.etica@emescam.br, ou endereco — Av. N. S. da Penha,
2190, Santa Luiza — Vitoria-ES — CEP: 29045-402. O CEP/ EMESCAM tem a funcao de
analisar projetos de pesquisa visando a prote¢do dos participantes dentro de padrdes éticos
nacionais e internacionais. O horario de funcionamento ¢ de segunda-feira a quinta-feira
das 13:30h as 17:00h e sexta-feira, das 13:30h as 16:00h.

Declaro que fui verbalmente informado e esclarecido sobre o presente documento,
compreendo todos os termos expostos acima. Dessa maneira, declaro que aceito
voluntariamente participar deste estudo. Além disso, declaro ter recebido uma via deste
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, de igual teor, assinada pelo(a)

pesquisador(a) principal ou seu representante, rubricada em todas as paginas.

Vitoria / /

Participante da pesquisa/Responsavel legal

Na qualidade de pesquisador responsavel pela pesquisa “OS DESAFIOS
COTIDIANOS DO RENAL CRONICO DIALITICO DURANTE A PANDEMIA
DA COVID-19”, eu, MARIA ELISA DE MENDONCA ASSBU, declaro ter cumprido
as exigéncias do(s) item(ns) IV.3 e IV 4 (se pertinente), da Resolugdo CNS n° 466/2012,
a qual estabelece diretrizes e normas regulamentadoras de pesquisas envolvendo seres

humanos.

Pesquisador(a)
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APENDICE B
ROTEIRO DE ENTREVISTA

1.Caracterizacao sociodemografica dos participantes.

Sexo: Idade:
Estado civil: Ocupacao:
Renda individual; Renda familiar;

Tempo de hemodidlise no servigo:
Local de residéncia:
Meio de transporte para acesso ao servigo:

Teste da Covid-19:

2. Roteiro com perguntas abertas para estimular o participante a falar sobre a sua

vivéncia durante o seu tratamento no contexto da pandemia.

2.1. Fale sobre as suas emogdes e/ou sensac¢des no inicio da pandemia da Covid-19.

2.2. Fale como vocé se adaptou as suas rotinas didrias no contexto da pandemia.

2.3. Fale o que mudou em relagdo: ao transporte para a clinica; a sua alimentagao; e, ao

atendimento na clinica.

2.4 Como vocé vivenciou o isolamento social? Do que vocé mais sentiu falta e como se

adaptou?

2.5. Vocé teve medo de contrair a Covid-19? Se sim, conte sobre o seu medo.

2.6. Vocé se sentiu seguro(a) em relagdo a contaminacdo pela Covid-19 durante as
hemodialises? O que achou das adaptagdes feitas pela clinica durante a pandemia? Fale

sobre essas adaptagoes.

2.7. Voceé ja foi vacinado(a)? Fale o que ficou na sua memoria desse periodo.



ANEXO 1

CARTA DE ANUENCIA

De: Maria Elisa de Mendonga Assbu

Para: Dr Michel Silvestre Zouain Assbu — diretor técnico do Instituto de

Doengas Renais

Eu, Maria Elisa de Mendonga Assbu, solicito através desta autorizagao
institucional para a realizagdo da pesquisa intitulada “Os desafios
cotidianos do renal crénico dialitico na pandemia da COVID-19", com
o objetivo de desenvolvimento de estudo para dissertagéo de
mestrado do Programa de Pés-Graduagdo em Politicas Publicas e
Desenvolimento Local da Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa
de Misericordia de Vitéria - EMESCAM

Infformo que a autorizagdo na realizagdo da pesquisa NAO
ACARRETARA CUSTOS para a instituicdo e serdo tomadas todas as
precaugdes relacionadas a documentos da instituigdo caso seja

necessario utilizar.

Atenciosament?,

Maria Elisa de Mendonga Assbu

Qﬁ.) concordo ( ) ndo concordo

Assbu
l‘ 9A Michel S save\"““‘co
CRM- ES s 520

Michel Silvestre Zoualn Assbu - diretor técnico do Instituto de

Doencgas Renais

Vitéria, 21 de junho de 2021
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ANEXO IT

CARTA DE ANUENCIA
De: Maria Elisa de Mendonga Assbu

Para: Dr Paulo Anécio Paste — diretor técnico do Instituto Capixaba do
Rim

Eu, Maria Elisa de Mendonga Assbu, solicito através desta autorizagéo
institucional para a realizagdo da pesquisa intitulada “Os desafios
cotidianos do renal crénico dialitico na pandemia da COVID-19", com
0 objetivo de desenvolvimento de estudo para dissertagdo de
mestrado do Programa de Pés-Graduagdo em Politicas Publicas e
Desenvolimento Local da Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa
de Misericordia de Vitéria - EMESCAM

Informo que a autorizagdo na realizagdo da pesquisa NAO
ACARRETARA CUSTOS para a instituigéo e serdo tomadas todas as

precaugdes relacionadas a documentos da instituigdo caso seja
necessario utilizar.

Atenciosamente,

&R /

Maria Elisa de Mendonga Assbu

()Q concordo ( ) ndo concordo

CAPIXABA DO RIM
T G430 104000109

\ ) ; io Paste
PPN LY Y LSEON C—e—y D 'L" f ggl‘? :_ir;'\iagjmmr

Paulo Anécio Paste — diretor técnico do Instituto Capixaba do Rim

Serra, 21 de junho de 2021
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ANEXO III

ESCOLA SUPERIOR DE
CIENCIAS DA SANTA CASA DE W
MISERICORDIA DE VITORIA - asil
EMESCAM

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: O0S DESAFIOS COTIDIANOS DO RENAL CRONICO DIALITICO DURANTE A
PANDEMIA DA COVID-19

Pesquisador: MARIA ELISA DE MENDONCA ASSBU

Area Tematica:

Versao: 2

CAAE: 50659721.1.0000.5065

Instituicdo Proponente: Escola Superior de Ciéncias da Santa Casa de Misericordia de Vitéria -
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Namero do Parecer: 5.064.169

Apresentacdo do Projeto:

Trata-se de uma pesquisa histérico de abordagem qualitativa que utilizar como método a Histéria Oral
Tematica. Buscando compreender como a pandemia afetou o cotidiano dos portadores de doenca renal
cronica em hemodialise. A analise dos dados sera por triangulagéo de fontes: contexto da covid- 19 que sao
as publicagbées sobre o agravo no periodo de 2020 e 2021, os documentos que regulamentam o
atendimento nas duas clinicas durante a pandemia e os depoimentos dos pacientes. O tema da pesquisa
versa sobre os desafios cotidianos enfrentados pelos portadores de doenga renal crénica (DRC) ao longo da
pandemia da COVID-19. O estudo sera realizado em duas clinicas de hemodidlise na Grande Vitéria. Sdo
unidades de um mesmo de grupo de Nefrologia: Instituto de Doengas Renais (IDR) e no Instituto Capixaba
do Rim (ICR). N= 10 individuos

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Analisar como a pandemia da covid-19 vem afetando a vida dos pacientes renais crénicos em tratamento
dialitico

Objetivo Secundario:

Buscar evidéncias sobre o portador de doenga renal crénica em tratamento dialitico e o isolamento

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairo Santa Luiza CEP: 29045.402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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ESCOLA SUPERIOR DE

CIENCIAS DA SANTA CASA DE W
MISERICORDIA DE VITORIA -
EMESCAM

ContSruagiio do Pamecer: 5.064.169

social durante a pandemia da Covid19;ldentificar as dificuldades dos pacientes portadores de doenga renal
cronica em tratamento dialitico no enfrentamento da pandemia da Covid-19 Analisar se as estratégias
adotadas pelos servigos de hemodialise, cenario do presente estudo, contribuiram para amenizar as
dificuldades dos portadores de doenga renal crénica em tratamento dialitico durante pandemia do Covid-19

Avaliacdo dos Riscos e Beneficios:

Segundo o pesquisador: os riscos referentes a constrangimento durante as entrevistas seréo evitados
mediante o esclarecimento sobre o teor da pesquisa. As entrevistas serdo previamente agendadas e
realizadas em local reservado, assim sera garantido a privacidade do participante, bem como, o seu
anonimato

Beneficios:

Os beneficios esperados do estudo séo divulgar informagdes para a comunidade cientifica e contribuir com
as politicas publicas de saude diante da pandemia em populagdes de risco como os cidadaos renais
cronicos,

Comentarios e Consideracoes sobre a Pesquisa:
Pesquisa relevante considerando a gravidade e o aprofundamento neste tema € de suma importancia, ja
que temos uma populagao de risco para a COVID-19 que nao pode fazer isolamento social.

Consideracoes sobre os Termos de apresentacao obrigatoria:

- TCLE adequado comtempla as prerrogativas propostas pela resolugéo 466/12

- Folha de rosto devidamente assinada pelo coordenador do centro de pesquisas da SCMV

- Possui anuéncia das duas instituicbes de salude onde ira se desenvolver a pesquisa - (Carta de anuéncia
devidamente assinada diretor técnico do Instituto de Doengas Renais e do Diretor técnico do Instituto
Capixaba do Rim)

- Orgamento e cronograma OK

Recomendacodes:
Nao ha

Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacdes:
Nao ha

Enderego: EMESCAM, Av.N.S da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Balrro: Bawro Santa Luiza CEP: 29045402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescambr
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ESCOLA SUPERIOR DE

CIENCIAS DA SANTA CASA DE

MISERICORDIA DE VITORIA -

EMESCAM

Consruagiio do Pamcer: 5.064.169

Consideracdes Finais a critério do CEP:
Projeto aprovado por decisdo do CEP. Conforme a norma operacional 001/2013:
- riscos ao participante da pesquisa deverdo ser comunicados ao CEP por meio de notificagdo via

Plataforma Brasil;

74

Plataoforma

asil

- ao final de cada semestre e ao término do projeto devera ser enviado relatério ao CEP por meio de
notificagdo via Plataforma Brasil;

- mudangas metodolodgicas durante o desenvolvimento do projeto deverdo ser comunicadas ao CEP por
meio de emenda via Plataforma Brasil.

Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informagodes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 06/10/2021 Aceito
do Projeto ROJETO 1804962 pdf 11:22:55
Projeto Detalhado / | Projeto.pdf 06/10/2021 |MARIA ELISA DE Aceito
Brochura 11:22.07 |MENDONCA ASSBU

| Investigador

Orgamento Financiamento. pdf 06/10/2021 [MARIA ELISA DE Aceito
11:20:57 _|MENDONCA ASSBU

Cronograma cronograma.pdf 06/10/2021 |MARIA ELISA DE Aceito
11:20:34  |MENDONCA ASSBU

TCLE/ Termos de |tcle.pdf 03/09/2021 |MARIA ELISA DE Aceito

Assentimento / 10:15:47 |MENDONCA ASSBU

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto folhaderosto.pdf 10/08/2021 [MARIA ELISA DE Aceito
15:26:59  |MENDONCA ASSBU

Declaragdo de cartadeanuencia2, pdf 10/08/2021 [MARIA ELISA DE Aceito

Instituigéo e 15:26:22 |MENDONCA ASSBU

Infraestrutura : :

Declaragdo de cartadeanuenciat .pdf 10/08/2021 [MARIA ELISA DE Aceito

Instituigdo e 15:25:47 |MENDONCA ASSBU

Outros Instrumento.pdf 06/08/2021 |MARIA ELISA DE Aceito
10:11:10 _ |MENDONCA ASSBU

Situacao do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Enderego: EMESCAM, Av.N.S da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairo Santa Luiza CEP: 29045402

UF: ES Municipio: VITORIA

Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 comite.etica@emescam br
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ESCOLA SUPERIOR DE

CIENCIAS DA SANTA CASA DE W

MISERICORDIA DE VITORIA -
EMESCAM

Contnuaglio do Parecer: 5.064.169

Nao
VITORIA, 26 de Outubro de 2021

Assinado por:

rubens josé loureiro
(Coordenador(a))

Endereco: EMESCAM, Av.N.S.da Penha 2190 - Centro de Pesquisa

Bairro: Bairo Santa Luza CEP: 29045-402
UF: ES Municipio: VITORIA
Telefone: (27)3334-3586 Fax: (27)3334-3586 E-mail: comite.etica@emescam.br
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