E.SCOLHER E VIVER

T RATAMENTO E QUALIDADE DE VIDA DOS PACIENTES RENAIS CRONICOS

FOTOGRAFIAS DE ANDRE FRANCOIS

Depois de um longo percurso na fotografia, André
Francois criou em 1995 a organizacao ImageMagica,
com o objetivo de utilizar o poder da imagem para
desenvolver a percepcao e a retlexao sobre temas de
interesse publico, visando a transformacao social.

Para realizar seus dois livros anteriores, Cuidar — Um
documentario sobre a medicina humanizada no Brasil,
lancado em 2006, e A curva e o caminho — Acesso a
saude no Brasil, 2008, percorreu o pais durante dois
anos registrando a humanizacao da medicina e o acesso
a saude.

Ao longo desses projetos, sua atencao se voltou para
0s paclentes renais cronicos. Enquanto aguardam o
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transplante — tratamento adequado, mas ainda de
dificil acesso —, eles dependem de meilos artificiais para
sobreviver. Ao observar que a dialise peritoneal € um
tratamento acessivel e que oferece uma boa qualidade
de vida, André decidiu documentar as experiencias dos
pacientes a ela submetidos.

Essas vivéncias, narradas por meio de imagens e
palavras dos proprios pacientes, de seus cuidadores €
de familiares, encontram-se no livro Escolher e viver

— Tratamento e qualidade de vida dos pacientes renais
cronicos, que se insere no trabalho incansavel de André
de informar, divulgar, ampliar e criar conhecimentos
que modifiquem olhares, pensamentos € atitudes com
relacao a saude.
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Wellington, 11 anos

Enfrentar a doenca renal cronica exige do paciente
autoconfianca e a aceitacao de uma certeza: a
enfermidade o acompanhara pelo resto da vida. Por
1SS0, optar por tratamentos que oferecam melhor
qualidade de vida € fundamental.

Os pacientes aqui apresentados e seus cuidadores,
treinados pela equipe de saude, apoderaram-

se do processo e hoje realizam sozinhos seus
tratamentos. A atencao da enfermagem aos detalhes
e particularidades de cada paciente € essencial para
que o processo seja bem-sucedido.
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Ari quemes, Ro Wellington .seguiu por trés anos o tratamento da diéli.se,peritoneal em cafg. Quatro
vezes ao dia, alguns instantes do futebol eram substituidos pela dialise. “E melhor
porque da para brincar, sdo s6 20 minutos e depois eu posso sair”, dizia 0 menino.

A dialise peritoneal ofereceu a Wellington e sua familia uma melhor qualidade de vida
até 2009, quando uma grande noticia surpreendeu a todos: Wellington recuperou as
funcdes renais, e pode retomar sua vida normal.



Salvador, BA

Solange (55), descobriu a doenca renal crénica ha quatro anos. Optou pela dialise
peritoneal, e ndo deixou de trabalhar. Na Otica Ernesto ela atende até mesmo a
enfermeira de sua clinica: Conceicao Alex.

Solange se sente gratificada por poder ter sido util a Conceicao da mesma forma
como Conceicdo o é para ela. “E a prova de que realmente a relacdo é estreita. A
gente se sente prestigiada quando também esta atendendo, prestando servico a uma
pessoa que também Ihe da atendimento e forca.”



Elza, 52 anos

Em moradias tao diferentes, essas pessoas possuem
algo em comum: sao pacientes renais cronicos que
fazem a dialise peritoneal em casa. Se optassem

pela hemodialise, dificilmente suas rotinas seriam
mantidas, pois seria necessario deslocarem-se até
um grande centro pelo menos trés vezes por semana
para fazer o tratamento.

Todos tem o tratamento custeado pelo SUS e, apesar
da distancia, recebem em suas casas o material para
a dialise.
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Guayaramerin, frOnteira BraSil — BOll’Via Elza e seu marido.séo itinc_erantes, passam a maio_r .parte do ano em um barc.o que
transporta frutas, indo e vindo nos caminhos fluviais entre a Bolivia e o Brasil. Depois
de descobrir a doenca renal cronica, Elza demorou apenas quatro meses para
adaptar-se a dialise peritoneal em casa, ou melhor, no barco. Em Porto Velho, ela

retira o material enviado pelo SUS, que atende pacientes até mesmo nas fronteiras do

Brasil.



Jaua, BA

Aos 81 anos, ha 20 convivendo com a doenca renal, Miguel trabalha na roca,
caminha, se diz “namoradeiro” e pensa em se casar novamente. Como nao ha posto
de hemodialise em Jaua, onde mora, ele seguiu durante 15 anos o tratamento em
Salvador. A mudanca para a dialise peritoneal foi bem recebida por Miguel, pois com
esse tratamento ele nao precisa viajar para outra cidade — o que |he custava tempo e
dinheiro — e nao sente dor: “Eu achei muito melhor depois que mudou”.




Manaus, AM

Lauriano (49), é aposentado e mora com Lauriana, 17 anos, a mais nova de seus oito
filnhos, numa palafita as margens do rio Amazonas. A casa € simples, de madeira,

e tudo esta muito bem arrumado gracas a Lauriana. Ela fez o treinamento com a
enfermeira Suely e assumiu com gosto e eficiéncia o cuidado do pai. “Achei bacana,
porgue eu conheci mais como € o tratamento da doenca. E meu pai melhorou muito.
Foi muito melhor para ele e para mim. Ele ficou aqui em casa, mais perto de mim.”



Vanda, 42 anos

O trabalho e a manutencao de um cotidiano, com
participacao social, sao fundamentais nas vidas
desses pacientes renais cronicos. Ao continuarem
se sentindo parte de um entorno produtivo e
realizando atividades do dia-a-dia que envolvem
trabalho e lazer, melhoraram sua qualidade de vida
e, consequentemente, as condi¢coes do tratamento.



Alto Rio Doce, MG
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Entre os horarios de dialise, Vanda cuida da casa e toca um salao de beleza que

fica na parte térrea da sua residéncia. De noite, as tarefas estao longe de terminar:
Vanda parte para a escola onde estuda seu filho e onde da aulas em um curso de
alfabetizacao para adultos.

Com a didlise peritoneal, Vanda afirma que se sente bem como ha anos nao se sentia,
e tem vida normal. Segundo o marido, “com esse tratamento em casa, de zero a 100,

ela melhorou 957,



Salvador, BA

Diacizio (53), administra ha 12 anos uma microempresa que fabrica pecas de acrilico.
E casado com a médica Maria, tem dois filhos e um neto, e ainda arranja tempo para
nadar, praticar equitacao e velejar. Com tantas atividades, fica dificil perceber que ele
tem doenca renal e sobrevive gracas a dialise peritoneal.

“Geralmente eu trabalho no sabado, e no domingo dou uma pequena caminhada e
faco minha natacdo semanal no mar: eu nado do Forte de Sao Diogo para o Forte de
Santa Maria; vou e volto nadando.”



Salvador, BA

Ansioso, Diacizio aguarda a data do transplante, que sera marcada para breve. Seu
irmao Manoel, 36 anos, sera o doador. Dos 11 irmaos que tem, Diacizio conta ter
maior afinidade com Manoel desde pequeno. Ele brinca que isso deve ter se refletido

na genética também: “Foi feita a avaliacao toda, e ele € 100% compativel. NG6s somos
100% compativeis.”
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Guayaramerin, fronteira Brasil—Bolivia

Depois que descobriu a doenca renal cronica, em 2003, Lurdes seqgui o tratamento
da hemodialise por oito meses, mas ndo se adaptou. Os médicos sugeriram entao a
dialise peritoneal. Hoje, com 56 anos, Lurdes gerencia com o marido uma empresa
de aluguel de motocicletas, e ndo é raro vé-la pela cidade conduzindo uma de suas
motos. Segundo ela, a dialise lhe deu mais liberdade: “Minha filha mora em outra
cidade; quando vou I3, levo minhas caixas, levo minha maquina e dialiso. Se fosse
hemodialise, eu ndo poderia sair.”



Maranguape, CE
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Depois de alguns meses em tratamento na hemodialise, Assaria (33), uma jovem guarda municipal,
tomou a iniciativa de pesquisar sobre sua doenca e as formas de tratamento. Descobriu sozinha a
dialise peritoneal, conversou com a meédica e conseguiu a indicacao para realizar o procedimento.
A dialise peritoneal permitiu que ela voltasse ao trabalho e retomasse sua rotina de estudos,
abandonados na época da hemodialise pela distancia da clinica que frequentava.

A retomada de sua rotina fez com que se sentisse bem enquanto esperava o transplante, realizado

finalmente em 2008.



Vitoria, 12 anos

O transplante € o tratamento preferencial para a
maioria dos pacientes. Nem todos, porém, tém essa
sorte. As pessoas que nao encontram um doador
vivo dificilmente conseguirao ser transplantadas, ja
que precisariam enfrentar um longo processo e se
deslocar para receber o orgao. Tudo 1sso leva tempo,
e sua condicao nao lhes permite esperar.

Para mudar essa situacao, alem de politicas publicas
eficientes, € fundamental que todo cidadao colabore
para ampliar a pratica da doac¢ao de orgaos.
Qualquer pessoa, desde que haja compatbilidade,
pode doar um orgao em vida. Também € possivel
transplantar o rim de um doador cadaver para o
paciente renal cronico.



Fortaleza, CE

A doenca renal apareceu em Vitdria aos 8 anos, época em que ja comecou a fazer
dialise peritoneal. A menina, que nasceu com problemas neuroldgicos, nao fala e
quase nao enxerga, reconhece os pais e as pessoas proximas pela voz e tocando
seus rostos. Em 2009, Vitoria recebeu um rim doado de seu pai, Silvio Gurgel Coelho.
Algumas semanas depois, o rim transplantado ja funcionava bem. Vitoria completou
seus 12 anos em meio a recuperacao, mas € o doador quem ganha o maior presente.
“O meu presente veio quando eu doei meu rim para minha filha.”
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Fortaleza CE Trés meses depois, basta olhar para Vitdria para perceber que o transplante Ilhe fez bem: cresceu 11
? centimetros, engordou cinco quilos e esta mais calma.

Silvio afirma que, mais do que nunca, esta satisfeito com a decisao de ter doado o rim para a filha. “Eu
nem me lembro da ultima vez em que a Vitorinha tomou um banho de piscina, saiu com a gente em um
final de semana... Fazem muitos anos. E uma emocao que eu nio sei explicar, ndo sei falar.”

A mae, Tereza, sente-se recompensada com a evolucao da filha. “Eu digo que ela ganhou um rim novo
e eu ganhei uma filha nova... Agora a gente pode fazer planos para a familia.”






