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Resumo

O presente artigo tem como objetivo conhecer as repercussdes subjetivas da hemodialise, do diagndstico
ao tratamento, bem como as implicacdes na vida das pessoas com doenca renal cronica (DRC). Trata-se
de um estudo qualitativo, de carater exploratdrio-descritivo, com suporte do software IRaMuTeQ para
analises de corpus textual, por meio da analise de Classificagdo Hierarquica Descendente (CHD). O estudo
foi realizado em um hospital de ensino do interior do Ceara (CE). A amostra foi constituida por oito
pessoas que faziam tratamento hemodialitico, com média de idade de 45,62 anos e com tempo médio de
tratamento de hemodialise de 3,25 anos, através de entrevistas individuais semiestruturadas. Apds analise,
emergiram duas categorias: receber o diagndstico de DRC e “passar horas ligado a maquina”; repercussées
subjetivas de uma nova condicdo. Os relatos evidenciam manejos de tempo muito particulares quanto
ao reconhecimento de sintomas fisicos, procura por cuidado e reacgdo diante da doenca. A pesquisa
revelou que fazer hemodidlise implica em mudancas corporais reais. Indicou, ainda, a simbolizacdo da
hemodialise como vida que imp&e novas experiéncias e sentimentos; que estabelece novos modos de
viver subjetiva e socialmente; que dita limitacdes e restricdes alimentares. Os entrevistados apontaram
sentimentos como medo, duvidas e inseguranga presentes nessa condicdo clinica.

Palavras-chave: Didlise Renal, Doencas Cronicas, Percepcao

Abstract
This article aims to understand the subjective repercussions of hemodialysis, from diagnosis to treatment,
as well as the implications in the lives of individuals with chronic kidney disease (CKD). It is a qualitative
study, with an exploratory-descriptive character, supported by the IRaMuTeQ software for textual corpus
analysis using Hierarchical Descending Classification (HDC) analysis. The study was conducted in a
teaching hospital in the countryside of Ceara, Brazil. The sample consisted of eight individuals undergoing
hemodialysis treatment, with an average age of 45.62 years and an average duration of hemodialysis
treatment of 3.25 years, through semi-structured individual interviews. After analysis, two categories
emerged: receiving the CKD diagnosis and “spending hours connected to the machine”; subjective
repercussions of a new condition. The reports highlight very individualized time management regarding
the recognition of physical symptoms, seeking care, and reacting to the disease. The research revealed
that undergoing hemodialysis entails real bodily changes. It also indicated the symbolic representation
of hemodialysis as a life that imposes new experiences and feelings; that establishes new ways of living

1 Endereco de contato: Rua José Lopes Ponte, 400, Dom Expedito. CEP: 62050-215. Telefone: (88) 3112-1001.



subjectively and socially; that dictates dietary limitations and restrictions. The interviewees expressed
feelings such as fear, doubts, and insecurity present in this clinical condition.
Keywords: Renal Dialysis, Chronic Diseases, Perception

Resumen
El presente articulo tiene como objetivo conocer las repercusiones subjetivas de la hemodialisis, desde el
diagndstico hasta el tratamiento, asi como las implicaciones en la vida de las personas con enfermedad
renal cronica (ERC). Se trata de un estudio cualitativo, de caracter exploratorio-descriptivo, con soporte
del software IRaMuTeQ para analisis de corpus textual, a través del analisis de Clasificacion Jerarquica
Descendente (CJD). El estudio fue realizado en un hospital de ensefianza en el interior de Ceara (CE). La
muestra estuvo conformada por ocho personas en tratamiento de hemodialisis, con una edad promedio
de 45, 62 afios y un tiempo promedio de tratamiento de hemodialisis de 3,25 afios, a través de entrevistas
individuales semiestructuradas. Luego, del andlisis surgieron dos categorias: recibir el diagndstico de ERC
y “pasar horas conectado a la maquina”; repercusiones subjetivas de una nueva condicion. Los informes
muestran gestiones de tempo muy particulares en cuanto al reconocimiento de sintomas fisicos, busca
por el cuidadoy reaccion a la enfermedad. La investigacidn reveld que hacer hemodialisis implica cambios
corporales, asi como produce marcas visibles e intervenciones fisicas. También indicd la simbolizacién
de la hemodidlisis como una vida que impone nuevas experiencias y sentimientos; que establece nuevos
modelos de vivir subjetiva y socialmente; que dicta las limitaciones, en el escenario de acceso a los
servicios hospitalarios, en funcion de los desplazamientos, asi como a las restricciones alimentares. Los
entrevistados relataron sentimientos como miedo, dudas e inseguridades presentes en su condicidn clinica.
Palabras clave: Didlisis Renal, Enfermedades Cronicas, Percepcion

Introdugao

A doenca renal cronica (DRC) é caracterizada por perda progressiva dos néfrons e, com
isso, da capacidade de filtragcdo dos rins. Associada a altas taxas de morbidade e mortalida-
de, com grande impacto socioecondmico, é um desafio a salde publica em ambito mundial
(Weykamp et al., 2017).

Estima-se que a prevaléncia da DRC no mundo seja de 10%, entretanto, esta estimativa
pode se alterar entre os paises, em virtude da forma como é diagnosticada a doenca e dos
fatores clinicos e sociodemograficos de cada individuo (International Society of Nephrology
[ISN], 2019). A investigacdo de Neves et al. (2020) identificou que a prevaléncia de pacientes
em dialise no Brasil aumentou 58% em 2018, quando comparado ao ano de 2009, com um
crescimento, em média, de 6,4% por ano, estando em hemodialise (HD), aproximadamente,
32.546 pacientes.

Sendo a DRC uma doenga que ndo possui cura, o tratamento dialitico possibilita a manu-
tencdo da vida na proporgdo direta do controle da doencga por meio de terapias substitutivas
dos rins, a saber, a didlise peritoneal (DP), o transplante renal (TR) e a hemodidlise (HD)
(Feijdao & Melo, 2020). No Brasil, estima-se que por volta de 150 mil pessoas estavam em
tratamento dialitico crénico em 2021, e 94,2% delas, em hemodidlise (Nerbass et al., 2022).

A HD é um tratamento invasivo que corresponde a filtracdo das impurezas do sangue, por
meio de uma maquina, como substituicdo da funcdo renal (Queiroz & Ribeiro, 2021). As ses-
sGes de hemodialise devem acontecer de 2 a 4 vezes por semana, com dura¢ao média de 4 ho-
ras. Os pacientes sdo submetidos a uma rotina de didlise, restricdes alimentares e uso das me-
dicacBes, que impde mudancas na vida e convoca a uma elaboragdo psiquica necessaria para
adaptacdes pessoais, familiares e sociais e, consequentemente, para adesdo a rotina dialitica.

Pesquisa transversal, realizada com 183 pessoas que fazem HD (Sonza et al., 2022), evi-
denciou que o tratamento interfere na qualidade de vida dos pacientes, acarretando eleva-
da prevaléncia de depressao. Silva et al. (2020), ao abordarem os impactos psicolégicos do



tratamento, verificaram sentimento de ambivaléncia em relacdo a rotina da hemodidlise, ou
seja, de manutencdo da vida e de cansaco. Nesse contexto, a hemodialise sera efetivamente
uma decisdo entre a vida e a morte, tendo em vista que o tratamento é uma alternativa con-
siderdvel para a conservacdo da vida do doente renal (Santos et al., 2018).

O modo de lidar com a doenca e o tratamento variam entre os individuos e sdo influen-
ciados pelo seu contexto cultural, social, presenca de rede de apoio, bem como suas crencas
e valores pessoais (Lima et al., 2017; Santos et al., 2017). As implica¢cdes psiquicas que esse
adoecimento acarreta aos pacientes exigem novas constru¢des da relagdo com seu proprio
corpo, bem como das atividades da vida didria, em outros termos, na subjetividade. Percebe-
se que a presenca de fatores subjetivos é geradora de rupturas dentro da dindmica do tra-
tamento, e que diferentes perspectivas em relacdo ao lugar da subjetividade nos processos
de adoecimento e cura podem conduzir a distintos direcionamentos terapéuticos (Palmeira
& Gewehr, 2018). O termo subjetividade compreende o produto das relacdes entre o mun-
do interno e o mundo social, o que marca a singularidade da constituicdo do individuo e na
construcao coletiva de valores compartilhados, subvertendo as dicotomias tdo caras entre o
individual e o coletivo, o psiquico e o social (Franco & Mehry, 2013).

Ndo obstante a relevancia das investigacdes apresentadas, especificamente no que tange
aos aspectos singulares do recebimento do diagndstico ao tratamento, vé-se, na literatura,
uma quantidade reduzida de pesquisas qualitativas. Percebe-se também que este tema é
menos estudado na regido nordeste, principalmente em relacdo ao interior dos estados.

Nesse sentido, investigar as implicacGes subjetivas da hemodialise é essencial para o
planejamento e a implementacdo de terapéuticas mais assertivas pelo sistema de saulde,
a fim de ampliar as discussdes a respeito dos projetos de cuidado e fomentar processos de
Educacdo Permanente em Saude, de modo a demarcar para o campo cientifico a importan-
cia do reconhecimento dos aspectos singulares do adoecimento. Ademais, o estudo é de
grande relevancia social, tendo em vista a elevagdo do nimero de idosos, populagdo de risco
para a DRC.

Desta forma, o artigo tem como objetivo conhecer as repercussdes subjetivas da hemodi-
alise, do diagndstico ao tratamento, bem como as implicagdes na vida das pessoas com DRC.

Método

Na direcdo de alcancar o objetivo deste estudo, priorizou-se o discurso de pacientes em
tratamento hemodialitico. Assim, o percurso metodolégico foi orientado pela abordagem
qualitativa, de campo, do tipo exploratéria-descritiva.

O estudo foi desenvolvido em um hospital de ensino de Sobral, no interior do Cear3,
instituicdo de saude onde é realizado o tratamento dos participantes da pesquisa. O crité-
rio utilizado para a escolha desse locus justifica-se por ser o hospital da regido norte para
tratamento de hemodidlise, contendo unidade de didlise interna e uma clinica externa e
atendendo em torno de 200 pacientes semanalmente, sendo referéncia, em nivel regional e
estadual, na prestacdo de servicos de saude de alta complexidade.

Foram estabelecidos, como critério de inclusdo dos participantes, pacientes diagnosti-
cados com DRC, maiores de 18 anos e que estavam em tratamento pelo menos ha um ano,
tempo em que se faz possivel perceber os efeitos do tratamento e as saidas encontradas.



Como critérios de exclusdo, pessoas com problemas cognitivos que impedem a compreen-
sao do objetivo da pesquisa.

Para definicdo do numero de participantes, utilizou-se o critério de saturacdo. Segundo
Minayo (2017), o fechamento amostral por saturacdo tedrica é operacionalmente definido
como a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os dados obtidos passam a
apresentar, na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundéancia ou repeticdo. Assim, a ana-
lise dos dados iniciou simultaneamente a coleta de dados, visando explorar a experiéncia
particular. A amostra foi constituida por oito pessoas que faziam tratamento hemodialitico
no referido hospital, tamanho amostral que viabilizou a saturacdo dos dados.

Entrevistas individuais semiestruturadas foram utilizadas por duas das pesquisadoras
como instrumento estratégico de coleta de dados. A producdo dos dados aconteceu de acor-
do com a disponibilidade de cada sujeito, durante realizacdo das sessdes de hemodialise,
nos turnos manhd, tarde e noite, apds esclarecimento dos objetivos e métodos da pesquisa.
O tempo estimado da entrevista foi de vinte e cinco minutos. Depois da autorizacdo, as en-
trevistas foram gravadas, transcritas e analisadas.

Vale ressaltar que a coleta dos dados ocorreu durante a pandemia de covid-19, de setem-
bro a outubro de 2020, cumprindo o protocolo de biosseguranca da Organizacdo Mundial de
Saude (OMS) e respeitando o limite de cada participante. O estudo foi aprovado pelo Comité
de Etica em Pesquisa da Universidade Estadual Vale do Acarat (UVA/CE), com o Parecer n.
3.613.747.

Para o auxilio na exploracdo das entrevistas, foi utilizado o software Interface de R pour les
Analyses Multidimensionnelle de Textes et de Questionnaires (IRaMuTeQ), 0.7 alpha 2, criado
por Pierre Ratinaud, o qual possibilita fazer analises estatisticas sobre corpora textuais. Para
tanto, recorreu-se a analise de Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD).

A Classificacdo Hierarquica Descendente permite analise lexicografica do corpus textual,
na qual sdo selecionadas e quantificadas as palavras em relagdo a ocorréncia e a sua posi-
¢ao, sendo distribuidas em classes lexicais. Sdo utilizados dois critérios para avaliar as pala-
vras analisadas: a frequéncia média de ocorréncia das palavras no corpus e o valor do teste
do qui-quadrado de associacdo a classe lexical (maior ou igual a 3,48) (Camargo & Justo,
2013). Para a construcdo do dendrograma, foram utilizadas palavras altamente significativas
(p<0,001) e significativas (p<0,005).

Resultados e Discussdo

Os resultados serdo apresentados a partir de dois aspectos: caracterizagao dos partici-
pantes e definicdo de categorias por meio da Andlise Hierdrquica Descendente.

Participaram oito pessoas, com média de idade dos participantes de 46,5 anos (DP: 13,9)
e com tempo médio de tratamento hemodialitico de 3,5 anos (DP:2,6). Observa-se que ndo
houve predominancia em relagdo ao sexo, visto que o numero de participantes foi igual para
ambos, 50% feminino e 50% masculino.

No que se refere ao estado civil, quatro (50%) dos participantes estdo solteiros, trés
(37,5%) estdo casados e um (12,5%) estd separado. Quanto a cidade que reside, a maioria
dos participantes (62,5%) mora nas cidades circunvizinhas, e trés (37,5%) participantes sdao
domiciliados onde fazem o tratamento, no municipio de Sobral.



Constituiu-se o corpus por oito textos, com 172 segmentos analisados. Pela anadlise do

corpus textual por meio da Classificacdo Hierarquica Descendente, com base na analise das
classes, observou-se a distribuicdo do corpus em seis classes, como apresentado na Figura 1.

Figura 1l

Dendograma da Classificagdo Hierdrquica Descendente

Corpus
Conjunto de 8 textos

Texto
Conjunto de 172 seguimentos de
texto

I
Seguimentos de textos
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S:sa = se || Hemodilse |7 |24 |[mais |13 2475 | [Equpe 7 [2306 || Equipe 7 [2306 || Maquina 9 [2363
Regional |5 29,86 Cateter 4 28,61 Agora 8 19,04 Tentar 8 19,69 Tentar 8 19,69 Dia 10 |21,40
Hospital 5 2336 Pescoco 5 28,55 Familia |7 17,88 Ajudar 6 15,23 Ajudar 6 15,23 Mal 5 21,17
Depois 9 18,57 Sala 4 21,43 Dificil 7 17,88 Setor 3 1,72 Setor 3 1,72 Forgar 3 10,41
Sobral |3 1764 Perguntar 4 (2143 Amigo |6 16,99 Gosto 5 [1154 Gosto 5 [11,54 Aqui 7 |883
Um Més |3 17,64 Doutor 7 (19,83 Casa 8 14,42 Acostumar 4 | 11,09 Acostumar 4 11,09 Gente 10 |752
Precisar |4 17,48 Saber 6 19,15 Mesmo |9 14,19 Bem 7 8,13 Bem 7 8,13 Deixar 3 7,27
Doutora |4 17,48 Sobrevivéncia |2 8,15 Relagao |9 12,62 Gente 12 |79 Gente 12 |78 Vida 4 4,45
Exame 6 17,47 Processo 2 |[8,15 Sair 6 11,53 Bastante 5 |71 Bastante 5 |71 Calafrio 2 |571

Estas foram organizadas para interpretacdo e analise, na qual emergiram duas categorias.
A primeira categoria analisada, “Receber o diagndstico de DRC e passar horas ligado a ma-
quina”, é composta pelas classes 1, 3 e 4, considerando-se os agrupamentos de palavras e,
também, os discursos que abarcam os sentidos e fazem uma ligacdo entre si. Essa categoria
aborda o descobrimento do adoecimento, os sinais e sintomas expressos no corpo, o rece-
bimento do diagndstico de DRC e a noticia da necessidade do tratamento hemodialitico. A
segunda categoria, “Repercussdes subjetivas de uma nova condicdo”, integra as classes 2,5 e
6, abrangendo as classes que fazem referéncia as repercussdes da hemodialise nos diversos
aspectos da vida dos pacientes.

“Receber o diagndstico de DRC e passar horas ligado a maquina”

O adoecer é um acontecimento na vida de uma pessoa que pode evocar diversos sentidos
e produz um antes e um depois (Moretto, 2019). O momento que antecede o diagndstico
ndo tem relacdo somente com as consultas iniciais e exames clinicos realizados, incluindo
al a suspeita de algo que ndo vai bem com o corpo e a relacdo com o préprio corpo antes
do diagndstico. E comum o fato de adoecer trazer & tona vdrias questdes sobre a vida e
a fragilidade humana. Quando esse processo inicial € marcado por hospitalizacdes, os pa-
cientes convivem com perdas didrias: a perda da saude, do corpo saudavel e da ilusdo da
imortalidade.
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Questionados sobre a chegada até a hemodialise, inicialmente, os entrevistados remetem
as alteragdes no corpo aos primeiros indicios da DRC:

Eu sentia cansaco, pés inchados . . . foi mais de um més sentindo isso, ai, quando néo
aguentei mais, foi que eu vim para o hospital. (P4).

Ndo sei lhe dizer como foi que comegou essa minha doenca, ndo, porque eu era sadia. Al
comecou eu sentindo assim um embrulhamento no estbmago, coisa ruim, vomitando e
obrando todo tempo . .. Eu tomei os remédios e até que melhorei, mas me botaram logo
para fazer esse tratamento, assim que eu cheguei. (P1).

Um dia cheguei em casa embriagado . . . ai de manhd bem cedo meu vizinho viu no chéo
e me levou para o hospital e imediatamente me mandaram para a emergéncia daqui.
Al o doutor disse que eu estava com infeccéo urindria e depois descobriu que meus rins
estavam parados. E com isso fiquei internado dois meses . . . . (P8).

O modo como cada pessoa lida com o inesperado, com o estranhamento do corpo, vai
além da concretude de estar doente e da materialidade do corpo. Trata-se de uma experién-
cia do ponto de vista psiquico (Moretto, 2019). Desse modo, as pessoas entram em contato
com o medo e as incertezas sobre a patologia, a vida e o futuro, haja vista a gravidade e cro-
nicidade da doenca (Galvado et al., 2019).

Somado a isso, os relatos evidenciam um tempo singular entre o reconhecimento de alguns
sintomas no corpo e a procura por cuidado, um estranhamento diante de algo que ndo tem
sentido e nem nomeacao préprios. Pichinelli e Milagres (2018) demonstram poder haver cer-
ta dificuldade de enfrentamento entre a descoberta da DRC e a necessidade de tratamento.

Viver com uma doenca crénica requer adaptacdo, tendo em vista as diversas restricdes
impostas ao paciente e a exigéncia da implementacdo de uma rotina didria para a manuten-
¢do da vida (Correa & Silveira, 2019).

Levando-se em conta as especificidades impostas pelo recebimento do diagndstico, a lite-
ratura nacional sobre o tema aponta que o medo pelo desconhecimento da doenca se torna
recorrente e surge uma preocupacao com o futuro diante das incertezas (Galvao et al., 2019;
Costa et al., 2017). E o que encontramos nos relatos:

Eu fiquei com medo, ndo sabia o que era isso, e também ndo tinha costume de ficar in-
ternado em hospital, tinha medo de doutor, de injecdo. . . (P8);

E muito assustador estar aqui, porque a gente passa mal, a pressdo cai. . . . (P7); e
Eu ndo sabia o que era, pra mim eu ia morrer, eu tinha a sensacdo de morte. (P6).

Nesse momento em que se deparam com a confirmacdo da doenca e a necessidade de
realizar um tratamento que substitua a funcdo renal, da-se o contato mais proximo com as
perdas. Pacheco et al. (2020) afirmam o tempo do diagndstico da DRC como primordial para
gualidade de vida e tratamento adequado, posto que este se vé diante de uma situacdo iné-
dita, tendo que incluir, na sua vida, as limitacdes impostas pela doenca.

O diagnostico é um ato de nomeacdo que guarda relagdo com a historia de vida. Apds
o diagndstico de DRC e da necessidade do tratamento continuo, os individuos ddo inicio a
elaboragdao do adoecimento de um modo singular, a partir dos fatos clinicos comunicados
pela equipe.



Um estudo reflexivo realizado por Oliveira e Soares (2014), a partir de uma experiéncia
com nefropatas em hemodidlise, evidenciou a comunicagdo como instrumento poderoso
gue influencia e contribui para resultados significativos durante o processo terapéutico. A
comunicagao é, desse modo, um dos principais instrumentos do cuidado em saude para que
seja estabelecida uma relacdo de confianca entre o profissional e o paciente, principalmente
para aqueles que enfrentam um diagndstico dificil (Costa et al., 2017). Acrescenta-se a isso
a importancia de se considerar, além da informacao, os aspectos singulares de cada pessoa,
com vistas a favorecer a adesdo ao tratamento e o fortalecimento de mecanismos adaptati-
vos para a elaboragdo da nova realidade. Nos trechos a seguir, podemos identificar os efeitos
do contato com o diagnéstico:

[...] o doutor que estava de plantdo, especialista, ele me explicou tudo téo rdpido que
ndo deu tempo de eu assimilar, depois de tentar explicar, me levou pra sala de procedi-
mento”. (P6).

O médico disse de forma direta que néo tinha mais jeito e que um rim tava parando e
ja estava mexendo no outro também . . .. De inicio eu ndo sabia o que era hemodidlise,
quando o doutor me chamou na sala e eu jd sai com aquele negdcio no pescogo, SO vium
pano de sangue e perguntei o que era aquilo. Depois eu passei a mdo no pescoco e senti
aquele negdcio estranho. . . . eu perguntei as enfermeiras o que era aquilo no meu pes-
co¢o. Responderam me dizendo que era minha sobrevivéncia. Perguntei se tinha cura,
disseram que néo. Ai eu disse: estou lascado. (P3).

A doutora disse que eu ia ser transferida pra dar inicio ao tratamento de hemodidlise
porque meu rim direito estava parado e o esquerdo estava muito lento. . . . nisso, ela foi
bem objetiva, s6 entrou na sala e disse que a partir de hoje eu iria comecar o tratamento
de hemodidlise. (P5).

Segundo Arrais e Jesuino (2015), informacdes fornecidas pelos profissionais de saude
nao sdo garantia de resultados positivos para o tratamento, visto que é particular o signi-
ficado que o paciente atribui a nova condicdao, mas sdo fatores facilitadores da aceitacdo e
convivéncia com a doenca, bem como do comprometimento do paciente com o tratamento
(Almeida, 2017; Ferreira et al., 2017).

Apesar de a ISN evidenciar que o diagndstico precoce nas lesdes renais é de suma impor-
tancia para melhorar o progndstico, todos os entrevistados receberam o diagndstico e os
primeiros cuidados dirigidos ao tratamento em situacdes de emergéncia, de forma tardia,
implicando a utilizagcdo de procedimentos invasivos e com maior rapidez para iniciar o tra-
tamento. O manejo do tempo da urgéncia médica e do tempo da urgéncia de cada pessoa
aparece como fatores fundamentais para que a angustia, decorrente dessas novas experién-
cias, possa ter destino mais favoravel ao tratamento.

A hemodidlise acarreta algumas mudancas corporais, sendo a primeira delas a insergao
de um cateter no corpo. No momento da entrevista, os participantes apontavam para o bra-
co sinalizando as marcas das mudancas corporais:

O cateter me limitou muito, porque eu tinha medo de infeccdo, a fistula jd permite a
gente tomar um banho direitinho. (P2).

Muito ruim. No inicio eu fazia com o cateter no pescogo, a pessoa sofre pra caramba. (P3).



Quando colocaram o cateter eu estranhei, é um corpo estranho, incomoda um pouco. Mas
o que incomodava muito e eu achava muito chato era a questdo do calafrio, principalmen-
te quando se aproximava de trés meses de cateter. Eu ainda passei mais de um ano com
cateter, entdo so trocava de perna, porque no pescogo eu néo aceitava colocar. (P5).

Neste estudo, todos os pacientes dialisam trés vezes por semana. O tratamento hemo-
dialitico surge como elemento que, integrado as experiéncias, apresenta novas formas de
significar o corpo e os elementos a ele incorporados. A experiéncia impactante do trata-
mento opera literalmente um corte cirdrgico, desacomodando do lugar onde sustentava sua
subjetividade. Os detalhes do corpo sdo visiveis por meio do cateter e, posteriormente, da
fistula, por onde o paciente serd puncionado em todas as sessdes, sendo a ligacdo entre o
corpo e a maquina.

Pelos relatos, é possivel notar como a maquina é falada de forma singular:

Praticamente eu dependo dela, e ainda bem que tem, e a gente tenta, vai tentando se
acostumar. . . . parece que tem um elo. Um caso de amor e ddio [risos]. (P2).

A mdquina pra mim é tudo, TUDO, dependo muito dela, a nossa sobrevivéncia é ela.
Veja s6, hoje é dia de eu vir, se eu nGo venho, no outro dia eu jd sinto a diferen¢a dos pés
inchados. (P3).

[...] éorimda pessoa, a gente precisa dela pra viver. Ela me ajuda bastante. (P4).

[...] é minha vida, porque sem ela simplesmente ndo existo, é como se fosse um pedago
de mim, é meu rim, entéo eu vou pra casa, mas o meu rim fica. (P5).

[...] é minha melhor amiga. (P6).

Os trechos destacados indicam a simbolizacdo da maquina como a vida. Viver “ligado” a
uma magquina impde uma nova experiéncia, e dela derivam sentimentos ambivalentes:

[...] quatro horas ligada e tem dias que sente qualquer coisa, tem dias que ndo sente
nada. No comeco eu sentia. Jd fui até duas vezes para a emergéncia. (P1).

Eu vivo olhando pra ela e assim sabendo que um dia a pessoa vai ter que ir, pra qué evi-
tar? Se for pra ir, vai. (P4).

[...] éuma relacdo de amor e ddio, porque ela me faz mal, tem dias que ela me faz muito
mal, mas ela estd aqui pra salvar minha vida né. (P6).

[...] se ndo fizer é a morte na certa” (P7).

Os resultados do presente estudo corroboram achados encontrados por Silva et al. (2020),
ao apontarem que o sofrimento é expresso por sentimentos de cansaco e auséncia de liber-
dade. Ainda, Sonza et al. (2022) enfatizam que pacientes renais crénicos vivenciam sentimen-
tos ambiguos de aceitacdo e negacdo: a maquina que representa o viver significa, ao mesmo
tempo, dependéncia. Ha, no discurso dos entrevistados, o sentimento de limitacdo por de-
penderem do objeto maquina para sobrevivéncia, despertando sentimentos de raiva e de
perda de sentido, bem como de oportunidade para continuar vivendo. Uma relacdo de “amor
e 6dio” (P2, P6), que revela a prépria ambiguidade do ser e do corpo. Um corpo que experi-
menta uma travessia de passar ndo sé a hemodidlise, e sim a uma nova condicdo subjetiva.



Repercussoes subjetivas de uma nova condicao

Em decorréncia de sua terapéutica, que requer a inser¢do de procedimentos complexos e
prolongados, tratamentos invasivos, além de modificacdes na dieta alimentar, a DRC impse
limitacdes e restricdes significativas no estilo de vida do paciente, na relacdo com seus fami-
liares e no ambito econémico, fatores que estdo relacionados com as dificuldades de adesdo
ao tratamento (Rodrigues et al., 2020; Feijdo & Melo, 2020).

A DRC traz um novo modo de viver, que vai além da dependéncia de uma maquina, neces-
sitando, muitas vezes, da ajuda de pessoas familiares e dependendo das politicas publicas de
saude para realizacdo do tratamento. A maioria dos entrevistados ndo reside na cidade que
dialisa e ndo tem condig¢des financeiras para custear o transporte, dependendo do municipio
para acesso ao servico de saude:

A viagem é mais cansativa do que o tratamento. (P3).

Porque ja venho cansada da viagem, ai a mdquina estd quebrada, ou ndo tem dgua, en-
téo tenho que esperar, e fico por muito tempo. . . . Al diminuiu o tempo de didlise nesse
dia, entdo me estressa muito. (P5).

Quando chega o dia de vir, eu jd fico agoniado, cansago . . . nGo vou mentir pra vocé
... mas fico angustiado, penso nos transportes ruim de qualidade, as vezes venho em
uma ambuldncia fechada, que ndo tem ventilador, ndo tem uma janela. O dia que fico
em casa é uma maravilha de Deus. (P7).

O transporte aparece como um obstaculo com o qual as pessoas tém de lidar para man-
ter-se em tratamento diante de tantas privacdes. As limitacdes que ndo sao apenas de loco-
moc¢do, mas, sobretudo, de politicas publicas, surgem como um fator que produz cansaco e
repercute na adaptacdo ao tratamento e na qualidade de vida dos pacientes.

Em um estudo internacional qualitativo, Schipper e Abma (2011) demonstram que a
adaptacdo ao tratamento requer um processo de elaboracdo e apropriacdo da experiéncia
de adoecimento, visto que os pacientes precisam dar lugar a doenca em suas vidas, que exi-
ge flexibilidade e mudancas permanentes.

Assim, como a descoberta do adoecimento e do diagndstico é vivida de forma singular,
os sentimentos relacionados ao tratamento e as repercussdes dessa experiéncia também
o s3o. E importante que a equipe parta desse principio para prestar assisténcia a partir do
significado que o paciente atribui ao tratamento hemodialitico:

Quando chega o dia de vir pra cd eu fico até alegre, porque é aqui onde estd a minha
vida. (P3).

S6 é ruim o dia que eu venho pra cd, porque eu lembro que sou doente, passar trés dias
ligado. (P4).

Os entrevistados expressam em seus relatos como o tratamento é uma experiéncia sub-
jetiva. No caso de P3, que estd em tratamento ha trés anos, ele atribui a hemodidlise a pos-
sibilidade de manter-se vivo. Ja P4, com mais de dois anos de tratamento, demonstra uma
dificuldade de adaptacdo.

Ademais, foram percebidas mudancas em seus habitos sociais, pelas quais a doenca im-
pde, a alguns, perda de autonomia para experienciar outros espacos da vida. Os fragmentos



de discurso a seguir revelam esses dados:

Vou a missa, mas nessa doenc¢a ninguém pode andar muito, né, ai tem que ficar em casa.
(P1).

[. . .] eu ndo ter liberdade de viajar durante uma semana, mas o tratamento impede
porque eu preciso estd aqui durante alguns dias da semana. (P6).

[...]eusd fico em casa, nGo tenho mais graga pra sair, ndo tenho mais esse divertimen-
to, ndo vejo mais graga em mim. (P8).

Eu gostava de andar, porque minha familia é de outra cidade. Ai eu sempre ia Id, passear,
passava o final de semana. Mas agora eu néo posso, porque, se eu for, tenho que vir no
mesmo dia também, porque no sdbado tem meu tratamento e eu ndo gosto de faltar .
... (P2).

Segundo Rodrigues et al. (2020), o impacto dessas mudancas pode gerar sentimentos de
medo, duvidas e inseguranca no que diz respeito a continuidade da vida e de seus projetos,
afetando a qualidade de vida. Quando essas mudancas se estendem a perda ou ao distancia-
mento do trabalho, os informantes relatam suas angustias quanto a perda das relagdes que
as atividades laborais propiciam e as dificuldades financeiras:

Eu ia trés vez por semana pra Fortaleza, com mais dois homens, carregando cana. Sinto
falta das brincadeiras no caminho, muito bom. Meu sonho voltar. (P3).

Perdi o trabalho, perdi a satide, emagreci também, eu era um homem de noventa e cinco
quilos e agora estou pesando setenta e nove quilos. (P7).

Mais dificil é que eu nGo posso mais trabalhar, eu gostava muito de ir pra roca, ganhava
meus trocados, tomava minhas doses, brincava com os amigos, muitas coisas mudam,
estd mais dificil agora. (P8).

A diminuicdo da renda causa impactos pessoais e familiares, o que ja foi evidenciado em
estudos brasileiros (Santos et al., 2018; Galvao et al., 2019). Além do mais, nota-se que a
quebra na vida do sujeito diante da alteragdo de seu corpo pelo tratamento hemodialitico
demanda novas experiéncias e, com elas, a reconstrucdo da subjetividade. Essas experién-
cias convocam a um tempo de reestruturacao da vida, um tempo de compreender as limita-
cOes impostas pela nova condicdo subjetiva.

A DRC pode fazer com que a pessoa perca os sentidos até entdo estabelecidos para viver,
emergindo sentimento de perda. Elaborar a perda desses sentidos favorece o estabeleci-
mento de novas significagdes para essa nova condi¢cdao que se inicia, a despeito do diag-
nostico. Assim, a incorporacao dessa nova realidade pelo sujeito é possivel a partir de um
trabalho de luto, um trabalho de investigacdo sobre o lago com o que se foi, 0 que se perdeu,
a partir da gramatica de desejo de cada um (Dunker, 2019).

Os resultados indicam, ainda, que as dificuldades financeiras afetam diretamente um aspec-
to necessario para o bom andamento do tratamento: readequacdo dos habitos alimentares.

Se alimentar bem também esta dificil. Hoje nGo tenho condi¢cdes de comprar nada e tam-
bém tenho vergonha de pedir. As vezes as pessoas ajudam porque sabe que eu preciso.
(P8).



Alimenta¢cdo mudou, posso dizer que né muito boa néo, porque ndo posso comer qual-
quer comida, é a mesma sempre. (P1).

Somado ao desafio das restricdes alimentares, ha o enfrentamento das desigualdades so-
ciais. Tais dificuldades tém repercussdes significativas na qualidade de vida e do tratamento
dos sujeitos entrevistados, conforme exposto em estudo transversal, com 123 pacientes em
hemodialise, realizado por Martinez e et al. (2011). De acordo com esses autores, a pobreza
influencia diretamente na evolucdo dos pacientes que ja fazem parte de grupos de risco.

Nesse cenario, o enfrentamento do cotidiano passa a ser um desafio para a pessoa em
hemodialise. Quando interrogados sobre o apoio familiar, os participantes narraram as mu-
dancas que se instalaram na convivéncia familiar, apds o inicio do tratamento, com aspectos
positivos e negativos:

Minha familia mesmo é minha esposa. Mudou um pouco na relagdo porque a gente fica
o tempo em casa e fica mais estressada. (P4).

O tratamento influenciou no término do meu namoro. (P5).

Em relacéo a familia, a minha relagéo com a minha mée mudou cem por cento. Eu ndo
tinha uma boa relagdo com ela e também ndo morava com ela na época que eu adoeci.
Hoje somos mais amigas, conversamos sobre assuntos que eu gosto de falar, das coisas
que eu faco, que pra ela ndo eram legais antigamente, hoje ela super respeita. (P6).

Por outro lado, hd o reconhecimento da importancia de um apoio de quem lhe é familiar
durante o transcurso do tratamento:

Familia é presente, me ajuda, mas sempre que chega o dia de vir eu jd fico ruim, jd fico
angustiado, ndo querendo vir, mas se parar é pior. Entdo tem que encarar a realidade.
Entdo a familia incentiva, ta junto. (P7).

Observa-se também que a forma encontrada por essas pessoas para seguir a vida é am-
parar-se na espiritualidade. Diante da cronicidade da doenca, algumas pessoas em hemodia-
lise atribuem a religiosidade um papel muito importante, dirigindo a Deus sua sobrevivéncia.
Outros pacientes narram a ideia de estar passando por uma “batalha”, encontrando na fé
uma saida:

Tenho fé em Deus que eu vou ganhar até um rim, se Deus quiser. A gente tem que ter fé,
enquanto eu puder, eu batalho. (P1).

A coisa principal que me mantém firme aqui é a fé, basicamente a fé em Deus, porque a
gente tem que crer né? Eu sempre oro e melhoro, porque quando abro meu cora¢édo pra
Deus, me sinto aliviada. (P5).

Muita fé em Deus, sabe? E as vezes eu me desespero muito, mas a minha mde e minha
irmd também me ajudam muito, tentam me acalmar. . . Tem gente que acha que esse
tratamento é o fim da vida, e ndo é. Na verdade é o comego de outra vida. (P6).

A fé e a crenca em Deus sdo, desse modo, formas de enfrentamento da hemodidlise e
de seus estressores (Galvao et al., 2019). Diante das angustias da vida que se apresenta,
lancam mao da fé, na tentativa de driblar e aplacar o medo e “enfrentar” a hemodialise,
gue, com todos os avancos tecnoldgicos, ndo permite a cura, mas possibilita a vida.



Consideragoes Finais

Conhecer as repercussdes subjetivas do tratamento hemodialitico em diversos aspectos
requer uma compreensdo desde o estranhamento do corpo, a partir de um sinal do organis-
mo, a constatacdo de uma nova realidade articulada a histéria de vida.

Neste estudo, foi possivel notar que o tempo da definicdo do diagndstico pela equipe e
do inicio dos procedimentos de preparacdo do corpo para realizagdo de hemodidlise ndo
coincide com o tempo de nomeacado de cada pessoa. Para atuacado clinica das diversas espe-
cialidades, faz-se imprescindivel reconhecer que se trata de uma experiéncia marcada pela
singularidade, que estd para além de um corpo doente, apontando para uma nova condicdo
subjetiva.

A DRC, e com ela o tratamento hemodialitico, aparece como um acontecimento estra-
nho, inesperado, inédito. Saber-se “ligado” é uma experiéncia ambivalente, de amor e dédio,
caracterizada por medo, limitacGes, sofrimento e potencialidade de vida. Essa Ultima surge
a partir de recursos para elaboragdao das perdas e construgdo de novos sentidos, para dar
seguimento ao tratamento e a vida.

Constata-se que as repercussdes na vida dos pacientes vdo desde modificagdes nos habitos
sociais ao distanciamento das atividades laborais e, com isso, as dificuldades financeiras, im-
pactando um aspecto necessario para o tratamento: readequacdo dos habitos alimentares. As
dificuldades de acesso a servicos essenciais para garantir o tratamento surgem como um fator
que produz cansacgo e repercute na qualidade de vida dos pacientes. Essa discussdo aponta
para a relevancia de investimento em politicas publicas de prevencao e de promocgado a saude.

Algumas limitacdes do presente estudo devem ser consideradas, como a pouca diversi-
dade da amostra em relacdo a idade e ao tempo de tratamento e a realizacdo da pesquisa
durante o contexto de pandemia da covid-19 e isolamento social, dificultando a proximidade
com os entrevistados.

Todavia, sugere-se a realizagdo de estudo pds-pandemia, com populagdo mais diversa e
perfil sociodemografico mais detalhado, aprofundando algumas varidveis de estudo, como
recursos para elaboracdo das perdas e constru¢dao de novos sentidos. Estudos posteriores
também podem ampliar a discussdo, a fim de compreender os fatores relevantes para esses
pacientes na construcdo do cuidado, com importantes implicacdes clinicas.
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