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HEMODIALISE: APERCEPCAO DO PORTADOR RENAL CRONICO

Liviade PaulaPereirat, MariaVilani Caval cante Guedes’

RESUM O: Trata-se de um estudo descritivo-exploratério sobre vivéncias de pacientes em tratamento de hemaodialise com
0 objetivo de compreender o significado e o impacto desta modalidade terapéutica para os pacientes. Foram realizadas
entrevistas semiestruturadas com quatro pacientes e identificadas cinco tematicas, a partir da andlise de contelido. A
doenca e o tratamento hemodialitico podem afetar a autopercepgdo, o comportamento e as relagdes sociais; diversos
projetos existenciai stendem aser anulados ou modificados pelasituacdo vivida. A confiancano poder divino eapresenca
de pessoas significativas emergiram de maneira construtivano discurso dos pacientes como possi bilidade defortal ecimento
e superacdo. O cuidado a essas pessoas deve ser realizado de maneira coerente, responsavel, humanizado e direcionado
para sua singularidade.

PALAVRAS-CHAVE: Doencacronica; Insuficiénciarenal cronica; Hemodidlise; Didliserenal; Cuidado.

HEMODIALYS S: THE RENAL CHRONIC PATIENT PERCEPTION

ABSTRACT: Thisisadescriptive exploratory study about experiences of patients on hemodialysis. It sought to understand
the meaning of hemodialysisand theimpact of thistherapeutic modality for the patients. Were carried out semi-structured
interviewswith four patients and weindentified five themes, wich were organi zated according to Bardin’s content analysis.
The disease and hemodialysis can affect both the perception and behavior regarding the social relations of the patient.
Variousexistential projectstend to be canceled or modified by the situation experienced. Trust in the divine power and the
presence of significant others emerged in a constructive manner in the speech of patients asapossibility of strengthening
and resilience. In addition, the care for these people must be performed in a consistent, responsible and humane manner,
and directed to their uniqueness.
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HEMODIALISIS: LAPERCEPCION DEL PORTADOR DE INSUFICIENCIA RENAL
CRONICA

RESUM EN: Setratade un estudio descriptivo exploratorio sobrelas experiencias de pacientes en tratamiento de hemodidlisis
con €l objetivo de comprender €l significado y €l impacto de esta modalidad terapéutica para los pacientes. Fueron
realizadas entrevistas semiestructuradas con cuatro pacientes e identificadas cinco teméticas, a partir de andlisis de
contenido. La enfermedad y el tratamiento hemodialitico pueden afectar la autopercepcién, € comportamiento y las
relaciones sociales; diversos proyectos existenciales tienden a ser anulados o modificados por la situacién vivida. La
confianzaen el poder divinoy lapresenciade personasimportantes surgieron de maneraconstructivaen el discurso delos
pacientes como una posibilidad de fortalecimiento y capacidad de recuperacién. El cuidado a esas estas personas debe
hacerse de manera coherente, responsable, humanizadas y dirigida para su singularidad.
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INTRODUCAO

A InsuficiénciaRena Crénica-IRC consiste na
perda progressiva e irreversivel da funcéo renal
(glomerular, tubular e enddcrina) detal formaqueem
suas fases avancadas 0s rins ndo conseguem mais
manter a normalidade do meio interno do paciente®.
Torna-se necessério 0 uso de terapéuticas substitutivas
dafuncéorenal, como adidise peritoneal ambulatorial
continua, didlise peritoneal automatizada, diélise
peritoneal intermitente, hemodidlise etransplanterenal,
aliviando os sintomas da doenca e preservando sua
vida, porém sem carater curativo.

Neste contexto, a condicdo crbnica e o
tratamento hemodialitico séo fontes de estresse e
podem ocasionar problemas como isolamento social,
perdado emprego, dependénciadaPrevidénciaSocial,
limitagBes delocomocao elazer, diminuicéo daatividade
fisica, necessidade de adaptacdo aperdadaautonomia,
alteracbes daimagem corporal eainda, um sentimento
ambiguo entre o medo de viver e de morrer®. A
dependéncia do tratamento, a perda do emprego e
limites na expectativa de vida so alguns dos fatores
contribuintes para o aparecimento de problemas
psicolégicos. A relacdo entre o trabalho e a salde é
fonte de preocupacao, considerando que as atividades
laborais estéo atreladas as condicdes fisicas, mentais
esociais, por vezes comprometidas em paciente renal
cronico®.

Esta condicdo impde modificacdes nas
atividades e novas perspectivasdevida, impulsionando
aadocdo de um modo de viver diferente, incluindo a
dependéncia ao tratamento ambulatorial e auxilio
constantes. Desta maneira, para a equipe de salde,
torna-se necessario estabelecer relacdes
fundamentadas na confianca e compreensdo, além de
sblidos conhecimentos técnico-cientificos. Caso
contrario, a falta de aderéncia ao tratamento € um
complicador adicional no ambito daqualidade devida
do portador de doenca renal cronica®.

A questéo daadesio ao tratamento hemodialitico
estdassociadatambém ao fato de assumir suacondicdo
cronica, no sentido de aceitala como parte da propria
pessoa® e na tentativa de conviver, cotidiana e
harmonicamente, com sua condicéo de salide.

Sendo assim, éimportante conhecer avivéncia
do paciente em tratamento hemodialitico, umavez que
adoencacrénicaafetatodaafamiliae geramomentos
dificeis, com avancos e retrocessos nas rel acdes entre
seus membros. Pode também provocar isolamento

social e emocional, principalmente se a familia ndo
tem conhecimento sobre a doenca, o tratamento e os
recursos disponiveis, aumentando significativamente
seus niveis de estresse e ansiedade.

Atentas a estas questdes, tivemos o propdsito
de compreender o significado dalRC e do tratamento
dehemodidiseparao paciente. Além disso, reconhecer
as estratégias utilizadas no processo de adaptacéo e
enfrentamento do cotidiano, identificando asmudancgas
gue o tratamento hemodialitico acarretou para a sua
vida e conhecer sua percepcdo em relagcdo ao apoio
de seus familiares na adesdo ao tratamento.

METODOS

A pesquisa é de natureza descritiva com
abordagem qualitativa para a andlise dos resultados
com a intencdo de apreender os sentimentos e as
percepcdes do paciente com IRC. A abordagem
qualitativalevaem contaos niveismais profundos das
relacbes sociais, 0s quais nao podem ser
operacionalizados em nimeros e variaveis®.

O estudo foi realizado com quatro pacientes
portadores de IRC, cadastrados no Programa Salde
daFamiliado municipio de Baturité, Estado do Ceara
e querealizam sessdes de hemodialise em umaclinica
particular conveniadacom o SistemaUnico de Salide
no municipio de Fortaleza. A escolhados participantes
foi intencional e se deu entre clientes com idade de 30
anos ou mais que realizavam tratamento dialitico ha
mais de um ano e que aceitaram participar dapesguisa

A coletadeinformacfesfoi realizadaentrejunho
e julho de 2007 e utilizou-se a entrevista
semiestruturada na qual os entrevistados discorreram
sobre 0 que pensam e como vivem o cotidiano. As
entrevistas foram gravadas e apds sua transcri¢éo
realizou-se aexploragdo do material, seguindo regras
da analise de contetdo categorial™. Iniciou-se a
andlise com a separacdo do corpus e sucessivas
leiturasdesse material, identificacio das subcategorias,
as quais foram agrupadas em cinco categorias
tematicas que expressam as vivéncias dos sujeitos no
cotidiano de ser portador de IRC.

A partir da andlise de contetido”, buscou-se
descrever experiéncias, percepcoes e reagdes contidas
nos relatos em depoimentos dos informantes,
valorizando a singularidade de cada ser portador de
insuficiénciarenal em tratamento hemodialitico.

Todos os procedimentos da pesquisa foram
realizados conforme Resolucéo n.° 196/96 sobre
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pesquisa em seres humanos, sendo aprovado pelo
Comité de Etica pelo Protocolo N° 10286,

RESULTADOS E DISCUSSAO
O impacto do diagnostico

A experiéncia de receber o diagnostico de
doencarenal cronicarevela-se, em muitos casos, como
um dos momentos mais dificeis para o paciente. S&o
experimentados, entre outros sentimentos, aangustia
diante do desconhecido e 0 medo frente & possibilidade
de sofrimento e morte.

Eu ndo sabia o que era renal, ndo [...]. Nunca eu
tinha ouvido falar disso. Eu chorei muito [...]. Eu
pensava que era doenca grave que eu ndo podia
escapar (Paulo).

No momento eu ndo sentia nada, nada nao [...].
Trabalhando, ai quando [...] comecou inchando
0S pés, 0s bracos, o rosto e eu vim aqui no hospital
e passaram um remédio para mim. Foi Benzetacil!
Ai, ficou foi inchando mais, mais [...] (Lucas).

Os pacientes relatam que passam por diversos
exames, recebem informagdes controversas e vivem
momentos de instabilidade, desespero e desmotivacdo
durante o periodo em que a doenca ainda constitui-se
em umapossibilidade®.

Quando fala a palavra a gente assusta, falou assim,
ai eu fiquei pensativo. Eu ndo pensei nada bom,
ndo [...]. Eu sabia que a partir dai eu ndo era
mais homem pra nada (Lucas).

Eu nunca tinha visto ninguém proximo com essa
doenca, ninguém da minha familia, entdo para mim
foi um choque muito grande (Pedro).

Chama a aten¢do a importancia da fé em um
ser superior como fonte de esperanca e forga para o
enfrentamento das situagdes dificeis e conformagdo
diante dosfatos, que ndo podem ser modificados.

A minha reacdo era com forga naquele la de cima
e tocar a vida pré& frente [...]. Sai de casa em
desespero [...]. Vendo meu caixdo na sala, mas
Deus pai € poderoso. Quem espera por Deus nunca
cansa [...] (Tiago).

691

A religiosidade configura-se como um ponto de
apoio bastante significativo no processo de
enfrentamento da doenca. A crenca religiosa pode
representar um recurso que atua como coadjuvante
durante o tratamento e facilitar a compreensdo do
inexplicavel e a aceitagdo do antes impensavel (9,

Portador renal croénico: mudancas, medos e
sofrimentos

As mudang¢as nos hébitos de vida e a
necessidade de deixar de fazer o que proporciona
prazer pelavidasdo ressaltadas pel os pacientes como
dificuldades decorrentes da doenca. Entre as
mudancas destacam a impossibilidade de trabal har
como ago que intimida e marginaliza. O trabalho é
umadas maneiras pelaque o ser humano se expressa,
seidentificae serealizano mundo™. A incapacidade
fisicaparao desenvolvimento dasatividades cotidianas
de trabalho provoca sentimentos que deprimem a
gualidade do seu existir:

[...] tem muita coisa que acontece com a gente
depois que a doenca aparece e muda tudo, sabe?
Minha vida mudou muito, tive que deixar de
trabalhar [...]. E isso, me preocupa porque 0s
outros ndo sabem mexer no que é da gente. Além
disso, a gente tem que pagar [...] (Tiago).

Eu tive que deixar de estudar [...] foi muito ruim.
Meus colegas passaram tudo na minha frente [...]
(Pedro).

Além dafataderealizago pessoa, ocasionada
pelaprivacdo do trabalho, as dificuldades financeiras
decorrentes preocupam sobremaneira essas pessoas.

La em casa, tem a aposentadoria da minha mulher
também[...]. Mas, ainda € muito pouco [...]. Porque
chega o fim do més, a gente recebe o dinheiro e tem
0s meus remédios que sdo muito caro [...]. Al, sO
sobra um restinho pra umas comprinhas|...] (Tiago).

Ainda no que diz respeito as mudancas
decorrentes da situacdo de doenca que permeiam seu
existir, ospacientesrelatam dificuldadesemrelagédo a
necessidade de se deslocarem para outra cidade para
realizarem as sessdes de hemodidlise.

A viagem é muito cansativa [...]. Sdo duas horas
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de carro [...]. Trés vezes por semana a gente vai
pra clinica [em Fortaleza] fazer hemodidlise. Isso
tudo desgasta muito a gente (Lucas).

O tratamento hemodialitico e seus limites

A hemodidise prolongaavidado doente, aiviao
sofrimento e até previneincapaci dades posteriores. No
entanto, esse tratamento hemodialitico € responsavel
por um cotidiano monétono e restrito, e as atividades
sd0 limitadas ap6s o inicio do tratamento®.

E no cenério da hemodidlise que o paciente se
sente como um doente, emboraatendéncia sejanegar
esse sentimento para ndo desanimar, para ter forcas
de continuar vivendo com todas asrestri¢des que essa
doenca lhe impdet?.

Reconhecem ser ahemodidlise o principal fator
para a sua sobrevivéncia, apesar de ser um pesado
fardo. Um tratamento obrigatorio que garante a
manutencdo do bem-estar.

Eu ndo posso ir muito pesado, ndo [...]. Se ndo, a
maquina tira toda a &gua de uma sO vez e eu fico
passando mal |4. A enfermeira ja disse préa eu ndo
tomar agua [...] (Paulo).

As restricdes impostas pela doencga renal
crénica ou seu tratamento sdo rigorosas e o grau de
assimilagéo e de adesdo diversificado, dependendo do
valor que o individuo atribui asi proprio easuavida,
do modo como as pessoas que fazem parte de sua
rede familiar e social encaram a condicdo e 0 apoio
que oferecem na sua trajetoria®d.

O médico me disse que a hemodidlise € separar o
sangue da agua [...]. Ai, a maquina tira a agua
da gente e pronto [...]. E por isso, que a gente sai
maneiro (Paulo).

Pra mim, eu tenho consciéncia de que é ela que
me mantém vivo [...] se ndo tivesse fazendo, j&
tinha morrido ha muito tempo. Ela € a minha
salvacéo [...] (Lucas).

A hemodidlise € boa pra gente! Se ndo fosse ela,
eu ndo estaria aqui pra contar tudo que estou
dizendo. Antes, eu ndo gostava dela, ndo [...]. Mas,
agora ja estou me acostumando [...] (Tiago).

Apesar de vivenciarem a mesma situagéo e de

possuirem as caracteristicas comuns relacionadas a
doenca, cada pessoa expressaavisio particular sobre
o significado da hemodidlise, evidenciada por vérios
depoentes como uma forma de tratamento que lhes
garante avida.

No entanto, nahemodidlise aresponsabilidade
do paciente em seu tratamento € mais restrita, pois se
entrega aos cuidados da equipe de salde ocupando,
dessa forma, um lugar de passividade®. Evidencia-
se, contudo, uma ambivaléncia em relacéo a esse
tratamento. Se por um lado ahemodidlise lhe permite
uma ilusdo de independéncia da doenca durante o
tempo entre uma sesséo de didlise e outra, por outro
lado, no momento em que o paciente esta “ligado” a
méquina, as limitacOes da doenca e sua dependéncia
do aparelho aparecem com toda a sua intensidade.
Evidencia-se 0 medo da maquina, o estresse pelas
frequentes solicitagdes pararealizar procedimentosde
rotina, os receios frente a possiveis efeitos colaterais
do tratamento e as cobrancas pela equipe de
profissionais de salide.

Eu ja passei véarias vezes mal naquela maquina.
No inicio, toda vida, minha pressdo baixava e as
enfermeiras vinham me socorrer. Ficava com medo
de morrer [...] (Pedro).

Antes da doenca, eu comia duas pencas de
bananas de uma sO vez. Agora, eu hdo posso Mais
fazer isso. O médico disse que faz mal comer muita
banana de uma vez [...] (Paulo).

Logo no inicio quando que tava fazendo
hemodialise, eu sempre passava mal e tinha que
ficar internada em observac&o. Era muito ruim tudo
aquilo que eu sentia. Parecia que eu ia morrer [...]
(Lucas).

Algumas preocupagdesforam verbalizadas com
relacdo a preservagdo do funcionamento das fistulas,
controle hidrico e restri¢do alimentar. Mudancas no
hébito alimentar e nasatividadesdetodaavidaresultam
em angustia e sofrimento e interferem na suarelacéo
cotidianadevida.

A mudancanaimagem corpora érelatadacomo
uma das dificuldades enfrentadas pela pessoa em
tratamento de hemodidlise. A ateracdo daautoimagem,
com aformagdo cirurgicadafistulaartério-venoso ou
com ainser¢do do cateter duplo [imen, torna-se mais
um fator a ser vivenciado:
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E muito ruim pra gente ter que estar com isso aqui
no bracgo [...]. E quando a gente sai 14 da clinica
tem que ficar com aquele curativo pra ndo sangrar.
Todo mundo na rua fica olhando [...] (Pedro).

Nesse braco aqui [esquerdo] ja parou quatro dessas
[fistulas] [...]. Ai, nesse aqui [direito] eles fizeram
para durar 20 anos. N&o pode dar problema [...].
Porque ai, sim, eu tenho mais jeito [...] (Lucas).

A fistula é o primeiro sinal, a primeira marca
fisica de que a doenca se estabel eceu naquel e corpo.
Com a sua confecgdo o paciente estd sendo iniciado
nahemodidise, significaqueagueleindividuo setornou
um paciente renal crénico, que faz parte de um grupo
com o qual tera que conviver trés vezes por semana,
em média quatro horas cada vez\*?.

O apoio de familiares, amigos e da equipe
multidisciplinar

Os pacientes destacaram que o apoio de
familiareseamigosproporcionaforcae coragem para
continuar a lutar contra os medos e sofrimentos
inerentes a sua situacdo. A sensagdo de ndo estar
sozinho, de sentir-se apoiado por pessoas que fazem
parte de seu mundo foi ressaltada.

Minha esposa me ajuda muito [...]. 1sso é muito
bom. Ela me ajuda com alimenta¢do |4 em casa.
Com os meus remédios [...] ( Lucas).

Eu néo tenho mais mée e moro com a minha irma
[..]. E ela quem me ajuda [...]. Vai comigo para
as sessdes de hemodidlise. Quanto eu t6 com dor,
ela faz cha prda mim [...] (Paulo).

Revela-se também que o apoio da equipe
multiprofissiona éfundamental paraque o individuo
possa assimilar e responder melhor a vivéncia e ao
tratamento dadoencacrénica. O vincul o estabelecido
entre paciente, profissionaisefamiliafaz com quehagja
um compartilhamento mutuo dos sucessos e fracassos
vivenciados no cenério dahemodidlise.

Foi identificado, nasfalas dos participantes, que
estes constroem vinculos afetivos intensos com a
equipe de salde, uma vez que referem ndo sb aos
cuidados fisicos, mas também aos emocionais.

As enfermeiras ficam sempre em cima, sabe! Sempre
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conversando com a gente, se preocupam com a
gente, falam sobre tudo. Entdo, as vezes, ndo tem
como tu ficar triste. Sabe [...] sentar naquela
cadeira, ficar quieto, fechar os olhos e ficar
emburrado, como sedizassim|...]. N&o tem (Pedro).

Neste contexto, destacamos a atuacdo daequipe
de enfermagem que estd em contato direto com o
paciente e familia e, principamente, do enfermeiro,
gue € o €lo entre o paciente, sua familia e os demais
membros daequipe multiprofissional.

Tem um entrosamento muito grande entre a gente,
a gente conversa sobre os problemas e aconselha
uns aos outros [ ...] tudo que a gente convive aquilo
ali, trés vezes por semana, quatro horas. Entéo
cria [...] aquilo ali é uma familia [...] (Lucas).

Hé& também um vinculo de apoio entre os
proprios pacientes, cujadoencaidentifica-oscomo uma
familia. Sensibilizam-se com o sofrimento e conflitos
vivenciados pelos seusiguais.

A esperanca de vida

O transplante renal € uma meta estabelecida
pelos pacientes renais cronicos e muito desgjada. E
percebido como uma maneira de se libertar da
obrigatoriedade dahemodidiseesinaizaapossibilidade
de resgate do cotidiano de vida.

Eu t6 fazendo os exames pra fazer o transplante.
Acho que vai ser bom pra mim[...]. Sei que néo é
a cura, mas assim, eu ndo tenho que viajar pra
fazer hemodidlise [...] (Pedro).

Eu ja fiz todos aqueles exames, mas ndo deu certo
nao [...] a médica disse que tenho outras doencas
gue ndo d& pré fazer o transplante. Mas, daqui
trés [...] vou repetir de novo pré tentar novamente
[...] (Lucas).

A perspectiva de um transplante propicia, na
maioria das vezes, uma atitude esperangosa, mas ha
risco de que os pacientes passem simplesmente a
existir e ndo a viver. Por isso, faz-se necessario o
encorajamento dos mesmos para levarem uma vida
t30 ativa e sati sfatoriaquanto asuacondicao o permita.
Apesar de muitos ndo terem acesso devido as suas
condigdes clinicas®®.
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CONSIDERACOES FINAIS

A intencdo destetrabaho foi, desde seuinicio,
compreender a vida cotidiana do ser portador de
insuficiéncia renal, as percepcdes e os significados
atribuidos em funcdo da doenca e do tratamento
hemodialitico.

A possibilidade de adoecer serevelacomo algo
incogitavel navidadas pessoas, atrgjetoriapercorrida
pelos pacientes até a confirmagdo do diagndstico é,
muitas vezes, permeada por momentos de intenso
desgaste fisico e emocional.

A partir do momento que a pessoa se depara
com a realidade da doenca cronica, as atividades
cotidianas sGo comprometidas e as debilidadesfisicas
provocam mudangas significativas, podendo levar a
pessoa a tornar-se dependente em diversos aspectos.

As narrativas revelam uma vivéncia marcada
por desafios, revelacOes e esperanca, empreendendo
uma luta constante para vencer dificuldades sem se
render a elas. Contudo, uma das caracteristicas
centrais é adeterminacdo paracontinuar o tratamento.
Apoiados pelafamilia, ndo se permitem deixar levar
pelo desdnimo e por pensamentos negativos.
Ancorados na sua fé em Deus, renovam suas
esperancas de realizar o transplante renal.

Apesar dos medos e sofrimentos, sentimentos
de esperanca de vida aparecem de formasignificativa.
O enfrentamento da cronicidade da doenca envolve a
compreensado pelo paciente sobre o seu significado, e
dos reflexos no seu cotidiano: nas relagdes, na
concepcdo de vida, devido as alteracles fisicas e
emocionai s que representam obstécul 0s a0 seguimento
do tratamento. Tratamento este que engloba a
hemodidlise, a dieta, incluindo o acesso ao servico e
outras questdes que o deixam exposto a uma vastiddo
de eventosque promovem medo, angUstiaeinseguranca.

Sendo assim, deve-se dar importancia a
percepcéo de que cada paciente tem de sua vida,
salide e doenca, considerando suas sugestfes para
solugBes de seus prablemas, desenvol vendo ent&o, um
trabalho voltado ao doente e ndo a doenca.

Neste estudo, se faz necessério entender a
vivénciado paciente dentro de umaconcepgdo menos
mecanizada, priorizando as suas interagdes sociais,
familiares e com a equipe de salide. Neste sentido, é
importante centrar as atividades dos profissionais
envolvidos no cuidado a pacientes renais cronicos ndo
sO nos aspectos da doenga propriamente dita, mas
também na experiéncia de vida destes e dos seus

familiares, considerando amaneiracom que entendem,
respondem, se adaptam e lidam com os sintomas da
doenca e problemas relacionados ®°.

Desta maneira, o cuidado é um compromisso
socid, ético esolidario, despojado de qualquer interesse
unilateral, tendo como objetivos a recuperacéo da
salde, reintegracdo da pessoa no seu meio socia e o
desenvolvimento do potencial criativo tanto do
profissional como do ser cuidado. E relevante o
respeito as diferencas, ndo devendo existir uma
imposicao hierarquica por parte do profissional, mas
sim a realizacdo de um trabalho que considere o
paciente e suafamilia, tendo como objetivo comum a
mel horadas condi¢des de salide e de vidadas pessoas.

Assim, € um compromisso divulgar as
informac6es reunidas neste estudo a profissionais que
atuam em servigos de atencdo em hemodidiseafim de
vaorizar 0 ser. Faz-se necessario redimens onar asagies
terapéuticas no processo de atencao e cuidado, a partir
da escuta sensivel que gjude na compreensao do
cotidiano da pessoa portadora de doencarena cronica
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