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RESUMO: Analisamos, na perspectiva ético-politica, aspectos existenciais e sociais da
experiéncia do viver de pessoas portadoras de doenca renal cronica em hemodidlise aptas
para transplante. Adotamos o método qualitativo, exploratério-descritivo, desenvolvido com
pacientes de um centro de terapia renal substitutiva catarinense por meio de didrio de campo
e entrevista semiestruturada. Os resultados demonstraram que as realidades construidas
pelas distintas experiéncias sao singulares, mas se apresentam vinculadas a pluralidade de
modos pelos quais as subjetividades caracterizam e legitimam socialmente o sentido dado a
experiéncia. A vivéncia com a doenga é uma montanha russa a nivel de emogdes, tecida por
transformagdes no universo psiquico, sentimentos ambivalentes, recursos simbdlicos, fé e
condicOes de alteridade. A hemodialise revelou-se definidora do cotidiano e vital a sobrevida,
associada ao dever para com a prépria vida e do outro de si, geradora de sentimento de
enclausuramento, de ruptura de processos laborais e de lazer, e de sentidos simbdlicos
existenciais e sociais. A espera pelo transplante foi traduzida como um movimento pendular
gue alterna otimismo, incerteza, fé e medo. Consideramos que falar de si e ser ouvido pode
se constituir em uma estratégia de resisténcia capaz de atenuar o sofrimento do processo de
viver de nossos sujeitos de pesquisa.
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Palavras-chave: Acontecimentos que mudam a vida. Doenga renal crénica. Hemodialise.
Transplante de rim.

ABSTRACT: From an ethical-political perspective, we analyzed the existential and social
aspects of the living experience of people with chronic kidney disease on hemodialysis who
are suitable for transplantation. We used a qualitative, exploratory-descriptive method,
developed with patients at a renal replacement therapy center in Santa Catarina, using a field
diary and semi-structured interviews. The results showed that the realities constructed by the
different experiences are unique, but are linked to the plurality of ways in which subjectivities
characterize and socially legitimize the meaning given to the experience. Living with the
disease is an emotional rollercoaster, woven through transformations in the psychic universe,
ambivalent feelings, symbolic resources, faith and conditions of otherness. Hemodialysis
proved to be defining of daily life and vital to survival, associated with the duty to one's own
life and that of others, generating feelings of confinement, disruption of work and leisure
processes, and existential and social symbolic meanings. The wait for the transplant was
translated as a pendulum movement that alternates between optimism, uncertainty, faith and
fear. We believe that talking about oneself and being heard can be a strategy of resistance
capable of alleviating the suffering of our research subjects' process of living.

Keywords: Life-Changing events. Chronic kidney disease. Hemodialysis. Kidney Transplant.

RESUMEN: Desde una perspectiva ético-politica, analizamos los aspectos existenciales vy
sociales de la experiencia vivida por personas con enfermedad renal crénica en hemodialisis,
elegibles para un trasplante. Adoptamos un método cualitativo, exploratorio-descriptivo,
desarrollado con pacientes de un centro de terapia de reemplazo renal en Santa Catarina,
Brasil, mediante notas de campo y entrevistas semiestructuradas. Los resultados demostraron
que las realidades construidas por las diferentes experiencias son Unicas, pero estan
vinculadas a la pluralidad de maneras en que las subjetividades caracterizan y legitiman
socialmente el significado otorgado a la experiencia. Vivir con la enfermedad es una montaiia
rusa emocional, tejida a partir de transformaciones en el universo psiquico, sentimientos
ambivalentes, recursos simbdlicos, fe y condiciones de alteridad. La hemodialisis resultd ser
definitoria de la vida cotidiana y vital para la supervivencia, asociada a un deber hacia la propia
vida y la vida de los demas, generando sentimientos de confinamiento, interrupcion de las
actividades laborales y de ocio, y significados simbdlicos existenciales y sociales. La espera de
un trasplante se describio como un movimiento pendular que alterna entre optimismo,
incertidumbre, fe y miedo. Creemos que hablar de si mismo y ser escuchado puede constituir
una estrategia de resistencia capaz de aliviar el sufrimiento del proceso de vida que viven
nuestros sujetos de investigacion.

Palabras clave: Eventos que cambian la vida. Enfermedad renal crénica. Hemodialisis.
Trasplante de rifon.

INTRODUCAO

“No Brasil, de cada quatorze potenciais doadores de érgaos apenas quatro realizam a

doacdo. E preciso que a populacdo se conscientize da importancia do ato de doar érgios ou

Revista Interdisciplinar de Estudos em Saude. Cagador, v. 15, n. 1, p. e3857, 2026
ISSN - 2238-832X



SRIES

C REVISTA INTERDISCIPLINAR
pE ESTUDOS EmM SAUDE

tecidos!”. Com essas frases, o Ministério da Saude abriu a campanha “Doacdo de Orgdos.

Precisamos falar SIM”, em setembro de 2024 (Brasil, 2024a).

Em que pese o Sistema Unico de Saude (SUS) ser o maior sistema publico de
transplantes do mundo e ficar atras somente dos Estados Unidos (Brasil, 2024a) em numeros
absolutos de transplantes realizados hda, em todo o tempo, mais pacientes esperando por um
transplante do que érgdos (Vasconcelos et al., 2014; Barreto et al., 2016; Nogueira et al., 2017;
Gdémez; Jungmann; Lima, 2018; Soares et al., 2020; Bastos; Machado; David-Neto, 2021;
Medina-Pestana et al., 2022).

No dmbito de transplante renal no Brasil, a necessidade crescente de rins e a frequente
caréncia de doadores tém exigido estratégias para aumentar a oferta de érgdos (Gémez;
Jungmann; Lima, 2018; Bastos; Machado; David-Neto, 2021; Medina-Pestana et al., 2022;
Brasil, 2024a), sendo a campanha para a conscientizacdo da importancia de ser doador, a mais
prevalente (Brasil, 2024a).

Do mesmo modo que demais paises da América Latina, o Brasil prioriza o transplante
de rim com doador falecido. Ja os Estados Unidos e Canada, bem como Reino Unido, Australia
e Holanda, sdo adeptos das modalidades de transplante com doador vivo ndo parente e da
doacdo renal pareada (Malik; Cole, 2014). Na india, 90% dos transplantes s3o realizados com
doador vivo e, embora tenha realizado duas centenas de transplantes por meio da técnica
doacao renal pareada, o pais enfrentava, em 2015, dificuldades infra e supra estruturais para
implementar um programa efetivo com vistas a garantia dessa modalidade (Kute et al., 2015).

A experiéncia do viver de pessoas portadoras de doenga renal crénica em hemodidlise
(DRC) é aqui assumida como “o que [lhes] acontece [...] o que [Ihes] toca” na travessia da vida.
O nosso interesse esta em conhecer a “exposicdo”, isto €, 0 modo como essas pessoas se ex-
poem (ex no sentido de existéncia) e que elementos constroem a “passagem na existéncia”
(Bondia, 2002, p. 25). Pessoas listadas a espera de um transplante carregam a impossibilidade
de predizer o desenlace da espera e/ou as suas consequéncias e essa situacdo acaba
modelando os processos de adoecimento e cuidado. A condicdo diaria de ameaca, que desafia
a capacidade de as pessoas portadoras de DRC afirmarem-se no mundo e que tensiona o
evento da morte, produz sentido, cria modos de existéncia e resisténcia (leia-se: realidades),
pode funcionar como potente mecanismo de subjetivacdo (Bezerra; Bezerra, 2012; Bondia,

2002; Oviedo; Czeresnia, 2015; Oliveira, 2018; Sousa et al., 2022).
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Neste texto, analisamos, na perspectiva ético-politica, aspectos existenciais e sociais

constitutivos da experiéncia do viver de pessoas portadoras de doenca renal crénica em
hemodidlise aptas para transplante. Trata-se de uma pesquisa de iniciagdo cientifica
desenhada no encontro das disciplinas Humanidades Médicas e Nefrologia da grade curricular
do 52 periodo do Curso de Medicina da Universidade do Vale do Itajai, SC. Ao longo do

desenvolvimento das disciplinas, definimos tema, objeto e contexto de estudo.
METODOLOGIA

A pesquisa foi qualitativa, exploratdério-descritiva, realizada na Clinica Renal Vida,
aprovada pelo Comité de Etica e Pesquisa - CEP da UNIVALI-SC, sob o parecer de n2 6.570.523
e CAAE 76268623.8.0000.0120.

Uma vez aprovada, solicitamos orientacdo ao fiel guardido sobre os dias e horarios
possiveis para o acesso aos prontudrios eletronicos com vistas a selecdo dos pacientes.
Tivemos como critérios de inclusdo: ser paciente renal cronico daquele servico de hemodialise
e estar apto para receber transplante. Os convites foram orientados pela aplicagao da técnica
de composicdo de amostra fechada por “saturacdo tedrica” dos dados, isto &, cada sorteio foi
ordenado pela analise preliminar do material gerado na coleta anterior (Fontanella; Ricas;
Turato (2008).

O coletivo de participantes foi composto por um informante-chave do sexo masculino
e oito pacientes, sendo quatro mulheres e quatro homens. A participa¢do do informante-
chave foi fundamental para gerar uma maior familiaridade com o objeto. Ao total foram
sorteados 10 pacientes, entretanto, um deles faleceu dias antes da data agendada para o
convite. O projeto havia previsto que os convites seriam feitos presencialmente na propria
Renal Vida, em dias e horarios de hemodidlise, mas uma questao sensivel do processo foi a
escolha do momento mais adequado para efetud-los: se antes ou depois da hemodialise.
Decidiu-se por consultar o fiel-guardido que sugeriu o periodo anterior a hemodidlise.

A pesquisa foi realizada entre os meses junho e novembro de 2024, por meio de diario
de campo e entrevista semiestruturada que explorou aspectos da condi¢do humana portadora
de doenca renal cronica (DRC), por exemplo, como vai a vida, as mudancgas na vida apds a
doenca renal, como o paciente lida com a hemodialise, de que modo o entrevistado vé a lista

de transplante, quais sentimentos carrega por entrar na lista de transplante, se o paciente

Revista Interdisciplinar de Estudos em Saude. Cagador, v. 15, n. 1, p. e3857, 2026
ISSN - 2238-832X



SRIES

C REVISTA INTERDISCIPLINAR
pE ESTUDOS EmM SAUDE

possui alguma crenca, bem como sobre as relagdes interpessoais préximas, com profissionais

de satde e com os demais pacientes da clinica, e, a percepcdo sobre o Sistema Unico de Saude
por garantir o programa publico de transplante de 6rgaos. Todos os participantes sorteados
aceitaram em participar da pesquisa. A pedido deles(as), o roteiro foi aplicado na prdpria
Renal Vida.

Feito o sorteio, convidamos o primeiro potencial participante. Convite aceito e Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido assinado, agendamos e realizamos a entrevista,
respeitando a agenda de hemodialise do paciente. O material foi transcrito e submetido a uma
analise preliminar. Procedemos ao segundo sorteio, seguido de convite/aceite, agendamento,
aplicagdo do roteiro, exploragdao preliminar do material e arquivamento em computador
protegido por senha, para garantir a confidencialidade e privacidade dos dados. E assim por
diante. A saturacdo foi alcancada na oitava entrevista. Logo, nesta pesquisa, o nimero de
participantes nao foi estabelecido a priori, mas no decorrer da coleta, em conformidade com
a exaustdo dos dados (repeticOes), depreendida pelas pesquisadoras no processo de
coleta/analise preliminar/coleta/andlise preliminar, até que a amostra fosse fechada com
base no entendimento de que o material estava suficientemente robusto para anadlise e
interpretacdo (Fontanella et al., 2011). As entrevistas tiveram uma duracdo média de 40
minutos.

Os dados foram analisados por meio da analise de conteudo de tipo tematica ajustada.
O ajuste se fez necessario, pois interessava as pesquisadoras ndo o conteldo que se repetia,
mas a significancia atribuida (Minayo, 2014). A privacidade dos participantes foi garantida pelo
uso de flores como codinomes.

ApOds a exploragao preliminar do material, quando nos certificamos que o conteudo
bruto era pertinente e tinha representatividade, fizemos varias leituras horizontais, isto &,
desprovidas — na medida do possivel — de qualquer forma de analise ou interpretagao. Em
seguidas, selecionamos as unidades de registro (unidades com significancia) e unidades de
contexto e exploramos o material transversalmente. De um esforco de sintese emergiu a
categoria Das adversidades da condicao humana a modos de resistir a espera por um

transplante.
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RESULTADOS E DISCUSSAO

A primeira observacdo, gerada na relacdo com os dados, foi o fato de varios
participantes se mostrarem surpresos com a nossa primeira pergunta, “Como vai a vida?”, nos
sinalizando que, provavelmente, ndo costumavam refletir mais profundamente sobre a sua
prépria existéncia ou que, talvez, estavam esperando um estudo focado meramente na DRC
e ndo em experiéncias existenciais e sociais de suas condi¢cdes humanas.

A pergunta “Como vai a vida?” objetivou abrir ao participante a possibilidade de pensar
em si como um sujeito histdrico, singular e Unico, ndo apenas como um doente renal, com
suas dificuldades fisicas e médicas, pois entendemos que a sua existéncia vai muito além das
manifestagdes clinicas, diagndsticos e tratamentos: ela carrega uma historicidade como a
existéncia de demais sujeitos sem DRC. Trata-se de uma existéncia constituida em relagcdo com
pessoas, natureza, condi¢Ges sociais, politicas, culturais e econ6micas (Diogo; Maheirie,
2007).

Interpelados sobre “O que mudou na sua vida com a doenca renal?”, participantes
expressaram:

“A rotina mesmo, tem que ter aquele compromisso de fazer hemodidlise trés vezes
por semana” (iris). “Trés vezes na semana estou aqui ao lado da mdquina” (Girassol).
“Ndo consigo mais exercer a minha profissGo como antes [...] estou viciado na
hemodidlise, nunca faltei [...]” (Camomila). “Hoje o meu trabalho é isso aqui, é s6 o

que eu faco. Mudou tudo: trabalho, projeto de vida, viagens, me sinto preso a
mdquina” (Dente-de-Ledo).

Os relatos acima denotam que a hemodialise se mostrou como definidor do cotidiano,
capaz de pré-determinar as rotinas das pessoas, alterando aspectos da cotidianidade
experienciada antes da chegada da DRC, por exemplo, aspectos correlatos ao trabalho e ao
planejamento de viagens (leia-se: no sentido de lazer).

Para Giddens (2009, p. 70) a rotina do dia a dia “faz parte da continuidade da
personalidade [...] na medida em que percorre os caminhos das atividades cotidianas [...] as
guais sO os sdo [rotineiras] mediante sua continua reproducdo”. Essa perspectiva nos auxilia
a compreender a transformac3do da rotina de participantes do nosso estudo, uma vez que o
sentimento de enclausuramento e a ruptura com processos laborais e de lazer foram a chave
para a mudanca das rotinas com base em uma faceta nova agregada a personalidade dos

participantes: a condi¢ao de portador de DRC. Em outra abordagem, a rotina da vida didria
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habitual foi abalada por um sentido novo advindo de uma situacdo critica que ameacou a

certeza da rotina anteriormente vivida.

A autoestima também foi mencionada como uma questdo convergente a vida
cotidiana de participantes, conforme relato de Lavanda: “Tem dias que a gente se sente dtimo,
e outros, como o lixo do lixo”, enquanto a paciente PetlUnia comentou sobre a aparéncia da
fistula em seu braco: “Ela ja ta levantadinha, né?”, demonstrando a repercussdo na imagem
pessoal.

Revisdo sistematica da literatura sobre autoestima destacou a importancia de o
conceito ser refletido em sua dimensdo socialmente determinada, pois, em que pese ser a
autoestima uma percepc¢do do sujeito sobre ele préprio, essa percepcao é construida nas
relagGes interpessoais, em interacdo com demais sujeitos. Logo, sentir-se, as vezes, “como o
lixo do lixo” é uma producdo nao do self, mas social (Marcelino, 2023), podendo significar uma
experiéncia de insuportabilidade do viver em relagdo, atrelada a percepc¢do de um pressagio
de “impureza, morte” (Souza; Franga, 2014, p. 52). Ao mesmo tempo, entendemos que essa
fala carrega uma dimensao moral, pois, falar de si e ser ouvido pode atenuar o sofrimento, na
medida em que, ao falar, Lavanda se ouve e tem a possibilidade de perceber que o interlocutor
suporta escutar a sua experiéncia de insuportabilidade (Oliveira; Cavalcante; Carvalho, 2019).

Sobre a fala de Petunia sobre a fistula “[...] jd ta levantadinha [...]”, percebemos que a
modificacdo corporal gerada pela colocacdo do acesso venoso para a hemodidlise, comeca a
adentrar o seu universo psiquico “uma vez que corpo e psiquico sdo articulados na e pela
palavra daquele que a profere” (Castro-Arantes; Lo Bianco, 2013, p. 2516). Estudo de Silva et
al. (2018) sinalizam que a fistula produz marcas simbdlicas no corpo capazes de afetar a
autoestima de pacientes. Nesse caso, também entendemos a circunstancia como socialmente
determinada, um produto gerado na interagdo com outras vidas humanas.

Ao questionarmos sobre “Como vocé lida com a hemodialise?”, depoimentos
revelaram uma moralidade associada ndo a vontade de viver, entendendo vontade como
“consciéncia da finalidade [enquanto] no¢do exata do préprio poder e dos meios para
expressa-los na acdo” (Coutinho, 2022, p. 68), mas ao dever para com a prépria vida e do outro

de si:
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“E 0 tempo que eu tenho que passar nesse lugar [...] o governo me paga pra eu vir
[...]” (Margarida); “Pra mim é um compromisso” (Lirio); “Trés vezes por semana, ter
que ficar aqui quatro horas [...] vocé jd tem que colocar em mente que precisa fazer”
(Iris); “[...] conseque me manter vivo. Ndo existe outro jeito (Girassol); “Nem que eu
ndo queira, né, [...] tenho que sair bem, porque em casa tem alguém me esperando.
E para dar banho, comida, atengdo. Depende da mée” (Pettnia).

A fala de Margarida “[...] o governo me paga pra eu vir [...]” evidencia uma implicagao
ético-politica que vem sendo acumulada pelo SUS, ao longo de seu processo histérico: o gap
de informacdo sobre quem sdo os verdadeiros proprietarios do Sistema. A grande massa
desinformada tende a considerar os servicos do SUS ndo como direito, mas como servicos que
“o governo me paga”. Parte dos entraves do SUS se deve a essa auséncia de apropriacao, por
parte da sociedade brasileira, ao ignorar que sao exatamente seus impostos que dao vida ao
Sistema. J4 Lirio, iris e Girassol tomam a hemodialise como assunc3o, atitude em suas vidas.
Petunia, por sua vez, tensiona o seu papel familiar, ao dizer “tenho que sair bem, em casa tem
alguém me esperando”. O sair-se bem pode ser interpretado por, pelo menos, duas linhas de
raciocinio: (a) como um peso da maternagem, no sentido de um reflexo da sobrecarga
feminina na dinamica familiar que necessita ser conciliada com a sua condi¢do de portadora
de DRC; e (b) como um dever germinado no valor de si em sua estrutura familiar.

Uma circunstancia que atravessa a vida de Camomila é o reconhecimento de mudangas
no sistema digestario: “De uma sessGo para outra, eu noto diferen¢a: muda o hdlito, o apetite”
(Camomila). Estudo sobre saude bucal de portadores de DRC aptos a transplante revela que a
DRC estda associada a baixo fluxo salivar, aumento do pH da saliva e da capacidade tampao
salivar (Lacerda et al., 2015). Os achados de um estudo desenvolvido na Espanha sobre
prevaléncia e intensidade dos sintomas em pacientes com DRC estagio 5 em manejo renal
conservador evidenciou que “mais de 50% dos pacientes apresentaram [...] pouco apetite”
(Sanchez; Leiva-Santos, 2021, p. 44). Ja a pesquisa brasileira realizada com o objetivo de
analisar o comportamento alimentar de pacientes com DRC em hemodidlise expuseram que
somente 8,6% dos participantes apresentaram alteracdes no apetite (Ribeiro et al., 2011).

Ainda sobre o modo como a hemodidlise adentra o processo de viver dos participantes,
Zinia destacou o peso emocional do tratamento: “Quantas cirurgias, quantos cortes, quanta
intervencdo [...] entdo pesa, sabe? E uma fadiga emocional”. Esse fragmento nos mostra que
a hemodidlise é exaustiva, sendo marcada pelo seu desgaste fisico e psiquico e ndo se

apresenta, portanto, apenas como um procedimento médico.
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Ja Lavanda exp0s a sua condi¢ao de ser cuidado como algo novo, de se observar no

CS\ﬁRIES

papel de paciente que precisa se permitir ser cuidado, quando, antes, havia sido cuidador por
décadas: [No exercicio de minha profissdo, odontologia], “eu sempre tive esse lado cuidador e
Id [na hemodidlise], tenho que aceitar: o furo é aqui [...] dai eu lembro: sou paciente”. Esse
relato converge para a hemodidlise como uma possibilidade de aprimoramento da condicao
humana, na medida em que oferece abertura para que o cuidador se reconheca, hoje, uma
condicao humana, com biografia e contexto, que tem o direito de ser cuidado em um servico
do SUS e, portanto, seu.

Com base nos depoimentos sobre os modos de se relacionar com a hemodialise,
observamos que as modificacdes ocorridas no processo de viver geram sentidos simbdlicos
encontrados na prépria existéncia e nas relagGes interpessoais.

Sobre conhecer experiéncias de outras pessoas portadoras de DRC e aptas a
transplante, Girassol comentou: “Eu conhego quem fez e deu certo. Conhegco quem fez e ndo
deu certo”. Ja Margarida afirmou: “Sim, e ela teve uma vida muito tranquila e boa”. Zinia e
Lirio relataram que as pessoas que conheceram “ficaram bem” ou “super bem” apds o
transplante. Esses relatos nos fazem pensar em movimento pendular, a nivel das emogdes, ao
qual os participantes de nosso estudo estdo expostos diante da espera pelo drgdo. Saber sobre
outras experiéncias pode traduzir otimismo quando os relatos sdo de superacdo e medo
quando revelam as incertezas do processo.

Camomila, por exemplo, compartilhou que existe um encorajamento, por parte de
guem ja passou pelo transplante. Um conhecido nesta condicdo lhe perguntou: “Tu td na fila?
Tenha coragem, que a vida volta um pouco ao normal. Ndo volta 100%, mas um pouco mais
ao normal volta”. Esse relato demonstra a relevancia de compartilhamento de histdrias de
incentivo na continuidade da espera por um 6érgdo, mesmo que esses pacientes estejam
cientes da condicdo temporaria do transplante e de suas limitacdes.

Petlnia, por seu turno, manifesta sensacdo de bem-estar, ao saber que amigos
conseguiram o transplante: “E bom ver outras pessoas iguais [que consequiram o transplante].
Ainda mais sendo amiga”. Esse fato nos remete a dimensdo de alteridade examinada por
Hannah Arendt, no contexto do plano das acbes humanas e do da pluralidade que o
representa. Por meio da linguagem, o eu e o outro compreende-se entre si (por serem iguais)

e se fazem entender (por serem diferentes, plurais): a alteridade se vincula a condicdo “da
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paradoxal pluralidade de seres singulares” (Arendt, 2008, p. 189) a condicdo de [...] como me

torno um através dos outros [...]”, no sentido de que é a partir da existéncia plural que nos
constituimos existéncias singulares (Arendt, 2009, p. 192).

Um fato que nos chamou a atengdo diz respeito ao modo como dois dos participantes
veem a fila de espera por um transplante: “Ndo se fala mais fila, porque na fila se respeita o
teu lugar e na lista ndo. Se hoje chegar um rim compativel comigo, que estou na 832 posicdo,
eu passo na frente de todo mundo e vou para a 19 posi¢Go” (Lavanda); “[...] vendo o que eles
falam para a gente, ndo é bem uma fila [mas uma lista]” (Dente-de-Ledo).

A espera por um transplante foi expressa como fonte de angustia, por se sentirem
impotentes, aguardando por algo que esta para além de seu controle, e como sentimento, ora
de revolta, ora de aceitagdo por confianca no processo ou como sinénimo de vitimizacao:

“Depende do dia. Tem dias que a gente estd ruim e xinga o Faustdo; tem dias que a
gente estd melhor e deixa de lado” (Girassol); “[...] a espera é demorada. Se as
pessoas tivessem consciéncia [da importdncia da doa¢do de rim] porque parece que
sO dd para entender se acontecer com um parente teu [...]” (Zinia); “Eu nem penso
no transplante, na verdade. Se for para me chamar, eles vdo me chamar na hora
certa” (Lirio); “[A espera é] de esperanca, que um dia me chamem. Que venha o que

tiver que vir, no tempo que tiver que vir [...]”. Eu jé passei muito por essa fase de me
vitimizar. Hoje eu to bem [...]” (iris).

Xingar o Faustdo ou deixa-lo de lado aparecem como parte de um movimento humano
engendrado em uma sociedade neoliberal que, ao se alimentar da desigualdade socialmente
estrutural, seleciona destituidos e instituidos. Essa questdo pode gerar uma representacao de
que privilegiados alcancam antes o ponto de chegada ao sonho (leia-se: conquistar um rim)
também no dmbito do Sistema Nacional de Transplante do SUS. O mesmo argumento vale
para ancorar a interpretacdo da fala de Zinia sobre a necessidade de as pessoas terem
consciéncia da importancia da doenca de rim. O préprio Ministério da Saude reclama por
conscientizacdo da populacdo sobre a importancia de doacdo de drgdos em sua campanha
instituida em 2024 (Brasil, 2024a) e em site oficial do Sistema Nacional de Transplante (Brasil,
2024b). No entanto, a produgdo de consciéncia histdrico-sanitaria ndao tem seu nascedouro
instituido, pois requer condicoes de possibilidades. Em uma sociedade refém dos ditames do
capital financeiro, como a nossa, as relacdes (ainda) se hegemonizam em torno de

consciéncias individualizadas.
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Vinculados aos relatos supracitados, participantes expuseram questionamentos

interessantes, tais como: “O que eu podia ter feito diferente?” (Girassol); “Por que que
aconteceu isso comigo?” (Camomila); “Por que eu t6 com o rim cheio de pedra se eu sempre
cuidei muito?” (iris). Essas indagacdes podem ser compreendidas na perspectiva
antropolégica de “modelos populares de enfermidade”. Partindo da compreensdo de
enfermidade como a experiéncia do problema de “saude debilitada” e o significado que o
paciente da a essa experiéncia, Helman (1981, p. 549) reconheceu a existéncia de modelos
explicativos de enfermidade gerados pelas respostas as questdes elaboradas pelo paciente e
ao comportamento adotado a partir de entdo: “O que aconteceu? Por que aconteceu? Por
que comigo? Por que agora? O que aconteceria se nada fosse feito a respeito? O que eu
deveria fazer sobre isso?” (Helman, 1981, p. 549). Nesse sentido, a DRC deve ser tratada como
tal, mas também como enfermidade. O tempo transcorrido entre o diagndstico de DRC e a
compreensao dessa doenca como enfermidade varia de paciente para paciente; por isso, ndo
ha um modelo popular, mas modelos populares. Os questionamentos de Girassol, Camomila
e iris mostraram-nos mais presentes no inicio da DRC, o que nos leva a pensar que a apreens3o
da DRC como enfermidade para esses portadores pode ter ocorrido ja no inicio da doenca.

Com a chegada da DRC, os pacientes mostraram-se em busca de recursos simbdlicos
como uma forma de resistir frente a nova situac3o, por exemplo, a fé, conforme relatam iris
e Zinia: “[...] fico bem tranquila porque eu acho que é uma coisa que tem que entregar na mao
de Deus e esperar” (iris); “A minha muralha é o problema renal, a minha intencdo de participar
de Jericd. Eu rezo todos os dias na minha intengao que é aparecer o transplante para mim.
Essa é a minha muralha” (Zinia).

As metéforas “[...] entregar na m3o de Deus [...]” (Iris) e “Eu rezo todos os dias na
minha intencdo [...]” (Zinia), expressam a motivacdo de vida na fé (Fontoura, 2012),
sublinhando a importancia que a fé tem na forma como se relacionam com a sua condicao.

Pesquisa desenvolvida por Fontoura (2012) sinaliza que o processo de hemodialise,
bem como, a espera pelo transplante renal e a cirurgia sso momentos em que os pacientes se
tornam vulneraveis e experienciam esse processo de forma individual, porém, depoimentos
da maior parte dos entrevistados indicam que em alguns pontos mesclam-se sentimentos

positivos e negativos como fé, ansiedade, divida e culpa.
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No caso de Zinia, a forca transcendente que lhe permite perseverar remete ao modo

como os israelenses perseveraram e conseguiram a sua terra prometida. No capitulo 6 de
Josué, a Biblia apresenta a descricao da tomada da cidade de Jericd pelos israelitas, ocupada,
até entdo, por povo Cananeu. Josué ordena a milhares de homens armados que se dirijam as
muralhas de Jericd, juntamente com os sete sacerdotes que levavam a arca onde estavam os
objetos relacionados a histéria dos israelitas, e ordena a cada um dos sacerdotes que leve uma
trombeta de chifre de carneiro. Por seis dias, os soldados deveriam dar uma volta a cada dia
contornando a muralha. No sétimo dia, os soldados marchariam sete vezes ao redor da cidade
e os sacerdotes tocariam as trombetas, conforme ordenamento. Quando as trombetas
soassem um longo toque, todo o povo daria um forte grito. Neste momento, o muro cairia e
0 povo conquistaria o lugar (Teixeira; Rodrigues, 2018).

Outra ferramenta de enfrentamento se relaciona com a familia, em especial ao lugar
ocupado pelos filhos no processo de convivéncia com a DRC, um espaco de forca, motivacdo
e propodsito: “Eu ndo quero morrer, tenho um piazinho de seis anos [...] eu quero ver ele
crescer [...]” (Girassol). “Sou pai [...] ha pouco tempo [...] entdo dd um pouco mais de animo
pra gente” (Camomila). “Minha filha, ela é minha forga” (Petunia).

Ambivaléncia de sentimentos fez-se manifesta em dois depoimentos: “As vezes tenho
sentimentos positivos, mas as vezes... Da vontade de largar tudo” (Petunia). “Estou na lista do
transplante e isso também da uma certa esperanca pra gente, mas ao mesmo tempo, tem dia
gue ela baixa a moral da gente, porque vocé ta no lugar [na lista] e vocé vai conferir e desceu
um monte” (Lavanda). Essa montanha-russa de emocdes e situacdes condicionadas pela DRC
e espera pelo transplante reforga a necessidade de mecanismos de enfrentamento entre os
pacientes e preparo dos profissionais.

Flores e Thomé (2004) descreveram a ambivaléncia emocional de pacientes em
hemodidlise que aguardam um transplante renal: por um lado, o transplante renal é visto
como possibilidade de uma nova vida com liberdade e experiéncias que antes eram impedidas
pela hemodidlise; por outro, a ideia do transplante renal suscita ansiedade relacionada a
incerteza da previsibilidade temporal para realizar o procedimento, medo da cirurgia
propriamente dita, medo da rejeicdo do novo rim e necessidade de voltar para a hemodiilise.

Por fim, declaramos dois limites do estudo ancorados em Gonzalez-Rey (2011, p. 50):
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O primeiro, a possibilidade de o texto ser lindo acriticamente devido ao tratamento

dado a subjetividade, em um unico nivel — como producgdo singular e dindmica de sentidos
subjetivos —, ao interditarmos a definicao de subjetividade como organizagao intrapsiquica
individual devido a restricdes epistemoldgicas. O segundo limite, em interconexdo com o
anterior, diz respeito ao pequeno valor epistemolégico do estudo, tendo em vista que a
analise de dados ndo se baseou no reconhecimento do “carater construtivo-interpretativo do

conhecimento”, impactando possivelmente os resultados.

CONCLUSAO

A andlise de aspectos existenciais e sociais constitutivos de experiéncias condicionadas
pela espera por um transplante renal, com base na categoria “Das adversidades da condigao

IH

humana a modos de resistir a espera por um transplante renal” demonstrou uma complexa
relacdo de foro intimo dos participantes com seus sentimentos e horizonte de vida, bem como
com a propria DRC.

Uma questdo chave levantada na relacdo com os dados diz respeito ao modo como
esses pacientes lidam com o espago e o tempo no processo de viver. Para alguns, a
hemodidlise representa um compromisso definidor da rotina construida apds o advento da
doenca renal crénica; para outros, o procedimento representa a prépria vitalidade necessaria
para garantir a sobrevida. A percep¢dao do tempo de espera por um transplante parece
constantemente tensionada pela ambiguidade de sentimentos despertados pelo contato com
as possibilidades do devir. Parte dos(as) participantes expde sensacdes de impoténcia,
incerteza e de frustracdo por ter perdido posi¢ao na lista de espera, enquanto outra parte
parece conseguir administrar o tempo com calma e resignacdo, com aceitacdo e confianga no
processo.

Participantes também mencionaram o senso de coletividade traduzido em apoio e
encorajamento mutuo como ferramenta para o fortalecimento de uma esperanga coletiva
entre eles. Um mecanismo de enfrentamento mencionado por uma grande parcela de
participantes foi a fé, enquanto refugio e lécus de forga interior.

O trabalho, ou melhor, a necessidade de abandonar ou licenciar-se do trabalho, tem
gerado um impacto social e psicoldgico no processo cotidiano da vida, o que reforca a

compreensao de ser o trabalho um determinante central do processo saude-doenga.
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