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RESUMO

O presente artigo tem como objetivo explicitar os impactos ocasionados nas condi¢des de
vida, relacdes de trabalho e acesso a renda dos/as usuarios/as submetidos/as ao tratamento de
hemodialise no Hospital Universitario Professor Polydoro Ernani de Sao Thiago
(HU)/Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares (EBSERH)® da Universidade Federal de
Santa Catarina (UFSC). Trata-se de uma pesquisa de campo, de carater exploratorio, com
abordagem qualitativa e coleta de dados a partir da realizagdo de entrevista semiestruturada.
Os resultados revelam que os impactos nas condigdes de vida sdo diversos e apresentam
significativas mudancas no cotidiano dos sujeitos participantes, principalmente no que se
refere ao aspecto econdmico. As relagdes de trabalho foram modificadas especialmente diante
da dinamica de trabalho estabelecida na logica do sistema capitalista, onde observa-se que a
maioria dos sujeitos deixou de trabalhar devido as suas condigdes de satde/doenga e recorreu
a beneficios previdenciarios/assistenciais, sendo esta a Uinica possibilidade de acesso a renda.
Assim, aqueles/as que nao estao inseridos/as no mercado de trabalho e ndo possuem fonte de
renda, encontram-se a mercé dos critérios e requisitos dos beneficios previdenciarios ou
assistenciais, na tentativa de acesso a renda. Nessa perspectiva, ¢ fundamental a
implementagao de politicas publicas que visem a provisao da protecao social pelo Estado a
populagdo, possibilitando melhores condi¢des de enfrentamento do processo satide/doenca,
nao sobrecarregando e responsabilizando as familias diante desse contexto.

Palavras-chave: Hemodialise; Condi¢oes de vida; Trabalho; Renda. Satude.

ABSTRACT

This article aims to explain the impacts on the living conditions, employment relationships
and access to income of users undergoing hemodialysis treatment at the University Hospital
Professor Polydoro Ernani de Sao Thiago (HU)/Brazilian Hospital Services Company
(EBSERH) of the Federal University of Santa Catarina (UFSC). This is an exploratory field
research, with a qualitative approach and data collection based on a semi-structured interview.
The results reveal that the impacts on living conditions are diverse and present significant
changes in the participants' daily lives, especially with regard to the economic aspect. Labor
relations were modified especially in light of the work dynamics established in the logic of the
capitalist system, where it is observed that most subjects stopped working due to their
health/disease conditions and resorted to social security/care benefits. only possibility of
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access to income. Thus, those who are not inserted in the labor market and have no source of
income are at the mercy of the criteria and requirements of social security or assistance
benefits, in an attempt to access income. From this perspective, it is essential to implement
public policies aimed at the provision of social protection by the State to the population,
enabling better conditions for coping with the health/disease process, not overloading and
making families responsible in this context.

Keywords: Hemodialysis; Living conditions; Work; Income; Health.

1 INTRODUCAO

Mundialmente, a Doenca Renal Cronica (DRC) acomete significativa parte da
populacdo e € caracterizada como um problema de saude publica devido ao aumento
progressivo e alarmante de sua taxa de incidéncia, prevaléncia e morbimortalidade. Segundo a
International Federation of Kidney Foundations (IFKF) e a International Society of
Nephrology (ISN), a DRC atinge mais de 10% da populagdao mundial (BRASIL, 2021).

A DRC refere-se a uma lesdo renal e a perda progressiva e irreversivel da fungdo dos
rins. Na fase mais avancada da DRC, também chamada de fase terminal de Insuficiéncia
Renal Cronica (IRC), os rins deixam de desempenhar suas fungdes basicas, passando a
comprometer a vida da populacdo acometida pela doenca. Nesse contexto, torna-se necessario
a utilizacio de terapias renais substitutivas (dialise peritoneal®, hemodialise ou transplante
renal’ (ROMAO JUNIOR, 2009). No Brasil, estima-se que mais de 133 mil pessoas
encontram-se em tratamento dialitico e a hemodialise ¢ a modalidade dialitica predominante,
sendo utilizada para aproximadamente 92,2% da populagcdo com IRC (NEVES et al., 2020).

A hemodialise, terapia renal substitutiva foco deste trabalho, ¢ o processo de filtragao
direta do sangue por meio de um filtro artificial instalado em uma maquina que substitui as
principais fungdes dos rins. O procedimento pode ser realizado em hospitais ou clinicas
especializadas, por profissionais capacitados e sob a coordenacdo de médicos/as e
enfermeiros/as especialistas em nefrologia®. De maneira geral, a sessdo de hemodialise ¢

realizada trés vezes por semana e os/as usuarios/as permanecem conectados & maquina por

* £ uma opedo de tratamento através do qual o processo ocorre dentro do corpo do paciente, com auxilio de um
filtro natural como substituto da fungdo renal. Esse filtro é denominado periténio. E uma membrana porosa e
semipermeavel, que reveste os principais 6rgaos abdominais. Este tratamento pode ser realizado em domicilio,
de maneira independente (SBN, 2021a).

® E considerado a mais completa alternativa de substituicdo da func¢do renal. Neste procedimento, um rim
saudavel de uma pessoa viva ou falecida ¢ doado a um/a paciente portador/a de IRC. Através de uma cirurgia,
esse rim ¢ implantado no/a paciente ¢ passa a exercer as fungdes de filtracdo e eliminag@o de liquidos e toxinas
(SBN, 20214d).

® Diz respeito a especialidade médica dedicada ao diagnostico e tratamento clinico das doengas do sistema
urinario, principalmente relacionadas ao rim (SBN, 2021b).
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aproximadamente quatro horas (FENAPAR, 2021). Neste sentido, os/as usuarios/as tornam-se
dependentes do tratamento para a manuten¢do da vida cotidiana, o que, segundo Romao
Junior (2009), gera alteragdes de vida significativas, principalmente nos aspectos econdmicos,
fisicos, sociais, psicologicos e familiares.

As principais legislagdes brasileiras vigentes que tratam do acesso a saude, além de a
reconhecerem enquanto direito universal garantido pelo Estado, também definem a concepgao
do conceito ampliado de saide a partir da identificacdo de determinantes e condicionantes
para seu acesso, como: “a alimentag¢do, a moradia, o saneamento basico, 0 meio ambiente, o
trabalho, a renda, a educagdo, a atividade fisica, o transporte, o lazer € o acesso aos bens e
servigos essenciais” (BRASIL, 1990, art. 3°, p. 1). Assim, compreende-se que 0 processo
saude-doenca ¢ impactado pelo contexto social, historico e econdmico em que cada sujeito
estd inserido, que ¢ consequéncia do modelo de organizagdo societario capitalista, o qual gera
a negacao de direitos sociais basicos e contribui com as desigualdades sociais, manifestadas
pelas expressdes da questao social.

Sendo assim, Machado e Car (2003) referem que a condi¢do cronica e a necessidade
de tratamento hemodialitico sdo fontes de estresse e podem ocasionar problemas, como:
isolamento social, desemprego, dependéncia de beneficios previdencidrios, limitacdo da
locomocgao, redu¢do da pratica de atividade fisica e atividades de lazer, necessidade de
adaptacao diante da perda da autonomia, alteragdes da imagem corporal, bem como a
necessidade de lidar com um sentimento ambiguo entre o medo de viver e de morrer. Logo,
entende-se que, ao vivenciar significativas mudancas de vida, diversos impactos surgem na
vida das pessoas submetidas ao tratamento de hemodialise, principalmente relacionados com
as relacdes de trabalho e acesso a renda.

Diante disso, a presente pesquisa tem como tema central os impactos nas condi¢des de
vida, relacdes de trabalho e acesso a renda de usuarios/as submetidos/as ao tratamento de
hemodialise no HU/UFSC/EBSERH. A motivagdo para a escolha desta tematica surge a partir
da experiéncia da pesquisadora enquanto assistente social residente do Programa de
RIMS/HU/UFSC/EBSERH, no periodo de mar¢o de 2020 a marco de 2022. E ainda, mais
precisamente, a partir da imersdo da residente na Unidade de Tratamento Dialitico (UTD), no
decorrer do segundo ano da RIMS. O cotidiano de trabalho na UTD permitiu uma
aproximac¢ao maior com o objeto desta pesquisa, ao passo que tornou possivel acompanhar
diariamente os/as usudrios/as em tratamento hemodialitico, possibilitando identificar suas
principais demandas, bem como acompanhar as intervengdes realizadas pela equipe de

Servigo Social.



A questdo central que orienta a pesquisa ¢é: “quais 0os impactos ocasionados nas
condicoes de vida, relagdes de trabalho e acesso a renda dos/as usuarios/as submetidos/as ao
tratamento de hemodialise no HU/UFSC/EBSERH?” O objetivo geral da pesquisa ¢ explicitar
os impactos ocasionados nas condi¢des de vida, relagcdes de trabalho e acesso a renda dos/as
usuarios/as submetidos/as ao tratamento de hemodialise no HU/UFSC/EBSERH. Para tanto, o
artigo encontra-se estruturado em quatro partes. A primeira parte diz respeito a presente
introducdo; na segunda parte apresenta-se o percurso metodologico da pesquisa; na terceira
parte, apresentam-se os resultados obtidos referentes aos trés blocos tematicos de questoes, a
saber: 1) caracterizagdo sociodemografica; 2) repercussdes do tratamento nas condi¢des de
vida; e, 3) implicagdes do tratamento nas relagdes de trabalho e acesso a renda; e, na quarta

parte, as consideragdes finais.

2 PERCURSO METODOLOGICO DA PESQUISA

A pesquisa fundamenta-se na teoria social critica ¢ no método dialético e suas
categorias: totalidade, historicidade e contradicao. Para Gil (2008, p. 14), “a dialética fornece
as bases para uma interpretagdo dindmica e totalizante da realidade, ja que estabelece que os
fatos sociais ndo podem ser entendidos quando considerados isoladamente, abstraidos de suas
influéncias politicas, econdmicas, culturais, etc.”

A categoria totalidade relaciona o contexto histérico com as partes que o compdem,
sendo fator determinante para a compreensao da estrutura social em que se vive (ANDRADE,
2006). Demo (1995, p. 93) afirma que “a realidade concreta ¢ sempre uma totalidade
dindmica de multiplos condicionamentos, onde a polarizacdo dentro do todo lhe ¢
constitutiva”. Quanto a categoria historicidade, Demo (1995) a caracteriza como a capacidade
do vir-a-ser continuo das transformacgdes sociais, sendo a historicidade uma categoria
especifica das realidades sociais. Ja a categoria contradi¢do, além de uma relag¢do de exclusdo,
¢ uma inclusdo plena, uma negagdo inclusiva que se obriga a superagdo. “Os contrarios em
luta e movimento buscam a superacdo da contradi¢do, superando-se a si proprios. Desvendar a
contradi¢cdo ¢ exatamente mostrar os opostos em luta e movimento” (PRATES, 2014, p. 216).

Trata-se de uma pesquisa de campo, de carater exploratério e com abordagem
qualitativa. Minayo (2009, p. 61) afirma que o trabalho de campo “permite a aproximagdo do
pesquisador da realidade sobre a qual formulou uma pergunta, mas também estabelecer uma
interacdo com os “atores” que conformam a realidade”. O carater exploratério proporciona

uma visdo mais aproximada de determinado fato ou fendmeno ainda pouco estudado.



Segundo Gil (2008, p. 27), pesquisas exploratorias “t€ém como principal finalidade
desenvolver, esclarecer ¢ modificar conceitos ¢ ideias, tendo em vista a formulagao de
problemas mais precisos ou hipoteses pesquisaveis para estudos posteriores”.

A escolha pela abordagem qualitativa se da pelo fato desta compreender um nivel de
realidade que ndo pode ser quantificado e, portanto, ser mais adequado ao tema proposto.
Minayo (2009, p. 21) afirma que a pesquisa qualitativa “trabalha com o universo dos
significados, motivos, aspiragdes, crengas, valores e atitudes” correspondendo a um universo
de relagdes, processos e fendmenos que nao se reduzem a quantidades.

Por se tratar de uma pesquisa com seres humanos, por questdes éticas, o projeto desta
pesquisa precisou ser avaliado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
(CEPSH) da UFSC, conforme determina o Conselho Nacional de Etica em Pesquisa, por meio
da Resolucdo 510/2016 (BRASIL, 2016). A primeira versdo do projeto de pesquisa foi
submetida ao CEPSH/UFSC no dia 17 de junho de 2021, tendo sua aprovacao final em 16 de
agosto do mesmo ano, sob o parecer n° 4.909.011 e Certificado de Apresentagdo para
Apreciagdo Etica (CAAE) n° 48419421.6.0000.0121.

Do universo da pesquisa, representado pelas 52 pessoas que realizavam tratamento de
hemodialise no HU/UFSC/EBSERH em 2021, criou-se uma amostragem nao probabilistica
do tipo intencional, a partir de uma divisao por recorte etario, formando-se sete grupos: a)
grupo 1: 20 a 30 anos; b) grupo 2: 30 a 40 anos; c) grupo 3: 40 a 50 anos; d) grupo 4: 50 a 60
anos, ¢) grupo 5: 60 a 70 anos; f) grupo 6: 70 a 80 anos; g) grupo 7: 80 a 90 anos. Destes,
foram previstos a sele¢do intencional de dois/duas usuarios/as de cada grupo etario para
participar da pesquisa.

De acordo com Marconi e Lakatos (2003, p. 223), a amostragem representa uma
por¢do ou parcela selecionada da populagcdo, sendo um subconjunto do universo e ¢ uma
técnica utilizada quando a pesquisa ndo pretende abranger a totalidade dos componentes, mas
sim apenas uma parte representativa. Optou-se pela utilizagdo da amostragem nao-
probabilistica do tipo intencional, por ser aquela que ndo faz uso de uma forma aleatdria de
selecdo dos/as participantes, mas sim, uma selecdo intencional (MARCONI; LAKATOS,
2003).

Como instrumento de coleta de dados, optou-se pela realizagdo de entrevistas
semiestruturadas guiada por roteiro, com perguntas abertas e fechadas, dispostas em trés
diferentes blocos tematicos: bloco 1) caracterizagdo sociodemografica; bloco 2) repercussoes
do tratamento nas condi¢cdes de vida; bloco 3) implicagdes do tratamento nas relagdes de

trabalho e acesso a renda. Trivifios (1987, p. 146), ao se referir a entrevista semiestruturada,



afirma ser uma técnica que “parte de certos questionamentos basicos, apoiados em teorias ¢
hipoteses, que interessam a pesquisa, € que, em seguida, oferecem amplo campo de
interrogativas, frutos de novas hipoteses que vao surgindo a medida que se recebe as respostas
do informante”.

Entretanto, durante o periodo de coleta de dados, ocorreu a diminui¢do da quantidade
de participantes da pesquisa, considerando o tempo habil e recursos humanos para a sua
realizacdo, além de algumas dificuldades encontradas, como: baixa qualidade das gravagdes
de 4udio devido ao barulho ocasionado pela proximidade a maquina de hemodidlise e outros
sons do ambiente; interrupgdes constantes da equipe para manutencdo da maquina de
hemodialise; bem como impossibilidade de realizar as entrevistas na sala de espera antes das
sessoes de hemodialise devido a quantidade de pessoas presentes e ndo garantia de sigilo.
Num primeiro momento, tentou-se entrevistar ao menos um/a usuario/a de cada grupo etario.
Porém, ao final da coleta de dados, foi possivel realizar sete entrevistas, com usudrios/as que
demonstraram interesse em participar da pesquisa, sem contemplar especificamente todos os
grupos etarios previstos.

As sete entrevistas semiestruturadas foram realizadas durante o més de setembro de
2021. Destas, cinco foram realizadas na Unidade de Tratamento Dialitico (UTD), no decorrer
da sessao de hemodialise dos/as usudrios/as e duas foram realizadas em uma Unidade de
Internacdo do hospital, visto que os/as usudrios/as encontravam-se internados/as naquele
momento. Trivifios (1987, p. 146), ao se referir a entrevista semiestruturada, afirma ser uma
técnica que “parte de certos questionamentos basicos, apoiados em teorias € hipdteses, que
interessam a pesquisa, € que, em seguida, oferecem amplo campo de interrogativas, frutos de
novas hipdteses que vao surgindo a medida que se recebe as respostas do informante”.

O conteudo das sete entrevistas gerou uma gravacao total de 2 horas, 46 minutos e 58
segundos. As gravagdes foram transcritas em um documento com 56 paginas de material
compondo o corpus de andlise e, posteriormente, analisadas e interpretadas, possibilitando a
construgdo das discussdes aqui apresentadas.

Os dados quantitativos obtidos foram submetidos a andlise estatistica simples e
representados por graficos e quadros. O processo de andlise dos dados qualitativos obtidos na
coleta de dados deu-se a partir da interpretagdo dos conteidos com base na fundamentagdo
teorica do Servigo Social, Saude Coletiva ¢ Saude Publica e foram submetidos a analise de
conteudo tematica. Conforme Bardin (1977), a andlise de conteudo representa um conjunto de
técnicas de andlise das comunicagdes que visa obter “por procedimentos, sistematicos e

objetivos de descri¢do do conteudo das mensagens, indicadores (quantitativos ou ndo) que



permitam a inferéncia de conhecimentos relativos as condi¢des de producao/recepcao destas
mensagens” (BARDIN, 1977, p. 42).

Por sua vez, a analise de contetido tematica ¢ aquela que “envolve a busca a partir de
um conjunto de dados, seja originario de entrevistas, grupos focais ou de uma série de textos,
a fim de encontrar os padroes repetidos de significado” (ROSA; MACKEDANZ, 2021, p. 11).
De acordo com Bardin (2016) a anélise de contetdo tematica ¢ transversal, pois “recorta o
conjunto das entrevistas por meio de uma grade de categorias projetada sobre os contetidos.
Nao se tém em conta a dindmica e a organiza¢do, mas a frequéncia dos temas extraidos do
conjunto dos discursos, considerados dados segmentéaveis e comparaveis” (BARDIN, 2016, p.

222).

3 RESULTADOS E DISCUSSAO

Este item organiza-se em trés diferentes subitens, de maneira a contemplar os blocos
tematicos de questdes, a saber: 3.1) caracterizacao sociodemografica dos sujeitos participantes
da pesquisa; 3.2) repercussdoes do tratamento de hemodidlise nas condi¢des de vida dos
sujeitos participantes da pesquisa; 3.3) implicagdes do tratamento de hemodialise nas relagdes
de trabalho e acesso a renda dos sujeitos participantes da pesquisa. Serdo expostos e
discutidos os principais resultados obtidos, analisados a luz da fundamentacdo tedrica

estudada.

3.1 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS SUJEITOS PARTICIPANTES
DA PESQUISA

Com o intuito de responder a questdo norteadora: ‘“qual a caracterizacao
sociodemografica dos sujeitos pesquisados em tratamento de hemodidlise no
HU/UFSC/EBSERH?”, recorreu-se ao primeiro bloco tematico de questdes, perguntando-se
aos sujeitos participantes da pesquisa sobre: género; raca/etnia; procedéncia; faixa etdria;
escolaridade; estado civil e composi¢ao familiar.

Foram entrevistadas 07 pessoas, sendo quatro (57,2%) do sexo feminino e trés
(42,9%) do sexo masculino. Os dados obtidos referente ao sexo sdo inversos aos apresentados
pela Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN), que afirma o predominio do sexo masculino
dentre os/as usudrios/as que realizaram hemodidlise no Brasil entre os anos de 2009-2018

(NEVES et al, 2020).



No que se refere a raca/etnia, quatro (57,2%) se autodeclararam brancos e trés (42,9%)
pretos, em consonancia com a bibliografia estudada, que apresenta a predominancia de
pessoas brancas com DRC no Brasil (MORSCH et al, 2008; SESSO et al, 2008). Cinco
(71,5%) sujeitos sdo procedentes do municipio de Floriandpolis/SC; um ¢é procedente de Sao
José/SC (14,3%); e um ¢ procedente de Palhoga/SC (14,3%), todos municipios localizados na
regido da Grande Florianopolis.

O Gréafico 1 apresenta as faixas etarias dos sujeitos participantes. Os resultados
corroboram com o ultimo Censo Brasileiro de Dialise (2018), que apresenta o predominio da
faixa etaria dos 45-64 anos entre os/as usudrios/as inseridos/as em servigos de didlise. A
bibliografia também expressa que hd uma tendéncia global no aumento progressivo da faixa
etaria dos/as usuarios/as, com expressiva porcentagem de idosos/as e relaciona o fato com “o
aumento da expectativa de vida da populagcdo em geral, além do aprimoramento progressivo
das técnicas dialiticas e medicagdes de suporte as complicacdes da doenga renal cronica
terminal, permitindo também maior longevidade aos pacientes prevalentes” (NEVES et al,

2020, p. 199).

Grafico 1 — Faixa etaria dos sujeitos participantes da pesquisa.

70 a 80 anos 20 a 30 anos

30 a 40 anos

50 a 60 anos

40 a 50 anos

Fonte: Elaboracao propria (2021).

Quanto a escolaridade dos sujeitos participantes, quatro (57,2%) afirmaram nao ter
completado o Ensino Fundamental; dois (28,6%) possuem Ensino Médio completo e um
(14,3%) possui Ensino Médio incompleto. Referente ao estado civil, dois sujeitos (28,6%) sdo

solteiros; dois (28,6%) vivem em unido estavel; dois (28,6%) sdo divorciados ou separados; e
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um (14,3%) ¢ casado.
Referente a composicdo familiar dos sujeitos participantes, o Grafico 2, apresenta

como estao organizadas:

Grifico 2 — Composicao familiar dos sujeitos participantes da pesquisa.

Reside com mais cinco pessoas

Reside com mais uma pessoa

Reside com mais quatro pessoas

Reside com mais duas pessoas

Fonte: Elaboragio propria (2021).

Observa-se que todos/as residem com mais pessoas € as composicdes familiares sdo
diversas. Aqueles/as que residem com mais uma pessoa, referem ser com seu/sua filho/a; os
que residem com mais duas pessoas, afirmam que o grau de parentesco varia, sendo esposo/a,
filho/a, mae ou irmao/a; a participante que reside com mais quatro pessoas, afirma serem suas
filhas; e o participante que reside com outras cinco pessoas, menciona que sao sua esposa,

filha, genro e netos/as.

3.2 REPERCUSSOES DO TRATAMENTO DE HEMODIALISE NAS CONDICOES DE
VIDA DOS/AS PARTICIPANTES DA PESQUISA

Para responder a questdo norteadora: “quais as repercussdes nas condi¢cdes de vida

dos/as usuarios/as com doenga renal cronica submetidos ao tratamento de hemodialise no
L. ~ 7 .

HU/UFSC/EBSERH?”, recorreu-se ao segundo bloco tematico de questdes’. Assim,

considerando aspectos subjetivos e objetivos, buscou-se analisar os impactos do tratamento na

! Questionou-se aos sujeitos participantes da pesquisa: 1) com que frequéncia vocé realiza o tratamento de
hemodialise? 2) vocé poderia contar um pouco sobre como foi o seu processo de inicio do tratamento de
hemodialise? 3) vocé poderia me contar como ¢ sua vida, o seu dia a dia, precisando fazer hemodialise? 4) quais
aspectos da sua vida foram afetados apos iniciar o tratamento de hemodidlise? 5) quais atividades basicas da sua
vida diaria vocé consegue desenvolver de forma independente e quais necessita do auxilio de terceiros? 6) o que
significa o tratamento de hemodialise na sua vida?
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rotina dos/as participantes da pesquisa e na de seus/suas familiares.

Grifico 3 — Periodo de inicio do tratamento hemodialitico dos/as sujeitos participantes da

pesquisa.

Fonte: Elaboragdo propria (2021).

O grafico 3 apresenta o ano de inicio do tratamento dos sujeitos participantes da
pesquisa. Destes, 14,3% iniciaram o tratamento ha sete anos; 28,6% ha quatro anos; 28,6% ha
trés anos; 14,3% ha um ano; e 14,3% ha menos de um ano. Com relacao a frequéncia com que
os sujeitos da pesquisa realizam o tratamento de hemodialise, a periodicidade semanal e a

dura¢ao variam conforme o Grafico 4.

Grifico 4 — Frequéncia semanal do tratamento de hemodialise dos/as sujeitos participantes da
pesquisa.

B Comduracdode 3h [l Com duragao de 3h30min Com duragao de 4h

0

Duas vezes por semana Trés vezes por semana Seis vezes por semana

Fonte: Elaboragao propria (2021).
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Destaca-se que a participante que realiza o tratamento seis vezes por semana estava
gestante durante o periodo de coleta de dados, sendo a excecdo do grupo de participantes.
Ribeiro e Silva (2020, p. 353) afirmam que, dentre as alteracdes a serem consideradas no
tratamento hemodialitico de uma gestante, uma delas ¢ a necessidade de intensificagdo da
dialise para 24 horas semanais (seis a sete sessdes por semana), no minimo.

A primeira pergunta referia-se ao inicio do tratamento de hemodidlise e buscou
compreender como foi este processo de descobrimento do diagndstico. Dentre as respostas
obtidas, observou-se que 85,8% dos sujeitos participantes receberam a indicacdo de realizar
hemodialise como terapia renal substitutiva, apds receberem o diagnostico de DRC. E ainda,
que 42,9% iniciaram o tratamento de hemodialise durante uma internagdo hospitalar.
Conforme Viegas et al (2017, p. 2341) “o saber biomédico estabelece o diagndstico da DRC
por meio de exames que comprovam que os rins perderam a sua funcao [...]. Neste instante, se
deparam com a confirmacdo da doenca e a necessidade de realizar um tratamento que

substitua a funcao renal”.

“Eu tenho pressdo alta e diabetes, né? Entdo deu faléncia renal. Como eu tenho
diabetes a gente passa pelo endocrinologista, né? Ai fiquei sabendo que ndo dava
mais conta e precisava de hemodidlise” (Sujeito 4).

“Fiquei sabendo na emergéncia, quando tava ja internada, que ia precisar fazer a
dialise” (Sujeito 6).

Quando questionados/as sobre as implicagdes do tratamento no seu dia a dia, 85,8%
dos sujeitos participantes confirmaram que tiveram suas rotinas alteradas devido a
necessidade de realizar o tratamento semanalmente e referiram-se aos dias de sessdo como
“dias perdidos”, visto que dedicam um longo periodo para o tratamento, ndo sobrando tempo
e disposi¢do para realizarem outras atividades. Considerando o tempo das sessdes da maioria
dos sujeitos participantes (3h30min), mais o tempo gasto com deslocamento ao hospital e
retorno para casa, t€ém-se em média um gasto de seis horas didrias. Lara e Sarquis (2004, p.
104) acrescentam ainda que leva aproximadamente mais duas horas para a recupera¢do dos
sintomas imediatos apds o tratamento. Assim, compreende-se que os sujeitos dedicam no
minimo oito horas do seu dia para a hemodidlise, restando poucas horas para outras

atividades, como apontaram os sujeitos abaixo:

“Eu ndo posso marcar nenhum outro compromisso nesses trés dias...Tudo tem que
ser marcado para ter¢a ou quinta-feira. Se for algo que é pra resolver durante a
semana eu so tenho esses dois dias, porque na segunda, quarta e sexta meu
compromisso é com o HU, com a hemodialise que eu tenho que fazer. E na volta eu
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nem sempre estou bem o suficiente, entdo ndo podemos marcar nada nesses dias
que vamos pra hemodidlise. O motorista vem buscar pela manhd, as 9h e so me
entrega aqui as 15h e 15h30. Entdo ja se foi o dia inteiro” (Sujeito 1).

“E ¢ assim, a rotina é essa... vir pra hemodidlise e ir pra casa descansar, porque

fico bem debilitado. Tu ndo consegue fazer mais nada, porque tu perde a manhd
aqui, porque sdo 4h, eu entro as 6h30/7h e saio 11h30 e a tarde tu tem que
descansar, acorda umas 16h... Se tu precisa ir no banco, alguma coisa, ja fechou.
Entdo o dia de didlise é perdido, né?” (Sujeito 4, grifo nosso).

Observou-se também a relagdo estabelecida entre a realizacdo do tratamento enquanto

uma rotina a ser cumprida e enquanto uma necessidade, conforme as falas abaixo:

“Meio que a gente se acostuma, né? E como se fosse um trabalho. Tem que vir,
ficar essas 3h30min. E tipo um “preso domiciliar”, né? ” (Sujeito 6, grifo nosso).

“Ah, tem dias que tu ta saturado, né? Mas tu é obrigado...Ndo existe outra
alternativa...Ou tu vem, ou tu vem. Todo ano tu tem uma fase...A gente so aceita, é
obrigado a aceitar, né? ” (Sujeito 2, grifo nosso).

Fica evidente a narrativa ambigua exposta pelos sujeitos em relacdo a real aceitagao da
doenca e do tratamento, pois a0 mesmo tempo em que referiram que estao acostumados com
esse contexto, afirmaram ndo haver outra opg¢ao de vida além de submeterem-se a terapéutica.
“Para os doentes a hemodidlise ¢ “necessaria”. Assim, neste fendmeno, o necessario emerge
como opressor, trazendo uma realidade dificil, ardua e repleta de restrigdes, mas necessaria”
(MACHADO; CAR, 2003, p. 31).

Dentre as dificuldades apontadas pelos sujeitos participantes de adaptacdo a rotina
posta pelo tratamento, destacaram também a necessidade de modificar habitos alimentares e
ingestdo de liquidos, fator que, de acordo com Santos, Rocha e Berardinelli (2011, p. 36),
interfere na qualidade de vida da pessoa com DRC, ao passo que representa uma limitagao,
“pois € necessaria a adogdo de uma dieta com diminui¢do da ingestdo proteica, sddio, potassio
e agua’”.

Corroborando, Viegas et al (2017, p. 2344), explicitam que “embora o tratamento por
hemodiélise seja necessario para quem depende dele e indispensavel para o prolongar da vida,
ele também ¢ cansativo, demorado, desgastante, desagraddvel e abarrotado de restricdes”. No
relato do sujeito 1, pode-se perceber a importancia e a dificuldade em vivenciar e, de certa
forma, em obedecer a estas condigdes e restricdes que interferem diretamente na manutengao

do sucesso do tratamento.

“Temos horas pra tudo, muda completamente a rotina da alimentagdo, a quantidade
de liquido que podemos tomar. Ndo podemos mais tomar dgua toda hora que
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sentimos sede, temos que medir porque temos uma quantia exata. [...JAte eu
conseguir entrar na disciplina certa, eu passei por esses momentos de ir as pressas
pro hospital. Entdo hoje ndo, hoje eu ja me disciplinei, fui obrigada a entrar nessa
disciplina, querendo ou ndo. Eu tenho um cardapio em casa, que me mostra o que
eu posso comer a mais e o que eu ndo posso comer. Eu ja fui intubada na UTI por
ter comido duas fatias de meldo e chupado uma laranja no mesmo dia, e eu ndo
poderia ter feito isso, porque as duas frutas tinham teor de potdssio alto e quando
eu comi, subiu, e eu fui as pressas pro hospital. Entdo eu tenho esse cardapio, tudo
0 que eu vou comer eu pego o carddpio e olho...Se eu ja comi aquele alimento de
alto teor de potassio ou se ndo, ai eu posso saber se posso comer aquele outro no
mesmo dia. Se eu ndo posso, eu ndo posso...Simplesmente eu ndo como. Com
vontade ou sem vontade, eu ndo como para ndo passar mal” (Sujeito 1, grifo
nosso).

Quanto aos aspectos da sua vida que sofreram maior alteragdo apds o inicio do
tratamento, somente um (14,3%) sujeito participante referiu que nenhum aspecto da sua vida
foi impactado. Em contrapartida, 42,9% referiram que todos os aspectos das suas vidas foram

alterados, considerando aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais, econdmicos e familiares.

“Ndo tem o que mais impactou, sdo todos do mesmo nivel. De um jeito ou de outro
a gente perde tudo do mesmo jeito, né? ” (Sujeito 3, grifo nosso)

Das respostas, 71,5% destacaram o aspecto econdmico como o de maior impacto,
corroborando com o estudo de Lara e Sarquis (2004), que afirmam que a hemodidlise traz a
necessidade de adequacao a uma nova renda, que muitas vezes ¢ bem menor que a anterior a

DRC, culminando em mudangas ndo s para o/a usuario/a, mas também para suas familias.

“Eu acho que o financeiro foi o de maior impacto. O que mais me afetou foi o
trabalho, porque eu era encarregado de obra, entdo de uma hora pra outra tu
reduzir um salario de 5 mil reais, mais ou menos, que era o meu saldrio mensal, e
passar a viver com uma renda de 1.200 reais é uma decadéncia muito grande. Mas
hoje em dia é o que tem, e a gente consegue se adaptar e tem que viver com isso.”
(Sujeito 4).

“O financeiro impacta bastante né, porque eu trabalhava, so que eu trabalhava sem
carteira, ai ndo consegui me encostar. E nos pagamos aluguel, é so meu marido
trabalhando, entdo é bem complicado” (Sujeito 5).

O impacto na dindmica familiar e o impacto psicologico foram os segundos mais
destacados (57,2%). Os sujeitos participantes apontaram que o sentimento de preocupacdo por
parte de seus familiares € bastante frequente, fazendo com que, muitas vezes, eles abdiquem

de suas atividades individuais para dedicarem-se aos cuidados dos/as participantes:
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“Porque eles ndo viajam, ndo ficam longe.... Tem sempre que ficar alguém por
perto, sabe? Sempre de plantdo com aquele receio de eu passar mal e eles estarem
muito longe e ndo dar tempo de socorrer” (Sujeito 1).

“O aspecto familiar também. O familiar muda muito na atengdo da familia com a
gente, né? Eles ficam sempre muito atentos, preocupados. Entdo querendo ou ndo,
ndo é uma coisa que muda so pra ti, muda pra todo mundo” (Sujeito 3, grifo
Nnosso).

Thomé e Meyer (2011) referem que a dependéncia, no ambito da doenga crdnica,
atinge tanto o/a usuario/a, quanto cuidadores e familiares de muitas formas e requer um
conjunto de caracteristicas que implicam um maior compromisso com o cuidado e um vinculo
de atencdo integral, tanto pratico quanto emocional. No mesmo sentido, Carreira ¢ Marcon

(2003) acrescentam que:

No caso especifico das familias de individuos portadores de Insuficiéncia Renal
Cronica, constatamos que as necessidades de adaptacdo da dinamica familiar sdo
intensas e tendem a aumentar na medida em que ha evolucdo da doenca, porquanto o
paciente passa a apresentar dificuldades fisicas que o impedem de assumir, de forma
auténoma, seus compromissos, inclusive os relacionados ao tratamento, o que exige
o compromisso e dedicacdo da familia, manifestada de diversas formas e em
diferentes situagdes (CARREIRA; MARCON, 2003, p. 824).

Quanto a dependéncia do auxilio de terceiros para realizacdo de atividades basicas da
vida diaria, a maioria dos sujeitos (57,2%) relataram que conseguem desenvolver suas
atividades de maneira independente. Apenas um (14,3%) relatou a necessidade de auxilio de
terceiros para atividades de autocuidado, como tomar banho, e dois (28,6%) mencionaram que
necessitam do apoio de familiares quando sentem-se mais fracos, devido a alguma alteragdo
fisica. Conforme Thomé e Meyer (2011), dentre os cuidados assumidos pelos familiares dos
doentes renais cronicos, estdo: “garantir a alimentacdo, o acesso a medicacdo, a ajuda para se
vestir, a protegdo e o auxilio na recuperagdo apos o procedimento” (THOME; MEYER, 2011,
p. 506).

“Eu consigo fazer tudo sozinho. Consigo me organizar sozinho” (Sujeito 4).

“Ela [filha] tava me ajudando a tomar banho...As vezes eu fico tonta, fico ruim...O
brago também ndo coopera’ (Sujeito 2).

“Quando eu ndo to com a hemoglobina baixa eu consigo fazer tudo sozinho. Mas

sendo me sinto muito cansado, fraco. Ndo consigo falar, ndo consigo fazer nada, so
durmo” (Sujeito 3).

Diferentemente dos sujeitos participantes homens, trés das quatro mulheres

entrevistadas destacaram que ndo conseguem mais desenvolver atividades domésticas como
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varrer, lavar e estender roupas e relacionam estas limitagdes com a diminui¢cdo da mobilidade,
da forca fisica, da utilizacdo do brago que possui a fistula arteriovenosa para hemodialise,

entre outras indisposicdes.

“Ainda o que eu posso fazer sozinha ¢ a minha comida, ali no meu fogdo...Essa é
ainda alguma coisa que eu posso fazer. Como é so pra mim e pro meu filho as
panelas sdo pequenas, né? A minha profissdo era cozinheira, eu lidava com as
panelas grandes, mas como agora é so pra mim e pra ele, isso eu ainda posso fazer.
Agora, eu ndo posso varrer uma casa, eu ndo posso fazer uma faxina em casa, ndo
posso estender uma roupa. Entdo esse tipo de coisa ja me impede de me
movimentar” (Sujeito 1).

Marinho et al (2018), afirmam que o papel ocupado pelas mulheres na dinamica
familiar ¢ fator determinante, pois culturalmente sdo responsabilizadas por cuidar da
manutencao do lar e da familia, e as limitagdes impostas pelo tratamento podem impossibilitar

a realizacao destas funcdes, o que pode acarretar prejuizos emocionais.

Também pode-se considerar que muitas mulheres ndo deixam de exercer suas
ocupagdes tradicionais, o que pode favorecer a sobrecarga com uma maior carga de
estresse fisico e mental e consequentemente, diminui¢do da qualidade de vida. Além
disso, a mulher realiza comumente o papel de cuidadora no seio familiar e diante do
seu adoecimento, muitas vezes nao possui suporte social pois nem sempre os demais
membros da familia conseguem se reorganizar e assumir essa funcdo de apoio
(MARINHO et al, 2018, p. 2026).

Na pesquisa realizada por Machado e Car (2003), para as mulheres com DRC as
atividades domésticas possibilitam a percepcao da capacidade individual como ser humano
produtivo, visto que na maioria dos casos encontram-se impossibilitadas de realizarem outras
atividades laborais. Entretanto, ao vincular a realizacdo de atividades domésticas
exclusivamente as mulheres, refor¢amos a cultura da responsabilizacio do cuidado,
explicitada anteriormente por Marinho et al (2018).

Ao final deste bloco temdtico, questionou-se aos sujeitos participantes quanto ao
significado do tratamento de hemodidlise em suas vidas. Embora tenham apontado a questdo
de dependéncia da maquina e obrigacdo de realizar o tratamento, para a grande maioria

(85,8%) a hemodialise representa a vida e a manutengdo de uma sobrevida:

“E uma coisa assim, que...Ela ta salvando minha vida, né? Se ndo fosse a
mdquina...” (Sujeito 5, grifo nosso).

“Pra mim é tudo, né? Se ndo fosse ela eu ndo tava vivo, né? Eu dependo dela”
(Sujeito 4, grifo nosso).
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Apenas um sujeito relaciona o significado do tratamento como algo negativo e,
segundo Viegas et al (2017, p. 2343), esses sentimentos conflituosos como revolta com a
condigdo de saude e com os efeitos colaterais do tratamento podem ser comuns quando os/as

usuarios/as percebem a necessidade de realizar a hemodialise de forma continua.

“No portugués? Ta louco, eu ndo desejo nem pro meu pior inimigo. E um atraso de
vida sem tamanho. Totalmente um atraso de vida. Quando eu ndo fazia
hemodialise, la nos meus 21 anos, eu ndo pensava que eu ia chegar aos 27 nas
condi¢oes que eu té hoje, entendeu? Acabou com a minha vida, praticamente.
Acabou com os meus planos de vida. Eu sempre fui muito pra frente. Sempre
montei meus negocios, sempre fiz minha correria. Andei pra um lado, andei pro
outro, nunca fiquei dependendo da mde tanto financeiramente quanto pra fazer as
coisas. E hoje em dia eu dependo dela pra tudo, so ndo dependo financeiramente
porque eu ganho o meu. Entdo atrasou minha vida nesse sentido” (Sujeito 3, grifo
Nn0sso).

Pode-se considerar que o Sujeito 3 em questdo, por ser jovem e em idade produtiva,
possivelmente apresenta esses sentimentos conflituosos ainda mais potencializados, por
perceber-se incapaz de realizar as atividades que gostaria. “O rompimento com as atividades
cotidianas, como o trabalho, passa a existir neste instante, quando o adulto jovem se vé
impossibilitado de realizar as atividades laborais. Isso revela esse momento como ainda mais
impactante, especialmente por estarem no auge da vida produtiva” (VIEGAS et al, 2017, p.
2344). A revolta e até mesmo o sentimento de raiva podem representar a maneira desse
sujeito expressar o sofrimento em ter que conviver com uma doenga cronica, que o

impossibilita, principalmente, de realizar seus planos.

3.3 IMPLICACOES DO TRATAMENTO DE HEMODIALISE NAS RELACOES DE
TRABALHO E ACESSO A RENDA DOS/AS PARTICIPANTES DA PESQUISA

A concepgdo e o significado do trabalho se constituem em conjunto com a evolucao
social e histdrica do ser humano, ao passo que ele esta presente nas atividades da humanidade
desde os primoérdios das civilizagdes e ocupa um espaco central na vida das pessoas até os
dias atuais. Marx (1867), ao se referir ao trabalho no modo de producao capitalista, refere que
ele se degrada numa maior intensidade, tornando a for¢a de trabalho humana uma mera

mercadoria que serve para produzir outras mercadorias.

O trabalho ¢ um processo de que participam o homem e a natureza, processo em que o
ser humano com sua propria a¢do impulsiona, regula e controla seu intercambio
material com a natureza. Defronta-se com a natureza como uma de suas for¢as. Poe
em movimento as for¢as naturais de seu corpo, bracos e pernas, cabega ¢ maos, a fim
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de apropriar-se dos recursos da natureza, imprimindo-lhes forma util a vida humana.
Atuando assim sobre a natureza externa e modificando-a, a0 mesmo tempo modifica
sua propria natureza (MARX, 1867, p. 1).

No fim do processo de trabalho, o individuo ndo transforma apenas o material sobre o
qual opera, mas imprime no material o projeto que tinha em mente. “Uma aranha executa
operacdes semelhantes as do teceldo, e a abelha supera mais de um arquiteto ao construir sua
colmeia. Mas o que distingue o pior arquiteto da melhor abelha ¢ que ele figura na mente sua
construcdo antes de transforma-la em realidade” (MARX, 1867, p. 2).

Para Engels (2010), o trabalhador ndo vende o trabalho, mas disponibiliza ao capital a
sua forca de trabalho, em troca de um salario determinado, por um determinado tempo ou por
uma determinada tarefa. Assim, o trabalho € a utilizagdo da forga de trabalho e o proletariado,
enquanto classe, se constitui daqueles que nao tem outro meio de subsisténcia a ndo ser a
venda, como mercadoria, de suas aptidoes e habilidades ao capitalista.

As relagdes de trabalho e, consequentemente, o acesso a renda representam na
sociedade capitalista expressdes da questdo social. Diante desta compreensao e partindo do
pressuposto de que o trabalho e a renda sdo determinantes fundamentais do processo satude-
doenca, o terceiro bloco tematico da entrevista® buscou responder a questio norteadora:
“como se efetivam as relagdes de trabalho e o acesso a renda dos/as usuarios/as que realizam
tratamento de hemodialise no HU/UFSC/EBSERH?”. Nesse sentido, analisou-se as relacoes
de trabalho e acesso a renda dos/as usuarios/as em terapia hemodialitica e de seus/suas
familiares.

O Quadro 1 apresenta os valores e a fonte de renda pessoal dos sujeitos participantes
da pesquisa. Cinco (71,5%) afirmaram que sua renda mensal pessoal é entre 1 salario minimo’
e 1 ' salario minimo (de R$1.100,00 a R$1.650,00); e dois (28,6%) ndo possuem renda

pessoal. Quanto a fonte de renda, dois sujeitos participantes (28,6%) referiram que ¢

8 Questionou-se aos sujeitos participantes da pesquisa: 1) qual o valor da sua renda mensal pessoal? 2) qual a
fonte de sua renda mensal pessoal? 3) se vocé ndo possui renda pessoal, poderia relatar por qual motivo? 4) se
exerce atividade laboral, qual ¢ a atividade? 5) vocé ja exercia essa atividade laboral antes de iniciar o tratamento
de hemodialise? Se sim, como foi o processo de adaptacdo da rotina de trabalho junto a necessidade do
tratamento de saude? Se ndo, qual a relagdo do tratamento de hemodialise com a mudanca de atividade laboral?
6) poderia detalhar como ¢ sua rotina de trabalho? 7) como o tratamento de hemodidlise impacta no seu
trabalho? Como vocé lida com isso? 8) se vocé recebe algum beneficio assistencial/previdenciario, passou a
recebé-lo apds iniciar o tratamento de hemodialise e por conta do diagnostico? Se sim, quanto tempo apos iniciar
o tratamento vocé passou a receber o beneficio? Como foi o processo de solicitagdo? Foi imediatamente
deferido? 9) qual o valor da renda mensal familiar? 10) qual a fonte de renda mensal familiar? 11) se vocé
necessita do auxilio de terceiros, de que forma percebe que a rotina deles ¢ impactada devido ao seu tratamento
de hemodialise? 12) vocé gostaria de destacar outro impacto do tratamento de hemodialise que ainda nao foi
abordado?

° Em 202 1, o valor do salario minimo no Brasil é de R$1.100,00 (mil e cem reais).
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proveniente de aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho; um (14,3%) tém
sua renda oriunda de aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho e de pensdo
por morte; e o restante de Beneficio de Prestagdo Continuada (BPC) (14,3%) e auxilio-doenga

(14,3%).

Quadro 1 — Rendimentos e fonte de renda pessoal dos/as sujeitos participantes da pesquisa.

Entre 1 salario minimo e 1 % salario minimo 5(71,5%)

Nao possui renda pessoal 2 (28,6%)

Aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho 2 (28,6%)
Beneficio de Prestacdo Continuada 1 (14,3%)
Auxilio-doenca 1 (14,3%)
Aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho e pensdo por morte 1 (14,3%)

Fonte: Elaboragdo propria (2021).

Observa-se que, embora o maior percentual da amostra (71,5%) possua fonte de renda
pessoal mensal, esta ¢ proveniente de beneficios previdenciarios/assistenciais, ou seja, 0s
sujeitos participantes ndo realizam nenhum tipo de atividade laboral. Diante disso, e a partir
da concepcao de trabalho exposta anteriormente, hd de se pensar também naqueles que se
encontram impossibilitados de comercializar sua forca de trabalho a maneira posta pela logica
de trabalho no sistema capitalista, como ¢ o caso das pessoas com DRC. Estes, relacionam-se
com o grupo social denominado por Marx (1852) de “lumpemproletariado”, a que pode-se
inserir “o grupo formado por trabalhadores urbanos desprovidos de meios de vida — homens e
mulheres que perderam seus empregos, ou estdo muito velhos ou doentes para encontrar
trabalho” (LINDEN, 2016, p. 93).

A impossibilidade de inser¢do no mercado de trabalho pela condi¢do de saude/doenca
e, consequentemente, pela incompatibilidade com o que se ¢ esperado de um/a trabalhador/a
nesse sistema vigente, acaba por dificultar o acesso desse segmento da populagdo a alguma
fonte de renda, deixando-os/as a mercé de politicas publicas e beneficios
previdencidrios/assistenciais, conforme observado no Quadro 1.

E héd ainda aqueles/as que além da impossibilidade de inser¢do no mercado de

trabalho, também ndo conseguem cumprir os critérios e requisitos minimos para acessar
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programas e beneficios, como € o caso de duas participantes:

“Estou tentando o BPC...Desde setembro de 2017, que foi o ano que eu comecei a

fazer a hemodidlise e até agora nada...Sempre pela renda. E sabe, meu filho sempre
foi muito vaidoso, ele deve querer comprar alguma coisa pra ele, mas ai ja vai ficar
pensando “mas se eu comprar isso, supérfluo, vai faltar pra isso, pra aquilo”
...Entdo, quer dizer, ja ndo compra...Deve ser outra coisa que deve deixar ele triste
também, né? Porque eu fico triste. Se eu tivesse o meu e ele o dele, nos dois
Juntamos e fizemos as coisas, o or¢amento da casa juntos, e ainda sobre um
pouquinho pra ele, um pouquinho pra mim, exatamente pra isso ai, pra alguma
coisa...Olha, ta dificil né, meninas? Isso ja ta uma novela, mas eu t6 naquela...Vale
a pena tentar de novo e té ai tentando, sei que uma hora vai dar certo. Alguém vai
olhar por mim, meu Deus, e vai ver que ndo adianta me olhar, olhar a minha
aparéncia.... Ndo é por fora que tem que ver...Eu sou uma pessoa alegre, sou feliz
de estar viva, sabe? Sou aquele tipo de pessoa que ta sempre tentando outra vez.
Nao deu certo hoje? Vamos amanhd tentar de novo...” (Sujeito 1, grifo nosso).

“Eu fiquei desempregada por conta do inicio da hemodidlise [...] Fazia dois anos
que eu trabalhava la. Trabalhei a vida toda de carteira assinada, mas dois anos que
eu trabalhei sem, ja ndo comsegui me encostar. E eu que sai, porque eu fiquei
internada e eles ndo entenderam meu caso, né? E dai quando eu descobri que tava
gravida eu falei que minha preferéncia é meu filho né, ou melhor, minha filha,
porque é uma menina. Eu fiquei quase um més internada. E agora também ndo tem
como eu trabalhar, né? Porque aqui é todos os dias, né?” (Sujeito 5).

No caso especifico do Sujeito 1, observa-se uma realidade vivenciada por milhares de
brasileiros/as que tentam solicitar o BPC'®, e com bastante frequéncia no cotidiano de
trabalho na UTD. Os/as usuarios que nao possuiam vinculo formal de trabalho e/ou ndo eram
contribuintes da Previdéncia Social, ndo possuem nenhuma garantia de protegdo
previdenciaria quando precisam se afastar das atividades laborais e inserirem-se na terapia
hemodialitica, sendo o BPC a tnica possibilidade de acessar uma renda mensal. Entretanto, os
critérios para a solicitagdo e obtencao desse beneficio sdo seletivos e focalizados a populacao
em extrema pobreza, ou seja, muito restritivos.!!

Além da necessidade de comprovar a condigdo de extrema pobreza, a concessao do
BPC a pessoa com deficiéncia s6 ¢ assegurada quando evidenciado, perante pericia médica,
um certo grau de deficiéncia e a incapacidade para o desenvolvimento de atividades laborais.
Cabe salientar que, a partir da compreensdo do conceito de deficiéncia, que considera as
pessoas com deficiéncia como “aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza

fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem

1% Conforme a Lei n° 8.742/ 1993, em seu artigo 20, “o Beneficio de Prestacdo Continuada ¢ a garantia de um
salario-minimo mensal & pessoa com deficiéncia ou ao idoso com 65 (sessenta e cinco) anos ou mais que
comprovem ndo possuir meios de prover a propria manuten¢do nem de té-la provida por sua familia” (BRASIL,
1993).

" Os critérios para acessar o beneficio sdo: ser idoso (maior de 65 anos) ou pessoa com deficiéncia; comprovar
renda per capita familiar inferior a 14 do salario minimo (até R$275,00 por membro da familia); e ndo receber
outro beneficio previdencidrio (aposentadoria, auxilio-doenga, seguro-desemprego etc.) (BRASIL, 1993).
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obstruir sua participacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condigdes com as
demais pessoas” (BRASIL, 2015), incluem-se as pessoas com DRC submetidos/as ao
tratamento de hemodialise. Nesse sentido, o requerente do BPC precisa comprovar que sua
deficiéncia lhe priva da insercdo no mercado de trabalho. Assim, tais condicionalidades
restringem os sujeitos que ndo conseguem solicitar o beneficio, ndo restando-lhes nenhuma
outra possibilidade de acesso a renda.

Da mesma forma, a situa¢do exposta pelo Sujeito 5 reforca a dificuldade em conseguir
acessar beneficios previdenciarios, devido principalmente a obrigatoriedade de contribuicao
minima junto ao Instituto Nacional de Seguro Social (INSS).'? Além deste, outros quatro
sujeitos participantes afirmaram que possuiam vinculo de trabalho (formal e informal), porém
deixaram de trabalhar apds iniciar o tratamento hemodialitico, em decorréncia das limitacdes

impostas pela condi¢dao de saude/doenga.

“Eu até tentei. Mesmo depois de um ano ja fazendo didlise eu tentei trabalhar,
continuar com o trabalho, mas tu ndo consegue intercalar, entendeu? E a obra é
poeira, é sujeira e tu ja ndo tem mais folego, ndo tem dnimo. Tu sai da didlise e tu
quer descansar e ai dois dias da semana livre, que seria ter¢a e quinta, tu ndo
consegue fazer nada...Consegui trabalhar uns seis, sete meses. Eu vinha de manha,
abria a obra, fazia o que tinha que fazer, vinha pra didlise, fazia a didlise e voltava
pra obra. Mas isso era no comego, que ainda ndo debilitava tanto. Mas a
hemodidlise, com o tempo, ela te debilita muito. Hoje eu ndo consigo correr,
qualquer coisa eu t6 sem folego. Eu achei que com o tempo eu ia ficar melhor, mas
com o tempo ela acaba te debilitando mais ainda. Tu ndo tem mais dnimo
também, né? (Sujeito 4, grifo nosso).

“E trabalhar, por exemplo, trabalha como? Ndo posso trabalhar, por dois motivos:
eu tenho um cateter, ndo posso erguer o brago...Sou proibida pelo médico até de
estender uma roupa, recolher uma roupa, ndo posso erguer o braco. E também,
quem ¢é que me daria um servico pra trabalhar duas vezes na semana e me pagar
um saldario normal? Ninguém...Entdo tudo isso afeta nossa vida” (Sujeito 1, grifo
Nnosso).

Diante do exposto pelos sujeitos participantes, percebe-se que estes relacionam a
necessidade de afastarem-se das atividades de trabalho em funcdo da rotina imposta pelo
tratamento, principalmente em decorréncia dos efeitos colaterais clinicos e do tempo gasto
nos dias de tratamento, indo ao encontro da logica estabelecida nas relacdes de trabalho do
sistema capitalista, que impde exigéncias ao trabalhador como tempo para cumprimento da
carga horaria de trabalho e condig¢des fisicas para o desempenho das atividades determinadas.

Dentre os sujeitos participantes que possuem renda mensal pessoal (71,5%), dois

(28,6%) afirmaram que recebem beneficio por conta do diagndstico de DRC; quatro (57,2%)

12 De acordo com a Lei n°® 8.213/ 1991, artigo 25, a concessdo do beneficio de auxilio-doenga depende de 12
contribui¢des minimas (12 meses) (BRASIL, 1991).
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destacaram que tiveram a primeira resposta de solicitagdo de beneficio previdenciario negada,
necessitando realizar a solicitacdo mais uma vez, acarretando um longo periodo de espera até
a confirmagdo do recebimento. Dois destes que tiveram suas solicitagdes negadas,
mencionaram que recorreram via judicializacdo para garantir o deferimento do beneficio; e
dois (28,6%) receberam beneficios previdencidrios anteriormente ao diagndstico de DRC.

O Quadro 2 refere-se a renda familiar mensal dos sujeitos participantes, onde 14,3%
possuem renda inferior a 1 saldrio minimo; 28,6% possuem renda entre 1 salario minimo e 1
Y% salario minimo (de R$ 1.100,00 a R$ 1.650,00); 14,3% recebem de 2 a 3 salarios minimos
(de R$2.200,00 a R$3.300,00); e 42,9% acima de 3 salarios minimos. Quanto a fonte destas
rendas, 28,6% ¢ proveniente de atividade laboral formal (com registro em Carteira de
Trabalho e Previdéncia Social); 14,3% de atividade laboral informal (sem registro em Carteira
de Trabalho e Previdéncia Social); 42,9% ¢ oriunda de aposentadoria por incapacidade
permanente para o trabalho; 14,3% de aposentadoria por idade; 14,3% de BPC; 14,3%

auxilio-doenca; e 14,3% de pensdo por morte.

Quadro 2 — Rendimentos e fonte de renda familiar dos sujeitos participantes da pesquisa.

RENDA FAMILIAR MENSAL
Menos de 1 salario minimo 1 (14,3%)
Entre 1 salario minimo e 1 % salario minimo 2 (28,6%)
De 2 a 3 salarios minimos 1 (14,3%)
Acima de 3 salarios minimos 3 (42,9%)

FONTE DE RENDA FAMILIAR

Atividade laboral formal 2 (28,6%)
Atividade laboral informal 1 (14,3%)
Aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho 3 (42,9%)
Aposentadoria por idade 1 (14,3%)
Beneficio de Presta¢ao Continuada 1(14,3%)
Auxilio-doenga 1 (14,3%)
Aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho e pensdo por morte 1 (14,3%)

Fonte: Elaboragao propria (2021).
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Nota-se que a renda familiar mensal ¢ acima de 3 saldrios minimos (acima de
R$3.300,00) para a maior parcela dos sujeitos participantes (42,9%), pois ¢ complementada
com a renda dos/das familiares, que desenvolvem atividades laborais e/ou também recebem
beneficios previdencidrios. Aqui, pode-se observar como, mesmo que indiretamente, os
membros das familias sdo responsaveis por prover ou complementar a renda dos sujeitos
participantes, desresponsabilizando o Estado de suas fungdes.

O Estado familista, aquele que designa o maximo de obrigacdes de protecdo social
para a unidade familiar, considera, por meio de suas politicas publicas, que as familias devem
assumir as responsabilidades por seus membros. Nesse contexto, as dificuldades encontradas
pelas familias na provisao da protecao social oriunda, por exemplo, do desemprego ou do
adoecimento, “passam a ser consideradas “problemas” da familia e ndo questdes estruturais
permeadas pela configuragdo de uma sociedade pautada sob a égide do capitalismo, do
patriarcado e do racismo” (SOUZA; ALCANTARA; ACQUAVIVA, 2021, p. 274).

Mioto (2010) destaca que se vivencia a desresponsabilizagdo do Estado na garantia

dos direitos sociais através da focalizacao das politicas sociais:

A critica mais contundente a afirmacio da familia como referéncia das politicas
publicas, na atualidade, esta associada a regressdo da participacdo do Estado Social
na provisdo de bem-estar. Ou seja, desvia da rota da garantia dos direitos sociais
através de politicas publicas de carater universal e entra na rota da focalizagdo das
politicas publicas nos segmentos mais pauperizados da populagdo, fortalece
significativamente o mercado enquanto instancia de provisdo de bem-estar e aposta
na organizagdo sociedade civil como provedora. Nessa configuracdo a familia é
chamada a incorporar os riscos sociais € com isso assiste-se a um retrocesso em
termos de cidadania social (MIOTO, 2010, p. 170).

No ambito do Estado atual, ndo ha uma reflexdo oficial a respeito da garantia de
direitos sociais a partir da compreensao da satisfagao de necessidades basicas. De acordo com
Pereira (2011), ha uma tendéncia de equiparar necessidades humanas bésicas a sobrevivéncia
meramente bioldgica, sem considerar a ideia de que necessidades basicas sdo um fendémeno
social relativo, sujeito a variagdes. E fundamental e urgente a formulagio de politicas publicas
para a provisdo da protecdo social a populacdo que considerem as necessidades basicas como
essencial, levando em conta tanto a dimensdo natural dos seres humanos, quanto a social.

Por fim, questionou-se aos sujeitos participantes da pesquisa se observavam que a
rotina dos/das seus/suas familiares foi impactada devido ao seu tratamento de hemodialise.
Cinco pessoas (71,5%) afirmaram que sim e destes, trés destacaram perceber que o principal
aspecto impactado na rotina dos familiares foi o trabalho, devido a necessidade de estarem

sempre disponiveis para auxilid-los/as.
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“Minha filha ndo consegue trabalhar, né? Ela fica me auxiliando o dia inteiro”
(Sujeito 2).

“Ela [filha] ainda ndo estava trabalhando, mas ai veio e ficou cansativo pra ela, ela
ficou doente...Ai a [outra filha] teve que faltar ao trabalho, pedir pra liberarem pra
poder ficar comigo” (Sujeito 6, grifo nosso).

“Hoje ela [esposa] esta encostada, nem sei como seria se ela estivesse trabalhando
[...] Se ela tivesse trabalhando nédo teria como, entendeu? Eu dependeria de outra
pessoa’” (Sujeito 4, grifo nosso).

A pesquisa elaborada por Carreira e Marcon (2003) corrobora com esse dado, também
apresentando que os familiares dos/as usuarios/as com DRC apontam mudangas nos seus

ritmos de vida, destacando o impacto no cotidiano de trabalho.

Grande parte das familias apontou mudangas no ritmo de vida que tinham, inclusive
no que se refere ao trabalho. Enfatizaram que essas alteragdes provocaram uma
situagdo muito dificil para a familia, pois houve mudanca na rotina de vida do
individuo, e, como consequéncia, na da familia também, desde o tipo de alimentagio
utilizado, até a quantidade e tipo de programas de lazer (CARREIRA; MARCON,
2003, p. 828).

Conforme ja abordado previamente, sdo inegaveis as alteragdes que a DRC e o
tratamento hemodialitico acarretam a vida dos sujeitos, repercutindo, consequentemente, em
mudancas no cotidiano também de seus/suas familiares, que muitas vezes acabam assumindo
um papel fundamental no cuidado e acompanhamento. No relato dos sujeitos participantes,
seus familiares tém suas rotinas de trabalho impactadas e necessitam adapta-las as

necessidades e atividades relativas ao tratamento e apoio ao familiar com DRC.

4 CONSIDERACOES FINAIS

A presente pesquisa possibilitou a andlise dos impactos nas condi¢des de vida,
relacdes de trabalho e acesso a renda dos/as usuarios/as submetidos/as ao tratamento de
hemodidlise no HU/UFSC/EBSERH. Para tanto, recorreu-se a pesquisa de campo, de carater
exploratdrio, com abordagem qualitativa e coleta de dados a partir da realizagdo de entrevista
semiestruturada pautada em trés blocos tematicos de questdes, a saber: 1) caracterizacio
sociodemografica; 2) repercussdes do tratamento nas condigdes de vida; 3) implicagdes do
tratamento nas relagdes de trabalho e acesso a renda

Quanto a caracterizacdo sociodemografica dos sujeitos participantes, tem-se que a

maioria sdo mulheres, brancas, procedentes do municipio de Floriandpolis/SC, com faixa
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etaria entre 20 e 80 anos e ensino fundamental incompleto. Todos/as os/as participantes
residem com mais pessoas, porém as composi¢des familiares sdo multiplas ¢ ndo ha uma
predominancia referente ao estado civil.

Sobre as repercussdoes do tratamento nas condi¢cdes de vida, constatou-se que a
realizagdo do tratamento traz consigo mudancas significativas nas condigdes de vida dos
sujeitos participantes, acarretando limitacdes e alteragdes nos seus cotidianos que impactam
de diferentes formas. O aspecto econdmico foi apontado pelos sujeitos como o mais afetado,
principalmente pela dificuldade de acesso a renda apos o inicio do tratamento, ocasionado, na
maioria das vezes, pela impossibilidade de manterem suas relagdes de trabalho em
consequéncia das suas condi¢des de saude/doenca. Os aspectos psicologico e familiar também
foram sinalizados como de grande impacto, sobretudo pela responsabilidade que, direta e
indiretamente, seus familiares assumem pelos seus cuidados e, inclusive, responsabilidade
pela garantia da renda familiar.

Relativo ao impacto do tratamento nas relagdes de trabalho e acesso a renda, pode-se
inferir que a maioria dos sujeitos participantes deixou de exercer atividades laborais em
decorréncia das limitagdes impostas pelas suas condigdes de saude e que, portanto, possuem
fontes de renda provenientes de beneficios assistenciais ou previdenciarios, sendo
predominante a aposentadoria por incapacidade permanente para o trabalho. Nesse bloco
tematico, fez-se necessario alguns apontamentos, ainda que breves, considerando o sistema
econdmico vigente, que estabelece relagdes de trabalho a partir da comercializacao da forga
de trabalho da populagdo. Assim, também discorreu-se sobre as dificuldades de acesso a renda
dos sujeitos participantes que até o momento ndo possuem nenhuma fonte de renda, pois além
de encontrarem-se impossibilitados de inserirem-se na logica de trabalho capitalista pela
condicdo de saude/doenga, também vivenciam os critérios e requisitos dos servigos
previdencidrios e assistenciais na tentativa de acessar algum tipo beneficio.

Diante disso, destaca-se a importancia da implementacdo de politicas publicas pelo
Estado, em especial aquelas voltadas para a garantia de necessidades humanas bésicas, que
permitam o acesso da populagdo a fonte de renda e melhores condi¢cdes de vida.
Consequentemente, possibilitando melhores condi¢des de enfrentamento do processo
saude/doenga e ndo sobrecarregando e responsabilizando as familias pela provisao da
prote¢do social. Lembrando que ¢ dever do Estado prestar a populagio um conjunto de

beneficios e servigos que lhe ¢ devido, em resposta as suas necessidades sociais.
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Por fim, considera-se que esta pesquisa tem carater exploratorio e os diversos
elementos abordados sdo passiveis de reflexdo e podem ser aprofundados de maneira a

contribuir para futuras discussdes sobre a tematica.
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