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Resumo

VIEGAS, Aline da Costa. A experiéncia da doenca renal cronica para o adulto
jovem em hemodidalise: uma perspectiva cultural. 2013. 145p. Dissertacao
(Mestrado). Programa de Po6s Graduagdo em Enfermagem. Universidade Federal de
Pelotas. Pelotas.

A doenca renal crbnica, juntamente as alteracfes fisicas, acarreta prejuizos
psicologicos e sociais, se constituindo em um problema para quem a vivencia e para
a sociedade, pois interfere no papel social que o portador desta condi¢cdo
desenvolve. A dependéncia de pessoas e equipamentos, em decorréncia da
condicdo crbnica e do tratamento, imposta pela doenca renal faz, com que a
hemodiélise ocupe um lugar especial na vida destas pessoas, pois esta necessita
ser ajustada de acordo com a rotina da terapéutica, alterando o cotidiano. Este
trabalho teve como objetivo geral compreender a experiéncia do adulto jovem com
doenca renal crbnica em hemodialise. Realizou-se uma pesquisa qualitativa,
exploratdria e descritiva, sendo um subestudo da pesquisa “Familias na presenca da
doenca renal cronica: interfaces do cuidado”, coordenada pela Prof.2. Enf.2. Dr.2. Eda
Schwartz. Os informantes da pesquisa foram oito adultos jovens em tratamento
hemodialitico de um servico de nefrologia do municipio de Pelotas, Rio Grande do
Sul. A coleta dos dados ocorreu nos meses de junho a agosto de 2013, no domicilio
e/ou no servico de nefrologia do Hospital Santa Casa de Misericérdia de Pelotas. Os
instrumentos utilizados foram: entrevista narrativa e observacao assistematica
registrada em diario de campo. Este estudo foi aprovado pelo Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital Santa Casa de Misericordia de Pelotas, sob o numero de
protocolo 195/2013. A analise dos dados foi baseada na proposta de Minayo. Como
resultados, foram construidas as seguintes Unidades de Sentido: O viver do adulto
jovem antes da doenca renal crbnica e as expectativas sociais, A trajetoria do adulto
jovem com a doenca renal cronica, que foi subdividida em: A desordem corporal - 0s
primeiros sintomas da doenca renal crbnica; Os rins murcharam - a hora do
diagnéstico e do tratamento; Prémio e/ou castigo - o impacto de descobrir-se com a
doenca renal crbnica; Nao me restam opcdes? A necessidade do tratamento
hemodialitico; Vivendo com/a doenca renal cronica e a hemodialise, e por fim Entre
a des(esperanca), medos e a libertagcéo: a perspectiva do futuro. Os adultos jovens
deste estudo teceram a sua histéria com a doenca renal crbnica e o tratamento
hemodialitico, uma vez que as narrativas mostraram que cada um vivenciou esse
processo de modo singular, apesar de algumas semelhancas, que podem ter sido
evidenciadas, visto estarem em um momento histérico parecido pela idade e
condicao de vida.

Palavras-chave: doenca cronica; insuficiéncia renal cronica; cultura; enfermagem.



Abstract

VIEGAS, Aline da Costa. The experience of chronic kidney disease to young
adult in hemodialysis: a cultural perspective. 2013. 145p. Dissertation (Master).
Programa de Pds Graduagédo em Enfermagem. Universidade Federal de Pelotas.
Pelotas.

The chronic kidney disease, together to physical alterations, results in psychological
and social losses, constituting itself in a problem to who experience and to society,
once it interferes in the social role that the carrier of this condition develop. The
dependency of people and equipment, due the chronic condition and the treatment,
imposed by kidney disease, makes that the hemodialysis gets a special place in
these people’s life, once this needs being adapted according to the therapeutic
routine, changing every day. This study aimed to understand the experience of young
adult with chronic kidney disease in hemodialysis. It was performed a qualitative
research, exploratory and descriptive, being a sub study from the research: “Families
in the presence of chronic kidney disease: interfaces of care”, coordinated by the
Teacher, Nurse, PhD Eda Schwartz. Participants of research were eight young adults
in hemodynamic treatment from a system of nephrology in the city of Pelotas, Rio
Grande do Sul. Data collection occurred in the months of June to August of 2013, at
home and/or in the service of nephrology of the hospital Santa Casa de Misericordia
de Pelotas. The instruments used were: narrative interview and systematic
observation recorded in a journal of field. This study was approved by the Committee
of Ethics in Research of the Hospital Santa Casa de Misericérdia de Pelotas, under
the number of protocol 195/2013. Analysis of data was based in the proposal of
Minayo. As results, were constructed the follow Unities of Sense: The living of young
adult before the chronic kidney disease and the social expectations; The trajectory of
the young adult with chronic kidney disease, which was subdivided in: Body Disorder
— first symptoms of chronic kidney disease; Kidneys has withered - the diagnosis and
treatment time; Prize and/or punishment — the impact of discover yourself with a
chronic kidney disease; Am | not have options? The necessity of hemodialysis; Living
with/the chronic kidney disease and the hemodialysis and, lastly, Between the
hope(less), fears and freedom — the future perspective. Young adults of this study
performed their story with a chronic kidney disease and the hemodialysis, once the
narratives showed that each one lived this process in a singular way, despite some
similarities, which can have been highlighted because they were in a historical similar
moment, age and condition of life.

Keywords: chronic disease; renal insufficiency, chronic; culture; nursing.
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1 Introducéo

As doengas cronicas ndo transmissiveis (DCNTs) sao consideradas as
principais causas de morte no mundo. Além de refletirem na diminuicdo da qualidade
de vida, podendo levar as pessoas acometidas por elas a limitagcdes em diversos
ambitos da vida (BRASIL, 2011).

Em consequéncia do aumento das DCNTs existe a necessidade do
investimento na elaboragdo tedrica neste cenéario, com o intuito de promover a
construcdo de saberes, que tenha em vista organizar praticas no processo de
saude-doenca e atencdo destinadas a esta parcela da populacdo. Essas doencas se
constituem em situacdes problematicas, o que implica no cotidiano das pessoas que
as vivenciam (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004).

Dentre as DCNTSs encontra-se a doenca renal crénica (DRC), que consiste em
um dos desafios da saude publica implicando nas caracteristicas socio-demograficas
da sociedade, versando em um grande problema devido a complexidade da doenca,
a qual demanda a necessidade de diversas abordagens no tratamento (BASTOS et
al., 2009; BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

Branco e Lisboa (2010) investigaram sobre a adesédo do paciente com DRC
ao tratamento hemodialitico e evidenciaram que esse representava sobrevida aos
sujeitos do estudo, j& por outro lado, poderia se constituir em um empecilho no que
diz respeito as condi¢Bes sociais e financeiras, em decorréncia das restricbes
advindas da doenca renal.

Em relacdo a epidemiologia da doenca renal no Brasil, de acordo com o
censo desenvolvido pela Sociedade Brasileira de Nefrologia, no ano de 2011,
publicado em 2012, das unidades de dialise que responderam a pesquisa (cerca de

55% do total no pais), existiam 50.128 pacientes cadastrados em terapia renal
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substitutiva. Contudo, tem-se uma estimativa de que 92.091 pacientes estariam em
tratamento dialitico e 28.680 iniciaram a terapéutica em 2011. Dentre as terapias,
90,6% dos pacientes estavam em tratamento por hemodidlise (HD). A faixa etaria
predominante estava compreendida dos 18 aos 64 anos, equivalendo a 66,9%. E,
84,9% do tratamento para os usuarios foi custeado pelo Sistema Unico de Saude
(SUS), enquanto 15,1% utilizaram outros convénios (SESSO et al., 2012).

A producao ambulatorial do SUS no Rio Grande do Sul (RS), por localizacéo
de atendimento para tratamento hemodialitico, direcionado as pessoas com
necessidade de trés sessfes semanais aponta um namero de 41.528 procedimentos
ambulatoriais nos anos de 2011 a abril de 2012 (BRASIL, 2012).

Frente a este panorama, o interesse em pesquisar o contexto da doenca renal
provém da vivéncia da mestranda em um grupo de pesquisa que focava as doencas
cronicas e a participagdo em um Internato em Enfermagem Nefroldgica como
bolsista de extensdo, sendo a bolsa concedida pela Pro-Reitoria de Extensdo e
Cultura da Universidade Federal de Pelotas. As atividades do Internato consistiam
na pratica assistencial e educacional durante dois anos da graduacdo, e
consequente aproximacgao das pessoas dependentes desta terapéutica, inclusive os
adultos jovens. Dentre as vivéncias destacam-se duas com o adulto jovem, as quais
sao consideradas disparadoras para o desenvolvimento deste estudo.

A primeira vivéncia foi com uma jovem em terapia hemodialitica, que
expressava seus anseios, por algo que nao estava acostumada a conviver. Naquele
periodo, ela demonstrava certa timidez no relacionamento com os demais pacientes
que frequentavam a mesma sala, permanecendo parte do tempo calada, interagindo
com os profissionais da saude, apenas quando néo se sentia bem. Entretanto, com
0 passar do tempo, percebeu-se que os vinculos foram sendo construidos e as
rodas de papo, cediam lugar aos momentos de siléncio inicialmente observados.

E a outra vivéncia de um jovem, em terapia semanal durante anos, este
vivenciava a necessidade de um procedimento cirdrgico, também derivado das
complicacbes da doenca renal. Ele aguardava a cirurgia ansiosamente, como uma
expectativa de melhora do seu quadro de saude. Entretanto, o percal¢co que viveu,
por problemas de acesso aos servigos de saude e encaminhamentos, demandou a
demora no atendimento e frequentes adiamentos do procedimento cirdrgico.

Dessa maneira, algumas reflexdes surgiram como, os adultos jovens estavam

na faixa etaria semelhante da mestranda, levando a algumas inquietacdes
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relacionadas ao viver deles: como € vivenciar a doenca e o tratamento em plena
idade produtiva, de construcbes da vida? Quais mecanismos utilizados para
enfrentar as dificuldades impostas pela doenca e tratamento? Como € o cotidiano
destas pessoas?

Esses questionamentos certamente existem pela construgdo cultural que
perpassa a vida da prépria mestranda, uma vez que na sociedade em que vive é
estabelecido que nesta faixa etaria as pessoas devem constituir familia, estudar e
trabalhar. Todavia, tem-se a perspectiva, que na presenca da doenca renal e do
tratamento continuo, esses “sonhos” possam ser adiados ou até mesmo
interrompidos.

Conforme descrito por Souza, Zagonel e Maftum (2007), na idade adulta as
pessoas transitam por periodos de certeza, estabilidade, motivacdo, higidez fisica,
vitalidade, possibilidade de enfrentar situagfes dificeis com facilidade, ter uma
atividade laboral com renda e produzir, ter um estilo de vida saudavel e ser
independente.

Salienta-se que possivelmente esta € a concepcdo social estendida aos
adultos jovens. Entretanto, interroga-se ao associar a doenca renal e a necessidade
de tratamento hemodialitico: ainda existe a possibilidade de este grupo manter seu
papel e atingir as expectativas que a sociedade impde sobre eles? Quais sdo as
influéncias das possiveis limitacées no viver do adulto jovem?

Desse modo, para o desenvolvimento do estudo, justifica-se a escolha pelos
adultos jovens compreendidos da faixa etaria entre 20 e 40 anos, de acordo com
Papalia, Olds e Feldman (2006), uma vez que este grupo populacional esta incluso
na faixa etaria de maior predominancia da DRC e do tratamento hemodialitico.
Ainda, acredita-se que esta fase do ciclo vital € permeada por singularidades
relacionadas a vida pessoal destes sujeitos.

Associado a escolha pelo adulto jovem, optou-se por focar os aspectos
culturais, tendo a premissa de que a cultura influencia no processo de adoecimento.
De acordo com Langdon e Wik (2010), ao se considerar a cultura como um
fendbmeno total, que prové uma visdo de mundo as pessoas que a compartilham,
essa acaba orientando os conhecimentos, praticas e atitudes relacionadas a saude e
a doenca. Para tanto, se utilizara alguns conceitos sobre os aspectos culturais

propostos por Clifford Geertz e Madeleine Leininger.
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Em relacdo a DRC, essa juntamente as alteracoes fisicas acarretam prejuizos
psicoldgicos e sociais, se constituindo em um problema para quem a vivencia e para
a sociedade, pois interfere no papel social que o portador desta condicdo
desenvolve (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).

No estudo de Krespi et al. (2008) os pacientes relataram que as limitagdes
impostas pela DRC estavam relacionadas, prioritariamente, a problemas fisicos
como dispneia, fraqueza, tontura e cansaco. Em consequéncia destas limitacdes a
maioria tinha perdido a capacidade de realizar algumas atividades cotidianas, o que
implicava na dependéncia de outras pessoas para realiza-las.

No contexto da DRC e da terapia hemodialitica, a pessoa vivencia uma
ruptura com seu modo de vida, necessitando adaptar-se a nova condicdo, em que
algumas atividades do dia a dia podem ser impedidas (CAMPOS; TURATO, 2010).

Conforme Ramos et al. (2008), existem modificacdes no ambito social, no
trabalho, nos habitos alimentares e sexuais, 0 que interfere na integridade fisica e
emocional do doente. Deste modo, o vivenciar a DRC implica em limitacfes sociais
relacionadas ao lazer e até mesmo nas relagcdes com a familia, podendo acarretar
em uma desorganizacdo no que tange a valores e crengas, por conseguinte
interferindo na qualidade de vida.

O depender da maquina de HD para sobreviver, representa a manutencao da
vida. Ao iniciar a terapia, as pessoas vivenciam a doenca de maneira diferente,
devido a historia pregressa, aos aspectos culturais e, também, ao préprio modo de
reagir a DRC e seu tratamento. Neste sentido, a experiéncia € permeada pelas
condicdes biopsicossociais (CAMPOS; TURATO, 2010).

Alteracbes no cotidiano do portador da DRC em tratamento por HD sao
identificadas como: desemprego, disfuncdo sexual, inversdao do papel no lar,
desordens familiares, diminuicdo da atividade fisica e profissional, além das
modificagbes na autoimagem e consequente inseguranca (CORDEIRO et al., 2009).

Destarte, a HD provoca sentimentos de amor e 6dio nas pessoas que
dependem desta terapia para manterem suas vidas, uma vez que torna a pessoa
refém de uma tecnologia. Por outro lado, possibilita a vida, mantendo uma relacéo
de viver ou morrer, perante o tratamento (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).

Ferreira e Silva Filho (2011) destacam que a maneira como cada pessoa
vivencia a DRC € unica e pessoal, e estdo relacionadas aos fatores psicologicos,

ambientais e sociais, além da base familiar. Enquanto, Mattos e Maruyama (2010,
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p.429) pontuam que “‘com o adoecimento, cada pessoa interpreta e reinterpreta os
significados com base nas experiéncias de vida, o que caracteriza que este
processo é um evento particular, como também é a sua forma de enfrentamento”.

Neste sentido, a equipe de salde necessita estar preparada para atender as
necessidades bioldgicas, psicologicas e sociais da pessoa com a DRC, a fim de
colaborar na superacdo das adversidades emergentes. Para isso, € preciso
compreender como a doenca influencia na vida da pessoa e qual é o significado
atribuido a ela, levando-se em conta os aspectos sociais e culturais deste processo
(RAMOS et al., 2008).

De acordo com Malheiro e Arruda (2012), se faz necessario investigar o
contexto de vida das pessoas com DRC e identificar as subjetividades que dao
sentido a vivéncia, a fim de desempenhar uma assisténcia humanizada, com vistas a
integralidade.

Assim, para Carvalho et al. (2010) a realizacdo de estudos pela enfermagem
gue direcionam para a experiéncia social é justificada, pelo fato destes profissionais
realizarem sua pratica ao cuidado dos seres humanos e para iSSO nhecessitam
compreender a subjetividade, com vistas as a¢des para o cuidar. Também ressaltam
a necessidade de aprofundamento e construcdo do conhecimento referente as
pessoas com doenca renal, e a importancia de pesquisas cientificas que visem a
gualificacdo da pratica assistencial. Ainda que possibilite uma assisténcia multi e
interdisciplinar, de modo holistico, individual, sistematica e humana.

Diante deste processo, permeado pela complexidade da doenca e do
tratamento, acredita-se que pesquisar o contexto do adulto jovem que vivencia a
DRC e a terapia hemodialitica sera de grande relevancia para a ciéncia e para a
enfermagem. Além do que, investigar os aspectos socioculturais envolvidos podera
colaborar na compreensao das particularidades, contribuindo na implementacéo de
estratégias que venham a qualificar a atencdo destinada as pessoas com essa
patologia.

Neste pensar, consideram-se de suma importancia a associacdo dos
cuidados clinicos fundamentais para a efetividade do tratamento, aliados as
necessidades subjetivas da pessoa que vivencia este processo de adoecimento e
dependéncia de tratamento continuo, 0s quais sdo envoltos pelos aspectos culturais.
Desse modo, os profissionais poderdo ter subsidios para atendé-los em sua

completude e subjetividade.
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Para Leininger (1991a) as pessoas ndo seriam pessoas, se nao fossem
semelhantes ou diferentes. Deste modo, ressalta que as diferencas e semelhancas
da humanidade ocorrem desde tempos primoérdios e permanecem existindo. E séo
as diferengas que instigam o pensamento e a curiosidade dos profissionais. Neste
sentido, conhecer as diferencas e semelhancas relacionadas a cultura, consiste em
um dos desafios para os profissionais da saude, para que estes realmente tornem

suas ac0Oes efetivas na atencéo a saude das pessoas.

1.1 Pressupostos

Formularam-se os seguintes pressupostos, a partir da vivéncia da autora e,
também, por meio das reflex6es oriundas dos resultados encontrados na literatura:

A doenca renal cronica e o tratamento hemodialitico transformam o cotidiano
do adulto jovem, em consequéncia das limitacdes impostas por essa condi¢ao
(CORDEIRO et al. 2009);

O adulto jovem em tratamento hemodialitico busca suporte da fé segundo
Madeiro et al. (2010), da familia de acordo com Meireles, Goes e Dias (2004), dos
amigos conforme Cordeiro et al. (2009) e na equipe de salde, pois essas pessoas 0
auxiliam a conviver com a doenca, tratamento e suas limitacbes, como a
impossibilidade de desenvolver atividades laborais, de lazer e restricdes alimentares
(MOLZAHN; BRUCE; SHEILDS, 2008);

Os aspectos sociais e culturais influenciam no modo do adulto jovem lidar
com a doenca renal crénica e a HD, e dao sentidos Unicos a experiéncia de conviver
com a doenca (MATTOS; MARUYAMA, 2010);

O adulto jovem atribui ao tratamento hemodialitico sentimentos conflitantes, a
relacdo de amor e 6dio (REIS, GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008). E as reacdes
negativas e positivas dos sujeitos frente ao tratamento (MADEIRO et al., 2010).

Tendo em vista este cendrio e a complexidade que envolve este processo
(adulto jovem-doenca-tratamento continuo), elaborou-se a seguinte questao
norteadora:

Qual a experiéncia do adulto jovem com a doenca renal crénica em

hemodialise?



2 Objetivos

2.1 Objetivo Geral

Conhecer a experiéncia do adulto jovem com doenca renal cronica em

hemodialise.

2.20bjetivos Especificos

Descrever o processo do adoecer para o adulto jovem com doenca renal

cronica em hemodialise.

Identificar os aspectos culturais de vida do adulto jovem com doenca renal

cronica em hemodidlise.



3 Revisao de Literatura

A presente revisao de literatura visa contemplar os aspectos relacionados ao
objeto de estudo. Deste modo, foram construidas cinco tematicas intituladas:
definindo o adulto jovem e as expectativas sociais; aspectos conceituais e
epidemioldgicos da doenca renal cronica; o impacto da doenca renal crénica e do
tratamento hemodialitico no cotidiano; aspectos socioculturais da pessoa com
doenca renal crénica em tratamento hemodialitico; e o cuidado de enfermagem no

contexto da doenca renal crénica e a importancia da cultura.

3.1 Definindo o adulto jovem e as expectativas sociais

O adulto jovem vivencia uma fase em que procura a valorizagdo pessoal de
suas habilidades e capacidades, aspirando que as pessoas 0 avaliem positivamente,
por meio do conhecimento que adquiriu e construiu. Nesta etapa, ele almeja
recompensas pela competéncia no ambito socioeconémico, e sente-se motivado no
trabalho e na constituicdo da familia quando reconhecido no seu meio social
(SANTOS; ANTUNES, 2007).

Lobato (2004) aponta que nesta fase os jovens almejam uma vida de
desafios, associado ao casamento, convivéncia com a familia e uma profissédo que
garanta um emprego com estabilidade financeira. Desse modo, Silveira e Wagner
(2006) pontuam que ha construcdo de projetos ocupacionais e pessoais, a partir do
investimento profissional e também da formacao da familia. Além do que, ressaltam
a importancia da compreensao dos aspectos psicologicos e sociais, que permeiam
essa fase.

A fim de contextualizar e definir a faixa etaria do adulto jovem buscou-se
estudos na literatura que o caracterizassem, entretanto, encontraram-se periodos

distintos, sendo apresentados a seguir.
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Silveira e Wagner (2006) objetivaram conhecer como o adulto jovem percebe
e avalia os aspectos psicossociais envoltos no processo de permanéncia no
domicilio dos pais, estando os sujeitos do estudo na faixa etaria dos 27 aos 35 anos.
Enquanto, Lobato (2004) caracterizou os individuos de sua pesquisa, as pessoas na
faixa etaria dos 22 aos 35 anos, investigando o significado do trabalho para o adulto
jovem.

J4, Calais, Andrade e Lipp (2003) investigaram os sintomas de estresse em
adultos jovens, de acordo com 0 sexo e a escolaridade em curso. Assim, trouxeram
como variacdo da faixa etaria de 15 a 28 anos. Ainda, evidenciaram que o adulto
jovem vivencia situacdes de estresse, sendo relatado pelas mulheres sintomas de
sensibilidade emotiva excessiva, irritabilidade exagerada, desgaste fisico e cansaco.
Enquanto os homens referiram o pensamento continuo em somente um assunto,
desgaste fisico e problemas de memoria.

Em um estudo que teve por finalidade identificar diagndsticos de enfermagem
para jovens com DRC em HD, foi considerado como critério de inclusdo ser adulto
jovem na faixa etaria dos 18 a 50 anos (LATA et al., 2008). Logo, Cardoso, Fonseca
e Costa (2003) consideraram em seu estudo sobre fatores de risco, etiologia,
mortalidade e estado funcional na alta hospitalar, apés o acidente vascular cerebral
(AVC) em jovens, o periodo compreendido entre 18 a 45 anos.

Visto a complexidade que abarca a fase adulta, Camarano e Mello (2006)
referem que ndo ha um consenso sobre qual evento caracteriza esta etapa dentre:
os estudos, a independéncia financeira, saida do domicilio dos pais e a formacéo da
propria familia. Ainda afirmam que os eventos que caracterizam esse processo de
transicdo podem variar em género, temporalidade, espaco e de acordo com o grupo
social.

Deste modo, as idades que caracterizam as fases da vida sao divididas
levando-se em conta as modificagfes socioeconémicas, culturais e biolégicas das
pessoas (CAMARANO; MELLO; KANSO, 2006). Em sua obra, Camarano (2006) traz
como consideracdes que as fases da infancia, da vida adulta e da senilidade
permanecem marcadas pelas mesmas situacbfes e 0 seu seguimento continua
praticamente sem alteracdes, evidenciando que para os homens esse evento €
delimitado prioritariamente pelo sistema laboral, embora tenha tido um decréscimo

na participacdo em atividades econdémicas. Ja, para as mulheres permanece sendo
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definido, pela constituicdo matrimonial e maternidade, apesar da insercdo no
mercado de trabalho ter sofrido uma ascenséo, refletindo no papel social delas.

Entretanto, a autora afirma que: “o proprio processo de transicdo esta em
transicdo”, uma vez que o modelo tradicional sofre modificagbes com o passar dos
anos. Neste sentido, a transicdo das fases do ciclo vital, deve ser entendida como
processo aberto, sem pré-determinacdes, estando em continuo movimento
(CAMARANO, 2006, p. 322).

Ja para Papalia, Olds e Feldman (2006) o ciclo vital é definido por meio de
uma construcao social, determinado por integrantes das variadas sociedades,
processo permeado por subjetividades. Entretanto, nesta obra as autoras definem o
ciclo vital em oito periodos distintos, comumente aceitos no ocidente, sendo
considerado adulto jovem, as pessoas compreendidas na faixa etaria dos 20 aos 40
anos. Ainda, pontuam que é nesta fase que a condigéo fisica é atingida em seu
maximo. Enquanto, as opcdes por habitos de vida influenciam na qualidade da
saude, a orientacdo educacional e profissional também é realizada e a
personalidade é estabilizada. E nesta fase que, majoritariamente, as pessoas
estabelecem sua profissdo, modo de vida e constituem familia.

Nessa conjuntura, entende-se a complexidade e subjetividade que envolve a
definicdo do ser adulto jovem, e por esta razdo a diversidade de faixas etarias que
foram encontradas nos estudos analisados, uma vez que esta fase do ciclo vital é
dindmica e sofre influéncia da evolugéo das sociedades.

Entretanto, se estabelece para o desenvolvimento deste estudo a faixa etaria
compreendida entre 20 e 40 anos de idade, conforme exposto por Papalia, Olds e

Feldman (2006), em consequéncia da necessidade de focar em um determinado

grupo.

3.2 Aspectos conceituais e epidemiologicos da doenca renal cronica

No Brasil, as doencas crbnicas néo transmissiveis compdem a maior
problematica de saude no pais, correspondendo 72% das causas de mortalidade
(BRASIL, 2011). Dentre estas, se encontra a DRC, que ocasiona um impacto
negativo nas dimensdes fisicas, psiquicas e sociais das pessoas que sdo portadoras

desta patologia.
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Embora existam diferencas na progressédo da DRC, essa sempre obtém como
resultado multiplos sinais e sintomas, em consequéncia da incapacidade renal de
manter a homeostasia interna (RIELLA; PECOITS-FILHO, 2003).

O conceito de doenca renal cronica incide na perda progressiva e irreversivel
da funcao renal, com diminuicdo da capacidade do organismo em manter o equilibrio
metabdlico e hidroeletrolitico (SMELTZER et al., 2009). A funcdo dos rins é avaliada
pela filtracdo glomerular e quando essa esta inferior a 15 mL/min/1,73m?, encontra-
se 0 estagio mais avancado da perda da funcdo renal (BASTOS; BREGMAN;
KIRSZTAJN, 2010).

A National Kidney Foundation (2002), por meio do documento Kidney Disease
Outcomes Quality Initiative (K/DOQI), prop6e definir a DRC de acordo com alguns
critérios, tais como: apresentar lesdo renal por trés meses ou mais, confirmada por
exames laboratoriais ou de imagem; e a taxa de filtracdo glomerular (TFG) abaixo de
60 mL/min/1,73 m2, por trés meses ou mais, podendo apresentar ou nao lesdo nos
rins.

Segundo este documento, a DRC tem cinco estagios:

Estagio Descricao TFG
1 Lesao renal com TFG normal =90
2 Lesé&o renal com diminuida TFG 60-89
3 Moderada diminuicdo da TFG 30-59
4 Severa diminuicdo da TFG 15-29
5 Faléncia renal < 15 - terapia dialitica

Figura 1: Estadiamento da doenca renal crdnica.
Fonte: National Kidney Foundation (2002)

Os principais fatores de risco para o desenvolvimento da DRC sdo a
Hipertensdo Arterial Sistémica (HAS) e o0 Diabetes Melitus (DM)
(CORITSIDIS; LINDEN; STERN, 2011; REMBOLD et al.,, 2009). Ainda, Bastos e
Kirsztajn (2011) pontuam que a progressao da doenca é definida por complexas
interacbes, englobando aspectos clinicos, ambientais e genéticos. Os aspectos
clinicos consistem na idade, sexo, proteindria, anemia, alteragcdes metabdlicas,
obesidade, uso do tabaco, dislipidemia, além da HAS e DM. A histoéria familiar de
doenca renal, possivelmente, predispfe as pessoas a esta patologia (NATIONAL
KIDNEY FOUNDATION, 2002).



http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Coritsidis%20GN%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21904100
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Linden%20E%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21904100
http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed?term=Stern%20AS%5BAuthor%5D&cauthor=true&cauthor_uid=21904100
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Fatores como glomerulopatias, doenca renal policistica, doencas autoimunes,
infeccdes sistémicas e urinarias de repeticao, litiase urinaria, uropatias obstrutivas e
neoplasias, também estéo relacionadas a perda da funcéo renal (BRASIL, 2006).

Devido ao aumento significativo da DRC, houve a necessidade de
reorganizacdo da atencdo as pessoas portadoras desta doenca, a partir da
instituicho de estratégias governamentais que visam controlar e qualificar a
assisténcia no contexto da doenca renal. Neste sentido, no ano de 2004 sob a
portaria N° 1168/GM foi criada a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de
Doenca Renal, visando qualificar a assisténcia prestada a pessoa com essa doenca,
por meio de estratégias de promocdo da qualidade de vida, protecdo, prevencéo e
recuperacdo da saude, desenvolvidas em todos os niveis de atencdo (BRASIL,
2004).

Ademais, estipula o desenvolvimento de acdes destinadas a identificar os
principais fatores de risco para a doenca renal, avaliar os servicos de didlise tanto
privados, quanto publicos garantindo os principios do SUS. Ainda, versa na atencao
voltada a populacdo de hipertensos e diabéticos, principais grupos de risco para a
DRC e de aspectos operacionais que venham a contribuir na qualificacdo da
assisténcia neste cenario (BRASIL, 2004).

No que tange ao tratamento adequado da DRC, este consiste no diagndstico
precoce, encaminhamento breve para a atencdo nefrologica e implementacéo de
estratégias, a fim de preservar a funcéo renal (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011). Ainda
séo considerados formas de tratamento, identificar e corrigir possiveis complicagoes,
tratar comorbidades, promover atividades educativas e preparar para a terapia renal
substitutiva (BASTOS et al., 2004).

A partir da melhoria dos niveis de atencdo a saude da populacdo em risco de
desenvolver a DRC, poderia haver a possibilidade de intervencdo no curso da
doenca de acordo com Araujo, Pereira, Anjos (2009) e, com esta estratégia, o
retardo para a fase final da doenca, na qual o tratamento substitutivo deve ser
instituido, poderia ser prolongada.

A educacdo e o apoio psicossocial sdo fundamentais na atencao as pessoas
com DRC, no periodo pré-dialitico, entretanto estes aspectos nao recebem a devida
atencdo. Desde a primeira consulta, orienta¢cées quanto a preservacao de veias no
membro superior ndo dominante para a implantacdo da fistula arteriovenosa,

cuidados nutricionais, antitabagismo, atencdo para substancias nefrotoxicas,
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necessidade de alguns medicamentos, vacinacdo, modalidades terapéuticas e
transplante devem ser abordadas. No que diz respeito a atencédo a saude provida
pelos profissionais de saude, foi destacado que o apoio psicologico a pessoa com
DRC e seus familiares tem o intuito de amenizar o impacto negativo da doenca.
Neste sentido, a equipe multidisciplinar identifica problemas de modo holistico,
otimizando a atencéo a saude no contexto da DRC (BASTOS et al., 2004).

Bastos e Kirsztajn (2011) ressaltam que a atencéo interdisciplinar despendida
as pessoas com patologias complexas e multifacetadas, como a DRC, possibilita um
cuidado centralizado e especializado, promovido por distintos profissionais da area
da saude. Deste modo, a equipe de salde precisa constituir uma relacdo de
confianca e compreensdo com os portadores da DRC, e necessita ter
conhecimentos técnico-cientificos adequados, a fim de estimular a aderéncia a
terapéutica (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004).

Entretanto, a DRC ainda € subdiagnosticada e tratada de forma errénea, o
gue resulta no prejuizo dos niveis de prevencdo, em consequéncia da caréncia de
conhecimento em relacéo ao conceito e classificacdo da patologia, e a nao utilizagcéo
de exames diagndsticos (BASTOS; BREGMAN; KIRSZTAJN, 2010). Segundo
Campos e Turato (2010) a doenca renal evolui para o estagio terminal e a pessoa
com essa patologia necessita submeter-se a uma das modalidades de terapia renal
substitutiva, dentre as quais se encontra a HD.

Assim, traz-se o conceito de HD, que consiste na terapéutica que objetiva
remover as substancias nitrogenadas toxicas do sangue e o excesso de agua do
organismo (SMELTZER et al., 2009). Geralmente, as sessdes ocorrem trés vezes
por semana, por um periodo de quatro horas. Essa terapia visa uma melhor
gualidade de vida, aumento da longevidade e diminuicdo das complicacbes em
decorréncia da faléncia renal (LUGON; STROGOFF; WARRAK, 2003).

Neste momento, depois de instituido o tratamento por HD, os profissionais de
saude podem aproveitar para interagir com a pessoa, visando ajuda-la a suprir suas
necessidades biopsicossociais. Durante as sessodes, atividades educativas
novamente podem ser desenvolvidas, sob outro enfoque, sendo abordados temas
como dieta, terapia medicamentosa, esclarecimento de duvidas, orientagdo quanto a
atividades esportivas e de lazer, tendo em vista o bem-estar do paciente
(PIETROVSKI; DALL’AGNOL, 2006).
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Além da DRC e do tratamento hemodialitico, a pessoa que vivencia essa
doenca pode possuir sintomatologia clinica associada como: nauseas, vomito,
cansaco e falta de apetite, considerados como circunstancias dolorosas e
desconfortaveis. Esses sintomas implicam em alteracdes metabdlicas e
psicossociais, representadas pela dificuldade em desenvolver atividades diarias,
comportamentais e fisiolégicas, agregada a necessidade de medicamentos para
controla-los (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004).

Em uma pesquisa que objetivou descrever algumas caracteristicas
relacionadas ao grau de incOmodo dos sintomas da doenca renal, percepgédo e
saude e interferéncia na vida com determinadas variaveis, e ainda analisar as
possiveis associacfes entre a DRC e a Qualidade de Vida Relacionada a Saude
(QVRS), foi identificado que dores musculares, caimbras, prurido, fraqueza
muscular, diminuicdo da ingesta liquida e alimentar, e capacidade laboral s&o
relacionadas ao incémodo decorrente da DRC. Em relacdo ao esforco fisico,
majoritariamente, a populacdo do estudo referiu que ha interferéncia na qualidade de
vida (COSTA; VASCONCELOS; TASSITANO, 2010).

Os sintomas da doenca também séo afetados pelas experiéncias pessoais e
crencas inatas do individuo, deste modo s&o atribuidos significados, que influenciam
no modo dos pacientes reagirem diante da doenca (VELEZ; RAMASCO, 2006).

Pretendeu-se desenvolver nesta tematica o0s aspectos, prioritariamente,
biologicos relacionados a DRC, com o intuito de construir o conhecimento sobre a
patologia, uma vez que a aproximagao com os informantes que tém a doencga,
certamente conduzir4d, em alguns momentos, para as questdes fisiolégicas,
principalmente, por eles dominarem seu préprio corpo. Dessa maneira, acredita-se
na relevancia da interacdo com o tema, em todos 0s aspectos.

Assim, Sarti (2010) refere que o estudo antropoldgico, dentro do campo dos
estudos relacionados ao corpo, a doenca e a saude, exige que o olhar do
pesquisador, a definicdo da perspectiva tedrica e metodoldgica, seja acompanhada
dos saberes bioldgicos, com o intuito de permitir a comunicagdo possivel entre a
antropologia e a biomedicina, promovendo assim, a valorizagdo dos conhecimentos

de modo igualitario.
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3.30 impacto da doenca renal crénica e do tratamento hemodialitico no
cotidiano

Vivenciar uma condi¢do crbnica e o tratamento consiste em um complexo
processo, envolto por lutas, anseios, enfrentamento e superagao, 0 que acarreta
conflitos na vida dessas pessoas (MALHEIRO; ARRUDA, 2012).

As doencas crbnicas versam em um desafio para seus portadores, uma vez
gue surge a necessidade de modificacdes de habitos de vida, no que tange a dieta,
atividade fisica, utilizacdo continua de medicamentos e, também, a dependéncia de
outras pessoas e dispositivos tecnoldgicos para adaptarem-se a uma diferente
realidade de vida (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004). Essa dependéncia de
pessoas e equipamentos, em decorréncia da condicdo cronica, imposta pela doenca
renal faz com que o tratamento ocupe um lugar especial na vida destas pessoas,
pois ela (a vida) necessita ser ajustada de acordo com a rotina da HD e o dia a dia,
por conseguinte € alterado (BARBOSA; VALADARES, 2009).

O que também foi destacado por Branco e Lisboa (2010) que o tempo gasto
com o tratamento ocasiona a ruptura com o cotidiano da pessoa que tem a DRC, em
consequéncia ao preenchimento dos dias com atividades relacionadas a doenca,
podendo refletir, e até mesmo desestruturar, a convivéncia social. Neste sentido, um
estudo de caso de uma pessoa com DRC em tratamento hemodialitico, apresenta
gue ha ruptura biografica da vida, em consequéncia dos reflexos da doenca e
tratamento, a partir da percepcao corporal, implicacbes que limitam o trabalho e
ressalva nas atividades diarias (MATTOS; MARUYAMA, 2010).

A condicdo de ser portador da DRC em estagio terminal impde as pessoas
acometidas a necessidade de confiar suas vidas a uma maquina para fazer a funcao
dos rins e a uma equipe de saude especializada para cuida-los (PIETROVSKI,
DALL’AGNOL, 2006). A terapia hemodialitica constitui-se em esperanga e vida aos
seus dependentes, deste modo promove sentimentos de otimismo. Por outro lado,
alguns pacientes veem este tratamento como sindnimo de aprisionamento e
sofrimento (RAMOS et al., 2008).

Mattos e Maruyama (2010) trazem em seu estudo que a situagcdo de
dependéncia de uma maquina para dialisar provoca um sentimento ambiguo, por
momentos emerge a raiva em consequéncia da dependéncia dela, mas também o

sentimento de gratiddo, devido a manutencao da vida.
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Helman (2003) destaca que o0s equipamentos tecnolégicos, como por
exemplo, as maquinas de HD, além de serem objetos fisicos, constituem-se em
produtos culturais, uma vez que sao envoltos por questdes sociais, econémicas e
historicas. Eles sdo produzidos em um determinado intervalo de tempo e espago
tendo uma gama de significados para as pessoas que dependem desta tecnologia.

J4, no que tange a questdo temporal, o tempo consiste em um aliado na
aceitacdo da doenca, sendo considerado um fator primordial para as pessoas
dependentes da maquina de HD entenderem que necessitam vivenciar este
processo para manterem suas vidas. Por esta razdo, os autores pontuam que em
seu estudo, as falas dos pacientes discorrem sobre a necessidade de compreender
gue a temporalidade e as informacdes consistem em fatores predisponentes para
gue a pessoa com DRC se perceba, como sujeito ativo do seu tratamento (ARAUJO;
PEREIRA; ANJOS, 2009).

Neste contexto, Dyniewicz, Zanella e Kobus (2004) destacam a DRC, a qual
estabelece alteracdes nas atividades diarias e conferem novas perspectivas de vida
as pessoas acometidas. Também descrevem que existe a adocdo de maneiras
diferenciadas de viver o processo de adoecer, por meio da dependéncia do
tratamento e necessidade de ajuda de outras pessoas.

Assim, quem vivencia o tratamento hemodialitico necessita aliar o tempo
gasto com o tratamento, as modificacdes fisicas, psicologicas, sociais e familiares,
as quais possivelmente estardo abaladas (MATTOS; MARUYAMA, 2010). Deste
modo, a pessoa com DRC busca diariamente a sobrevida e o bem estar
biopsicossocial (MALHEIRO; ARRUDA, 2012).

Associado a estas alteracfes, o envelhecimento precoce em decorréncia da
deterioracdo musculoesquelética, descoloracdo cutanea, emagrecimento acentuado
e edema podem ocasionar sentimento de diferenca em comparacdo as pessoas
saudaveis, o0 que pode afetar negativamente a autoestima (RAMOS et al., 2008).

E assim, surgem reacdes negativas como as apresentadas no estudo de
Madeiro et al. (2010) que visou avaliar a adesdo da pessoa com DRC a HD, em que
sentimentos de preocupacédo, choro, desespero, indignagéo, revolta, dentre outras
surgiram nas falas dos sujeitos. Contudo, alguns portadores da doenca
apresentaram reacdes positivas, como alegria por haver a possibilidade de
tratamento e alivio da sintomatologia, enquanto outros reagiram de modo indiferente,

por ndo terem conhecimento relacionado a terapia hemodialitica.
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No que diz respeito as atividades sociais, estas ficam em segundo plano,
sendo necessario dispensa-las, pois ha priorizacdo de atividades essenciais ao
sobreviver. Dessa maneira, alguns portadores da doenca relatam tristeza, sentem-se
frageis e invalidos, referindo medo e revolta em relacdo ao sofrimento ocasionado
pela doenca e terapia (RAMOS et al., 2008).

Em contrapartida, Barbosa e Valadares (2009) apontam que apés o impacto
inicial da doenca e do tratamento, a pessoa segue para uma nova fase no processo
de enfrentamento, indo a busca de outras atividades sociais, a fim de preencher o
tempo ocioso, esquecer sentimentos assoladores e interagir com pessoas em
situacdo semelhante em busca de aprendizado e compartilhamento de experiéncias.

Essas particularidades que permeiam o viver das pessoas com DRC em
tratamento por HD ressaltam a importancia dos profissionais da saude aproximarem-
se da realidade vivenciada pela pessoa com uma doenga cronica, com 0 intuito de
entender e agir frente a comportamentos e costumes pré-estabelecidos, auxiliando
na adaptacdo a esta etapa da vida. Assim, surge a necessidade de respeitar as
crengas, valores e costumes, por meio da valorizacdo das relagdes sociais, a fim de
prestar um cuidado qualificado e holistico (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004).

Segundo Meireles, Goes e Dias (2004) os profissionais necessitam conhecer
as respostas dos individuos nos diversos momentos do ciclo vital, devendo respeitar
a singularidade, sobretudo na presenca da doenca. Deste modo, Pietrovski e
Dall’Agnol (2006) reforcam a importancia dos profissionais de salde
desempenharem suas atividades, sob o foco de atender as necessidades prioritarias
do paciente, indo além do saber cientifico e clinico.

Em consequéncia do diagnostico tardio da DRC, torna-se necessario que as
pessoas acometidas pela doenca sejam expostas a procedimentos invasivos de
imediato, devido as complica¢des ja instaladas e, deste modo, deparam-se com um
aparato de equipamentos e materiais que assombram suas vidas, ocasionando
inseguranca, ansiedade, temor e medo. Esses aspectos refletem na vida social e
familiar da pessoa, desencadeando limitacdes e vivéncias complexas (DYNIEWICZ;
ZANELLA; KOBUS, 2004).

Corroborando com esta realidade, um estudo que avaliou a qualidade de vida
de adultos e idosos em HD evidenciou que a DRC em estagio terminal e a

terapéutica, em muitos casos ocasionam incapacidade fisica e emocional, o que
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influencia na vida de adultos e idosos, podendo restringir e até mesmo impedir o
desenvolvimento de atividades diarias (KUSUMOTO et al., 2008).

Santos, Rocha e Berardinelli (2011) destacam que a DRC e a HD ocasionam
incapacidade fisica e emocional, interferindo na vida das pessoas, a partir da
restricdo ou impedimento de atividades cotidianas. Também, obtiveram como
resultado da pesquisa que avaliou a qualidade de vida no contexto da doenca renal,
gue os menores escores da escala que aplicaram foram relacionados a dificuldade
fisica, condicbes de trabalho, limitagcbes por problemas emocionais, capacidade
funcional e sobrecarga decorrente da doenca.

Assim, Madeiro et al. (2010) afirmam que a DRC requer que o individuo
adapte-se a nova condicdo ou que ao menos tenha adesao ao tratamento proposto,
por ser essencial a vida. Desse modo, a adesdo esta atrelada a aspectos fisicos,
terapia, experiéncia de vida e subjetividades, as quais refletem na maneira de
pensar e agir frente o adoecer (FAVA et al., 2011).

Diante deste cenario, percebe-se a complexidade que envolve o cotidiano das
pessoas que adoecem dos rins e necessitam do tratamento hemodialitico, além da
gama de recomendacdes e restricdes que precisam seguir na busca da manutencéo

da vida. Assim, percebe-se o quao dificil € para eles viver nesta condi¢ao.

3.4 Aspectos socioculturais do adulto jovem com doenca renal crénica em
tratamento hemodialitico

Helman (2003) conceitua cultura como o conjunto de principios herdados
pelas pessoas membros de determinada sociedade, os quais norteiam a visédo de
mundo, o modo de vivé-lo com emocfes, comportamento em grupo, em relacdo a
sobrenaturalidade e ambiente, além de ser transmitido entre as geracgdes.

O autor ressalta que a cultura influencia em diferentes dimensdes da vida,
englobando as crencas, comportamentos, percepg¢ao, emocao, linguagem,
religiosidade, rituais, estrutura da familia, alimentacéo, vestimenta, imagem corporal,
conceito de temporalidade, atitudes relacionadas a doenca, o que pode influenciar
na salde e na assisténcia.

Neste pensar, esta tematica trouxe estudos relacionados prioritariamente a
questdes culturais, vislumbrando caracterizar alguns aspectos do processo de
adoecer dos rins, com reflexos na vida das pessoas que a experienciam, em

especial os adultos jovens.
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Associado as particularidades vivenciadas por ser adulto jovem e as
alteracOes da propria fase da vida, acredita-se que agregar uma condi¢cao croénica,
como a doenca renal nesta etapa, demanda modificacdes no ciclo “normal” da vida,
uma vez que a pessoa necessita de cuidados especificos e, também, dedicagéo
para realizar o tratamento, em especial a HD.

Para a pessoa com DRC, a HD torna-se necessaria, ndao existindo opcédo de
escolha para a manutencéo da vida, o que independe da vontade e controle. Deste
modo, a adaptacdo consiste em um processo complexo construido a partir de
estruturas individuais (PIETROVSKI; DALL’AGNOL, 2006). De acordo com Pereira e
Guedes (2009), essas pessoas vivenciam as mesmas situacdes e possuem as
mesmas caracteristicas no que diz respeito a doenca, todavia expressam de modo
unico o significado da HD em suas vidas. Ainda, afirmam que as estruturas
individuais e expressfes Unicas, possivelmente estdo relacionadas com a cultura
gue permeia a vida da pessoa com uma condicdo cronica. Fato que também pode
estar relacionado com a capacidade do individuo levar sua vida adiante apesar das
adversidades decorrentes da doenca.

No estudo de Vélez e Ramasco (2006) que objetivou caracterizar e identificar
os significados da DRC e da HD para os pacientes, foi encontrado por meio das
narrativas, que as primeiras sessdes de HD representam uma metamorfose corporal,
iniciada a partir da invasao do corpo pela insercdo de um cateter ou da fistula
arteriovenosa, vias necessarias para a efetivacédo do tratamento.

A presenca da fistula arteriovenosa ou de cateteres para a HD altera a
imagem corporal, o que foi evidenciado no estudo de Pennafort, Queiroz e Jorge
(2012) com criancas e adolescentes dependentes do tratamento hemodialitico, em
gue essas modificacbes ocasionavam curiosidade por parte da populacdo, deste
modo colaborando com a discriminagdo destes sujeitos. Fato que acarretou
sofrimento, mal-estar, aflicdo e vergonha, podendo determinar o isolamento social e
a autoestima baixa.

Contudo, os pacientes tem consciéncia de que nédo ha opc¢édo em relacédo ao
tratamento e a Unica alternativa plausivel consiste na escolha entre a vida e a morte.
Assim, o0 aceitar a terapia hemodialitica representa a Unica alternativa de
sobrevivéncia para a pessoa com DRC (ARAUJO; PEREIRA; ANJOS, 2009). Em um

estudo desenvolvido por Molzahn, Bruce e Sheilds (2008) alguns sujeitos afirmaram
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gue a dependéncia da terapia renal substitutiva incide no processo de viver ou
morrer e assim ressaltam que esta terapia permite a continuidade da vida.

Nesta conjuntura, surge a dicotomia de sentimentos referentes a terapia
hemodialitica, como apresentado por Hilario e Reinaldo (2007), em um estudo com
uma adolescente, que descreve o relato da paciente sobre a obrigatoriedade de
realizar o tratamento, considerando o evento estressante. Entretanto, observou-se
também que ele ocasiona a melhora dos sintomas e do apetite, além de promover o
encontro com as outras pessoas em tratamento e a equipe de saude.

Assim, Lata et al. (2008) reforgam a importancia do esclarecimento apropriado
da nova maneira de viver, por meio das orientacdes relacionadas as sessfes de HD,
alimentacdao, higiene, dentre outras. No que diz respeito a alimentacdo e a restricao
hidrica, estas requerem uma transformacdo rigorosa no modo de vida, o que
influencia na vida social das pessoas com DRC (SCHIPPER; ABMA, 2011).

Os cuidados alimentares e hidricos sdo considerados primordiais para o
sucesso da terapéutica. Entretanto, podem ser sinébnimo de frustracdo, por mudar
habitos e estabelecer privacbes. Os alimentos fazem parte da cultura das
sociedades e com isso sédo permeados de simbolismos de acordo com os valores e
crengas das pessoas (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).

Segundo Helman (2003) os alimentos denotam mais do que nutricdo,
exercendo papéis emaranhados aos aspectos socioecondmicos e religiosos,
envoltos por significados simbdlicos, sendo considerado essencial na maneira como
as pessoas se organizam no mundo. Neste pensar, a alimentacéo cria e expressa as
relacdes interpessoais nas mais variadas sociedades.

Os sujeitos da pesquisa de Costantini et al. (2008) referem que a autogestao
dos cuidados relacionados as limitacdes na alimentacao e ingesta hidrica é de dificil
enfrentamento. Desse modo, observa-se a relagdo do simbolismo da nutricdo na
sociedade (HELMAN, 2003).

Araujo, Pereira e Anjos (2009) destacam a preocupacdo com a doenca, O
rompimento com as atividades diarias e a imposi¢do do modo de vida disciplinado e
regulamentado pelo tratamento, como fatores existentes no cotidiano da pessoa com
DRC. Neste pensar, a pessoa que convive com a doenca necessita trocar habitos de
vida como ingerir bebida alcodlica e fumar, por outros mais saudaveis, em busca de
uma melhor condicao de vida (COSTANTINI et al., 2008).
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No que diz respeito as atividades laborais, em consequéncia da terapia
hemodialitica e o tempo dispensado a ela, a pessoa tem dificuldade de continuar no
mercado de trabalho. Destarte, necessitam interromper atividades, como estudar e
trabalhar, tendo que solicitar aposentadoria por invalidez no auge do periodo
produtivo (LATA et al., 2008). Fato também descrito em outros estudos, os quais
pontuam a perda do emprego e da forc¢a fisica, além da convivéncia com restricdes
alimentares e dependéncia do servi¢co de terapia ao longo da semana (MOLZAHN;
BRUCE; SHEILDS, 2008; PIETROVSKI; DALL’AGNOL, 2006).

Dias, Araujo e Barroso (2001) pontuam os reflexos econdémicos. Esses
autores encontraram no estudo com um paciente em HD, que o fator econdmico
influenciou no processo de adoecer, pois a DRC o atingiu em plena produtividade,
remetendo a ideia de que se pudesse trabalhar, ndo se consideraria doente.
Também destacaram que a presenca da doenca e as limitacdes impostas pela
terapéutica modificaram os valores e o estilo de vida do paciente.

Mattos e Maruyama (2010) pontuam que com a presenca da doenca, 0
afastamento do trabalho remete a diversos significados, ainda mais em uma
sociedade que a produtividade € valorizada. Neste sentido, o tempo antes
despendido com as atividades produtivas, apds o estabelecimento da DRC,
possivelmente serd utilizado para o tratamento.

Corroborando, Malheiro e Arruda (2012) discorrem em seu estudo que as
modificacdes fisicas, resultado da limitacdo funcional foram evidenciadas como
fatores que alteram as relagfes sociais das pessoas com DRC, a exemplo o ambito
laboral e os estudos. A impossibilidade de trabalhar gera incomodo nas pessoas e, a
partir dessa realidade, suscita insatisfacdo e transtornos, fazendo com que o
portador da doenca sinta-se excluido da sociedade. Neste sentido, pode ser
considerada uma necessidade humana, a capacidade de perceber-se Util e produtivo
(CORDEIRO et al., 2009).

Entretanto, em decorréncia do tratamento e limitacbes advindas da doenca
renal, torna-se dificil manter o emprego formal. Fato que demanda baixa autoestima,
pela dependéncia financeira da familia, ou de outras pessoas (REIS;
GUIRARDELLO; CAMPQS, 2008).

Em relacdo a independéncia e livre arbitrio sobre a vida, um estudo que
objetivou compreender o tratamento hemodialitico para a pessoa com doenca renal,

evidenciou que a perda da autonomia, em decorréncia da dependéncia de uma
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maquina para sobreviver, implica na ruptura dos desejos e da possibilidade de ter
uma vida normal, por meio do desenvolvimento dos afazeres cotidianos. Nesse
sentido, foi destacado que os pacientes necessitam adaptarem-se a nova condicéo,
pois o tratamento faz parte de suas vidas (CAMPOS; TURATO, 2010).

A impossibilidade de desenvolver atividades do dia a dia, associada a
dependéncia de outras pessoas, institui um sentimento de frustracdo, impoténcia e
inconformidade no cotidiano de quem tem a DRC. Entretanto, quando conseguem
desenvolver alguma atividade, vivenciam um dilema e necessitam de horarios e
periodos mais flexiveis, tendo que optar por atividades que se adaptem a sua
condicdo (MALHEIRO; ARRUDA, 2012).

Contudo, quando nédo € possivel essa adaptacao e surgem percal¢cos, como
a necessidade de trabalhar para sustentar a familia, e ndo ter com quem deixar as
pessoas dependentes, como os filhos, sdo fatores que contribuem para a néo
adesao ao tratamento (BRANCO; LISBOA, 2010).

No gue tange ao relacionamento intimo, esse pode sofrer modificacdes em
consequéncia da doenca e também devido ao modo como 0s parceiros vivenciam o
processo de adoecer, 0 que pode desencadear sentimentos de temor, raiva e
soliddo (SCHIPPER; ABMA, 2011). A atividade sexual tem ligagcdo com o estado
psiquico e, deste modo, as alteracdes neste ambito trazem reflexos na sexualidade
(QUEIROZ et al., 2008).

Neste contexto, a DRC requer que o portador da doenca se adapte e seja
flexivel a essa condicdo de mudanca. Entretanto, Schipper e Abma (2011)
ressaltaram que as pessoas tém dificuldades em reconhecer, aceitar e expressar
suas limitacoes.

Todos estes fatores podem influenciar negativamente na qualidade de vida.
Kusumoto et al. (2008) investigaram a QVRS de adultos e idosos, obtendo como
resultado que em relacdo ao funcionamento fisico, os idosos tem pior QVRS, do que
os adultos. No que diz respeito a dimensdo emocional e estimulo pela equipe de HD,
os idosos demonstraram melhor QVRS do que os adultos.

J4, no estudo de Costa, Vasconcelos e Tassitano (2010) os sujeitos mais
jovens alegaram que a doenca renal ndo interferia na vida, enquanto os sujeitos de
faixas etarias mais elevadas afirmaram positivamente, que a doenca interfere em

suas vidas.
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Nesta conjuntura, o paciente e sua familia necessitam buscar estratégias para
enfrentar o processo de adoecimento, o que foi evidenciado por Schwartz et al.
(2009) em que a fé, a espiritualidade e a religiosidade foram mencionadas pelos
participantes do estudo como rede de apoio para o enfrentamento da DRC. O que
corrobora com o estudo de Pietrovski e Dall’Agnol (2006) em que a fé em Deus foi
aludida como fator de apoio para enfrentar a situacdo de adoecimento.

Destarte, a fé pode ser considerada uma forma de auxilio para enfrentar a
doenca, desempenhando papel de grande relevancia em varias esferas da vida
(RAMOS et al., 2008). Neste sentido, a doenga faz com que as pessoas procurem o
ser superior (Deus), em busca de protecdo e autoconservacdo (MADEIRO et al.,
2010).

A familia é considerada no ambito psicolégico como fonte de apoio, e por
essa razao, na presenca dela, ha maior aceitacdo da doenca e da terapia
hemodialitica (MEIRELES; GOES; DIAS, 2004). De tal modo, sua participacdo é
considerada essencial, uma vez que desempenha papel de protecdo a seu ente
enfermo e promove o desenvolvimento de valores e crengas que interferem no
processo saude-doenca (MADEIRO et al., 2010).

De modo geral, o apoio da familia e o relacionamento com o0s amigos
promovem mecanismos de enfrentamento da patologia e terapéutica, diminuindo as
perdas e frustracOes atribuidas a doenca no cotidiano da vida (CORDEIRO et al.,
2009). Nao obstante, esse apoio proporciona forca e coragem na luta contra o temor
e o sofrimento atribuido a condicdo, 0 que ocorre também entre os proprios
pacientes, os quais se consideram uma familia (PEREIRA; GUEDES, 2009).

Neste pensar, a familia tem uma representacao positiva, sendo considerada
fonte de apoio e ajuda no processo de adoecer, colaborando para a recuperacéo e
adaptacdo do seu integrante. Cabe destacar, que o cuidado provido pela familia a
procura de qualidade de vida é baseado e influenciado pelos aspectos culturais
(RAMOS; QUEIROZ; JORGE, 2008).

Neste tema, percebem-se os diversos ambitos da vida do adulto jovem que
pode ser modificado na presenca da doenca renal, como por exemplo, as restricoes
alimentares e hidricas, impossibilidade de trabalhar e viajar, dentre outras. Assim,
acredita-se que conhecer o0s aspectos culturais que norteiam o0 processo de

adoecimento, as limitacbes e os mecanismos que utilizam para enfrentar essas
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situacdes, € de extrema importancia para que a enfermagem possa estabelecer

cuidados congruentes com as necessidades do adulto jovem com DRC.

3.5 0 cuidado de enfermagem no contexto da DRC e a importancia da cultura

A enfermagem tem a responsabilidade de colaborar com a producéo de
conhecimento adequado em busca da sustentacdo das acOes de cuidado
congruentes com a cultura das pessoas que atende. Além do mais, necessita ser
tecnicamente competente, moralmente aceitavel e contribuir na manutencéo da vida
plena nos distintos momentos do processo de viver da humanidade (PIRES, 2009).

Neste contexto, cuidar de pessoas com doenca renal em tratamento
hemodialitico consiste em um desafio para a enfermagem, uma vez que esse
cuidado constitui-se em um processo complexo, com repercussdes de distintas
ordens (SANTOS; ROCHA; BERARDINELLI, 2011).

A fim de que o cuidado contemple a histéria da pessoa e sua subjetividade, as
intervencdes de enfermagem devem ir além das técnicas, sendo necessaria uma
articulacéo entre o conhecimento dos profissionais com o popular, a partir da escuta
e participacdo ativa das pessoas envolvidas neste processo (PENNAFORT;
QUEIROZ; JORGE, 2012).

O enfermeiro exerce papel de grande relevancia na atencdo ao paciente em
HD, com o intuito de promover uma melhor condigéo de saude. Para Prestes et al.
(2011) a dinamica de trabalho da enfermagem no servico de HD é de grande
complexidade, uma vez que esses profissionais convivem com o adoecimento
cronico dos pacientes, por um longo periodo de tempo, associado a necessidade de
conhecimento técnico e cientifico.

Ainda relataram que os sujeitos do estudo (profissionais da enfermagem)
mencionaram que o trabalho exige conhecimento especifico, habilidade nas
técnicas, vigilancia ininterrupta e intervencédo imediata nos casos de intercorréncia.
Logo, Silva e Thomé (2009) destacam que o sucesso do tratamento dialitico esta
relacionado com a disponibilidade de uma equipe de enfermagem capacitada para
desempenha-lo.

N&o obstante, o cuidado de enfermagem a pessoa com DRC em HD
necessita transcender a terapéutica tradicional moldada no modelo biomédico.

Desse modo, precisa atender as especificidades destes sujeitos de modo holistico,
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ou seja, em sua integralidade com o intuito de promover uma melhor qualidade de
vida (BARBOSA; VALADARES, 2009).

Dentre as especificidades dos sujeitos incluem-se os aspectos culturais.
Destarte, cabe aos profissionais da enfermagem desenvolver suas praticas de
acordo com a cultura das pessoas, tencionando que o cuidado seja mais assertivo,
por meio do respeito aos desiguais, sem impor o proprio modo de pensar,
assegurando orientacbes diferenciadas, envolvendo o0 conhecimento e
particularidades das mais variadas culturas (PENNAFORT, 2010).

Assim, emerge a necessidade do enfermeiro conhecer os habitos e valores
culturais das pessoas que atende, a fim de desenvolver suas atividades laborais
adequadamente, podendo também ser compreendido. Desse modo, entende-se
como importante a perspectiva cultural no cuidado em saude, uma vez que
influencia em diversos aspectos da vida das pessoas (BUDO; SAUPE, 2005).

Para Zillmer, Schwartz e Muniz (2012) olhar para a dimenséo social,
englobando aspectos habitacionais, renda, desenvolvimento de atividades laborais,
valores e crencas, consiste em um dos fatores que os profissionais da saude devem
levar em consideragdo ao cuidar de pessoas na condicdo de adoecimento crénico.
Por conseguinte, a enfermagem deve apreciar o cenério de vida das pessoas e,
consequentemente, a influéncia da cultura no estabelecimento das praticas de
cuidado.

Nesta conjuntura, a partir do conhecimento da cultura dos sujeitos, o
profissional poderd negociar e/ou manter praticas com vistas a promocao da saude.
Embora a perspectiva de cura esteja ausente em alguns casos, como na situacéo da
DRC, o cuidar e a promocéo do bem-estar das pessoas, que vivenciam essa doenca
sdo a esséncia das acdes de saude (PENNAFORT, QUEIROZ; JORGE, 2012).
Dessa maneira, os profissionais da salude necessitam buscar formacao teorica e
pratica, que 0s capacitem para a compreensdo do cotidiano dos pacientes e
familiares, em todas as dimensdes da vida, ndo somente na biolégica (FURTADO et
al., 2010).

Neste processo, a comunicacéao efetiva, torna-se um instrumento fundamental
para o sucesso da acéao e relagédo entre os pacientes e profissionais da enfermagem.
Dessa forma, a comunicacdo horizontal com o designio de ouvir a pessoa e
compreender o processo de adoecimento crénico necessita permear a interacao

entre o paciente e o profissional da enfermagem (BRANCO; LISBOA, 2010).
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Portanto, a capacidade de comunicar-se consiste em uma qualidade imprescindivel
para que o enfermeiro possa entender e ser entendido pelos pacientes. Deste modo,
0 cuidado efetivo, com valorizacdo da cultura dos sujeitos, pode ser implementado
(SOUZA; ZAGONEL; MAFTUM, 2007).

Assim, acredita-se que esses profissionais experienciam momentos impares
em suas vidas, uma vez que necessitam atuar em um cenario de alta complexidade
tecnoldgica e cientifica, o qual demanda dominio técnico. Contudo, a singularidade
gue permeia a vida das pessoas dependentes desse tratamento, exige que a
atencdo va além da dimensdao fisica, englobando os aspectos biopsicossociais e
culturais que devem permear a assisténcia, a fim de que o cuidado seja
implementado de modo holistico.

Na busca por atender a concepcéao holistica do cuidado, Barbosa e Valadares
(2009) afirmam, que o profissional precisa associar o conhecimento a sensibilizacao
para captar as necessidades e dificuldades das pessoas que assiste, a fim de
garantir que o cuidado esteja fundamentado na visao integral da pessoa.

Furtado et al. (2010) ressaltam que é possivel perceber que a concepcao
biologicista ainda persiste em acompanhar a préatica da enfermagem, no momento
em que o foco é a qualidade do tratamento dialitico e ndo a qualidade do cuidar da
pessoa com DRC.

Fato que pode estar relacionado a mecanizacdo do proprio cenario e a
formacdo dos profissionais no modelo biomédico, o que consequentemente
fragmenta o cuidado. Neste pensar, cuidar do paciente de modo integral e singular é
primordial, pois nesta perspectiva existe a possibilidade de uma assisténcia
apropriada, com vistas a atender as reais necessidades destas pessoas (KOEPPE;
ARAUJO, 2009).

Desse modo, entende-se que o cuidar da enfermagem em sua integralidade
diante o adulto jovem com DRC em HD deve levar em consideragdo 0s aspectos
fisicos e tecnoldgicos para a efetividade do tratamento. Entretanto, a fim de qualificar
esse cuidado, acredita-se que o0s aspectos relacionados as questbes sociais e
culturais necessitam ser incluidos na assisténcia.

Reforgcando, Pennafort, Queiroz e Jorge (2012) pontuam que o cuidar
culturalmente congruente, em seu estudo com criangas e adolescentes com DRC,
pode ser como uma acado de cuidar instituida pela interacdo de saberes cientificos e

a valorizacao dos saberes culturais, a qual deriva da necessidades dos sujeitos.
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Diante desta complexidade e em busca de um cuidado holistico, entende-se
gue o cuidado cultural congruente conceituado por Leininger (1991b) torna-se
imperativo. Assim, esta forma de cuidar se refere a todos os atos ou decisdes
cognitivos, fundamentados na assisténcia, de acordo com os valores, crencas e
modos de vida, envoltos pela cultura de individuos, grupos ou instituicbes, e que
tenham em vista prover ou dar suporte de cuidado a saude, benéfico, significativo e

satisfatorio.



4 Referencial Tebdrico

A fim de atingir o objetivo proposto para o estudo, que foi compreender a
experiéncia da doenca renal crbnica para o adulto jovem em HD, a partir da
descricdo do processo de adoecer e da observacdo do cotidiano da pessoa que
vivencia a doenca, optou-se por utilizar o conceito de cultura de Madelaine Leininger
e Clifford Geertz e os sistemas de cuidado proposto por Madeleine Leininger.

Para Leininger (1985, p. 255) “conhecer e apreciar a diversidade cultural no
cuidado de enfermagem e da saude € imperativo no sentido de proporcionar o
cuidado de modo significativo e eficaz as pessoas”.

Dessa maneira, acredita-se que a tentativa de compreender a cultura que
permeia a vida de determinado grupo social, neste caso dos adultos jovens com
doenca renal em tratamento por HD, podera auxiliar os enfermeiros na
implementac&o de um cuidado com vista as necessidades reais destes sujeitos.

Leininger (1985) define cultura como valores, crengas, normas e maneiras de
viver, 0s quais foram aprendidos, compartilhados e transmitidos por grupos
particulares que conduzem os pensamentos, as decisfes e as acoes.

Enquanto, Geertz (1989; p. 15) propde um conceito de cultura a partir da ideia
de que o homem é “um animal amarrado a teias de significados que ele mesmo
teceu”. Deste modo, a cultura pode ser entendida como a construcdo dessas
estruturas (teias) e a analise destas.

A cultura versa em um conjunto de significados socialmente estabelecidos,
incidindo em um sistema de signos interligados, os quais podem ser interpretados e
descritos de modo denso. Neste cenario, entende-se que compreender a cultura de
uma sociedade implica em mostrar sua normalidade, atentando para suas

particularidades. Ela (cultura) consiste em uma juncdo de mecanismos simbdlicos,
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0s quais podem controlar o comportamento do homem, ou seja, é uma fonte
de informacBGes extra-corporal. A partir de padrdes culturais e do conjunto de
significados historicos, sera dado forma, ordenacédo, objetividade e direcdo a vida
dos homens, fato estabelecido pela individualidade de cada ser (GEERTZ, 1989).

Langdon e Wiik (2010) afirmam que € a cultura inata do individuo, ou seja, a
especifica do local onde nasce que influenciara na socializacdo e no padrédo cultural
gue permeia a vida da pessoa. Essa é construida ao longo do tempo, por meio da
interacdo social, dos processos rituais e das filiagdes institucionais.

Além do mais, Muniz e Zago (2009) referem que por meio da cultura é
possivel desvelar o modo de vida que as pessoas constroem e, também, como a
vivenciam. Ainda reforcam a ideia de que os aspectos culturais influenciam na
situacao limite da vida, podendo determinar quais recursos disponiveis podem ser
utilizados.

Dessa maneira, acredita-se que a partir do olhar atento para a cultura que
permeia a vida do adulto jovem, foi possivel buscar a significacdo do processo de
adoecer dos rins e da dependéncia de um tratamento continuo, como a HD e como
esta condicédo influencia em sua vida.

Considerando a cultura como fator primordial para a qualificacdo do cuidado
humano, Leininger desenvolveu a Teoria Cultural do Cuidado para descobrir modos
de promover esse as pessoas que tém diferentes valores e modos de vida. Assim
sendo, € designada para que o cuidado seja congruente com 0 que as pessoas
realmente precisam (LEININGER, 1991Db).

Segundo a autora, a teoria € holistica e multidimensional, e busca descobrir
significados, expressdes, padrdes, processos e formas estruturais, as quais variam
transculturalmente, ou seja, possuem diversidades culturais, mas também
universalidades. Nesse sentido, o cuidado em saude deve ser baseado em praticas
multifacetadas (LEININGER, 2002).

Para tanto, estabelece dois sistemas de cuidado: o popular e o profissional. O
Sistema Popular (ou “folk”) esta relacionado ao conhecimento e saber culturalmente
aprendido e transmitido, nativo do local onde as pessoas vivem. J4, o Sistema
Profissional consiste no cuidado profissional formal ensinado e aprendido por
instituicbes de ensino. Esses sistemas visam promover assisténcia e auxilio a
individuos e/ou grupos, com o intuito de melhorar a saude, bem-estar, estilo de vida

e também fornecer apoio na iminéncia da morte (LEININGER, 1991b).
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Assim, a autora pontua que a prestacdo de cuidados -culturalmente
congruentes, seja ele individual ou em grupo, € essencial, principalmente, quando
associado aos sistemas de cuidado popular e profissional.

J4, no que tange a analise dos aspectos culturais, ela se transpée no corpo
do objeto de estudo, uma vez que inicia com a interpretacdo do que os informantes
aspiram ou o que o pesquisador acredita que eles aspiram e posteriormente ocorre a
sistematizacdo dessas informacfes. Portanto, a fim de atingir uma adequada
interpretacdo, o pesquisador, caracteristico de estudos relacionados a antropologia,
deve ser capaz de escrever, observar, registrar e analisar as informacdes coletadas
(GEERTZ, 1989).

Ainda, precisa ser sensibilizado no entendimento das mais diversas culturas e
ser capaz de nao fazer julgamento de valor a partir da prépria cultura. Diante dessa
perspectiva, 0s aspectos relacionados ao processo saude-doenga necessitam ser
analisados de forma integrada com as outras dimensbes da vida e que sao
submergidas com a cultura (LANGDON; WIIK, 2010).

Leininger (1991a) afirma que a pratica de cuidado a saude precisa ser
modificada de acordo com as variagbes culturais, as necessidades de saude e
preocupacOes dos grupos sociais. Contudo, pontua que a imposi¢ao cultural
permanece sendo uma das dificuldades no campo da saude, uma vez que 0s
profissionais acreditam que possuem a verdade absoluta diante das pessoas que
atendem.

A fim de superar esse tipo de atitude, cabe aos profissionais da saude
reconhecer e terem uma critica sobre suas crencas, saberes e valores. Desse modo,
poderdo reduzir a imposicao cultural e, consequentemente, melhorar a pratica de
cuidado a saude das pessoas de distintos sistemas culturais, pois ao contrario a
assisténcia sera parcial, ou seja, incompleta (LEININGER, 1991a).

Alves (1993) ainda destaca que as percepgOes, crencas e acdes das pessoas
sdo comumente heterogéneas, complexas e conflitantes, o que dificulta o
entendimento. Neste pensar, Helman (2003) afirma que se faz necessario que a
cultura seja entendida no seu contexto particular, formado por elementos historicos,
socioecondmicos, politicos e geograficos, os quais influenciam no comportamento
das pessoas. Portanto, a cultura ndo tem que ser considerada isoladamente, mas
sim como um elemento complexo, que reflete nas crencas e estilo de vida das

pessoas.
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Dentre as particularidades da antropologia moderna, destaca-se que 0sS
homens sdo modificados pelos costumes de determinados lugares em particular, e
por isso, ha uma procura de um conceito viavel para este, em que a cultura e sua
variabilidade sejam observadas. Assim, se diz que o0 homem consiste em um ser
incompleto e inacabado e, que por meio de diversos tipos de cultura, sua
completude é determinada (GEERTZ, 1989).

De acordo com Helman (2003) a cultura relacionada a saude e a doenca
sofre influéncia de outros aspectos, além do local de nascimento e vivéncia,
incluindo diversos fatores: individuais (idade, género), educacionais (formais e
informais), econdmicos (classe social, trabalho) e ambientais (moradia, transporte).

Assim, Leininger (1991b) pontua que para compreender e realmente efetivar o
cuidado culturalmente congruente, os enfermeiros precisam conhecer o contexto de
vida das pessoas e a influéncia de fatores como a religido, graus de parentesco,
linguagem, tipos de tecnologias, economia, educacao (formal e informal), valores
culturais, crencas e meio ambiente.

Alves (1993) refere que o padrédo cultural utilizado para interpretar um
acontecimento relativo a doenca € uma criacdo social, a qual é definida e construida
de modo intersubjetivo. Nesta conjuntura, emergem caracteristicas comportamentais
e de pensamento diferentes no que diz respeito a vivenciar o processo saude-
doenca e os conhecimentos a ele relacionados (LANGDON; WIIK, 2010).

Em relacdo a historicidade do processo salde-doenca, esse vem passando
por modificagdes no decorrer da histéria. Na idade moderna a cientificidade era
baseada na objetividade e fragmentacdo do conhecimento, por meio de formas e
célculos. Ja na contemporaneidade, emerge a subjetividade e a complexidade como
foco de estudo, em busca da explicacdo da realidade, levando-se em conta o
espaco em que as pessoas vivem (BACKES et al., 2009).

Além do espacgo, existe uma dimenséo temporal que precisa ser observada,
para a interpretacdo do adoecimento, uma vez que a doenca muda com o tempo.
Ainda, sua compreensdo também sofre influéncia continua da familia, dos amigos,
dos vizinhos e dos terapeutas (ALVES, 1993). Neste pensar, para a pessoa que
convive com uma doenga, o processo vai além das questfes fisioldgicas, ou seja,
envolve um evento sociocultural, processo dindmico em que o paciente, a familia e a
rede de apoio estdo submergidos (VELEZ; RAMASCO, 2006).
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Em consonéancia, Siqueira et al. (2006) destacam que as a¢des de cuidado
em saude relacionam-se com o cenario sociocultural, o qual caracteriza os
momentos histéricos vivido pelos seres humanos e, por conseguinte, influenciam nas
concepcdes sociais que permeiam o processo saude-doenca.

No que concerne a enfermidade crbnica, 0s aspectos antropolégicos a
compreendem como um acontecimento humano, sendo percebida
psicossocialmente, por meio da (re-) significacdo do cotidiano das pessoas
acometidas por ela (LIRA; NATIONS; CATRIB, 2004).

Fava et al. (2011) ressaltam que a subjetividade que permeia o adoecimento,
envolta pela cultura, tem grande importancia na interpretacdo dos significados
atribuidos a ele, caracterizando a doenca como um processo sociocultural.

No que diz respeito aos profissionais da saude, Siqueira et al. (2006)
destacam que a perspectiva mecanicista ainda faz parte do cotidiano profissional. E,
apesar do modelo biomédico estar menos evidenciado, este ainda leva o0s
profissionais a reduzirem o0 ser humano em uma maquina corporal, sendo
negligenciadas outras dimensdes determinantes do processo saude-doenca. Nesse
modelo, h& valorizacdo exclusiva da doenca e nao da pessoa que a possui (FAVA et
al., 2011).

Entretanto, Leininger (1991a) afirmava, em sua teoria do cuidado
transcultural, a necessidade do enfermeiro compreender a saude e a doenca sob a
perspectiva cultural, envolvendo os fatores sociais, como 0s sistemas econdémicos,
politicos, educacionais, religiosos e familiares de acordo com as variages culturais.
Partindo dessa premissa, os profissionais seriam capazes de suprir as necessidades
das pessoas atendidas em sua totalidade, de modo significativo e adequado.

Dessa maneira, a superacdo do modelo focado na patologia e o investimento
na atencdo centrada nas necessidades humanas, incluindo as dimensobes
biopsicossociais, culturais e histéricas, certamente seria o0 melhor modo de qualificar
a atencdo a saude das pessoas (BACKES et al., 2009).

Neste raciocinio, Leininger (2007) destaca que o conhecimento da cultura e
como seus aspectos se mantém no decorrer dos tempos € essencial para
compreender o que leva as pessoas a determinadas escolhas na manutencdo da
saude e recuperacéo de doencgas.

Assim, percebe-se a relevancia da pesquisa antropoldgica no campo da

saude, independente do contexto de vida das pessoas. E, entende-se que 0s seres
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humanos sdo envoltos por caracteristicas culturais da sociedade a qual pertencem e
gue isto influencia nas concepc¢des de saude-doenca e no modo de conviver com as
enfermidades cronicas, incluindo a DRC.

Neste sentido, Dyniewicz, Zanella e Kobus (2004) pontuam que enfrentar a
condicdo crbnica da doenca renal, envolve a compreensao do paciente sobre o
significado do adoecimento e a implicacdo na sucesséo dos dias, no que diz respeito
as relacbes e concepcado de vida. Neste contexto os valores, 0s principios e as
crencas estdo envolvidos, interferindo nos mecanismos de enfrentamento da
condicdo (BARBOSA,; VALADARES, 2009).

Ademais, acredita-se que os profissionais da saude necessitam compreender
a pessoa com esta doenca, como um ser unico e singular, com seu proprio modo de
viver o processo de adoecimento (DYNIEWICZ; ZANELLA; KOBUS, 2004). Destarte,
atentar para o cotidiano das pessoas com DRC e a terapéutica aludem para a
atencédo aos significados que elas atribuem ao ambiente social, e a maneira de levar
a vida em associacdo com a doenca e a necessidade de resignificacdo desta
(RAMOS et al., 2008).

Diante das reflexdes que emergiram na construcdo do referencial tedrico,
entende-se que a missdo do desenvolvimento desse estudo foi de grande

complexidade.



5. Desenho metodoldgico

Nesta etapa foram descritos os passos metodoldgicos utilizados para o

desenvolvimento da dissertacéo.

5.1Natureza da pesquisa

Com o intuito de compreender o sentido da experiéncia da doenca renal
cronica e da HD para o adulto jovem na perspectiva cultural, este estudo se
caracterizou por uma abordagem qualitativa, exploratoria e descritiva.

Consiste em um subestudo da pesquisa “Familias na presengca da doencga
renal cronica: interfaces do cuidado”, desenvolvida pela Faculdade de Enfermagem
da Universidade Federal de Pelotas, sob coordenacdo da Profd. Enf2. Dr2. Eda
Schwartz e registro no COCEPE sob o numero 4.04.01.019, que forneceu a
autorizacdo para o desenvolvimento do estudo (Anexo A).

Para Minayo (2010) o método qualitativo consiste no estudo da histéria, das
relacdes, das representacdes, das crencas, das percepcdes e das opinibes, que
emergem das interpretacfes, que as pessoas realizam no que diz respeito a
vivéncia, construcdo de si proprios e dos artefatos, sentimentos e pensamentos.

Na pesquisa de campo foi utilizada a técnica exploratéria, pois essa permite
maior proximidade do pesquisador com o campo e fato investigado, a fim de
esclarecer determinados conceitos relacionados ao objeto de estudo. Ademais, a
combinacdo de estudos exploratorios com descritivos visa descrever em completude
o fenbmeno que sera estudado (MARCONI; LAKATOS, 2010).
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5.2 Local da pesquisa

A busca dos informantes deu-se em um servigo de nefrologia localizado no
municipio de Pelotas, no Estado do Rio Grande do Sul. De acordo com informacdes
levantadas no servico em fevereiro de 2013, neste periodo eram atendidos 117
pacientes em tratamento por HD e destes 16 estavam na faixa etaria dos 21 a 40
anos. Nao existindo no periodo, pacientes de zero a 20 anos na referida modalidade
terapéutica. Entretanto, no inicio da coleta dos dados no més de maio, foi
identificado com auxilio da assistente social que havia dez pacientes na determinada
faixa etaria, pois trés foram a obito, dois transferidos para outros servicos e um
completado 41 anos.

Em relacdo a unidade, essa tem seu funcionamento nos trés turnos (manha,
tarde e noite) de segunda a sabado. No ambiente fisico possuiu: sala de espera,
recepcdo, consultérios; dois refeitorios (funcionarios e pacientes), banheiros
(funcionéarios e pacientes), sala de recuperacdo, sala de procedimentos, sala de
didlise peritoneal, trés salas de HD (hepatite B, hepatite C, sorologia negativa),
lavatério de méos para funcionarios e pacientes, lavatério de capilares e linhas da
maquina de HD, sala de depdsito de material e expurgo.

A equipe de saude é composta por: quatro enfermeiras, 24 técnicos de
enfermagem, trés médicos, uma assistente social, um administrador, um técnico
administrativo, dois recepcionistas, trés profissionais responsaveis pela higienizacdo
e um responsavel pelo deposito e controle da agua das maquinas.

Pelotas, municipio sede da pesquisa esta localizado na regido sul do RS
(Figura 2), as margens do Canal Sdo Gongalo, que liga a Lagoa dos Patos a Lagoa
Mirim, as maiores do Brasil. E localizada a 250 km de distancia da capital Porto
Alegre e possui uma populacdo de 328.275 habitantes. Sua economia é baseada na
agroindustria e no comeércio (PREFEITURA DE PELOTAS, 2013).
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Figura 2 — Mapa do Rio Grande do Sul

Fonte: http://www.ufpel.tche.br/cimd/eremat2007/mapas/nivel0.png.
5.3 Informantes da pesquisa

Dez adultos jovens em tratamento hemodialitico de um servi¢co de nefrologia
do municipio de Pelotas/RS foram convidados a participar do estudo. Destes, sete
aceitaram participar do estudo, dois negaram nas duas abordagens feitas e um
deles adiou 0 encontro por mais de cinco vezes, esgotando o periodo estabelecido
para a coleta de dados.

Pontua-se que foi incluido no estudo, um paciente de 41 anos que
demonstrou interesse em participar da pesquisa, solicitando sua inclusdo, apos
autorizacdo da orientadora, e visto a disponibilidade em contribuir com sua
experiéncia para o estudo. Além do mais, no decorrer da coleta de dados, uma das
informantes também completou 41 anos, em consequéncia das diversas abordagens
gue foram necesséarias até a ocorréncia da primeira entrevista. Deste modo,

participaram da pesquisa oito informantes.

5.4 Critérios que foram utilizados para a selecao dos informantes do estudo
Estar na faixa etaria compreendida entre 20 e 40 anos. Entretanto, visto o interesse
e disponibilidade de um informante com 41 anos em participar do estudo, este foi
inserido.

Encontrar-se em tratamento hemodialitico ha mais de seis meses.

Permitir a gravacao das entrevistas.
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Consentir com a divulgacdo dos dados em meio cientifico.

5.5 Critérios que foram utilizados para a excluséo dos informantes do estudo

Apresentar dificuldades de comunicacéo.

5.6 Procedimento para a coleta de dados

Inicialmente foi apresentada uma carta para a instituicdo de saude (Apéndice
A) expondo o interesse do pesquisador em utilizar o servico como campo de estudo,
sendo solicitada autorizagdo do responsavel técnico. Mediante aceite, e apos
receber o documento autorizando a pesquisa, o projeto foi encaminhado para
apreciacdo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) do Hospital Santa Casa de
Misericérdia de Pelotas (Apéndice B), obtendo parecer favoravel sob o numero de
protocolo 195/2013, no dia 22 de maio de 2013. Posteriormente, a aprovacao do
CEP deu-se inicio a coleta de dados.

A imersdo no campo ocorreu no dia 27 de maio de 2013, local em que os
informantes foram convidados a participar do estudo. Entretanto, a coleta de dados
iniciou no més de junho, estendendo-se a agosto de 2013. A seguir um trecho do

diario de campo que relata esse momento.

Apéds possuir a carta do comité de ética, com aprovacao do projeto me dirigi
as 08h45min para o servico de nefrologia do Hospital Santa Casa de
Misericérdia de Pelotas, com o intuito de pedir autorizagdo para o inicio da
coleta de dados. Entretanto, alguns membros da equipe estavam em
reunido, deste modo esperei até as 10h para conseguir conversar com a
enfermeira supervisora do setor. Passado este tempo, converso com a
enfermeira, que autoriza a abordagem aos pacientes. Assim, me dirigi as
salas de hemodiadlise, cumprimento inicialmente o0s técnicos de
enfermagem, relatando o motivo da minha visita. Alguns tentam ajudar,
pensando quem sdo os adultos jovens do servico, e quem certamente iria
participar, enquanto outros agem com indiferenca (27/05/13 as 08h45min).

Diante da ansiedade em iniciar a coleta de dados, a mestranda aproximou-se
dos adultos jovens que estavam presentes neste dia e os convidou a participar do

estudo, sendo registrada sua primeira impressao.

Tendo conhecimento de quem sédo os adultos jovens do turno da manha das
segundas, quartas e sextas, inicio as abordagens. Primeiramente faco o
convite para participar do estudo a uma paciente que conheci durante a
graduacdo no internato em enfermagem nefrol6gica. A mesma foi muito
receptiva, afirmando seu interesse em colaborar com a pesquisa,
disponibilizando-se para me atender nos dias inversos ao do tratamento, em
consequéncia da cefaleia constante, no dia que realiza hemodidlise. Tive
um alivio com o primeiro aceite, parecia que ninguém negaria meu convite,
até que conversei com 0 segundo paciente, um rapaz que ja conhecia o
histérico relatado pelas académicas de enfermagem, que diziam que ele
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nao gosta de interagir. Quando me aproximei dele, o mesmo nem me deixou
apresentar, dizendo logo que n&o queria conversar. Respeitei a vontade
dele, e agradeci a atencéo. O terceiro adulto jovem é morador do municipio
de Arroio Grande, dessa maneira ndo fiz o convite para participar do estudo,
embora n&o tenha colocado como critério de inclusdo residir no perimetro
urbano de Pelotas, conversarei com minha orientadora sobre este aspecto.
O quarto jovem é um rapaz que faz hemodialise na sala destinada aos
portadores de hepatite C. O mesmo estava dormindo no momento em que
entrei na sala, entretanto com as conversas acabou acordando, e aproveitei
para conversar com ele, que foi bastante receptivo aceitando participar da
pesquisa, sendo agendada a entrevista no domicilio. Embora tenha havido
uma negativa fiquei bastante esperancosa com o sucesso do estudo, e com
0 aceite imediato de dois pacientes, 0os quais aparentemente ficaram felizes
em participar com essa construcdo (27/05/13 as 10h15min).

Mediante aceitacdo dos informantes em participar do estudo, foi solicitado a
assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (Apéndice C)
dando inicio a coleta de dados. Na proposta inicial, o local da coleta de dados seria
primeiramente o servico de nefrologia para a caracterizacdo dos informantes. E no
domicilio deveria ocorrer a entrevista por meio da entrevista narrativa.

Entretanto, dos oito informantes, apenas dois aceitaram realizar a entrevista
no domicilio. Os demais ndo negaram que a mestranda os visitasse, todavia 0s
percalcos apresentados por eles eram diversos, como a distancia aos municipios de
origem (Piratini, Arroio Grande), residir em um assentamento, ndo permanecer por
muito tempo em casa e ndo atender a pesquisadora quando esta se deslocou a
residéncia, demonstrando certo desconforto caso a entrevista tivesse que ser
realizada no domicilio. Diante dos desencontros, houve a necessidade de propor
gue a entrevista fosse realizada no servico de nefrologia, destacando-se que houve
garantia da privacidade por meio da solicitacdo de um consultério reservado. Neste
sentido o estudo foi se concretizando, apesar da dificuldade em encontrar alguns
informantes, conforme apresentado nos trechos do diario de campo.

Hoje seria minha primeira entrevista com abordagem qualitativa [...]. Assim,
a ansiedade e as expectativas estavam bastante afloradas. Para chegar no
horario combinado, fiz minhas atividades correndo, e as 13h59min estava
na frente do domicilio da paciente. A irma dela me atendeu, dizendo que
havia falado com ela, mas que a ligagcéo estava muito ruim, e que ndo sabia
gue eu iria visitad-las. Entdo, perguntei o que ela achava de eu ligar para
saber se ela viria, e a mesma afirmou que sim, que eu deveria ligar.
Entretanto, o celular ndo atendia, e logo a paciente ligou para sua irma,
referindo que estava no dentista [...]. Nesse momento, a inseguranca esta

fazendo parte do meu cotidiano, e 0 medo de que o estudo ndo de certo
consiste em um sentimento aflorado, infelizmente (28/05/13 as 13h59min).

Hoje me encaminho para a casa do paciente que havia confirmado a
entrevista para o turno da manha, as 09h00min. Embora ndo conhecesse o
bairro, ndo tive dificuldade de encontrar o endereco, pois havia procurado
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no Google Maps, e ainda contei com a ajuda da minha mde. Chegando no
domicilio, a taquicardia e a sudorese apresentaram-se, estava bastante
ansiosa para saber se hoje daria certo. A tia do paciente me atendeu, e foi
até a casa dele, que é nos fundos para avisar que eu estava la. Ele pediu
para me avisar que ndo poderia me atender, pois ndo conseguiu dormir na
noite anterior, em consequéncia da diarreia que apresentava (04/06/13 as
9h00min).

Em torno das 10h30min ligo para o paciente que havia agendado a
entrevista conforme combinado. Entretanto o mesmo néo atendeu. Retorno
a ligacdo sem sucesso. O pessimismo novamente toma conta dos meus
sentimentos, ja pensei que ele ndo queria me atender. Por outro lado,
poderia ser o numero errado. Assim, liguei para a assistente social e
perguntei se ela teria outro niumero para fornecer. Ela me passou o niimero
do irmdo do paciente. Conversei com o irmao dele, que informou que o
paciente estava em Pelotas, fazendo a carteira de identidade. Passado
algum tempo, o préprio paciente me ligou, relatando que estava no local
para confeccionar a carteira de identidade e que ndo sabia se chegaria a
tempo para me receber. Assim, pedi se poderia ligar em torno das
14h00min. Proximo do horario liguei novamente, e felizmente pela primeira
vez o0 paciente disse que estava disponivel para me atender. O sentimento
de frustracéo cedeu lugar a esperanca de poder fazer um bom trabalho, que
interfira positivamente no enfrentamento desta doenca (11/06/13 as
10h30min e as 14h00min).

~

A técnica para a coleta de dados neste estudo foi a entrevista narrativa
(Apéndice D), que utiliza uma situagdo, para encorajar e estimular o informante a
contar sua historia, a respeito de um evento relevante da sua vida e do contexto
social no qual esta inserido. E uma entrevista ndo estruturada, entretanto segue um
esquema autogerador. E de profundidade, com algumas caracteristicas peculiares,
como a interferéncia minima do entrevistador, a fim de n&o influenciar na narragcao
dos informantes (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

Para o desenvolvimento da coleta de dados foi utilizada a questdo de
pesquisa: Conte a sua histéria apds o surgimento da doenca renal crénica? As
entrevistas tiveram duracdo minima de seis minutos e 38 segundos, e maxima de 44
minutos e dez segundos, perfazendo 394 minutos no total das entrevistas. Foram
dois encontros com cada informante, exceto em um caso especifico em que foram
necessarios quatro encontros, a fim de contemplar os objetivos do estudo.

Jovchelovitch e Bauer (2008) destacam que as entrevistas narrativas sao
encontradas em todos os lugares e por meio delas as pessoas contam histoérias,
lembrancgas, experiéncias, explicagdes, construindo a vida individual e social.

De acordo com Gancho (2004), a narrativa se estrutura sob cinco elementos,
a saber: o enredo, 0s personagens, 0 tempo, 0 espaco e o narrador. O enredo
consiste no conjunto de fatos, ou seja, neste estudo os acontecimentos diante a

presenca da DRC e da HD. O personagem € o responsavel por desempenhar a
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acdo, sendo os adultos jovens os protagonistas. O tempo é o periodo em que ocorre
a historia, cronologica e psicologicamente, compreendendo o antes da DRC, o seu
inicio, a vivéncia no momento da entrevista e o futuro. O espaco versa no lugar em
gue acontece a acdo da narrativa, neste caso no domicilio e servico de nefrologia. E
o ambiente no qual os informantes viviam com caracteristicas socioecondmicas,
morais, religiosas e psicoldgicas. Por ultimo, o narrador, estruturador da histéria,
neste caso a mestranda.

Ainda sobre a entrevista narrativa, Jovchelovitch e Bauer (2008) pontuam que
0 narrar histérias implicam em duas dimensfes: a cronoldgica, por meio da
sequéncia de eventos e a ndo cronoldgica, que consiste na construcdo de um todo,
a partir de acontecimentos sucessivos. Neste pensar, entende-se que a entrevista
narrativa propriamente dita permitiu a constru¢do cronoldgica. E, a observacéo e o
diario de campo, foram instrumentos que complementaram a dimensdo nao
cronoldégica.

Por meio das entrevistas narrativas, torna-se possivel a interpretacdo dos
significados atribuidos aos sintomas, ao corpo, aos aspectos familiares, a vida e ao
trabalho, os quais s&o narrados pelos participantes do estudo (MATTOS;
MARUYAMA, 2010). Assim, esse método privilegia os fatos experienciados no
contexto sdcio-histérico dos informantes, a partir de representacées do mundo que
eles vivem. Deste modo, ndo podem ser julgadas como sendo verdadeiras ou falsas,
pois expressam um ponto de vista de determinada ocasido, a qual ocorreu em um
tempo e espaco (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).

Ao narrarem suas histérias as pessoas permitem que outras conhecam o
significado que elas atribuem as suas vivéncias. A partir de esse olhar, o
pesquisador necessita buscar a estrutura dos episédios, organizar e explicar os
eventos por meio da interpretagdo, apontando os conflitos sociais e os significados
gue definem a experiéncia (SILVA; TRENTINI, 2002).

Com essa perspectiva, Silva e Trentini (2002, p.431) pontuam:

Percebemos, por meio de nossos estudos e da literatura, a contribuicdo das
narrativas, especialmente na realizagdo de pesquisas envolvendo pessoas
em condicao crbnica de salde, pois essa técnica permite ir além de apenas
historiar a doenca, captando o seu significado na vida dessas pessoas.

Neste pensar, o saber ouvir é de fundamental importancia, a fim de evitar a
interrupcdo do pensamento do informante por meio de questionamentos e tentativa

de continuar a narracdo no foco planejado previamente pelo pesquisador. Assim,
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uma nova questdo deve ser langcada, somente a partir do momento em que o
informante terminou sua narracdo (SILVA; TRENTINI, 2002).

Para sua realizacdo, seguiram-se 0s passos descritos por Jovchelovitch e
Bauer (2008), os quais se basearam na proposta de Schitze, a saber: Fase
preparagdo: a exploragdo do campo e formulagcdo de questbes, por meio de
investigacdes preliminares; Fase iniciacdo: formulacdo do tépico inicial para as
narrativas. Neste tOpico 0s autores sugerem a criagdo de um instrumento para
introducdo do tdpico inicial; Narragdo central: ndo interromper o informante,
encorajar a narragdo por métodos ndo verbais, esperando a finalizagdo, podendo
fazer anotacbes para perguntas posteriores, desde que nao interfira na narrativa;
Fase de questionamentos: por meio de perguntas como as citadas no exemplo,
como o0 que aconteceu? N&o opinar, ou questionar atitudes e contradi¢cdes, ndo
perguntar o porqué das coisas. Perguntas exmanentes para imanentes’; Fase da
conclusao: se interrompe a gravacdo, sendo permitido o questionamento do por
gqué? Sendo indicado o desenvolvimento de anotacdes imediatamente apds a
entrevista.

A fim de manter a fidedignidade dos dados, as entrevistas foram gravadas e,
posteriormente, transcritas em sua integralidade. Também, foi utilizada a observagéo
intitulada assistematica ou simples, no servico de nefrologia e no domicilio dos
informantes. Essa técnica consiste em registrar episédios da realidade. O
pesquisador ndo devera utilizar meios especificos ou fazer perguntas a respeito das
observacoes feitas, mas sim estar atento aos fenOmenos que ocorrem no ambiente
(MARCONI; LAKATOS, 2009).

As observacOes foram registradas em notas de diario de campo, as quais
incidem em um instrumento (Apéndice E) em que o entrevistador anota todas as
observacbes feitas durante o0os encontros com os informantes, devendo ser
registradas as impressdes pessoais, resultado de conversas informais, observacao
de comportamentos incoerentes, manifestacdo dos interlocutores dentre outras
particularidades (MINAYO, 2010). Com a intencao de exemplificar uma das notas do
diario de campo, a seguir sera apresentado um trecho descrevendo o momento em

gue um dos informantes aguardava a mestranda em seu domicilio.

! Pergunta exmanente é a que o entrevistador esta interessado, a partir de suas formulacdes e
linguagem, devendo ser traduzida para o vocabuldrio e referéncias do entrevistado. Pergunta
imanente surgem a partir dos temas, tépicos e relatos de episddios que emergem no decorrer das
narrativas dos informantes (JOVCHELOVITCH; BAUER, 2008).
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Chegando ao domicilio do paciente, o encontro sentado no sol, acredito que
me aguardando. A casa dele é de alvenaria, contendo trés cémodos. Pelo
gue percebi quando fui buscar uma cadeira para sentar: na entrada um
guarto, depois sem separagdo a cozinha, que contem um sofa, e um
banheiro, estando totalmente organizada e limpa [...]. Aparentemente ele é
uma pessoa bastante solitaria, tendo um semblante triste e um olhar
perdido. Muito educado, ele perguntou em que local eu preferiria realizar a
entrevista, se no sol na frente de casa, ou dentro do domicilio. Acreditei que
como ele estava na rua preferiria realizar ali, e me ofereci para pegar uma
cadeira, pois sei das dificuldades dele em deambular (11/06/13 as
15h30min).

5.7Principios éticos

O projeto de pesquisa foi encaminhado para apreciagcao do CEP do Hospital
Santa Casa de MisericOrdia de Pelotas, logo apos as solicitagcbes e sugestdes da
banca de qualificacdo serem atendidas, sendo aprovado sem adendos. Os
informantes foram esclarecidos quanto aos objetivos da pesquisa e apoés foi
solicitada a assinatura do TCLE em duas coépias, sendo uma copia fornecida ao
informante e a outra arquivada pela pesquisadora.

Foram respeitadas as diretrizes sobre pesquisa com seres humanos,
norteadas pela resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996) e
0 Codigo de Etica dos Profissionais de Enfermagem, Resolu¢cdo do Conselho
Federal de Enfermagem (COFEN) n° 311 de 08 de janeiro de 2007, por meio do
Capitulo I11%, artigos 89, 90 e 91 (COFEN, 2007).

A fim de resguardar a identidade dos informantes do estudo, manter a
confidencialidade e a privacidade, eles foram identificados pelo termo informante,
seguido pela ordem das entrevistas com cada participante, seguido da idade, e
tempo de HD. Ex: Informante 1, idade, tempo de HD, Informante 2, idade, tempo de
HD e assim sucessivamente.

Os dados coletados serdo armazenados por um periodo de cinco anos sob
responsabilidade da orientadora da pesquisa, em meio digital na Faculdade de
Enfermagem da UFPel, no computador da orientadora e os documentos impressos,
no armario pertencente ao Nucleo de Condi¢cdes Crbnicas e suas Interfaces

(NUCCRIN), ambos na sala do nucleo de pesquisa. Apos, este periodo 0s arquivos

2 Cap. lll: Responsabilidades e deveres: art. 89 - Atender as normas vigentes para a pesquisa
envolvendo seres humanos, segundo a especificidade da investigacdo; art. 90 - Interromper a
pesquisa na presenca de qualquer perigo a vida e a integridade da pessoa; art. 91 - Respeitar o0s
principios da honestidade e fidedignidade, bem como os direitos autorais no processo de pesquisa,
especialmente na divulga¢do dos seus resultados.
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serdo excluidos. As gravacdes de audio também serdo apagadas de qualquer meio,

e 0s documentos impressos serao incinerados.

5.8Analise e interpretacdo dos dados

A andlise dos dados foi baseada na proposta de Minayo (2010), a qual
descreve que a compreensdo do gque é saude e doenca, consiste em um fendbmeno
sécio-historico, devido a serem manifestacdes da vida material, das deficiéncias, das
limitacGes sociais e da imaginacao coletiva.

Neste sentido, primeiramente deve-se explorar o cenario socio-histérico do
grupo investigado. Ressalta-se que a maioria dos informantes ndo permitiu que a
mestranda fosse aos seus domicilios. Fato que pode estar associado ao que
consideram cenario da doenca e cenario familiar, e a separacdo destes, uma vez
gue eles utilizaram estratégias para evitar essa aproximacgao, pois possivelmente a
mestranda representa a doenca, ja que o foco do estudo era sobre a experiéncia de
ser portador da DRC.

Posteriormente, tem-se 0 momento interpretativo, no qual se fez necessario
encontrar nos discursos dos informantes o sentido, a l6gica, as projecdes e as
interpretacdes. Ainda faz-se necessario analisar os relatos individuais, observar as
condutas e o contexto do grupo estudado.

Para tanto foram propostos passos a fim de operacionalizar a interpretacao:

Ordenacéo dos dados — por meio da transcricdo das entrevistas, releitura do
material, ordenacédo dos relatos e organizagao dos dados observados.

Classificacdo dos dados — a partir da leitura exaustiva dos textos e a leitura
transversal, a fim de criar as unidades de sentido ou temas com o que foi mais
relevante e representativo.

Andlise final — por meio da apresentacdo de respostas aos leitores, com o
intuito de esclarecer a l6gica do grupo estudado.

Relatorio — sintese em que o objeto estudado faz parte da completude do
texto.

A seguir apresenta-se a Figura 3, com o0 esquema inicial construido logo ap6és

a transcricdo das entrevistas e leitura exaustiva dos textos.
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Apresentacao das Unidades de Sentido

As unidades de sentido foram originadas posteriormente a leitura exaustiva
dos dados transcritos, os quais foram organizados e separados de acordo com a
narrativa dos informantes, que expressavam de modo singular sua trajetoria com a
doenca, embora em alguns momentos apresentassem certa semelhanca.

Ancorou-se na concepcao de Geertz (1989) de que as pessoas se tornam
individuais sob a direcédo dos padrdes culturais, sistemas de significados elaborados
historicamente, em que é dada forma, ordem, objetivo e dire¢do a vida. E nas ideias
de Leininger (1991b) frente aos aspectos culturais, no sentido de conhecer o
caminho percorrido pelo adulto jovem desde o inicio dos primeiros sintomas da DRC

até o tratamento de HD.

Unidades de Sentido Cdédigo
O viver do adulto jovem antes da | Antes da doenca
DRC e as expectativas sociais Constituicao da familia

A trajetéria do adulto jovem com a | Sinais e sintomas da doenca

DRC Diagnostico

Subunidades: A desordem corporal: | Impacto

0s primeiros sintomas da DRC; Os | Tratamento

rins murcharam: a hora do diagnéstico | Restricdbes  (alimentagdo, liquido,
e do tratamento; Prémio e/ou castigo: | atividades cotidianas como o trabalho
0 impacto de descobrir-se com a | e lazer)

DRC; Ndo me restam opcOes? A | Fontes de apoio

necessidade do tratamento
hemodialitico; Vivendo com/a DRC e
a hemodialise.

Entre a des(esperanca), medos e a | Perspectiva de futuro
libertacdo: a perspectiva do futuro | Transplante

Figura 3 — Unidades de Sentido.

5.9 Divulgacao dos resultados

Os resultados serdo divulgados em meio académico e cientifico, por meio da
defesa da dissertagdo e envio de artigos a periddicos indexados da area da saude.
Além do exposto, espera-se publicar uma nota em um jornal da cidade de Pelotas,
apontando-se 0s principais resultados da pesquisa. E, também no servico de
nefrologia, o qual foi campo de estudo, almeja-se reunir os profissionais e discutir os
resultados deste estudo.



6 Resultados e discussao

Esta etapa do estudo se iniciara pela caracterizacdo dos informantes e logo
serdo apresentados os resultados encontrados e a discussdo embasada no

conhecimento da autora e da literatura consultada.

6.1 Caracterizando os adultos jovens com doenca renal crénica em tratamento
hemodialitico

Tem-se a intencéo de iniciar, apresentando a caracterizagao individual dos
adultos jovens que participaram do estudo, em relacdo ao sexo, idade, cor da pele,
procedéncia, escolaridade, estado civil, filhos, atividades de lazer, crenca/religiao,
ocupacdo, renda mensal, tempo de hemodialise, doenca de base, comorbidades,
complicagbes frequentes durante o tratamento hemodialitico e a presenca de
acompanhante até o servico de nefrologia.

Cabe destacar que todas as informacfes da caracterizacdo foram coletadas e
referidas pelos informantes. Também, serd aproveitado esse espaco para descrever
algumas impressodes da pesquisadora durante a coleta de dados.

Informante 1

Informante 1, sexo masculino, 37 anos, cor da pele branca, solteiro, sem
filhos, estudou até a 62 série do ensino fundamental, aposentado, renda mensal de
R$ 670,00, acredita em Deus. Proveniente do municipio do Capéo do Ledo, 11 km
de distancia de Pelotas. Relatou como atividade de lazer passear na casa dos
familiares e na praca, e olhar televisdo. Todavia, durante a entrevista afirmou que
nao visitava os familiares, pois quando ele mais precisou deles, que foi durante uma
das internacdes hospitalares, eles ndo o apoiaram. Ele representava ser uma

pessoa solitaria, sem pessoas ou animais de estimacdo ao seu redor. Afirmou que
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nunca tem acompanhante até o servigco de nefrologia, se deslocando com o
transporte fornecido pelo municipio de origem.

Residia em uma casa de alvenaria, com trés comodos aparentemente, um
guarto, um banheiro e a cozinha sem separacdo do outro cOmodo. A casa era bem
simples, mas muito organizada e limpa. O patio era de chdo batido, mantendo
aparéncia de limpeza. A rua ndo era pavimentada, apresentando muitas arvores,
com pouca movimentacao no local.

Estava ha 18 anos em tratamento por hemodialise. Neste periodo foi
submetido por duas vezes ao transplante renal, obtendo sucesso por trés anos em
um deles. Diz que a doenca de base foi uma ferida que passou de um rim para o
outro. Como comorbidade e complicacdo da HD referiu problema 6sseo e alteracéo
na tireoide.

Informante 2

Informante 2, sexo feminino, 25 anos, cor da pele branca, solteira (tinha
namorado), sem filhos, 2° grau incompleto, recebia beneficio do Instituto Nacional do
Seguro Social (INSS) e vendia lingerie, renda mensal de R$ 678,00, catdlica nao
praticante. Residia no municipio de Pelotas, em um bairro da regido oeste. Como
atividade de lazer referiu utilizar a internet e sair a noite com o namorado para as
avenidas da cidade. Era uma jovem rodeada por toda a familia, dentre os pais,
irmaos, avo, namorado e a sogra, pessoas que ela mencionou ou que estavam no
ambiente durante as entrevistas. Relatou que o namorado a acompanha diariamente
até o servico de nefrologia, mas quando ndo se sentia bem eram os pais.

Os encontros foram realizados na residéncia de sua mae, local que ela dizia
permanecer nos dias que fazia hemodialise e quando ndo se sentia bem; do
contrario ela permanecia no domicilio do namorado, como nos finais de semana. O
local em que ela recebeu a mestranda era uma casa de alvenaria, desorganizada e
com um fluxo de pessoas constante dentre criangas, jovens e adultos. Também tinha
varios caes, que ficavam no patio. A rua era calgcada com paralelepipedos e a
aparéncia das residéncias variava de humildes a grandes construcoes.

Ha sete anos realizava hemodialise. E quando questionada sobre a doenca
gue ocasionou a DRC, referiu que era assintomatica. A hipertensdo foi a
comorbidade referida, e nauseas e cefaleia consistiam nas principais complicacdes

do tratamento.
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Informante 3

Informante 3, sexo masculino, 35 anos, cor da pele negra, solteiro, um filho,
estudou até a 52 série do ensino fundamental, recebia beneficio do INSS e
trabalhava esporadicamente como servente de pedreiro, renda mensal de R$
650,00, acreditava em Deus. Residia no municipio de Pelotas, em um bairro da zona
leste, um dos principais da cidade. A rua ndo era pavimentada, sendo de chéao
batido. Entretanto, a pesquisadora ndo conheceu o domicilio do informante, uma vez
gue ele agendou a entrevista, mas ndo pode atender no primeiro dia, pois relatou ter
passado mal a noite e no outro disse que a mée precisaria consentir com a
entrevista. Assim, houve a necessidade de propor que a entrevista fosse no servico
de nefrologia, sendo obtido o aceite de imediato. A televisdo e tocar bateria foram
mencionados como as atividades de lazer. Esporadicamente a méde o acompanhava
ao servico de nefrologia, quando ndo se sentia bem, sendo que ele se deslocava até
o local por meio do transporte publico do municipio.

Realizava tratamento hemodialitico ha oito anos. Informou que a doenca de
base foi uma gripe mal curada. O informante negou comorbidades, porém sabe-se
gue ele é portador do virus da hepatite C, pois realizava o tratamento em uma sala
especifica. Como complicacéo do tratamento mencionou dor nas pernas e diarreia.
Informante 4

Informante 4, sexo masculino, 28 anos, cor da pele branca, casado, dois
filhos, estudou até a 52 série do ensino fundamental, recebia beneficio do INSS,
renda mensal de R$ 678,00, frequentava a umbanda. Residia no municipio de Arroio
Grande, 95 km de distancia do municipio de Pelotas, viajando em torno de duas
horas, ida e volta, nos dias que vinha ao servico de nefrologia. Referiu que a cacada
€ a sua atividade de lazer preferida. Ninguém o acompanhava para realizacdo do
tratamento.

As entrevistas foram realizadas no servigo de nefrologia. Visto as negativas
de ser no domicilio, o primeiro encontro foi agendado no servigco, enquanto no
segundo o informante sugeriu que fosse no mesmo local, embora ndo tenha
explicitamente negado a visita da mestranda em sua residéncia.

Ha um ano e cinco meses realizava o tratamento hemodialitico. A doenca de
base foi um tumor no rim, o qual necessitou ser retirado. A comorbidade relatada foi

0 coracgao grande e a principal complicacdo da hemodialise foram as caimbras.
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Informante 5

Informante 5, sexo feminino, 41 anos (completados durante o periodo da
coleta de dados), cor da pele parda, solteira, um filho, 2° grau completo, do lar,
recebia beneficio do INSS, renda mensal de R$ 678,00, espirita umbandista. Residia
no municipio de Pelotas, em um bairro da zona oeste, local que a mestranda
conheceu durante uma carona a informante, pois residiam préximas. Ela apresentou
onde morava, referindo que era proximo da sua méae, mas sempre afirmava que
preferia que a entrevista fosse realizada no servico de nefrologia. Festas
esporadicas foram descritas como atividade de lazer.

Durante as entrevistas demonstrou sentir-se solitaria, embora convivesse com
alguns membros da familia e amigos, pois determinados assuntos relacionados a
doenca, por exemplo, ela preferia ndo comentar com eles e também relatava
sobrecarga, pois era responsavel pelos cuidados da mée doente, sendo procuradora
da mesma. Ela ndo tinha acompanhante até o servico de nefrologia, se deslocando
por meio do transporte fornecido pelo municipio.

Diz que estava em tratamento hemodialitico ha 10 anos, todavia ela
permaneceu por um longo periodo de tempo em tratamento conservador de acordo
com sua harrativa, pois os rins voltaram a funcionar depois de nove meses de
hemodialise, retornando a terapéutica ha aproximadamente trés ou quatro anos. A
doenca de base foi a hipertenséo. E as comorbidades eram o lUpus e a hepatite C. A
cefaleia foi citada como a principal complicacdo do tratamento, o que impediu por
diversas vezes que a entrevista fosse realizada, embora ela se disponibilizasse, a
mestranda acreditou que o encontro seria melhor conduzido em uma oportunidade
gue a informante estivesse se sentindo bem. Devido aos desencontros e a
indisponibilidade de realizar no domicilio por motivos n&o elucidados, foram
necessarias estratégias para conseguir finalizar as entrevistas, como ir antes ou
depois do tratamento hemodialitico em diversos momentos e diferentes dias da
semana.

Informante 6

Informante 6, sexo masculino, 40 anos, cor da pele negra, solteiro, trés filhos,
néo sabe ler, s6 assina o seu nome. N&o tinha ocupacédo ou renda, recebia doacdes
de um dos irméos, dos vizinhos e amigos. Aguardava na justica para receber o
beneficio do INSS, visto a incapacidade para o trabalho. Sua religido era a catdlica.

Residia em um assentamento rural no interior do municipio de Piratini, 96 km de
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distancia de Pelotas. Nao tinha acompanhante até o servico de nefrologia,
deslocando-se por meio do transporte disponibilizado pelo municipio de origem.
Quando questionado se a entrevista poderia ser no domicilio, afirmou que o acesso
ao local onde mora era muito dificil e com isso considerava que poderia ser no
servico de nefrologia. Tinha como atividade de lazer, reunir-se na comunidade aos
domingos.

Realizava tratamento hemodialitico ha um ano e néo soube informar a doenca
de base. Durante os encontros foi o Unico informante que afirmou ndo se sentir
doente e que a doenca renal ndo influenciava na sua vida. Entretanto, esse fato
divergiu quando relatou a esperanca de fazer o transplante renal para néao ter que
vigjar semanalmente. Antes de descobrir a doenca renal, ele sofreu um ferimento por
arma de fogo no abdémen e relatou que era o que interferia negativamente em sua
vida. Informou nao ter comorbidades ou complicag6es na hemodidlise.

Informante 7

Informante 7, sexo masculino, 35 anos, cor da pele branca, solteiro (com
companheira), sem filhos, 2° grau incompleto, recebia beneficio do INSS, renda
mensal de R$ 678,00, religido catdlica. Proveniente do municipio de Piratini.
Mencionava passear na casa dos amigos e festas como atividade de lazer. Nao
apresentava acompanhante até o servico de nefrologia, vindo com o transporte
fornecido pelo municipio de origem.

Ele solicitou que a entrevista fosse realizada dentro do servico de nefrologia,
de preferéncia durante as sessfes de hemodialise. Todavia, foi informado da
impossibilidade de ser realizado em um local sem privacidade, pois consistia em um
dos direitos que a mestranda deveria garantir a ele. Deste modo, as entrevistas
foram realizadas em um consultério reservado como as demais, antes ou apos o
tratamento. Notou-se uma grande ansiedade do informante nos dois encontros, visto
gue no primeiro ele estava aguardando o transporte para o seu municipio. Depois foi
agendado para antes de iniciar a hemodialise, a fim de tentar tranquiliza-lo, mas
igualmente ele manteve-se aflito, procurando encerrar o dialogo brevemente.

Ha cinco anos estava em tratamento por hemodialise, afirmando no primeiro
momento que foi abordado, que até o final do ano, ndo estaria mais nessa
modalidade terapéutica, sem explicar o motivo, entretanto durante as entrevistas
demonstrou a esperanca de ser transplantado. A hipertensdo foi a doenca de base,

e as caimbras e o mal-estar as complicacdes mais frequentes do tratamento.
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Informante 8

Informante 8, sexo masculino, 41 anos, cor da pele parda, solteiro, sem filhos,
estudou até a 22 série do ensino fundamental, tinha como ocupacao ajudar uma das
irmés no domicilio, aposentado, renda mensal de R$ 678,00, religido evangélica.
Proveniente do municipio de Pelotas, de um bairro da zona leste. Negou que a
entrevista fosse realizada no domicilio, pois referiu que frequentemente ndo estava
em casa. Relatou escutar radio e olhar televisdo como atividades de lazer. N&o tinha
acompanhante até o servico de nefrologia e se deslocava por meio do transporte
publico, pois o oferecido pelo municipio ha oito meses néo ia mais busca-lo.

Na sala de espera ele soube do desenvolvimento do estudo e abordou a
mestranda, mencionando que gostaria muito de ser entrevistado, embora néo
estivesse na faixa etéria proposta. Assim, foi conversado com a orientadora que
permitiu que fosse agendada a entrevista, pois ele havia completado 41 anos a
alguns meses.

Durante as entrevistas foi possivel perceber que ele priorizava outros
assuntos do que a DRC e o tratamento, como outros problemas de saude e historia
dos familiares, sendo dificil conduzir para o foco do trabalho, uma vez que o método
exigia interferéncia minima do pesquisador, mas certamente ele contribuiu com sua
experiéncia de vida.

Estava ha dois anos em tratamento hemodialitico, referindo que a doenca de
base foi cisto policistico nos rins. Como comorbidades relatou cisto no figado,
coracdo grande, diabetes, hipertensdo e enfisema pulmonar. Em relacdo as

principais complicacdes “escurecimento da visao”, “aclcar baixo” e “pressédo baixa”.

6.2 Apresentacéo e discusséao dos dados

A analise dos dados possibilitou a construcdo das seguintes Unidades de
Sentido que serdo apresentadas: O viver do adulto jovem antes da DRC e as
expectativas sociais, A trajetoria do adulto jovem com a DRC, e Entre a

des(esperanca), medos e a libertagdo: a perspectiva do futuro.

6.2.1 O viver do adulto jovem antes da DRC e as expectativas sociais
A fim de compreender quais foram as modificacbes impostas pela DRC,
sentiu-se a necessidade de conhecer como era a vida dos informantes antes da

doenca. Cabe ressaltar que a vida deles estava imbricada com as expectativas
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sociais referentes a essa etapa, com influéncia dos valores, crencas, normas e modo
de viver, aspectos apontados por Leininger (1985) na definicdo da cultura.

De acordo com Debert (2010) a experiéncia contemporanea culmina na
revisdo da concepc¢do da psicologia do desenvolvimento, na qual o curso da vida é
periodizado por uma evolucdo unilinear, em que cada fase, embora existam
particularidades sociais e culturais, possui um carater universal.

Assim, pode se dizer que, com o0 passar dos anos, sao atribuidas expectativas
na formacao das pessoas como seres aptos a coabitarem nela, ou seja, dependendo
da faixa etaria que se esté vivendo a necessidade de seguir “regras”. Desse modo,
foi estabelecido que a vida do adulto jovem fosse constituida pela formacéo da
familia, atividades laborais e estudos, o que pode ser evidenciado na narrativa dos
informantes que contaram sobre sua vida antes da doenca renal cronica, alguns

remetendo a ideia de vida normal.

Eu trabalhava numa loja [...] tinha 30 anos, nova...! E tinha o meu filho ja
também. Era uma vida normal, saia [...] € vivia uma vida normal. Informante
5, 41 anos, 10 anos de HD.

Era s6 trabalho mesmo e estar em casa depois. Trabalhei cortando mato em
engenho, lavouras, mas sempre servico pesado. Informante 4, 28 anos, um
ano e 5 meses de HD.

Eu ia no centro, eu ia receber, eu pagava as contas, eu fazia tudo, eu ia no
super. Era muito diferente, eu estudava de noite, eu saia de dia, eu estava
sempre fazendo alguma coisa eu nunca ficava parada, se eu tivesse que
fazer qualquer coisa eu fazia [...]. Eu ia no centro a pé com a mae e voltava.
Se tivesse que ir sozinha eu ia, se eu tivesse que ir no colégio dos guris eu
ia, com minha irma ou se eu tivesse que ir sozinha, fazia qualquer coisa, ia
para festa e voltava sozinha [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Eu jogava futebol, eu fazia esporte, trabalhava, ia a baile, ia a festa, ia a
tudo assim. [...] Trabalhava em lavoura, meio turno, trabalhava de manh4,
no caso, e estudava de tarde no colégio [...], ai eu comecei a receber um
salario todo més, gostei e ndo voltei mais (a estudar). Informante 1, 37 anos,
18 anos de HD.

A minha vida foi assim, trabalhando [...] a gente ndo tinha mordomia para
ficar parado, tinha que estudar e trabalhar. Trabalhava em inddstria de
conservas [...]. Eu era o chefe |4 para ligar as maquinas para as mulheres
trabalharem nos péssegos, na peladeira. Informante 8, 41 anos, dois anos
de HD.

Fui para Porto Alegre trabalhar, ndo fazia nada, trabalhei, trabalhei Ia, dai
depois eu voltei de novo [...]. Antes da didlise eu tratava de cavalo de
competicdo de beleza [...]. Eu ndo tinha nada, trabalhava normal, jogava
bola [...], eu quase fui chamado pelo time do Grémio [...], ai logo que ele
gueria me levar eu fiquei doente entendeu, mais era normal. la para festa,
tocava noite na rua, tocando, ndo parava fim de semana em casa, era um
guri normal, saia, dormia, se tivesse que trabalhar, trabalhava [...].
Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.
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Trabalhava em firma sempre e eu era um cara que era muito festeiro. Festa,
trabalho e festa. [...] Saia cedo do servico, chegava a tardinha, tomava o
meu banhozinho [...], ia futebol fim de semana, eu queria estar assim, ndo
aqui (siléncio). Eu gostava muito de cacar. Eu cagava muito [...]. Informante
7, 35 anos, cinco anos de HD.

Foi possivel perceber que a vida dos informantes, antes do diagndstico da
doenca renal cronica era baseada no trabalho bracal da lavoura, das industrias, do
tratamento dos cavalos conforme descrito pelos homens, e do comércio e das
atividades domésticas segundo as mulheres.

As atividades de lazer também foram mencionadas como parte da rotina
passada, sendo que ir a festas e jogar futebol foram as mais destacadas. A
formacéo da familia e o estudo foram mencionados por alguns participantes. Pelos
relatos acredita-se que eles estavam seguindo um “padrdo” aceito e desejado pela
sociedade em que vivem, 0 que possivelmente foi interrompido pela presenca da
DRC, uma vez que nenhum deles manteve vinculo empregaticio ou continuou 0s
estudos e alguns sequer conseguiram constituir uma familia.

De acordo com Andrade (2010) o “ser adulto” consiste na obtencdo de uma
posicdo social em consequéncia do desempenho profissional e familiar, embora
tenham ocorrido modificacdes, como o prolongamento dos estudos, a instabilidade
profissional que dificulta a inser¢cdo no mercado laboral e a emancipacao residencial
da familia de origem mais tardia, influenciando na idade para a formacgéo da propria
familia. Contudo, os informantes possivelmente ndo atingiram essas expectativas
sociais com suas referidas transformacgfes por vontade prépria, mas pela presenca
da doenca em suas vidas.

A constituicdo da familia, ou até mesmo a presenca de um companheiro (a),
foi atribuida de diferentes significados. Relacionamentos foram rompidos em

consequéncia da doenca, pois as companheiras dos informantes ndo a aceitaram.

[...] Durou pouco (o relacionamento), depois que eu comecei a fazer
hemodialise, ndo durou muito tempo, a gente se separou, ela ndo se
acostumou muito [...]. Acho que ela ndo aceitou o tipo de doenca no caso.
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu me separei mais por causa, pela doenca, que ela (ex-mulher) néo
aceitou. No inicio assim até estava mil maravilhas para noés, ndo aceitou a
doenca, ai nés comecamos a brigar demais e nos separamos, com essa
gue eu tenho o filho, eu tenho o guri de 11 anos. Informante 3, 35 anos, oito
anos de HD.
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Uma das informantes relatou sobre a dificuldade de conseguir encontrar uma
pessoa que assuma um compromisso sério com ela, visto a rotina da pessoa em

tratamento hemodialitico, também citando o abandono em decorréncia da doenga.

E conseguir uma pessoa também, porque geralmente a maioria daqui
(pessoas em tratamento hemodialitico) sdo abandonados [...]. Tive
(companheiro), tenho de vez enquanto, mais ndo é aquilo que a gente
imagina sabe. Casar, morar junto, ndo é com toda expectativa, [...] até agora
para mim ndo apareceu (siléncio), é por causa da rotina da gente mesmo,
guem ja tinha, até entdo ja, alguns prevalecem, mas outros ndo. Isso € um
compromisso também, porque tu te relacionar com alguém, essa pessoa vai
ter que conviver com a tua doenca junto, ai ja complica. Informante 5, 41
anos, 10 anos de HD.

Ter filhos pode ser uma perspectiva de futuro para muitas pessoas que estao
na idade reprodutiva. Entretanto, para alguns informantes deste estudo, pode
significar o risco de morrer, ter que realizar a terapia diariamente e o0 medo de

transmitir a doenca ao seu descendente.

Se eu tiver filho agora eu morro, mas ja disseram que pode ter, mas tem
qgue fazer todos os dias a hemodialise. Fazer trés vezes por semana ja é
uma tristeza imagina todos os dias (risadas). Informante 2, 25 anos, sete
anos de HD.

O filho pode sair com esse meu problema, tu ndo sabe, néo, filho é filho, tu
podendo evitar, estd bom assim. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

O ter filhos ou néo, influencia na vida das pessoas, uma vez que ha uma
construcado cultural de que em todos os lugares elas se juntam e procriam (GEERTZ,
1989). Entretanto, na literatura consultada, ha descricdo dos riscos da gravidez
durante o tratamento hemodialitico por vérios fatores, estando associado a
amenorreia e a esterilidade, o que restringe essa possibilidade. Por esta razao,
algumas mulheres compreendem a situacédo e aceitam as condi¢cbes impostas pela
doenca, como a impossibilidade de gestar um filho em consequéncia dos riscos
tanto para a mée, quanto para o bebé (OLIVEIRA; MENDONCA; SENA, 2007). J4, o
informante do sexo masculino preocupou-se com a possibilidade de hereditariedade
da doenca, preferindo abdicar da procriacdo em decorréncia desse risco.

Embora tenha ocorrido uma modificagdo no perfil das mulheres na
atualidade como o labor fora do domicilio e a garantia dos seus direitos, mantém-se
uma das responsabilidades culturalmente atribuida a maioria das mulheres, ou seja,
o cuidar da casa, dos filhos, dos enfermos, da familia, dentre outras maneiras, o que

ficou evidenciado na fala das participantes do estudo.

E eu saia, cuidava da casa, trabalhava de manha e de tarde [...]. Cuidava
da minha mae, o meu irmao também, eu criei ele, porque a minha mae
trabalhava [...]. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.
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[...] Eu cuidava dos guris, arrumava a casa, fazia tudo. Antes eu fazia tudo,

eu buscava os guris no colégio, levava [...], ia com a mée para o servico da
mae, fazia tudo, tudo normal eu fazia. Informante 2, 25 anos, sete anos de
HD.

O aprendizado do cuidado perpassa distintas geracdes, ou seja, da mae para
a filha, que ensina as suas filhas com apoio da avé. Todas as pessoas do género
feminino estéo incluidas no processo do cuidado familiar, o que tem forte influéncia
cultural, caracterizando préticas seculares e cuidados leigos proprios, embora, este
principio possa estar comprometido, sobretudo pela busca da transformacédo do
papel da mulher contemporanea. Assim, as mulheres tém conquistado um espaco
essencial a sua afirmacao social e a sua valorizagdo diante a sociedade por meio
dos papeis que vém desenvolvendo com competéncia na familia ou na comunidade,
dentre eles o de cuidadora, que historica e culturalmente é o mais evidenciado e
assimilado (WEGNER; PEDRO, 2010).

Nesse interim, autores pontuam que a representacdo do género feminino,
ainda designa o cuidado como esséncia e destino de algumas mulheres (THOME;
MEYER, 2011).

Os habitos de ingerir bebida alcodlica e o tabagismo também séo regulados
por normas, possuindo diferentes valores sociais no decorrer dos anos, como por
exemplo, em um passado recente o uso do tabaco era incentivado, uma vez que
havia propagandas que remetiam a ideia de que o tabaco era algo positivo na vida
das pessoas, com isso fumar tornou-se um “modismo” da época. Atualmente, nota-
se 0 contrario, 0 incentivo é para que as pessoas tenham habitos de vida mais

saudaveis possiveis, evitando o uso indiscriminado do &alcool e a cessacdo do

tabagismo.
De primeiro eu bebia, quando ia no baile, tomava uma cervejinha, duas, ndo
muito, de cair ndo, com o0s amigos [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de
HD.

As vezes fumava cigarro, ndo era pedra [...]. Informante 7, 35 anos, cinco
anos de HD.

O tabagismo tem forte influéncia do meio em que as pessoas vivem, dentre 0s
guais o grupo que pertencem. Além do mais, existia a identificacdo do cigarro como
um atrativo, capaz de modificar quem o utilizava, remetendo uma ideia de forca e
atracdo, sendo que muitas pessoas comecaram a usar o tabaco na época da grande

epidemia dessa droga, quando a publicidade mostrava enganosamente o lado
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positivo de fumar e as divulgacdes cientificas sobre os maleficios alcancavam
somente uma minoria da populacdo (HORTENSE; CARMAGANI; BREETAS, 2008).

Enquanto, as bebidas alcodlicas ainda sao estimuladas. Geralmente, elas sao
ingeridas em momentos especiais da vida das pessoas, familias e grupos
(ROEHRS; LENARDT; MAFTUM, 2008). Esses aspectos podem ter influenciado os
informantes a utilizarem as substancias, uma vez que pela narrativa deles é possivel
perceber quais eram os cenarios que estimulavam o uso, a saber, o social.

A inexisténcia de sintomas, como dor e a presenca de uma aparéncia de ser
“saudavel”’, remete a concepcido de auséncia de doenca, fazendo com que muitas
vezes o diagnostico seja retardado, pois as pessoas, principalmente os homens,
geralmente s6 procuram atendimento nos servi¢cos de saude quando ndo estdo se
sentindo bem. Os informantes deixaram implicitos esses conceitos que permearam o

seu modo de viver.

[...] Ndo era “franzininho” assim, que nem uma secura, um pouquinho mais,
bem mais gordo [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

E era normal (a vida antes de ter a doenca renal cronica), eu nunca senti
dor nada (siléncio). Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Eu jogava futebol, ia para academia, ia para baile e ndo sentia nada.
Conseguia fazer tudo normal [...]. Infformante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Nota-se que foram os informantes do sexo masculino que pontuaram a
auséncia de sintomas ao sentido de normalidade. Esse fato pode estar relacionado
com a construcdo de vida deles, uma vez que para algumas pessoas estar doente é
sindbnimo de sentir alguma alteracdo no corpo, principalmente tratando-se dos
homens. Nesse sentido, os participantes do estudo de Gomes, Nascimento e Araujo
(2007) relataram gue existe momentos em que se faz necessario procurarem ajuda
para a cura de um mal que angustia, quando h& presenca de dor insuportavel e
impossibilidade de desenvolver atividades laborais.

Diante dessa perspectiva, as relagcdes entre masculinidade e cuidado em
saude tém sido avaliadas com base no género, focando as dificuldades dos homens
na procura por assisténcia de saude. Entretanto, a forma como o0s servigcos lidam
com as demandas especificas deles, ordena praticas sociais, como as de saude,
condicionando a percepc¢éo de mundo e pensamento (COUTO et al., 2010).

O ser humano é capaz de participar em qualquer cultura, aprender qualquer
idioma e realizar qualquer tarefa. Contudo, € a cultura caracteristica do local em que

ele nasce e/ou cresce que determina o que ele deve fazer, aléem de influenciar na
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mobilidade social e posi¢cao hierarquica na estrutura da sociedade, decisdes regidas
de acordo com a idade, sexo e demais variaveis (LANGDON, WIIK, 2010). Fato que
pode estar relacionado com as expectativas sociais dos adultos jovens deste estudo.

Nesse ndcleo apresentou-se uma breve histéria da vida dos informantes
anterior ao diagndéstico da DRC e da necessidade de HD, desse modo, poderéo ser
identificados nos proximos, as modificacdes ao longo da trajetdria com a doenca,

gue nédo foram poucas, além das questdes sociais.

6.2.2 A trajetdria do adulto jovem com a DRC

A fim de facilitar o entendimento da trajetoria do adulto jovem com a DRC,
esta Unidade de Sentido foi subdividida, a saber. A desordem corporal: os
primeiros sintomas da DRC; Os rins murcharam: a hora do diagndéstico e do
tratamento; Prémio e/ou castigo: o impacto de descobrir-se com a DRC; Nao
me restam opc¢des? A necessidade do tratamento hemodialitico; e Vivendo
com/a DRC e a HD, as quais serdo apresentadas a seguir. Ainda, destaca-se que
com a construcdo dessas unidades, almejou-se mostrar as especificidades e
circunstancias da vida dos informantes, fatos que sao apontados como importantes
para Geertz (1989).

6.2.2.1 A desordem corporal: os primeiros sintomas da DRC

Esse nlcleo traz as primeiras manifestacfes da doenca que foram percebidas
pelos informantes, o que demandou a busca por alguma resolugéo para o estado de
saude. A determinacdo de estar doente consiste em um processo que € construido
juntamente com o grupo no qual as pessoas convivem, em que sao partilhadas
nocdes sobre o corpo, seu funcionamento e o que indica estar errado nele
(LANGDON, 2009).

Os sintomas fisicos consistem no primeiro sinal de que algo no organismo
pode estar alterado. Desse modo, os informantes mencionaram o0 que sentiam na
época anterior ao diagnostico da DRC, o que os incitou na busca pelo sistema
profissional de saude, com o intuito de descobrir 0 que estava acontecendo com o
corpo, que apresentava alteracbes como cansaco, pressao alta, sangue pela urina,
inchaco, sede, vomito, dor, falta de ar, urgéncia e auséncia da micgdo conforme

suas narrativas.
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Comecou da noite para o dia, eu ndo tinha nada, problema nenhum de
saude. Ai eu fui dormir em casa, dai quando eu me acordei, me acordei todo
inchado. Ai eu fui para o Posto (Posto de Saude), Pronto Socorro, hinguém
acertava nada e cada vez eu piorava mais, inchava, tinha muito vomito e
vomito. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu estava trabalhando no servico, ai comecou a me dar falta de ar, falta de
ar e comecei a urinar de uma tal maneira, que ndo tinha como, em dois ou
trés minutos estar indo urinar [...]. No outro dia [...] eu fui naquele estado
(trabalhar) [...] quando terminei de fazer a massa (cimento) eu s6 senti uma
coisa assim no peito, ai tentei puxar o ar, e o ar ndo veio. Quando eu tonteei
e cai, eu ndo vi mais nada, so fui ver quando eu estava dentro do hospital.
[...] Ai peguei essa sindrome nefrética que esta no rim, que me deixava todo
inchado, ndo sentia dor, ndo sentia nada, s6 ficava inchado. [...] Muita falta
de ar, ficava inchado, internado direto, sempre no hospital. [...] Ficava um
més no hospital e dois dias em casa, e ja tinha que voltar [...]. Informante 3,
35 anos, oito anos de HD.

Desde os 15 anos de idade eu colocava muito sangue pela urina, mas
nunca vinha dando bola, foi onde eu fui deixando, deixando, deixando, tive
que tirar (rim). Uns 25 (idade que buscou ajuda). la sé deixando, achava
gue era normal. Para mim ja era normal, porque acontecia tantas vezes.
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Foi desde que eu ganhei o meu filho que eu ja comecei com pressao alta,
21 (anos), ai & nos 30 [...] deu renal crénico [...]. A presséo subiu demais foi
a 30. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

[...] Comecou a me dar canseira, dai eu fui consultar [...]. Informante 6, 40
anos, um ano de HD.

Era verdo e eu estava louco de frio, era friagem e sede a reviria. Quatro dias
antes de baixar eu ndo urinei [...]. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

[...] Fazia exame de urina e dava infecg&o na urina e ndo sabia do que, era
dos rins que estava se agravando [...]. E ai eu entrei na hemodidlise quando
me deu uma dor muito forte nas costas e nos rins. Eu gritava de madrugada
com dor e fui para o Hospital X gritando de dor, cheguei ali e me baixaram.
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

A trajetoria da doenca inicia com a desorganizagdo corporal, detectada por
modificacbes externas, o que é visivel, e interna, o0 que é sentido, ou seja, 0S
sintomas e os sinais (MUNIZ, 2008). Nota-se que cada informante identificou os
primeiros sintomas da doenca de modo diferenciado e que a manifestacdo da
patologia se expressou por meio de alteracdes fisicas. Contudo, dentre os primeiros
sintomas perceptiveis estdo: edema ocular e dos membros inferiores, diurese
espumosa, anemia intensa, cansaco e elevacdo da pressao arterial (SILVA et al.,
2011).

Rotoli e Cocco (2006) pontuam que reconhecer a doenca baseia-se na
indicagcédo de que o todo n&o vai bem. Enquanto Muniz e Zago (2009) afirmam que

as pessoas ao perceberem que o sinal ou sintoma € real, se ddo conta da
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desorganizagcdo do organismo e fazem escolhas, segundo suas crencgas para
resolver seu problema de saude.

De acordo com Helman (2003) a personalidade de cada patologia é
estabelecida por determinada caracteristica, ou seja, pelo quadro clinico embasado
nos sintomas e sinais da pessoa doente, o qual se relaciona a experiéncias
subjetivas como: a percep¢ao de modificacBes na aparéncia corporal e nas funcées
organicas regulares, emissées do organismo incomuns, alteracdo na funcdo de um
membro e nos 6rgdos dos sentidos, sintomatologia fisica desagradavel, modificacédo
no estado emocional e no comportamento, 0 que ocorreu com 0s participantes do
estudo.

Reconhecer-se com uma doencga cronica certamente ndo é uma simples
experiéncia, uma vez que os sintomas apresentados podem se confundir com outras
enfermidades, como no caso de dois informantes que acreditavam estar com

problema na coluna e até mesmo com uma gripe.

Ai eu senti aquela dor nos rins e ndo dava bola sabe, para mim toda a vida
era coluna, ai ndo era [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Me deu muito frio, um calordo, um frio, um tipo de uma gripe [...], dor nas
pernas, no peito. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

A experiéncia subjetiva com determinadas doencas faz com que as pessoas
se “diagnostiquem”, muitas vezes de modo correto, de acordo com 0s sintomas que
estdo apresentando. Contudo, em algumas situacdes isso ndo ocorre, COmo No caso
desses informantes, que acreditavam ter outras perturbacdes. Fato esse que pode
estar relacionado a concepc¢éo popular da maioria das pessoas de que algo grave
como uma doenca cronica esta longe de sua realidade, ainda mais se tratando de
pessoas jovens.

No cotidiano quando as pessoas ndo se sentem bem, comecam a observar,
averiguar e interpretar os sinais corporais que vao ajudar a descobrir a origem do
mal-estar, em que o diagndstico temporario e a procura por terapéuticas consistem
em um processo sociocultural que inicia entre a pessoa doente e seu grupo com a
intencao de identificar o problema e decidir o que deve ser feito (LANGDON, 2009).

Diante desta realidade, a doenca consiste em uma experiéncia que nao se
restringe somente as modificacdes biolégicas, mas essa é a esséncia para uma
construcdo cultural, havendo percepg¢des culturais acerca de um fendmeno que

engloba sim o bioldgico, sobretudo que o extrapola (OLIVEIRA, 2002).
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Na presenca de manifestagbes anormais do organismo, as pessoas
geralmente optam por buscar primeiramente ajuda no sistema popular de saude, ou

seja, no local onde habitam e também por meio do proprio conhecimento.

S6 sentia dor nos rins, ai eu tomava cha e passava, depois voltava de novo
[...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

[...] Eu coloco remédio (chas) na chaleira. Um monte de remédio, mate 1a
gue a gente conhece [...] para os rins, para limpar o sangue, para tudo.
Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Esse conhecimento do local em que as pessoas habitam, € intitulado informal
(Emic) e deriva do ambito cultural, em que saberes e praticas de cuidados sao
estabelecidas, envoltas por valores e crencas do contexto de vida (LEININGER,
1991b).

A partir do momento que as pessoas percebem que os sintomas nao podem
ser controlados por meio das praticas populares de cuidado a saude, construidas na
comunidade, como 0 uso dos chas, elas se utilizam de outro sistema na busca pelo
cuidado congruente com suas necessidades, o sistema profissional de saude. Neste
sistema, a resolugcdo para os males que os afligem tem a participagcdo dos
profissionais da saude.

Os sistemas de cuidado a saude foram descritos por Leininger (1991b), que
os intitulou como Sistema Popular (“folk”) a assisténcia provida no local onde as
pessoas vivem e também o Sistema Profissional em que a atencdo ofertada é

embasada no conhecimento cientifico.

6.2.2.2 Os rins murcharam: a hora do diagnéstico e do tratamento

O saber biomédico estabelece o diagnodstico da DRC por meio de exames que
comprovam que o0s rins perderam a sua fungdo, enquanto que os informantes
entendem esse processo por meio da simbolizagdo de que o 6rgao “murchou”. Neste
instante, se deparam com a confirmacao da doenca e a necessidade de realizar um

tratamento que substitua a funcao renal.

E agora ja ndo tem mais funcao nao, eu acho que voltar, ndo volta ndo, os
rins murcharam. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

De acordo com Teixeira e Ferreira (2009) a linguagem das pessoas é
constituida de um proprio vocabulario, muitas vezes metaforico, como a expressao

‘os rins murcharam”. Ainda, possui uma riqueza simbdlica, que revela o significado
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pessoal e coletivo das palavras no mundo, e por esta razdo, ndo pode estar afastada
do seu significado sociocultural.

Além do que, o ser diagnosticado com a DRC e a necessidade do tratamento
por HD é compreendido de modo singular pela pessoa que 0 vivencia, pois 0
comportamento diante desse diagnéstico esta relacionado as crencas pessoais,
fatores histéricos e culturais (MODESTO, 2008).

Corroborando, Langdon e Wiik (2010) afirmam que as pessoas demonstram
comportamentos e pensamentos singulares em relacdo a experiéncia com a doenca,
além de possuirem nogbes particulares sobre saude e tratamento. Particularidades
gue segundo os autores, ndo sobrevém das diferencas biol6gicas, mas das
socioculturais, uma vez que partem do pressuposto de que todos tém cultura e de
gue ela é que produz as particularidades.

Os informantes contaram como foi 0 momento do diagndstico, o servigo de

saude que procuraram e novamente o que sentiram na época.

Eu tinha o encontro de hipertensos la em Cangucu, eu participava também,
e dali do grupo eu ia no posto para verificar a pressao seguidamente. Ali
eles me levaram la para o hospital, ai foi avaliado pelo doutor X. que eu
estava com insuficiéncia renal, ai eles me mandaram para Pelotas [...]. Eu
fiz os exames de novo e deu que eu era renal crdnica. Informante 5, 41
anos, 10 anos de HD.

Quando eu figuei doente eu internei em uma segunda no Hospital X que me
mandaram quando eu fui fazer os exames e deu que eu estava doente [...].
Depois de trés meses que me apareceu tudo a doutora me mandou no
Hospital X, fazer uma bolsa de sangue que eu estava com uma anemia
muito forte, ai eu fui [...] e ja na sexta comecei a fazer hemodidlise. Ai eu fiz
biépsia, a doutora achou que eu ndo ia precisar mais fazer, dai eu fiz os
exames tudo, ai deu que meus rins incharam e secaram [...]. Informante 2,
25 anos, sete anos de HD.

A doenca renal, eu ndo sabia que eu tinha essa doenca [...], fui saber
depois que eu fiz ultrassom e descobri. Ai foi que eles descobriram que eu
tinha problema de cisto nos rins [...]. Essa dor me deu de madrugada, e eu
gritava, dizia ai meu Deus, socorro, me ajuda que eu ndo aguento mais, vou
morrer [...] e eles disseram tu estd amarelo vai para o hospital [...]. Quando
foi cinco horas da manh&, me levantei encolhidinho, com frio como hoje, fui
para o Hospital X, cheguei la e eles me baixaram direto e era dos rins a dor
nas costas, pegava dor nas costas e nas costelas que eu ndo podia respirar
[...], em seguida eu comecei (o tratamento hemodialitico) [...]. Informante 8,
41 anos, dois anos de HD.

Eu estava em casa com a mée, ai como eu fiquei inchado demais néo
conseguia respirar, eu falei para mae: “mae eu ndo consigo respirar’. Ai ela
me levou entdo no Hospital X, cheguei 14, ai chegou a doutora [...], ela s6
me olhou, assim me tocou assim bem em qualquer parte do corpo que
tocasse, afundava entendesse, por causa do liquido, ela s6 pegou e me
tocou assim, € esse guri tem que baixar direto, € problema renal e ali ja
tinha dado crénico [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.
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Nota-se que a maioria dos informantes mencionou buscar servicos de alta
complexidade tecnolégica como o hospital para o diagnéstico da doenca renal, pois
as pessoas tem uma crenca de que a resolugcdo dos seus problemas somente
ocorrera nestes servigcos. Todavia, a informante 5 relatou o acompanhamento na
Unidade Basica de Saude (UBS), por meio do grupo de hipertensos, apesar do
diagnéstico néo ter sido realizado nesse servico.

Esse fato pode estar relacionado com a dificuldade no manuseio clinico das
pessoas com a DRC, uma vez que nas UBSs geralmente o conhecimento e as
intervencdes relativas a essa patologia sao gerais, sem 0 acompanhamento
fundamentado em diretrizes e protocolos assistenciais sistematizados (TRAVAGIM,;
KUSUMOTA, 2009). Assim, a responsabilidade de descobrir uma doenca grave,
como a renal crbnica passa aos Sservicos com maiores recursos tecnoldgicos,
embora se acredite no potencial dos demais niveis de atencdo para o diagnéstico
dessa patologia, ainda mais que alguns exames para deteccdo da DRC séo de facll
acesso no que diz respeito ao baixo custo e disponibilidade nos servi¢cos de atencao
primaria (PENA et al., 2012).

Receber o diagnéstico de uma doenca como a renal crbnica sem ter o
acompanhamento de pessoas proximas consiste em algo que marca esse momento,

como ainda mais dificil.

Eu colocava muito sangue pela urina, eu praticamente perdia todo o
sangue. Dai foi onde eu vim fazer uns exames para ver 0 que estava
acontecendo, e detectaram doente dos rins. Ela (médica) que me deu a
noticia, justamente no dia que eu vim sozinho [...]. Dai veio ela e disse: “nao
Informante 4, vai ter que operar, ndo tem outro jeito”. Informante 4, 28 anos,
um ano e cinco meses de HD.

De acordo com a narrativa do informante ele vinha as consultas
acompanhado de uma familiar, mas naquele dia acreditou que n&o precisava, pois
s6 iria receber o resultado de alguns exames, 0s quais mudaram a sua vida.

Alguns patrticipantes do estudo tiveram que percorrer o sistema formal em
busca do conhecimento do seu problema de saude, pois inicialmente foram

diagnosticados de modo incorreto.

[...] Eu tive em varios postinhos e todo mundo falava que era uma
intoxicagdo, alguma coisa que eu comi ou coisa assim. Ai até que uma vez
eu passei mal mesmo e a minha avé me levou no Hospital X e ai a médica
me examinou bem |4, assim, perguntou se eu estava urinando, e eu nem
tinha me dado por conta se eu tinha parado de urinar ou ndo, eu disse que
eu ndo sabia [...], ai ela me passou para o doutor Z. ele me fez exames e
disse que eu estava com problema de rim. [...] Eles (profissionais da saude)
nunca falaram em problema de rim, nada assim, eles falaram que era
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intoxicacdo, perguntaram se eu tinha mexido com veneno, alguma coisa.
Mais nunca acertaram assim, fui em varios postinhos assim, até aqui no
Pronto Atendimento [...]. Ai um dia eu passei mal, ai eles me levaram no
Hospital X, que foram descobrir. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Comecei com um cansaco s6, dai eu fui consultar, ai que apareceu esse
problema nos rins. Eu fui la na cidade em Piratini, e comecei a consultar e
fazer uns exames, dai o doutor nunca achava nada [...]. Peguei uma
doutora, fiz os exames que ela pediu, dai ela viu e ja me encaminhou para
ca [...]. Acho que fiquei um ano, vinha todo més, eu vinha consultar, me
tratando aqui, depois que eu comecei a fazer hemodialise. Me disseram que
era problema nos rins, os rins tinham encolhido. Dai disseram que eu ia ter
gue comecar a fazer hemodialise [...]. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Teve varios problemas, diz que foi através de um veneno, ndo sei se eu nédo
peguei o negdcio do rato também, néo sei, a presséo subiu, também podia
ser a bebida. Podia ser do &lcool também, deve ser também [...], ao certo
gue foi a presséo. Eu acho que foi falha 14 também (falha no diagndstico da
DRC), me disseram que eu estava com estresse, cansa¢go muscular, tive

uma semana la ainda em casa. [...] Nao tem experiéncia com isso ai, 0
doutor ndo é disso ai (especialista em rins). Informante 7, 35 anos, cinco
anos de HD.

Esse sistema é pautado no conhecimento formal (Etic), o qual provém de fora
dos valores de cuidados locais, ou seja, € o dos profissionais (LEININGER, 1991b).
E nele que se observa que médicos e pacientes com a mesma origem social e
cultural, percebem os problemas de saude de modo diferenciado, utilizando distintos
sistemas de comprovacado das doencas (HELMAN, 2003). Fato que também pode
estar atrelado ao sistema meédico, o seu mundo de conhecimento e o modo de
diagnosticar e interpretar as doencas e sua causalidade, perspectivas pautadas na
cultura desse grupo (LANGDON, 2009).

Ainda sobre este assunto, Heck (2000) discorre da ideia de que o profissional
classifica os sinais e sintomas de modo objetivo, com uma l6gica pautada em
parametros conceituais pré-estabelecidos, enquanto a pessoa interrelaciona valores
e crencas que explicam o episodio da doenca.

Nesse sentido, acredita-se que pode ter ocorrido uma desorganizacdo na
comunicacao em que o discurso dos informantes sobre as manifestacfes da doenca,
pode ter sido interpretado de um modo diferenciado pelos médicos. Diante destes
achados, percebe-se que os conhecimentos, Emic e Etic, sGo necessarios para se
chegar a terapéutica adequada, que valorize o cuidado culturalmente congruente
(LEININGER, 1991b).

Ao receber o diagndstico da doenca, os informantes expressaram o sentido

de receber a noticia e narraram como foi esse momento.
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6.2.2.3 Prémio e/ou castigo: o impacto de descobrir-se com a DRC

Segundo a definicdo impactar significa chocar, transformar e alterar (BUENO,
1996). Sobretudo se utilizara a denotacdo de choque, que caracterizara o impacto
emocional que deu sentido a essa subunidade.

O primeiro impacto do diagnéstico da DRC pode incidir em certa perplexidade
e barreira na compreensdo da nova condi¢cdo, originando pensamentos negativos no
gue diz respeito a si e ao mundo (CARVALHO; MOREIRA; NUNES, 2012).

Apbs o diagnostico da doenca e da necessidade do tratamento continuo, os
informantes conheceram o real significado de ter a DRC e um sentido singular foi
atribuido a essa experiéncia. A informante 2 conferiu a propria e a outras doencas o
sentido de “prémio”, pois em sua familia € a unica que as possuia. Visto os
percalcos que tem que enfrentar com a terapéutica continua, relata preferir ser a

doente ao invés dos seus irmaos que sao jovens, assim como ela.

[...] E uma coisa que eu nunca esperava sabe, eu imaginava que podia
acontecer qualquer coisa comigo menos isso. Tem vezes que eu fico
pensando assim, eu prefiro até eu ter ficado do que meus irmaos doente.
N&o consigo imaginar meus irméos doente assim, com um problema desse
gue tem que ir todas semanas, minha irmé nova, os guris, eu ndo imagino
ninguém assim doente. Porque na real eu acho que eu fui a premiada
porque tudo saiu comigo! Tudo de ruim que teve de doenca ficou comigo,
tive presséo alta, tive anemia [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Enquanto o informante 1 significou a presenca da DRC como sinénimo de
azar, deixando implicita a ideia de que essa deveria ser um castigo para as pessoas
gue tém atitudes erradas, mas néo foi o caso dele, que teve a alegria de completar
18 anos, embora tenha sido interrompida pela doenca. Ja, o informante 4
considerava que nao tem algo pior que o surgimento da DRC, visto as possibilidades

de aproveitar a vida que foram deixadas de lado.

Eu me sentia nem sei, um azarado, sem sorte ou talvez um (siléncio), tipo
de um fracassado, ndo sei te explicar. Eu perguntava por que aconteceu
iSSO comigo, eu nunca roubei, nunca estuprei, ndo fiz mal para ninguém,
sempre ajudei todo mundo, trabalhava e foi aparecer essa doenca com 18
anos. Eu tinha um sonho de completar os 18 anos, e foi aparecer bem com
18 anos, e ai mudou tudo na vida, pior que muda tudo. Informante 1, 37
anos, 18 anos de HD.

Eu acho que tudo de pior que podia ter acontecido foi ter aparecido esse
troco (doenca renal crénica), que nem diz o outro, ainda se ja tivesse
velhinho, tu tinha aproveitado bastante tudo bem, mais néo, é a hora que a
gente esta comecando a aproveitar que aparece essa doenca. Informante 4,
28 anos, um ano e cinco meses de HD.
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A informante 5 percebe a doenga como uma “carga” divina que necessita
carregar, embora seja dificil, ela tem que passar por este momento para o qual foi

destinada.

E uma coisa que eu tenho que passar, com certeza, eu tenho que enfrentar
até quando Deus quiser. Eu fico triste por estar assim (voz de choro), mais
fazer o que, Deus ndo da a cruz para quem nao possa carregar. Informante
5, 41 anos, 10 anos de HD.

No passado as enfermidades eram atribuidas a espiritos malignos, a puni¢céao
divina e a for¢ca da natureza desequilibrada (BARBOSA; FRANCISCO, 2007). Nota-
se que concepgles semelhantes ainda existem nos tempos contemporaneos, uma
vez que alguns participantes compartilham ideias de associar espiritualidade e
castigo no surgimento da doenca.

Essa concepcao do surgimento das doencas e de adversidades da vida pode
ser assemelhada ao descrito por Geertz (1997), em que a crenca do grupo que
investigou estava relacionada a uma elaboracédo e defesa das afirmacdes reais, ou
seja, eles tinham um senso comum, por exemplo, de que era necessaria a
abstencéo sexual, para que o trabalho do oleiro desse certo, ou quando um pote
desse trabalhador quebrava, poderia estar relacionado a feiticaria.

Nesse sentido, Helman (2003, p. 114) refere que a perturbacéo, que sédo os
sintomas sentidos pela pessoa, ndo abarca apenas a experiéncia pessoal do
problema de saude, mas o sentido atribuido & mesma. Assim, questionamentos
como: “Porque isso aconteceu comigo?” “Fiz alguma coisa de errado para merecer
iss0?”, fazem parte do imaginario de quem vivencia a doenca.

O estigma de patologias consideradas graves e dificeis de tratar, geralmente
vai além da condicdo clinica, sendo necessario observar a importancia que o doente
da para a representacdo construida de si mesmo e da doenca. Desse modo,
conhecer essas representacdes envoltas pelos elementos culturais que transcende a
pessoa, podera interferir direta ou indiretamente no cuidado (BARBOSA,
FRANCISCO, 2007).

Em decorréncia de ndo compreender a dimensdo da DRC e dos efeitos do
tratamento hemodialitico sem o ter vivenciado, o informante 1 chegou a pensar que

poderia se beneficiar dessa condicéao.

[...] tanto que no primeiro dia que eu fiz, eu passei o cateter e ai eu fiz duas
horas era naquela época [...] € ndo senti nada, ai eu disse: “Isso aqui que é
hemodialise? Isso é facil, eu vou ganhar um salario, vou tomar café aqui, e
ndo senti nada”. Ai eu sai caminhando “puff’ cai no chao, me deu a queda
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de pressao e ai que eu fui ver, comecar a entender o que era, 0 que nao era
(siléncio). Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Sentimentos conflituosos passaram a existir quando o0s informantes
perceberam a necessidade de realizar a terapia continua conforme apresentado nas

narrativas.

Aconteceu assim, de noite para o dia, mudou assim a vida [...]. Informante 1,
37 anos, 18 anos de HD.

Eu s6 incomodava, porque eu chorava para vir embora, que eu hdo queria
ficar, deixei a minha mde bem louca e meu pai, todo mundo porque eu ndo
queria ficar. Eu ndo queria fazer também, porque ndo, eu saia eu era nova
eu tinha de 17 para 18 anos eu saia muito, eu sempre saia com as gurias
tudo, entdo aquilo me prendeu e ndo podia fazer nada porque eu estava
vivendo para a hemodialise [...]. Mais eu ndo me ajudava eu faltava a
hemodialise eu ndo ia, meu pai me levava eu ia embora e fugia de 14 para
nao ficar, depois eu fui me acostumando, passava muito mal eu ndo queria
ficar porque eu passava sempre mal. A minha mae ficava l4& comigo [...],
mais sO que eu igual pedia para vir embora, mais quando ela ficava comigo,
eu nao podia vir-me embora também [...]. Quando no préximo dia eu néao ia,
meu pai me largava l4 [...] eu ia-me embora. Ai eu ficava caminhando na rua
na volta do Hospital Y para mim n&o ir, mais isso era tudo coisa da minha
cabeca, era nova [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] Toda aquela funcéo de ir para Porto Alegre, deu toda aquela correria, ai
do nada me deu, quando eu estava |4 em Porto Alegre que eu senti a
paulada, ai tive que entrar para as maquinas mesmo [...]. O trogo foi bruto,
eu ndo aceitava. Eu ndo aceitava de jeito nenhum, eu ndo queria saber
daquela doenca, essa doenca ai. Ndo aceitava, porque eu estava em um...,
com 0s pensamentos em outra coisa. Informante 3, 35 anos, oito anos de
HD.

Ficava meio nervoso, acho que as trés primeiras sessfes, até o doutor
mexia comigo, vamos ter que te manear ai tché, tu vai fugir dai. Digo: “néo,
ndo fujo ndo doutor”, dai foi onde eu fui me acalmando, comecei a ver os
outros, todo mundo quietinho, uns conversando, outros tentando dormir.
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Eu pensava que iria morrer, com certeza eu ndo entendia muito bem o que
era. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Para mim isso ai foi um troco que eu ndo esperava. [...] Para mim foi um
troco que eu fiquei muito chateado no comeco, depois fui levando (siléncio).
No comeco foi meio complicado, estava meio estressado, ndo acreditava.
Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

[...] Para falar bem a verdade, no come¢o sim [..] eu desmaiava, nas
primeiras vezes eu sofri [...]. Eles (profissionais do servi¢o) disseram que
era normal, que todos os pacientes sofriam nos primeiros tempos.

Informante 6, 40 anos, um ano de HD.
As mudancas na vida sdo evidenciadas na presenca do adoecimento. E o
choque do perceber-se com uma doenca cronica, em especial a renal, foram
evidenciados por sentimentos negativos como o choro, a fuga, a ndo aceitacdo, o

Nervoso, o estresse, o sofrimento e o0 medo da morte.
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Desse modo, embora o tratamento por HD seja necessario para quem
depende dele, é também opressor, acarretando em uma dificil realidade, que é
desagradavel e abarrotada de restricées, contudo indispensavel (MACHADO; CAR,
2003).

Para Geertz (1989) o sofrimento é paradoxal, ndo ha como evita-lo, mas é
possivel decidir como sofrer, como fazer da dor fisica, da perda pessoal e da derrota
diante do mundo ou da impotente visdo da agonia dos outros, algo suportavel e
sofrivel.

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, 0 que revela esse momento ainda mais impactante, especialmente por

estarem no auge da vida produtiva.

No inicio foi dificil, porque sempre trabalhei, vivi dos bracos e de uma hora
para outra tive que parar de fazer tudo. Dai a Unica dificuldade mesmo é o
tratamento. [...] No primeiro més de didlise ndo conseguia dormir. Estava
sempre agitado, num nervoso sempre [...]. Informante 4, 28 anos, um ano e
cinco meses de HD.

Serd que me deu isso ai? Estou parado, vou parar de trabalhar. Achei dificil
0 comeco, achei bem complicado, e acho, ndo vou negar. S6 que o cara
ndo pode dar bola. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

A maneira como a pessoa vivencia e se relaciona com a DRC é unica e
pessoal, uma vez que depende de diversos fatores como o psicologico, as
condi¢cdes do ambiente, sociais e o apoio da familia (FERREIRA; SILVA-FILHO,
2011).

A revolta e a raiva foram a maneira de alguns informantes expressarem o
sofrimento por terem que conviver com uma doenga crdnica, que terminou com o
sonho do informante 3 e ocasionava dor constante na informante 5. Contudo, logo

eles anunciavam uma palavra de resignacao a sua condicao.

Quando me deu essa doenca ai, eu estava pronto para ir a Porto Alegre
fazer um teste de futebol. Foi quando me deu a crise. [...] Eu tenho raiva da
minha doenca, tenho nojo dela [..]. Eu j& tive a chance de fazer o
transplante, eu que nao quis, andava meio revoltado, muito, também porque
eu ndo aceitei a doenca, ai entrei no mundo das drogas, fumando pedra. [...]
Na realidade eu tenho raiva da minha doenca, eu tenho raiva, mesmo assim
eu botei na cabeca ndo adianta mais, assim por dentro eu tenho raiva, tem
vezes que eu piro entendesse... Sozinho [...]. Informante 3, 35 anos, oito
anos de HD.

E tem horas que até me revolto sabe, mais ndo adianta, a gente tem que
levantar a cabecga e seguir em frente. E bem dolorido aquilo ali, as agulhas
entdo é brabo. Déi para botar, doi para tirar, duvido, ndo tem ninguém que
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se acostume com aquilo ali, acho que ninguém, ndo tem ninguém que se
acostume com essa vida. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

A raiva pode estar relacionada com a sensacao de impoténcia das pessoas
diante da doenca e da dependéncia do tratamento. Esse sentimento se justifica,
visto os maleficios prejudiciais ao corpo que antes era sadio (CARVALHO;
MOREIRA; NUNES, 2012). Nessa dimensédo, o aparecimento da doenca cronica,
juntamente com o medo inicial diante dessa nova condicdo desconhecida, em
alguns casos de modo subito e grave, faz com que a trajetéria se inicie de modo
agressivo, sucedendo na revolta diante da ocasido incontrolavel (MODESTO, 2008).

O “mundo das drogas”, situagao vivenciada por um dos informantes, pode se
caracterizar como alternativa a vida envolta por problemas. Consiste em um mundo
fantasioso, no qual a carga existente fica mais leve (CARVALHO; MOREIRA;
NUNES, 2012).

A “depressao” referida pelos informantes consiste em um sinal que eles
transmitem de que a vivéncia com a DRC nao € simples e que o rompimento com as

atividades que realizavam é 0 que mais marca esse processo.

E tem vezes que tenho muita depresséo, até tomo remédio para isso [...].
Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Ai a casa caiu. “BUM”. Quase entrei em depresséo, que nem diz o outro,
porque uma pessoa nova, de uma hora para outra, que tinha uma atividade
simples, porque trabalhava mais era uma atividade, de uma hora para outra
ter que parar de fazer tudo e s6 seguir fazendo hemodidlise. Informante 4,
28 anos, um ano e cinco meses de HD.

No comeco foi complicado, eu parei de um tudo, até acostumar nao foi
brincadeira. Mais depois acostumei. Até depressdo me deu. Informante 7,
35 anos, cinco anos de HD.

Os informantes revelaram a depressdo como implicacdo da DRC, o que
consequentemente pode estar relacionado com esse simbolismo social da néo
produtividade em que eles estavam submergidos pelo estarem doentes.

A depresséao consiste em um fenémeno preponderante da época, considerada
o mal da humanidade. Ela advém do ideario social moderno em que as pessoas
devem ser superativas e operacionais em tudo. Nesse cenario, as que nao
produzem como o modelo vigente exige, sdo vistas como portadoras de algum
transtorno, que necessita ser tratado, dentre os quais a depressado € enquadrada,
uma vez que vai contra a logica da eficacia e da produtividade (DANTAS; MOURA,
2011).
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Na narrativa dos informantes fica uma ideia ambigua em relacdo a real
aceitacdo da doenca e do tratamento, pois a0 mesmo tempo em que eles dizem que
se acostumaram com a condi¢ao, explicitam que ndo tem outra opcdo a nao ser se

submeter a terapéutica proposta se quiserem manter a vida.

Claro hoje eu néo faria isso (fugir do servi¢o), mais eu ndo queria ficar. Ai
elas ligavam para o meu pai que eu nao tinha ido, e meu pai dizia: “mais
como se eu larguei ela e ja vou para ai”. Claro eu me arrependo, eu hoje
ndo faria isso, mas na época eu recém tinha entrado [...]. Eu achava que
ndo ia fazer por muito tempo na minha cabecga, mas a minha méae, o meu
pai, todo mundo ja sabia que eu ia fazer para sempre [...], mais depois fui
vendo, foi indo ai fiquei até hoje. Depois me acostumei, depois de um tempo
eu me acostumei. Fiquei la. [...] Agora é normal. No inicio que nao era, s6
era estranho, agora acho que ja acostumou. Um monte, seis anos acho,
sete anos que eu estou fazendo ja acostumou. Antes eu tinha medo. [...] Eu
fui ficando, depois de muito tempo eu me acostumei eu fui para a psicologa,
psiquiatra para poder me ajudar [...] fui para tudo, ai adiantou um pouco, eu
fui ficando. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Tem que aceitar, porque tem que aceitar, porque tem que vim, mais é
brabo. Aceitar acho que a gente nunca aceita. A gente vem porque tem que
vim mesmo, ndo tem outra solucdo [...]. A gente tem que assimilar ndo
adianta, tem que fazer por onde tu aceitar aquilo ali, mais tem horas que é
bem dificil. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

No come¢o deu uma reacgdozinha assim, dava nausea, mas depois
acostumou, acostuma [...]. Hoje tem que acostumar, ndo adianta, esta
nessa ai, tem que acostumar, engquanto ndo faz o transplante tem que tocar
isso ai, sendo tu morres. Mais no comeco foi dificil. Vou parar de trabalhar,
vou parar 0 que eu gostava de fazer [...], ndo é facil. Informante 7, 35 anos,
cinco anos de HD.

Com o estabelecimento do diagnostico da DRC, as pessoas passam por um
momento de rejeicdo e aceitacdo diante da necessidade do tratamento, e podem
apresentar distintas reacdes e maneiras de agir ao longo do processo de
enfrentamento (SILVA et al., 2011).

O aceitar a DRC é acompanhado de conflitos, temores e duavidas (REIS;
GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008). Contudo, o0 passo inicial para a aceitacao é a
conformacdo e a conscientizacdo do ser portador da doenca (CARVALHO;
MOREIRA; NUNES, 2012).

A adaptacdo ao tratamento hemodialitico parece acontecer de modo lento e
gradual, diante das limitagbes advindas da doenca (NAZARIO; TURATO, 2007).
Ainda, é singular, dependendo de aspectos psicoldgicos e sociais. Todavia, o tempo
consiste em um evento necessario para a pessoa se preparar para enfrenta-lo
(CAMPOS; TURATO, 2010).

Pela narrativa dos informantes, acredita-se que alguns ainda néao

conseguiram aceitar a doenca e o tratamento, mas sim se conformaram. Pressup0e-
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se que a aceitacdo pode n&o ocorrer, visto a condicdo de vida que é imposta a eles.
O que corrobora com Cabral et al. (2013), que evidenciaram que 0s pacientes do
seu estudo estavam conformados com a situacdo de adoecimento, uma vez que
tinham consciéncia da necessidade de HD e com isso acabaram apresentando essa
falsa adaptacao.

A morte é algo certo para todo o mundo, entretanto assombra muitas
pessoas, como no caso dos informantes, que a observaram muitas vezes no servigo

de saude que frequentavam semanalmente.

[...] A pessoa (na hemodidlise) morria e eles levavam la para uma sala do
fundo, mais aquilo ndo era uma vez, daqui la um ano outro aquilo era
rotineiro, acontecia duas a trés vezes no més, acontecia morte assim, a
pessoa que estava do teu lado, que estava conversando, rindo quando Vé,
passava mal e morria [...], aquilo ia te assustando, te apavorando. Até que
hoje eu vejo uma pessoa morrer [...], 0 que eu vou fazer. Informante 1, 37
anos, 18 anos de HD.

N&o é facil a vida da gente. E eu peco para Deus me ajudar, porque eu nao
guero morrer na hemodidlise, eu quero durar mais uns anos [...]. Eu fico
com medo, é tanta gente que morre, que eu cobico até parar (hemodidlise)
[...]- Eu fico meio assim, quando eu entro meio ruim, eu até pego para Deus
me guardar [...], Se eu tiver que morrer, eu morro em casa entdo e ndo em
uma maquina, na hemodialise, entdo tudo isso ai eu me preocupo.
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

A presenca da morte é motivo de aflicdo para os seres humanos ao longo de
sua trajetoria, visto a vulnerabilidade do ser mortal. Nessa perspectiva, os humanos
lutam contra a ideia da finitude, embora saibam do dualismo real do ser vivo e que
por isso um dia irdo morrer (BELLATO; CARVALHO, 2005). Dessa maneira, as
pessoas em HD se deparam com uma realidade intrinseca a sobrevivéncia quase
gue diariamente tendo o alivio de sintomas advindos da doenca, mas por outro lado
a angustia diante da possibilidade do fim da vida (CAMPOS; TURATO, 2010).

O informante 1 referiu no momento da entrevista que conseguia perceber a
morte dos colegas de tratamento com indiferenga, assim como a enfermagem
necessitava fazer.

A vida continua, é que nem a equipe de enfermagem, eles estdo
acostumados a conversar comigo, com outros, brincar, rir, mais se um
morrer, eles vao ter que vir trabalhar. Trabalhar no mesmo dia, sorrir, brincar
com o outro do mesmo jeito. Entdo eu faco a mesma coisa. Nao fico
apegado aguela pessoa que eu conheci, tive amizade e eu continuo a vida,
a vida continua, a hora da pessoa vai chegar ndo adianta. Entdo, é
aproveitar. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

7z

A formagédo dos enfermeiros € voltada principalmente para a promocéo e

preservagdo da vida, neste cenario a morte € considerada o contrario dela, devendo
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ser afastada. Por essa raz&o, a desumanizacdo da atencdo a pessoa que morre
pode ocorrer, pois a humanidade dos profissionais da saude e da vida se ressente
desse enfrentamento, visto a possibilidade de enxergar sua propria finitude
(BELLATO; CARVALHO, 2005). Fato que pode caracterizar a reagdo do informante
1 diante a morte dos colegas, uma vez que com esse distanciamento, a finitude
pode ser melhor enfrentada.

Logo ao diagnostico da doenca e do estabelecimento da terapéutica proposta
com suas diferentes reacdes, os adultos jovens passaram a conviver com a HD, o
gue sera exposto a seguir, além de algumas vivéncias particulares com o tratamento

conservador e o transplante renal.

6.2.2.4 Nao me restam opcdes? A necessidade do tratamento hemodialitico
Estabelecida a DRC em fase terminal, ha necessidade de realizacdo de um

tipo de terapia renal substitutiva, dentre as quais se encontra a HD. Chegando nesta

etapa da doenca, a pessoa ndo tem escolha de decidir se quer ou ndo fazer o

tratamento, com o intuito de manter a sua vida.

Nao resta outra coisa a ndo ser tratamento |4, tentar fazer o melhor e
direitinho e continuar fazendo [...]. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu nunca imaginei que eu ia ficar assim, eu imaginava qualquer coisa
comigo, mas eu nunca imaginava ficar doente. Ficar doente até que sim,
mais ndo assim com esse problema que eu fiquei sabe, uma coisa assim
séria que é, uma coisa que eu sou obrigada a fazer toda semana Eu tenho
gue me levantar seis horas e ir € uma coisa que eu nunca imaginava que eu
ia passar por isso. Eu via os outros, eu tinha até uma amiga minha que fazia
hemodidlise, a mae dela, eu ficava, ai coitada toda semana fazendo, mais
eu nunca imaginei que eu ia passar por isso, eu ficava dizendo é brabo.
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] E uma rotina (tratamento), comeca segunda tu ja sabe que terca vai
comegar e ja vai, € uma rotina que se tu nao fizer, tu vai morrer, é bem dificil
[...]- Eu sei que se eu ndo vir aqui, eu vou morrer. Eu sei disso entdo tem
horas que te da uma depressaozinha porque (siléncio), ninguém quer
depender de algo para viver, pode depender de um remédio, mais de uma
maquina (siléncio). E bem dificil, para mim &, a minha depresséo é disso,
em torno disso sabe. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

[...] E 0 meu dever, eu tenho que vir. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

[...] O doutor Z. me atendeu na hora de noite, me botou na maquina de noite
mesmo, na hora que eu cheguei. Depois ele disse vamos dar uma
paradinha vai dar, mais ndo deu, tive que continuar [...]. Eu ndo estava bem,
nem chegou bem ha uma semana, € ja entrei direto para maguina mesmo
aqui. [...] Se eu nédo faco isso ai eu morro, ndo é? Ou passo mal. Bom, é por
ai, sobrevivendo por causa dele, se néo eu iria passar mal e passava outros
problemas, e iria piorar a situagdo. Informante 7, 35 anos, cinco anos de
HD.
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Segundo, Campos e Turato (2010) a inesperada descoberta da necessidade
de realizacdo do tratamento hemodialitico, impossibilita a elaboracdo mais positiva
desse episodio da vida. Ainda, destacam que a sobrevivéncia consistiu na maior
razao para a HD e que a doenca colocou os sujeitos do estudo em um “beco sem
saida”, visto a obrigatoriedade do tratamento. Os informantes partilhavam desse
sentido de obrigatoriedade, uma vez que nao tinham alternativas de nao realizacdo
das sessdes de HD para continuarem vivos.

Nessa conjuntura, Reis, Guirardello e Campos (2008) descrevem que a HD
promove a ambiguidade de sentimentos nas pessoas em tratamento para sua
sobrevivéncia, 0s quais tramitam entre o amor e o 6dio, uma vez que garante a vida,
ao mesmo tempo em que os tornam dependentes da maquina.

O tratamento conservador fez parte da trajetoria dos informantes 1, 3, 6 e 8;
0S quais tiveram a oportunidade de serem diagnosticados com a doenca em um
periodo que ainda ndo era necessaria a terapia renal substitutiva, o que prolongou
por um tempo a independéncia da maquina. Sobretudo, aspiravam cuidados
congruentes com sua condicdo, assim como a informante 5 que depois de
experimentar a HD, viveu por um periodo com o retorno do funcionamento dos rins.
Nessas situacdes percebe-se que ainda existiam outras possibilidades além da HD,
apesar da doenca ja estar instalada.

Ai eu figuei um ano fazendo tratamento antes de comegar a hemodialise,
tomando remédio, eles queriam que eu fizesse a fistula j&, mas eu ndo quis
fazer. Ai depois de um ano [...] eu voltei, ai ele disse que eu tinha que fazer
a didlise o0 quanto antes, tiveram que passar o cateter para jA comecar a
fazer. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Depois que eu tive a doenca [...], eu ndo fazia ainda (hemodialise), eu
tomava um medicamento mais eu ndo me lembro o nome, eu acho que era
“Meticorten”. [...] Para mim ndo precisar entrar nas maquinas [...]. Parece
qgue eles ndo acertavam o remédio, ai fizeram uma biépsia e foi onde que
um remédio que a doutora me dava [...] que eu ndo podia tomar, estava
agravando mais [...]. Eu tinha que tomar aquele “Meticorten”, ai fiquei um
baita tempo tomando aquilo, mais néo fazia didlise ainda. Ai eu fazia tudo
normal, jogava também, mais sempre tomando remédio, ai me casei, fui
para Porto Alegre, ai desisti do remédio, foi 0 meu erro, achei que estava
bom [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Eu fiz nove meses de hemodidlise e voltou a funcao. Ai fiquei sete anos fora
e ai faz trés anos, quatro anos que eu voltei de novo [..]. Fazia
acompanhamento com o doutor X [...], igual a como se eu tivesse na dialise,
eram 0s mesmos tratamentos. [...] Eu comecei a inchar, [...] ela (médica) me
atendeu e me internou, na mesma hora, porque eu estava muito inchada.
Internei e fiz os exames, ai ela me colocou na didlise de novo, uma semana
depois, eu ja voltei para a didlise. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.
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Acho que fiquei um ano aqui, vinha todos os meses, eu vinha consultar, me
tratando aqui, dai depois que eu comecei a fazer hemodidlise. [...] Eu vinha,
o doutor dava a receita dos remédios e consulta [...], me explicou tudo aqui,
ele me mostrava, me levava ali na sala para eu ver como é que fazia e tudo.
Eu quando entrei ali, eu ja entrei sabendo tudo [...]. Informante 6, 40 anos,
um ano de HD.

[...] O doutor dizia para mim que era para mim me cuidar dos rins porque eu
iria cair dentro de uma maquina na hemodialise. Ndo dava bola, para mim
hemodiélise era coisa minima, ndo era de mexer com sangue, era so fazer
tratamento, foi que vim parar na hemodialise. Informante 8, 41 anos, dois
anos de HD.

Os adultos jovens, informantes deste estudo mencionaram prioritariamente o
uso de medicamentos, sendo que um deles ressaltou que havia sido instruido
guanto a modalidade terapéutica que faria parte do seu futuro, enquanto outra
relatou que os cuidados mantiveram-se 0os mesmos do periodo em gque estava em
HD.

Em um estudo desenvolvido por Gricio, Kusumota e Candido (2009) com
pacientes em tratamento conservador da DRC em Ribeirdo Preto-SP, foi
evidenciado que essa modalidade terapéutica era caracterizada pela realizacdo da
dieta, utilizacdo de medicamentos, realizacdo de atividade fisica e o preparo para a
terapia renal substitutiva.

O transplante consiste em outra modalidade terapéutica da DRC. Esse
tratamento remete ao imaginario da pessoa doente ao sindbnimo de “libertagao”. O
informante 1 foi o Unico que teve a oportunidade de experimenta-lo e contou um

pouco desta vivéncia que foi muito importante na sua vida.

O primeiro (transplante) nao funcionou. A minha méae faleceu aqui, ai tiraram
o rim dela aqui, é s6 coisa de louco no caso, botaram em uma caixa de
isopor comum, com gelo, dentro de um saquinho [...]. Eu fiquei no veldrio
dela até as duas horas da manha, cinco horas a gente pegou um 6nibus na
rodoviaria [...]. Quando eu me acordei o0 médico disse que ja tinha dado
rejeicdo. Ja de inicio eu tinha que continuar fazendo hemodialise [...]. Eu
pedia para ele (médico) retirar o rim, e ele disse que ndo podia porque tinha
uma norma [...] que mesmo com rejei¢cdo do rim tem que continuar tomando
toda a medicacéo [...], durante seis meses, se ele ndo voltasse a funcionar
ele podia retirar. Mas ai, dentro dos trés meses, eu me senti ruim, estava
com alta e tudo ja para vir para casa, [...] e eu fui tomar banho para vir
embora e me senti tonto dentro do hospital [...], ai eu falei para o médico e
ai ele disse que ia ter que me levar para a UTI as pressas para tirar o rim. E
ali eu ja fiquei ruim, figuei em coma um monte de tempo, uns quinze dias em
coma. [...] O problema todo é a rejeicdo, quando da uma rejeicao,
geralmente ela é muito forte, deixa a gente no ultimo quase. Em Porto
Alegre eu estive no Ultimo, quinze dias na UTI, estive morto para dizer a
verdade, morto pelos médicos mesmo. Ndo sabem como é que consegui
sobreviver, eles me deram quarenta e oito horas e s6 tinha o meu irméo la
comigo. E eles disseram se tivesse algum parente que quisesse vim se
despedir de mim, que era para avisar o quanto antes [...]. Ai eles vieram,
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uns quantos e a minha avé também que ja era uma pessoa de idade [...].
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

A primeira experiéncia dele com a tentativa de fazer o transplante foi mal
sucedida, tanto pela situacdo da morte da méae, pelo modo que transportaram o
orgao e pela rejeicdo, ocasibes que marcaram a sua vida. Entretanto, a vontade de
libertar-se do tratamento hemodialitico foi maior e novamente ele submeteu-se ao
procedimento, felizmente obtendo sucesso por trés anos, em que atividades como o
trabalho puderam ser retomadas. Nesse sentido, a vida aproximou-se de certo modo
da “normalidade”, segundo a narrativa dele, embora exigisse muitos cuidados, os

guais eram incomparaveis com a dependéncia da HD.

Fazer o transplante é 6timo, a gente se sente outra pessoa, forte (siléncio).
Eu ndo sei assim como te explicar, te sente livre. [...] Nessa época que eu
botei a banca de cha, quando eu fiz o transplante do meu irm&o. Trés anos
e meio eu fiquei 100% bem. Melhorou 100% (a vida depois do transplante).
Engordei, caminhava normal, ndo sentia nada. Era uma vida normal. [...]
Trés anos ele durou normal, estava funcionando que era uma beleza. [...]
Normal (a vida depois do transplante) maneira de dizer, porque a gente sai
das maquinas, mais ela é cheia de cuidado. Tem que ter cuidado com
remédio, horéario direitinho, é tudo, cuidado com sal, tinha que ter cuidado
em ndo comer muita gordura, ndo pegar muito sol também, umidade essas
coisas e ndo fazer forca. Tem um monte de coisas que a gente tem que
cuidar assim, mas a gente néo liga a vista de onde a gente estava e onde a
gente estd quando esta transplantado (siléncio). E uma vida normal, mais
uma vida cheia de cuidado, mais é outra coisa, poder sair, viajar, levar os
remédios [...] € uma coisa totalmente diferente. Informante 1, 37 anos, 18
anos de HD.

O transplante renal é a modalidade terapéutica que permite a pessoa com
DRC retomar muitas atividades cotidianas, transformando-a novamente em um ser
“social”. O mesmo informante ainda vivenciou a necessidade de retornar para a HD,
pois depois de trés anos de um transplante bem sucedido, o 6rgdo parou de

funcionar, devido a um problema com um medicamento.

[...] Depois que a doutora retirou essa medicagdo, ai ele comecou a
apresentar problema de inchar um pouco os pés. Ai o doutor disse que o dia
gue ficasse bem inchado o tornozelo, era para mim ir na mesma hora para o
hospital. Ai até em uma sexta-feira santa sai sozinho de 6nibus, [...]
atravessei tudo sozinho, ai ele (médico) tinha consulta [...], eu fiquei sentado
[...] e ele acabou de chegar e disse: “E ai, o que estas fazendo ai?”; Ai eu
falei: “Vim consultar com o senhor que eu ndo estou me sentindo muito
bem”. [...] Quando vé&, me deu uma convulsdo ali no corredor, foi sé ele
chegar [...]. J& fiquei internado, ele disse que eu ia ter que fazer
hemodialise, ndo iria ter outro jeito [...]. Foi uma coisa que me deixou muito
desanimado, porque era transplante do meu irméo e deu 100% compativel,
e de uma hora para outra deu esse problema do remédio. O doutor disse vai
ter que encarar a didlise de novo, que ndo tinha outra coisa para fazer [...],
se eu voltasse a fazer uma dialise iria ter que fazer para sempre porque iria
prejudicar o rim transplantado e ai ndo demorou muito tempo, tive que voltar
para as maquinas. Comecei tudo de novo (siléncio). Pensava s6 em coisa
ruim [...]. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.
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O informante certamente expressou o sentido de tristeza com o fracasso do
transplante, pois esse possibilitou uma melhora na sua condicdo de vida. Fato
constatado na pesquisa de Pereira et al. (2003) em que os pacientes transplantados
obtiveram escores superiores na qualidade de vida, em comparagdo com 0s que
estavam em terapia renal substitutiva, sendo semelhante as pessoas saudaveis que
participaram do estudo, demonstrando que o transplante influencia positivamente
nas dimensdes fisica, mental e social.

Em relacdo a HD novamente, notou-se que a vontade de desistir assombrava
o viver de alguns informantes, pessoas que tinham que buscar for¢cas no seu interior

para continuar o tratamento.

Eu primeiro ja tinha desistido de tudo como eu te disse. Eu venho s6 por vim
mesmo, se ndo nem vinha mais [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de
HD.

Tu aceita assim, tem horas que me da uma vontade de sumir, de parar com
tudo mais, isso ai depois tem que parar e pensar [...]. De vez enquanto me
da vontade de desistir, tem uma depressao que da vontade de sumir, da
mesmo. Agora ja me deu vontade ja de parar com tudo mais, depois tem a
minha mée, o meu filho, ndo posso, mais da. Informante 5, 41 anos, 10 anos
de HD.

De acordo com Geertz (1989), as ideias, valores, atos e até mesmo as
emocBes sdo como o proprio sistema nervoso, produtos da cultura. Diante disso,
entende-se que 0s aspectos culturais permeiam e singularizam o viver das pessoas.

Quando os informantes tinham vontade de interromper com o sofrimento
advindo do adoecimento, eles pensavam na familia, que era o que os dava forga

para seguir em frente.

N&o aceitava muito essa doenga entendesse, minha intencéo tinha de, vou
me matar, mais ai eu nao vou fazer isso com a mée, entendesse me da até
vontade de chorar. [...] Eu s6é venho aqui por causa da méae e por causa do
meu filho, porque senéo eu ja tinha largado tudo, tinha abandonado o balde,
ndo ia vir [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Eu penso quando eu estou depressiva, eu penso que eu tenho o meu filho,
a minha mée que precisam de mim também (choro). Informante 5, 41 anos,
10 anos de HD.

A luta pela existéncia para a pessoa em tratamento hemodialitico persiste
apos as sessoOes, tendo por objetivo a sobrevivéncia (CAMPOS; TURATO, 2010;
OLIVEIRA; SOARES, 2012).

Os sintomas e os sinais da doenca permanecem fazendo parte do cotidiano

das pessoas com a DRC em tratamento hemodialitico. A eliminag&o urinaria com a
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presenca de algo vermelho confirmava que algo n&o estava bem, ao mesmo tempo

a diurese poderia indicar algo positivo.

[...] De um tempo para ca, sempre piorando 0s meus rins, s que eu estou
urinando e tudo. [...] Cheguei em casa (da hemodialise) me deu uma dor na
bexiga [...], quando eu urinei [...] olhei aquela coisa assim, vermelho,
vermelho, eu disse: “O que é isso aqui meu Deus do céu?” Nao é normal
[...], eu vou ligar para hemodialise, ai falei com a doutora Y, ela disse, vem
para cd, realmente se é sangue, ndo pode acontecer isso ai contigo [...] Ela
(médica) olhou, se apavorou, vou te mandar para o Hospital X para te
internar imediatamente, isso ai foi uma hemorragia que te deu [...].
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Essa narrativa demonstrou que o informante ainda convivia em um mundo de
incerteza em relacdo ao funcionamento do sistema urinario, visto a presenca da
diurese, podendo remeter a esperanca de uma melhora, ja que algo ainda
funcionava. Visto sob este aspecto, Helman (2003) coloca que o sentido atribuido
aos sintomas e a resposta emotiva diante deles sao influenciados pela origem e
personalidade da pessoa doente e também pelos aspectos culturais, sociais e
econOmicos do contexto em gque 0s sintomas surgem.

As informantes mostraram ter conhecimento do seu corpo e dos sintomas que
ele apresentava, desse modo acreditavam saber o que ele precisava e como tinha

sido a sua evolucédo diante do adoecimento.

[...] eu descobri sozinha que eu estava com aquela baita anemia [...]. Se ndo
fosse eu, acho que estaria internada até hoje [...]. Quando senti que eu
estava ruim, eu liguei para ela (assistente social) [...] pedi para ela olhar
meus exames que no outro dia eu queria fazer umas bolsas (sangue), que
eu tinha certeza que eu estava com anemia, ai ela disse ndo até que ndo
esta muito o doutor disse. Para fazer cinco bolsas tu imaginas como é que
eu estava [...]. Depois desse sanguezinho que eu fiz, melhorei, cada dia
tinha uma coisa diferente [...]. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Agora esta tranquilo, porque antes eu passava muito mal. Antes eu sentia
muita dor de cabeca, ficava as quatro horas na maquina, eu vomitava todo o
tempo, eu chorava, entdo como eu chorava eu vomitava e minha presséo
subia e mais dor de cabeca me dava. Nada adiantava, eu tomava de tudo e
nada adiantava nada, porque eu chorava, eu ficava nervosa e vomitava, e
mais dor de cabeca me dava porque eu forgava, vomitando e me dava dor
de cabeca, ai nada adiantava [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Pelo relato da informante 5 nota-se que ela aprendeu a conhecer o seu corpo
com a DRC, desse modo identificou a sintomatologia de que algo ndo estava bem,
lancando mdo da sua autonomia, solicitou auxilio e alguma conduta dos
profissionais da salude para o seu problema.

Enquanto a informante 2 necessitou adaptar-se a sintomatologia negativa ao
tratamento com o passar do tempo, uma vez que cada sintoma estava interligado ao

outro, gerado principalmente pela aversdo a terapéutica no seu inicio. Nesse
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sentido, e internamente ela, percebeu que precisa “aceitar’ o tratamento proposto o
gue a ajudou a minimizar os efeitos adversos da HD.

A construcdo do saber do corpo para os profissionais da salude esta ancorada
ao modelo biomédico, em que esse se constitui pela detencdo do conhecimento e
das intervencdes relacionados a saude e a doenca (AZEVEDO; RAMOS, 2006).
Fato descrito por Leininger (1991a) como imposicdo cultural, em que héa
sobreposicdo do saber dos profissionais da saude, em relacdo ao das pessoas
assistidas.

Contudo, nota-se pela narrativa dessas informantes que se faz necessario
valorizar a experiéncia das pessoas que vivenciam o processo de adoecimento
enguanto sujeitos ativos, uma vez que diante da condicdo imposta, eles apreendem
e se apropriam do conhecimento profissional de certo modo, e requerem uma
solucdo para aquele problema que o profissional ainda ndo apresentou uma
conduta, como no caso da informante 5.

Para que a relacdo entre os profissionais da salude e o paciente sirva de
instrumento terapéutico, ha necessidade da corresponsabilizacéo entre eles, em que
haja o rompimento das relac6es de poder ja existentes culturalmente (CAMPOS;
TURATO, 2010).

Ao tratamento hemodialitico foram atribuidos diversos significados. Ao mesmo
tempo em que eles sabem da sua importancia para a substituicdo do 6rgao doente
com influéncia na fisiologia, na remisséo dos sintomas, na manutenc¢ao da vida, além
do bom convivio no servi¢o de saude, ndo conseguem se desprender do lado ruim,
como a rotina cansativa e tumultuada, a perda da liberdade e os sentimentos

negativos.

Para mim tem significado que é bom, porque se eu nao tivesse fazendo, o
gue j& tinha acontecido. [...] Ndo incomoda é que é cansativo, saber que
chegou aquela hora tu tens que estar pronto para vir. Para mim esta sendo
bom. Por causa que antes de eu comecar a fazer (hemodialise), eu sentia
canseira e agora nao [...] ndo sinto nada. Informante 6, 40 anos, um ano de
HD.

(suspiros) Em si de vez enquanto fica bem tumultuado [...]. Significa a minha
vida. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

O tratamento é o que tem que ser [...], filtrar 0 sangue essas coisinhas
assim, a gente passa ruim, toma remédio [...]. Eu gosto daqui, fora eu tendo
raiva da minha doenca, mais mesmo igual eu gosto daqui, a gente se
acostuma com o pessoal. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

[...] S6 é bom que ajuda a gente, hemodialise para gente ndo morrer tao
cedo [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.
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Enquanto tu ndo sair dai, a tua vida € uma vida corrida, isso ai tu ndo vai me
dizer, todos que te dizerem que é facil, ndo é, estdo dizendo para te
engambelar, a nossa vida aqui € muito corrida, tu ndo tem o teu descanso
normal para ti chegar na tua casa, porque tu ndo tens como ter a tua
liberdade, tu dependi de tudo [...]. Infformante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

Descobrir-se com a DRC e a necessidade do tratamento por HD, pode ser
encarado como um grande problema inicialmente, acarretando em sofrimento fisico
e psiquico. As modificacBes abruptas na vida, a convivéncia com limitacdes, o
enfrentamento do tratamento continuo e o medo da morte, podem trazer implicacdes
negativas para a qualidade de vida. Entretanto, com o passar do tempo e o
conhecimento em relacdo a HD, pode tornar as sessfes menos sofridas e
entendidas como imprescindiveis para o viver das pessoas com essa doenca (SILVA
et al., 2011).

Nota-se que a figura passiva das pessoas que se submetiam a assisténcia
ofertada nos servicos de saude, estava ultrapassada, uma vez que alguns
informantes felizmente tinham conhecimento dos seus direitos e sabiam que podiam
usufruir de uma atencéo qualificada. Nesse sentido expressaram seus pensamentos

guando o atendimento era bom, mas também ao contrario.

L& no Hospital Z quase me mataram bem dizer, era caimbra todos dias, eles
tiravam liquido demais, ai eu disse ndo: “eu vou sair daqui sendo eles vao
me matar uma hora”. Ai eu pedi transferéncia [...]. Aqui (servico de
nefrologia) eu me dei bem com a rapaziada. Informante 3, 35 anos, oito
anos de HD.

As gurias (equipe de enfermagem) sdo muito “buenas”, as gurias séo gente
fina. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

E médico esta muito ruim, para nds esta péssimo. [...] Se quiser falar com o
médico tu tem que vir marcar um horario [...] s6 se estiver muito mal e olhe
la. O tratamento esta sendo bom, as gurias (equipe de enfermagem) séo
muito atenciosas, se nao fosse elas, nem sei como é que seria. [...] A gente
conta com elas, porque com médico aqui esta sendo bem dificil, eles ja
olham com uma cara feia, [...] muita coisa eu nem falo. [...] Mais em termos
de tratamento a gente tem seus altos e baixos. [...] E até a assistente social
€ muito atenciosa também [...]. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

[...] Entdo tém horas que me aborreco e cobico parar, até esses dias o
doutor ia me mandar embora, porque eu faltei um més e ele me chamou
para me mandar embora e eu disse: “Doutor, 0 senhor quem sabe, quer me
mandar embora o0 senhor s6 me assine um papel que o senhor estd me
mandando embora” [...]. Entdo ai eu fiz exame de sangue e ndo deu nada
bom, ai ele ndo me mandou embora por causa do meu exame [...]. Eu
avisava, nao vou poder ir, de que jeito ir para as maquinas para piorar,
gripado, com dor de cabeca [...]. Tem uma hora que eu até cobicava sair da
hemodialise, eu ndo saio, porque aqui € bom, se a gente tem que se
internar, os doutores sdo muito bons, ndo tem essa, ndo tem queixa deles
sabe, tem que internar eles internam a gente [...]. A enfermagem s&o boas,
as chefes sdo muito boas também, eu n&o tenho queixa, quando eu tenho
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gue sair mais cedo eu falo e eles deixam sair [...]. Informante 8, 41 anos,
dois anos de HD.

Dar voz as pessoas que vivenciam o adoecimento, compreendendo suas
aflicdes e necessidade é de extrema importancia para que a enfermagem e demais
profissionais da salde possam cuidar delas e apoia-las a viver da melhor maneira
possivel, embora existam limitacbes decorrentes da doenca e do tratamento. O
altimo configura-se como um fator limitador da qualidade de vida, por acarretar em
transformacgdes e barreiras na rotina diaria, por outro lado, pode ser percebido como
um fator potencializador, na medida em que o tratamento promove melhoras nas
condicBes de vida (SILVA et al., 2011).

Nesse interim, o ato de cuidar com valorizacdo da cultura, ou seja,
congruente com as crencas e valores das pessoas é entendido como mais
significativo, unificador e dominante, visando conhecer, compreender e prever o
cuidado terapéutico (LEININGER, 1985).

No que diz respeito a equipe de saude ressalta-se que essa tem papel
fundamental desde o acolhimento inicial das aflicbes das pessoas que necessitam
do tratamento. Assim ela influencia na continuidade da terapéutica e na promocao
de mecanismos apropriados para enfrentar essa condigcdo. Nessa perspectiva, 0s
profissionais necessitam valorizar esse momento (CAMPOS; TURATO, 2010).

Durante o tratamento por HD, os adultos jovens se depararam com um
aparato tecnoldgico, dentre os quais a maquina dialisadora. Em meio as narrativas
dos informantes, pode-se notar a percep¢do deles em relacdo a evolugcdo do
equipamento, ao estigma da morte que os assombravam, o temor das reacdes que
minimizavam no decorrer do tempo e a dependéncia dela para viverem. A

necessidade de acostumarem-se, novamente recebeu destaque.

Naquele tempo as maquinas eram diferentes, se via muita morte ali
também, porque ndo d& para negar, a cadeira era aqui é a outra ali e as
pessoas estavam passando mal, e vinha médico, vinha enfermeiro fazendo
massagem no peito e até funcionario que nem era da enfermagem vinha ali
e ajudava fazendo massagem no peito [..]. Antes era dificil, a gente
passava mal [...], as pessoas que ja estavam fazendo na época que eu
entrei, se sentiam ruim, sentiam céimbra, [...] agora hoje ndo, é diferente
[...]. Eu sb esperava que eles botassem umas maquinas mais modernas,
mais arrumadas, porque toda hora tem maquina estragada [...]. Informante
1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu tinha medo de fazer, de ver o sangue ali me dava assim, como vou te
dizer. Sabe tem gente que ndo pode ver sangue, era isso que eu tinha, ndo
podia ver aquele sangue ali, porque eu comecava a chorar e me dava uma
coisa de ver s6 aquilo ali, de ver aquele sangue ali, eu ndo sabia como é
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gue era, eu tinha medo, sé isso mais depois acostumei, depois fui vendo
como é que era e acostumei. Eu nao sei te explicar como é que era, nédo era
medo do sangue, era medo de me sentir mal porque meu sangue estava ali,
a maioria fora de mim, era isso que eu tinha medo, porque dizia que como
eu tinha muita anemia, eu ndo podia baixar a pressdo porque ficava a
metade ali, 300 ml na maquina, ai como eu estava muito fraca eu me sentia
ruim. Era s6 que eu sentia medo, de me sentir ruim, é porque ficava tudo ali.
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Tém horas que eu penso depender de uma méaquina sabe, isso ai me abate
muito, depender de uma maquina sabendo se tu ndo vier (siléncio). Essa
funcdo de depender de uma maquina para viver, eu ndo esperava, nunca na
minha vida, isso ai que me toca mais. [..] Aquilo ali (maquina de
hemodialise) foi um pavor para mim na hora que vi, mais com o tempo vai
assimilando. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Acostumei j& na méquina. No inicio dava reagdo, d& ndusea, da reacdo, da
vomito e tu ndo aceita mesmo, teu organismo nao aceita, é dificil, depois
acostuma. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

O informante 8 relatou inicialmente os beneficios do equipamento, logo

demonstrou seus anseios e suas duvidas em relagdo a real efetividade da maquina

para a manutencao da vida, uma vez que ele j4 observou a morte de muitas pessoas

durante as sessoes.

Para alguns

E a gente estando nas maquinas, eu pe¢o muito para Deus e oro que nada
me aconteca na hemodialise, porque a gente vé as pessoas morrendo la na
hemodialise sabe, de repente [...]. A maquina para mim representa assim,
aquilo ali é para salvar vida para alguns, porque aquilo ali é para eliminar as
“purezas” (impurezas) do organismo, dos rins [...]. Aquilo ali é para uma
ajuda para gente. E bom e n&o €, porque muita gente se foi, porque no meu
tempo, vai fazer dois anos agora, as pessoas ja se foram, por isso que eu
fico assim... DUvida esta ali para ajudar, no mesmo tempo pode acontecer,
as coisas piorar ainda [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

informantes a maquina representava “tudo”, pois se nao

houvesse ela, ndo haveria vida. Ela também simbolizava 6rgaos vitais, como o

coracao e o préprio rim.

A maquina para mim hoje representa tudo. E como se fosse um segundo
coracgao da gente, o problema é no rim mais, a maquina ali € como se fosse
0 coracdo. O coracdo para de bater e a gente ndo vive, se ndo tiver a
maquina a gente ndo vive também, entdo é tudo. Informante 1, 37 anos, 18
anos de HD.

Minha vida (a maquina de hemodialise). Porque o que seria de mim se nédo
existisse ela? Tem gente que diz a maquina é o bicho, ndo, é a nossa vida.
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Se ndo fosse essa maquina ndo sei se eu iria estar vivo hoje. Eu vi gente
entrar aqui muito mais forte do que eu e ja faz muito tempo que morreu.
Vinha quando |4 uma vez ou duas por més, quando vinha, dai ndo
adiantava. Eu penso € que eu nao posso falhar. Tem que vir, tem que vir.
Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

A maquina, ela te deixa tudo normal [...], por mais que a maquina faz, ela
ajuda a gente. Ela ajuda, ela hoje € um rim da gente. Para mim ela é um
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rim, eu acho. Ela é um rim, eu ndo tenho o meu rim, ela ajuda, é o rim. A
maquina é um rim. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

De acordo com Campos e Turato (2010) para a pessoa dependente da
maquina de HD, essa representa a homeostase fisiol6gica, mas também a
manutencdo da vida. Além do que, Carvalho, Moreira e Nunes (2012) afirmam que
ela alivia os sintomas e prolonga a vida.

Ja para a informante 5, a méaquina simbolizava algo cruel e agressivo,
novamente deixando implicito que o depender de uma tecnologia para sobreviver

era uma experiéncia negativa.

A maquina é cruel, € muito agressiva, demais até, quem faz mesmo é que
sabe, porque aquilo ali, ndo sei s6 no fato de tu depender de uma maquina
para viver ja é um... Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Para Quintana e Mduller (2006) no instante em que a pessoa esta “ligada” a
maquina dialisadora, as limitacbes e a dependéncia do equipamento, passam a
existir intensamente.

A fistula arteriovenosa também € necessaria para a realizacédo do tratamento
hemodialitico; desse modo, ela € fundamental para as sucessivas puncdes e
efetivacdo da HD. Os informantes tinham consciéncia da sua importancia e dos
cuidados que ela aspirava, embora tenham expressado sentimentos de vergonha e
medo. Além do que, essa “marca” da pessoa com a DRC refletia negativamente na

autoestima.

A fistula tem funcionado normal [...], para mim ela representa bastante
coisa, é o principal para fazer didlise. Mais eu ndo gosto de chegar com ela
aparecendo, porque ficam uns carog¢os assim. [...] Eu inventei depois da
bracadeira, muitos ano atras, ai eu colocava uma aqui, colocava outra aqui
(mostra o braco) e tapava os curativos, ai ninguém via que tinha curativo.
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu estava sempre com medo, tinha dias que eu ndo sentia mais, eu sempre
ficava com medo até acostumar, ai depois melhorou, depois passou nunca
deu problema (a fistula), ndo me incomoda [...]. Eu ndo consigo tocar até
hoje, para lavar o Y. (técnico de enfermagem) que lava para mim de manha
la quando eu chego e no banho a espuma cai. Ai eu deixo de baixo do
chuveiro, ndo consigo passar a mao para lavar nada. Quando tu tocas la da
parece um choquezinho, eu ndo consigo € tocar naquilo ali, olha aqui me
arrepia me deixa até com as pernas frouxas, acho que até desmaio se eu
tocar, eu ndo consigo. Se no inicio quando eu fiz, quando me esquecia e
deitava eu sentia ela no meu ouvido, ai eu me arrepiava toda ndo consigo
tocar, eu nao toco, eu soé lavo [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] O problema da fistula nem é tanto, s6 porque ficam esses carogos feios
no braco do cara, isso ai que fica feio [...]. Se ndo tivesse esses caro¢os
aqui, o resto levava normal. O resto é tranquilo, ndo do6i nada, néo
incomoda. [...] Agulha tem vezes que doi, tem vezes que ndo, que ndo sente
nada [...]. Tem vezes que nem sente nada, tem vezes que parece que nem
colocaram nada. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.
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A gente fica meio ressabiada com certeza, essa aqui (fistula) nunca me deu
problema, mais ela me deu problema agora porque me deu trombose. E me
incomodava antes a autoestima, agora eu ja acostumei. [...] Muita gente até
bota uma faixa, eu ndo uso mais, apesar que esse aqui € bem feio, esse
meu braco. Olha, mais eu ja acostumei eu levo na... (siléencio) E o que me
da vida, fazer o qué, é isso. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Tem que cuidar dela para ndo bater, ndo pisar nela. Dizer que incomoda,
incomoda [...], tem que cuidar dela e deu, ndo posso agarrar um peso com
ela no braco [...]. Infformante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

Eu estou com medo porque esta crescendo embaixo da axila (a fistula) e eu
estou com medo que vai dar um problema. Informante 8, 41 anos, dois anos
de HD.

No estudo de Silva et al. (2011) a fistula arteriovenosa foi relacionada com as
restricbes fisicas que interferiam nas atividades diarias dos participantes, assim
como, a alteracdo na autoimagem, o que corrobora com os achados deste estudo.

Assim como, Cabral et al. (2013) que destacam que as mudancas fisicas
ocasionadas pela fistula como o aneurisma, edema, hematoma e frémitos, geram
grande incbmodo em consequéncia da estrutura normal do membro estar
deformada, o que reflete na autoimagem. Nesse sentido, ha uma estranheza do
proprio corpo, e 0 seu estigma impossibilita a desconex&o entre a doenca e a
pessoa.

Diante das narrativas percebe-se que a fistula € a revelacdo do ser diferente
as outras pessoas, desse modo € a marca para a sociedade dos adultos jovens com
a DRC, a qual preferencialmente deve permanecer escondida para alguns

informantes.

Eu uso sempre um protetor, acontece que umas pessoas ficam
perguntando, tenho horror que perguntem que € isso ai no teu brago [...].
Coisa que eu tenho nojo, que me perguntem. No verdo eu compro uma liga,
ai eu boto, tapo ela. Eu ando sempre de liga, ai ndo aparece e ninguém
pergunta nada, ndo vé nada, s6 vé aquela liga no braco, quando? “Ah
machuquei o brago”. E deu, ndo estendo o assunto também. Informante 3,
35 anos, oito anos de HD.

Acho muita diferenca que as vezes no verdo, a gente quer ir tomar banho
em um arroio ou em um acude e geralmente a gente tira a camisa e fica
todo mundo “Oh”. Muitas vezes pessoas assim de mais idade, se levantar e
ir até eu e perguntar: “O que é isso no teu braco?” E a gente tem que
explicar tudo. Tem gente que nao explica e ja xinga, mas nao adianta, se
xingar isso aqui ndo vai sumir. Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses
de HD.

[...] Eu mostrava la no assentamento onde eu moro, para as pessoas |4,
ficavam tudo apavorado, diziam: “O que é isso ai?” Eles achavam que era
um aparelho que eu tinha botado por causa do coracéo [...]. Se admiravam.
Informante 6, 40 anos, um ano de HD.
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[...] Temos sempre um receio, sempre gosto de estar com o braco tapado
para ndo mostrar. No verdo eu ando normal, o pessoal j& sabe, alguns
perguntam, ai eu digo isso ai sdo umas agulhas que eu cravo [...], algumas
pessoas ndo, tem uns muito especulador. “Que isso ai? A umas agulhinhas
gue eu cravo de vez enquanto”. Eu ja vou saindo fora para ndo dar
conversa [...]. Ndo tem aquela educacdo de chegar e te perguntar numa
boa, ele (referindo-se as pessoas que questionam a presenca da fistula) vai
te deixar estressado, com depresséo, vai te botar defeito [...]. Informante 7,
35 anos, cinco anos de HD.

[...] Eu nem saio quase, nem passeio de manga curta porque eles ficam
perguntando e rindo [...], entdo eu fico assim, ndo é desconfiado, fico triste,
porque ninguém esta livre, como eu estou passando [...]. “Uma fistula que é&,
€ um cano?” Digo: “Nao, € a veia venosa com artéria emendada junto”. Eu
s6 digo que € uma fistula, que eu fagco hemodidlise e tudo, que eu vejo o
zunido quando eu estou dormindo, eu vejo o barulho do sangue caminhar
todo corpo [...]. Eu fico meio triste, entdo eu até boto uma camiseta manga
comprida para eles ndo ver (a fistula), porque eu ndo gosto de estar
mostrando, até dentro do 6nibus quando eu vou, que estd muito calor,
porque eu tenho camisetas finas, entdo eu ja boto para ninguém estar
vendo. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

O vivenciar da fistula suscita sentimentos negativos, especialmente quando
outras pessoas guestionam a sua presenca. Assim, alguns informantes acabavam
escondendo-a com protetores, evitando falar para alguns “especuladores” o que
realmente tinham no braco, embora outros preferiam explicar a sua presenca. Nota-
se que o informante 8 evitava até mesmo sair de manga curta, para nao ter que
passar por situacdes que o deixassem triste. Ja o informante 6 relatou a admiracéo e
0 pavor que o grupo de sua convivéncia demonstrou quando ele a mostrou.

As marcas no corpo da pessoa com DRC, como a fistula sdo observadas
como o atestado que mostram que 0s seus portadores sao diferentes dos outros
(QUINTANA; MULLER, 2006). Desse modo, eles podem se sentir inferiorizados
diante as demais, por perceberem-se diferentes, visto as alteracées em seu corpo,
como por exemplo, a fistula que facilmente pode ser visualizada, fazendo com que
eles procurem se distanciar da sociedade. Assim, sentimentos de tristeza,
inferioridade e vergonha passam a existir no seu cotidiano (CABRAL et al., 2013).

Essas marcas advindas da DRC como a fistula e as cicatrizes dos
procedimentos cirargicos, os colocavam frente a situagBes constrangedoras,
envoltas por um preconceito de algo ainda desconhecido por parte da sociedade,

gque muitas vezes olhava para eles e os descriminavam.

[...] Fica todo mundo olhando e perguntando e aquilo me incomoda um
pouco até hoje, nunca me acostumei. No outro (braco), entdo fazia um
curativo [...] e eu vinha de Onibus de camisa curta, ai véarias vezes
aconteceu isso, eu me sentava no banco normal assim, vinha uma pessoa
uma mulher ou um homem, olhava aquilo ali assim, dava uma olhada assim
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e saia dali, e ia sentar no outro banco. Ai nem bola dava, ficava ali, sabia
gue eles estavam falando sera que ele tem AIDS, sera que ele tem outra
coisa, mais e eu vou fazer o qué [...] (siléncio). A gente sentia preconceito,
sentia raiva das proprias pessoas que faziam isso, porque eles estdo
julgando uma pessoa sem saber 0 que ela tem, entdo eu procurava, eu via
gue ela estava olhando assim eu procurava olhar assim para outro lado,
para nem esguentar assim, mais até hoje tem isso. Hoje eu boto, mais é
mais para apertar mesmo, aqui assim eu ando normal e ndo tapo, eu vou,
eu entro em loja, entro em mercado, entro em tudo assim, se quiserem ficar
olhando, olhem, se quiserem n&o olhar, ndo ligo mais, ndo dou a minima
bola mais. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu passei por muitos preconceitos. A mée estava com a crianga no 6énibus,
eu estava de manga curta e a mae saiu, de ficar de pé com a crianga para
ndo sentar do meu lado. Ultimamente agora eu jA& me acostumei, as
pessoas olham e eu nem dou bola, porque muita gente acha que é droga,
esse negdcio assim no brago, mais agora esté tranquilo, agora eu tive que
[...] (siléncio). Mais foi brabo, no inicio foi brabo, o constrangimento também
gue a gente passa por causa das pessoas. Uma vez eu fui viajar e a mulher
foi de pé no Onibus para a crianca ndo sentar do meu lado (siléncio), é
dificil, mas agora néo, eu ja acostumei, tudo certo. [...] Nao falei nada,
simplesmente me magoei muito, pela pessoa ndo saber do que é e julgar,
mas agora tranquilo. Me magoava muito, uma vez até chorei, por as
pessoas ndo perguntarem e julgarem assim (siléncio), € bem dificil. [...] A
mulher até xingou a crianca, fez um escandalo dentro do 6nibus por causa
disso e eu fiquei quieta, ndo falei nada [...]. Eu nunca falei, se ndo me
perguntavam eu nao falava, mas ai magoa porque as pessoas julgam a
gente de uma forma. [...] Eu falo que fago hemodialise, por isso que tem um
braco que é assim, o fluxo da maquina dilata as veias, isso aqui € tudo veia
n&o tem nada de anormal. E esses casos s6 que aconteceu comigo, nao foi
uma vez nem duas, mas é sempre desse mesmo nivel [...]. A gente fica até
com pena das pessoas que estdo entrando, porque nem sabe o que vem
pela frente, é bem dolorido o negdcio. Informante 5, 41 anos, 10 anos de
HD.

[...] Muitas vezes ficam pensando, olha la a barriga dele é toda cortada,
deve ser um marginal, muitos pensam assim. Tu tens corte aqui, aqui, &
furinho por aqui assim, muitos dizem assim, isso ndo é de dreno, isso ai foi
um tiro que tu levaste, por isso que te operaram. Dai tem muita gente mal
informada que realmente pensa assim, dai a gente fica sem jeito as vezes.
Um jeito que eu sempre gostei de andar foi sem camisa no verdo. Hoje, ja
sinto certo receio, ndo ando nunca sem camisa, sO0 em casa. Informante 4,
28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Até teve gente la (assentamento) que disseram para mim mesmo, se
estivessem na situagdo que eu estou, eles ja tinham se matado, eles nao
iam aguentar fazer o que eu faco [...]. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

[...] “Que tu tem que esta aposentado tdo novo?” Ai a advogada disse
assim: “Tu ndo queres estar na pele dele, como ele esta na hemodialise [...],
0 caso dele é grave” [...]. Tem muitos que gostam de ver (fistula), sé ndo
riem nem nada, e veem o sangue fervendo e diz, coisa horrivel, tomara
Deus, que Deus te dé cura [...]. E para ninguém estar vendo, porque muitos
podem debochar ndo sabem o que €, pensam que é corte, é pisado ou é
briga, entdo tem muitos que ficam com uns olhos assim cuidando e nao
sabem 0 que a gente esta passando. Informante 8, 41 anos, dois anos de
HD.
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O julgar sem saber o que realmente tem por traz das marcas, recebeu um tom
importante na narrativa dos informantes, pois frequentemente eles sentiam-se
marginalizados por algumas pessoas, que evitavam sentar do lado deles no 6nibus e
os julgavam por estarem aposentados tdo jovens. Ainda, houve um comparativo
entre as marcas e a associagdo com 0 uso de drogas, com as marcas da
criminalidade e da AIDS, problemas sociais que também séo alvos de preconceito.

No estudo de Cabral et al. (2013) os pacientes se sentiram inferiorizados,
perturbados e vitimas de preconceito por parte da sociedade, o que originou
sentimentos negativos, comprometendo as relagbes sociais em decorréncia da
tristeza, da tentativa de isolar-se e da vergonha. Ainda em relacdo ao preconceito da
sociedade, Campos e Turato (2010) apontam que ele pode esconder uma
dificuldade de afrontar uma realidade presente.

O informante 1 demonstrou certa indignacao pela falta de conhecimento das
pessoas em relacdo a DRC, uma vez que na atualidade ha diversos meios de
comunicacdo como a televisdo que veicula reportagens esclarecedoras sobre a
doenca. Esse fragmento ainda denota o desconforto do informante com a
penalizacdo da pessoa que o estava atendendo, deixando implicito que ndo adianta

se sensibilizar, o importante é ter iniciativa de doar o 6rgao.

Tem gente que nem sabe ainda com tudo, os tempos assim, o que é didlise,
elas chegam e perguntam, as vezes eu digo, eu sou renal crdnico, eu faco
hemodialise, ai ela disse assim, na farmacia: “E mais o que é hemodialise?”
Eu tive que explicar para ela o que era. Ela ficava pobrezinho, fica quatro
horas ligado em uma méaquina, trés vezes por semana. “E até quantos anos
tu vai fazer isso?” “Quanto tempo é o tratamento?” Ela disse assim. “E para
o resto da vida a ndo ser que tu me dé o transplante, um rim no caso, ai eu
faco o transplante de rim”. Ai ela deu uma risadinha. Mais tem muita gente
gue ndo sabe, ndo é informada. Isso que toda hora esta dando na televiséo
[...], mais tem muita gente que ndo sabe o que é. Informante 1, 37 anos, 18
anos de HD.

A dificuldade de afrontar com naturalidade a terapéutica pela populacdo em
geral, procede principalmente da falta de conhecimento sobre a mesma, sendo
também considerada como um fato de outro mundo. Por outro lado, o longo convivio
com a HD, de um modo ou de outro, impulsiona uma desmistificacdo e adaptacdo da
pessoa com a DRC (CAMPOS; TURATO, 2010).

Os aspectos culturais do senso comum estabelece que as funcdes fisioldégicas
da circulacdo e da eliminacdo das toxinas do organismo necessitam ser feitas
naturalmente pelo préprio corpo, internamente. Todavia, observa-se pelas narrativas

dos informantes, o surgimento de crengas e valores sobre a nova condicdo em que a
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pessoa com a doenca renal tem que se submeter, como a dependéncia de uma
maquina, trés vezes na semana, confrontando com sua circulacdo externamente, o
medo das intercorréncias durante a terapéutica e o risco de morte. Desse modo, se
deparam com o estigma de terem a marca da terapéutica, neste caso, a fistula.
Assim, uma nova cultura se estabelece para essas pessoas, que é a de viver com e
apesar da DRC e da HD.

6.2.2.5 Vivendo com/a DRC e a hemodialise

O foco no grupo de pessoas que estéo ligadas por meio da doenca renal e do
tratamento, no caso deste estudo, possibilita a transformacao do que parece ser um
material heterogéneo, em uma rede de entrosamentos sociais que se reforcam
reciprocamente (GEERTZ, 1997). Nesse sentido, entende-se que os informantes
estabeleceram uma nova historia, devido a convivéncia cotidiana com a doencga.

Com a propria experiéncia e de outras pessoas que vivenciaram o adoecer
pela DRC, os informantes constroem o seu conhecimento sobre a doenca, o
tratamento e identificam os seus limites. Diante do exposto, eles decidem se vao
seguir as “leis” ditadas pelos profissionais da saude, na sua totalidade ou em parte,
ou vao experimentar manter uma vida do seu modo, sobretudo, em relagdo a

alimentacéo.

A primeira vez que eu baixei, que ndo sabia nada de didlise, tinha um
senhor que [...] disse para mim: “Olha tu é novo, jovem, tu é forte; se tu
quiser aguentar essas maquinas, tu tem que te alimentar bastante, tu tem
gue comer de tudo, sé que tu ndo pode comer de tudo, de uma vez sé, tu
tem que comer uma coisa um dia, uma coisa outro dia. Mais nédo faz dieta
porque assim, o que tu perder, tu ndo vai ganhar porque as maquinas diz
que tira”. O capilar diz que tira toda a gordura do sangue, ndo sei se é ou se
ndo é. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

[...] Muita coisa que ndo pode comer, eu como, mais 0 que da para mim
evitar assim que eu sei que eu consigo evitar e ficar sem comer eu fico [...].
O que ndo der ndo, ndo vou deixar de comer nada também, porque pela
hemodiélise ndo pode comer gréo, ndo pode comer nada, mais eu como,
como tudo pouco [...]. Infformante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Eu ndo faco a risca (a dieta recomendada), eu vou ser bem sincero, eu
como tudo normal, eu ndo vou por regra, eu como o que der para comer.
Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

[...] E tem que me cuidar mais na alimentacdo também por causa do
potassio, ndo estou me cuidando. Feijdo, eu para mim sem feijdo ndo tem
comida e eles (profissionais da salde) ja disseram ndo pode comer feijéo,
mas a gente sO bota na panela e cozinha e deu, esta pronto. Eles dizem
qgue tem que lavar em trés, quatro aguas, dar uma “fervurinha” e ir trocando
a agua, s6 que eu nao faco isso [...]. As vezes também se a gente vai seguir
a dieta que eles déo, a gente comeca a emagrecer, eu acho penso assim,
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se eu enfraquecer, vai ser pior para quem, eu acho que para mim.
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Eles sempre dizem (recomendag¢fes alimentares), a recém a guria
(nutricionista) falou 14, mas se tu vai por tudo ai, tu ndo aguenta [...]. Eu
respeito as leis, mas ndo assim, ndo demais também, respeito no limite.
Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

A alimentacdo tem dois sentidos: o alimento simbolizado correspondendo as
relacbes humanas por meio da comida e a nutricAo corporal consistindo seu
desfecho biolégico (SILVA et al.,, 2010). Acredita-se que o primeiro sentido da
alimentacdo € o que mais dificulta a decisdo dos informantes em aderir ou ndo as
restricbes propostas, uma vez que a total adesdo ao recomendado os deixaria mais
distante da realidade social que estdo inseridos, apesar deste fato ndo estar
explicitado nas narrativas. Além do que, para se adotar uma deciséo, é necessario
gue a pessoa entenda como se sente diante das coisas (GEERTZ, 1989).

Segundo Carneiro (2005) comer ndo é um ato solitario e independente dos
homens, mas sim, a origem da socializacdo, visto que nos modos coletivos de
obtencdo da comida, o ser humano desenvolveu aspectos culturais e possivelmente
até a propria linguagem.

E descrito na literatura que as pessoas em tratamento hemodialitico, vivem
em um mundo de restricdes relacionadas a alimentacdo (MACHADO; CAR, 2003;
OLIVEIRA; SOARES, 2012). Enquanto alguns informantes afirmam esse achado,
para surpresa, outros mostraram que essa ‘limitagao total” dos alimentos nao faz
parte das suas vidas, mas sim uma adequacéo diaria, em que a qualquer preco eles

comem 0 que querem, pois acreditam que vale a pena.

[...] Todos nos temos (restricdes alimentares), eu ndo posso comer muito sal
[...], essas carnes de porco que a gente ndo pode comer, esses embutidos,
essas coisas assim que a gente evita. A laranja mesmo que essa época é
boa de comer e bergamota, eu como uma bergamota e ja estufo, ndo sei se
€ o psicoldgico, que eu ja botei na cabeca que a gente ndo pode comer.
Uva também eu ndo como [...]. A nao! Nos temos bastante excecgdes [...].
Tem que tirar uma agua do feijdo [...] a gente tem que fazer, até ja
acostumei. Eu j& acostumei com as limitacdes de comida assim, eu até
como mais, batata essas coisas mais é naquele limite. E fruta também,
salada eu ja parei [...]. Eu ja acostumei mesmo, ndo pode, ndo pode [...].
Bem dificil até a gente se adaptar. Amendoim mesmo que eu adorava, ndo
pode, ndo como de jeito nenhum. Tenho muito medo do amendoim, do
potassio. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Comer eu como de tudo, mais sé ndo como tudo junto, em uma hora,
aquele que tem potéssio [...], mais a dieta mesmo assim, eu nunca fiz. [...]
Quando eu estou em casa olhando um filme, eu pego um meio pacote de
bolacha e um pote de “Mumu” [...], ai pego a bolacha e coloco direto no
pote, como todo aquele pote e o pacote de bolacha, e ndo me faz mal.
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.
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Deixar de comer? Acho que eu nunca deixei de comer nada que eu
gostasse, eu nunca deixei de comer assim, alguma coisa que eu gostasse.
Diminuir quando tenho que diminuir, eu diminuo mais, se eu quero alguma
coisa eu como e ndo posso fazer nada, eu gosto dos trocos e como [...].
Como lanche, como de tudo. [...] Feijao normal, tudo normal. Se eu fizesse a
dieta mesmo eu podia estar bem melhor [...]. Na realidade comer, eu como
toda comida normal, ndo tiro nada. [...] Sou muita da carne e feijao e
churrasco [...]. Pao eu como bastante também, eu nem sou muito de comida
mesmo, eu como s6 na hora do meio-dia, as vezes a tarde é s6 a base de
lanche. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Eu como de tudo [...]. Eu até passo muito trabalho por comer, época de
fruta, bergamota, comer muito feijdo. [...] Sinto vontade, mais ndo da, dai
acabo comendo uma ja, esta na beira do pé, tem um montéo, vai comer sé
uma, ndo. Nao consigo caminhar, o potassio me ataca. Dai tem que ir se
levantando devagarzinho, com alguém ajudando, ou tu consegue caminhar
tentando, esticando as pernas melhor que puder. Se pode, d& uma
corridinha, para mim pelo menos funciona assim, me levanto ligeiro dou
uma corridinha, ai “desardomece” as pernas e volta ao normal. Mais no
momento que eu me sentar, adormece tudo de novo ja. [...] Para mim vale
(Vale a pena comer mesmo com os efeitos adversos). Informante 4, 28
anos, um ano e cinco meses de HD.

Com o surgimento da doenca e do tratamento, a pessoa se depara com
alteracbes em sua vida, como as fisicas, as sociais e o simples prazer de se
alimentar com o que gostam ou beber agua de acordo com a sede (MACHADO,;
CAR, 2003). Por motivos de saude e prescricdes médicas, os alimentos podem
constituir-se em um conjunto de préaticas de cuidado, incluindo sua manipulacao
conforme descrito por Canesqui (2005), o que foi mencionado por alguns
informantes.

Todavia, em alguns casos esse cuidados ndao ocorrem, e a vontade de ingerir
alimentos “proibidos” e que ndo sdo manipulaveis como as frutas, se sobressai aos
cuidados com a saude. Fato encontrado em um estudo com criangas com DRC, em
gue também foi evidenciado que em determinadas situacfes o desejo e a vontade
de comer determinado alimento vencem de certa maneira a “batalha”, e desse modo
eles ndo conseguem controlar a vontade, e infringem as regras com a dieta (VIEIRA,;
DUPAS; FERREIRA, 2009).

De acordo com a resenha do livro intitulado “Comida como cultura”, o gosto
dos alimentos tem duas definicdes: o sabor que é a sensacéo individual da lingua, e
o saber que consiste na avaliagdo sensorial do bom e ruim pelo cérebro. O gosto vai
além da realidade subjetiva, sendo uma experiéncia coletiva e partilhada,
conhecimento que é transmitido e contribui para determinar os valores da sociedade.

Nesse sentido, a comida é cultura em todo o seu trajeto (MONTARI; LIMA, 2009).
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Os adultos jovens langaram méao de estratégias adaptativas como ingerir os
alimentos em dias alternativos, em menor quantidade e esporadicamente. Além de
diminuir o sal e a gordura, embora esses alimentos ndao sejam recomendados pelos

profissionais da salde. Assim, testavam até que ponto o organismo suportaria.

[...] Tu ndo pode comer bastante, ndo pode [...], vontade de comer fruta, eu
como, tu tem vontade tem que comer [...]. Uma coisa que ndo posso comer
muito, as vezes eu ndo como, carne vermelha mesmo eu como pouca, as
vezes banana eu ndo como, o leite tomo pouco, mais tomo [...]
Rapadurinha de amendoim como um pouquinho, como uma hoje, amanha
faz dois, trés dias. E negocio reduzido, ndo s&o todos dias nao, tu tens que
comer devagar. [...] O problema é o sal, o sal e a gordura, o problema disso
aqui é o sal (siléncio). Todo problema, tudo que eles perguntarem ai é o sal
[...]- Eles (profissionais do servico de nefrologia) dédo sim (orientactes),
fritura demais, coisas que tem potassio nao é bom comer demais. Falam
mais umas coisas que eu ndo me lembro agora, eles falam até eu tenho la a
tabela. Eu jA me acostumei, ja sei 0 que ndo pode, ndo pode. Mais eu, como
mais ou menos, meio limitado. N&o cuido muita coisa ndo. Me da vontade
eu como, s6 ndo como demais. Como 0 gque eu gosto, como, eu gosto. Cem
por cento ndo, mais noventa por cento. Informante 7, 35 anos, cinco anos
de HD.

[...] E eu comia lanche, tomava coca, comia coisa salgada, Fandangos,
Doritos, tudo isso eu levava para o hospital e eu acabei me prejudicando a
mim mesmo, porque eu ndo dava bola. Claro hoje eu ndo fago isso, mais
tudo que néo podia eu fazia. Em casa a minha mée cuidava as coisas, mais
eu ia para o hospital e comprava escondido e comia e nem dava bola, agora
ndo, mais antes eu ndo estava nem ai mesmo. Hoje eu cuido [...], a minha
(alimentacdo) quando eu estou |4 (casa do namorado) é tudo sem sal. [...]
N&o como salsicha, ndo como presunto, tudo que ndo pode agora eu néo
como, claro tem coisas, leite eu tomo, mais néo tomo assim, se eu tomar de
manha hoje, eu ndo tomo de tarde [...]. Quando eu como lanche eu como
sem carne, sem presunto [...], tiro sempre alguma coisa para ndo comer
tudo junto. Eu ndo como ketchup, maionese, como sé a maionese que vem
nele e ketchup que vem nele [...], ndo tomo coca, s6 guarana [...]. E se eu
comer assim, uma coisa que passar um pouquinho do sal, eu ja fico
inchada, eu j& acostumei a comer tudo sem sal. [...] Se para mim est4 mais
do que eu como, eu fico inchada se passar um pouquinho do que eu como,
eu ja vou evitando, ja ndo como mais nada hoje durante o dia assim de sal,
se eu sei que eu estou muito inchada, muito pesada eu ja nado janto, tomo
um café com bolachinha [...] e durmo até com fome, até o outro dia de eu ir
para o hospital [...]. Ai de manha sim, antes de eu ir eu tomo uma xicara de
leite e vou, que ai eu ja vou estar no hospital. [...] Ai eu levo uma coisa para
mim comer |&, depois que eu sou ligada eu comec¢o a comer, ai vai passar a
fome, ai eu tomo café de 14, ai melhora [...]. Limitei tudo, eu diminui tudo,
tudo que ndo pode diminui. Tem coisa que ndo pode, eu como igual, s6 que
como menos, tudo, ndo pode comer nada, tudo ndo pode comer grdo, ndo
pode comer batata, ndo pode comer embutido [...] e tudo eu fago. Eu faco
batata frita hoje, ai eu fico quatro ou cinco dias sem fazer nada com batata
[...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Percebe-se pela narrativa desses adultos jovens uma adaptacdo no que diz
respeito a dieta alimentar, em que eles pontuam que necessitam ingerir
determinados alimentos, embora de modo limitado. Nesse sentido, 0 agir deles,
esteve em consonancia com suas crencgas. Segundo Geertz (1997), de acordo com
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as crencas, estd o agir das pessoas, ou seja, dado os atos, apresenta-se o que eles
acreditam.

Nas falas a seguir € possivel notar as praticas diarias dos adultos jovens
relacionadas a alimentacdo, em que eles narraram que nao ingeriam certos
alimentos e bebidas por ndo gostarem, e ndo pela necessidade de restringir. Além
do mais, descreveram como € essa alimentacdo, quem a faz, o motivo do por que

comer e o entendimento das consequéncias de ndo seguirem as regras.

Alimentagdo, dieta mesmo eu ndo faco, eu s6é ndo sou chegado é
refrigerante mesmo, eu ndo gosto. Sou mais de tomar suco, natural ou
‘Tang’ mesmo. [...] Agora até coca esta me enjoando [...]. Fiquei mais de
dois anos sem tomar, ai acostuma. [...] Alimento que eu costumo comer, é
mal mesmo nenhum me fez. Eu como carne, qualquer tipo de carne, a que
eu gosto é carne de porco e costela de rés, e nunca me fez mal. A hora que
fizer é claro que eu vou parar, vou ter que parar. Mais eu gosto de comer
costela frita com farinha [...]. Eu ndo posso comer é pele de galinha, tem
que tirar [...], mais de resto nenhum me fez mal. Gosto de legumes, de
verduras mais tenho preguica de fazer, demora muito (risos). Eu gosto mais
€ de fazer um tipo de salada verde, alface, tomate, até couve [...]. Quase
sempre prefiro a carne de porco, mais ndo todos os dias que enjoa [...]. Eu
costumo variar um pouco, carne de porco, com carne de rés [...]. Informante
1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu tomo muita agua, tomo refrigerante que ndo era para tomar, como doce
de madrugada, e eu acho que isso tudo esta levantando meu acucar, de vez
enquanto eu me levanto tonto em casa, a minha pressao esta alta também,
escurece as vistas [...]. Eu como muita gordura [...]. Eu admito para ti [...]
gue é teimosia, depois que acontecer as coisas, eu nao posso reclamar [...].
O diabetes ndo me deixa parar de tomar 4gua e tomar suco [...], eu tenho
qgue dormir, e ja levar um coisinha, a garrafinha [...] com coisa e doce [...].
Olha aqui, eu ndo posso ficar sem comer (mostra uma sacola cheia de
doces) [...]. Eu ndo como tudo isso aqui, eu dou para as enfermeiras [...]. Eu
como muito doce, isso ai eu te admito [...]. Eu tomo refrigerante de
madrugada [...]. E uma sede que me d&, uma secura que eu tenho que
tomar. Doce, batata doce, [...] eu como quatro, cinco, seis, sete isso é
perigoso para mim mesmo, até dar um infarto [...], admito para ti que eu sou
teimoso [...]. Feijao ndo podia comer, carne vermelha, eu como [...] eu como
carne de porco assada. Ndo podia. E para comer s6 legumes, é cem
gramas de uma coisa, cem gramas de outra e eu vou abusando cada vez
mais, comendo. [...] Eu que sou teimoso, eu estou procurando com as
minhas préprias maos [...]. Tomo agua quando ndo tem refrigerante, eu
tomo agua, ou suco de uva. Liquido limitado, € meio copinho, todos dias, e
eu ndo, eu tomo além do limite. Eu sinto que me estufa s@, fica que parece
um tambor a barriga [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Tem coisa que a gente ndo gosta de comer, mais a gente come. Tipo
verdura, verdura é coisa que eu ndo como [...]. Informante 3, 35 anos, oito
anos de HD.

Nota-se que cada informante relatou um comportamento diferenciado em
relacdo aos habitos alimentares, os quais sdo guiados segundo suas proprias
necessidades. De acordo com Geertz (1989), a cultura consiste em um conjunto de

mecanismos de controle, ou seja, planos, receitas, regras e instrugdes, 0s quais
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norteiam o comportamento das pessoas. Dessa maneira, acredita-se que essa
estava diretamente relacionada com as praticas descritas pelos informantes do
estudo.

Durante a coleta de dados, foi possivel acompanhar a mudanca da refeicao
ofertada no servigo de nefrologia, uma vez que os profissionais almejavam adequa-
la de acordo com a condi¢do clinica dos pacientes, com o intuito de dar um bom
exemplo de uma refeicdo correta, de acordo com o saber técnico-cientifico. O
acompanhamento com a profissional nutricionista, também foi uma novidade para

eles.

Para dizer a verdade, é que nem eles fizeram aqui agora o negdcio do café,
[...] um paga pelos outros, eu acho que cada paciente, cada um tem um
histérico [...]. Se eu passo bem, aquele passa mal, entdo aquele que passa
mal traz aquele lanche que sabe que fez mal para ele, na outra dialise ele
vai |4 e traz o lanche que faz mal para ele de novo [...], da vomitos e da isso,
da aquilo, eu concordo com isso até, mais ai eu concordo que tinha que ter
uma pessoa para chegar la nele e explicar que aquele tipo de lanche, que
estava prejudicando ele, esta fazendo mal a ele e o tratamento da dialise
também [...]. Mais fazer que nem eles fizeram dar trés bolachinhas, duas,
nem é trés, é duas bolachinhas “Maria” e duas salgadas, para todo mundo e
eu acostumado no caso com dezoito anos, eu trazia cinco recheadas [...],
nunca teve problema, entdo a respeito do lanche eu achei muito ruim.
Nunca me fez mal. Eu estou trazendo, todo mundo esta trazendo (lanche de
casa). Eles (profissionais do servigo) fizeram assim, mais todo mundo traz
uma coisa para comer [...]. Eu comecei a trazer, mais bolacha ndo me passa
a fome [...]. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Nés fizemos abaixo assinado porque eles tiraram o café, estdo dando suco
gelado, isso ai é para o verdo, ndo é para inverno [...], a gente ndo esta de
graca, a gente paga [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Alguns participantes do estudo expressaram sua indignacdo em relacdo ao
lanche oferecido no servico. Na narrativa do informante 1, nota-se que ele gostaria
de ter uma assisténcia individual, que atendesse as necessidades de cada um de
modo especifico e direcionado para o que estavam realmente precisando. Partindo
dessa premissa, acredita-se que prestar um cuidado congruente com a cultura,
poderia auxiliar os profissionais desse servico a direcionarem suas acdes e que por
essa razao, possivelmente os adultos jovens teriam uma maior adesdo as
terapéuticas recomendadas.

Para Leininger (2002) é de primordial importancia que os profissionais da
saude, em especial a enfermagem, forneca um cuidado culturalmente congruente,
seguro e significativo, levando em consideracdo durante as suas acdes as
diversidades e semelhancas culturais. Assim, sera possivel promover a saude e o

bem-estar, além de poder auxiliar no enfrentamento da doenca.
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Ao contrario, 0 que os restava era burlar as regras e trazer alimentos do seu
domicilio para satisfazer suas necessidades diarias em relacdo as refeicdes, tanto

no servigo de nefrologia, quanto nas internagdes.

Agora de uns dias para ca, eu estou trazendo dois paezinhos pequenos, s6
com mortadela ou com queijo puro, sem manteiga sem nada [...]. Informante
1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu ndo consigo comer comida sem gosto, sem sal, sem nenhum tempero
assim, eu ndo consigo. No hospital mesmo quando eu baixo, bem dizer eu
ndo como a comida do hospital, eu pe¢co para mae trazer alguma coisa de
casa, € bem assim. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Em quase todas as culturas, os alimentos tiveram relacdo com a saude,
devido aos aspectos da fartura e caréncia em que a sobrevivéncia humana foi
evidenciada. No que tange ao tipo de dieta e sua orientacdo médica, essas praticas
sempre influenciaram a atitude perante a comida, de modo a adequar a idade,
género, constituicdo fisica e doencas existentes (CARNEIRO, 2005).

A ndo realizacdo da dieta prescrita foi atribuida a néo precisar fazer, a ter sido
proibido apenas a banana, a ndo orientagcdo dos profissionais e implicitamente a

dificuldade financeira.

[...] Eu nunca fiz dieta, nunca precisei fazer, meus exames nunca deram
alterado assim potassio, ou ureia esses negoécio assim nunca deram
alterado. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

[...] A Gnica coisa que o doutor me proibiu foi banana. No caso, demais ele
ndo proibiu nada. [..] Eu como arroz, feijao, massa, carne, assim so.
Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Aqui (servico de nefrologia) por enquanto eles ndo falaram nada, nunca.
Nem nunca me perguntaram assim causo de alimentos assim nunca. O que
tu come em casa, nunca falaram nada. Do liquido isso ai eles falam, do
liquido eles falam. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Olha as vezes é coisa que precisa ter dinheiro para poder manter o que eles
(profissionais da saude) dizem. Porque que nem a gente chegar e dizer: “a
fulano tens que comer isso, sera que tu vai ter dinheiro para manter aquela
dieta todos os dias?” [...] Dai ndo, entdo eu como geralmente o que vao
fazendo em casa. N&o é que seja caro (manter a dieta recomendada), mais
muitas vezes sao coisas simples que nem diz o outro assim, “bobagezinha”,
€ no lugar de um queijo, tomar um suco, € coisa simples mais mesmo
assim, como a gente compra sempre so6 final de més, o rancho para o0 més
todo, como é que vai comprar uma coisa que sabe que vai estragar [...]. Eu
nao faco. Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

O alimento consiste no primeiro e maior padrdo do comportamento moral, a
saber: a aquisicdo de autocontrole, desde o aprender a chorar para a obtencdo do
seio materno até o estabelecimento de todas as normas de horario, quantidade e

gualidade da alimentacdo, assim como o0 modo de sua ingestdo (CARNEIRO, 2005).
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Nessa construgéo, percebe-se que a alimentagdo é algo que faz parte da vida
das pessoas desde o0 nascimento com o sentido de nutricdo, logo toma outros rumos
como a socializagéo, adquirindo outro significado. Desse modo, acredita-se que as
modificacdes dos hébitos alimentares, imposta pelo adoecimento, sdo tdo dificeis,
visto a dimensdo da comida na vida dos seres humanos, que passou da
necessidade de manutencao da vida, caracterizando de certa maneira, a vida.

Canesqui e Garcia (2005) descrevem que as pessoas ndo comem somente
as quantidades de nutrientes para manutenc¢ao do funcionamento do corpo, uma vez
gue antropologos asseguram que o comer engloba selecdo, escolhas, ocasifes e
rituais, envolvidos com a sociabilidade, possuindo significados por meio das
interpretacdes de experiéncias e situacoes.

Dessa maneira, a opcao alimentar vai além da escolha por alimentos mais
nutritivos e acessiveis pela oferta massificada, com influéncias do setor produtivo
que interfere nas decisOes das pessoas. A cultura, em um significado maior, molda a
selecdo dos alimentos, conferindo as regras que prescrevem, coibem ou consentem
0 que pode ser ingerido (CANESQUI; GARCIA, 2005).

A ingestdo de ligquidos, em especial a 4gua é benéfico a salude e na
sociedade em geral o consumo indicado é de no minimo dois litros por dia. Ja para
as pessoas em HD, como os adultos jovens deste estudo, o liquido passou a ser
algo limitado. Diante do exposto, e 0 que mais marcou essas narrativas, foi a sede
ser vista com um sentido de “desgraga” e motivo de oragdes. Além do sofrimento
ocasionado por essa restricdo quando fazem, mais também ao contrario, pelo

acumulo de liquidos que devem ser retirados nas sessfes de HD.

A agua mesmo eu ndo tomo quase [...]. O refrigerante é muito doce, na
verdade ele da sede, 0 que era bom é Coca. Coca eu ndo posso tomar, por
causa do problema 6sseo [...]. No almogo eu tomo um copo de suco, de
tarde eu ndo tenho costume de tomar café. Na janta eu tomo outro copo de
suco, ai de manha cedo, a hora que eu levanto eu tomo um pouco (de
liquido) para tomar os remédios, é assim, um leite ou suco [...]. Informante
1, 37 anos, 18 anos de HD.

Liquido eu tenho uma sede, ai eu tomo agua gelada e me da mais sede se
eu tomar agua gelada, eu passo o dia inteiro tomando agua [...]. Eu gosto
de Coca-Cola mais me da sede, e ai meu namorado compra refrigerante
pequeno para mim de guarand e uma Coca para ele [...]. Ele compra uma
de 600 ml para mim, entdo eu tenho que tomar hoje e amanha [...], mais por
causa do liquido, ai eu vou tomar remédio, eu vou la e tomo um golinho de
guarana e me dé sede, ai eu tomo agua [...]. Nem sei tudo me dé& sede [...].
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] Tem vez que eu nao sinto sede nenhuma, tem vez que eu sinto uma
sede desgracada que eu ndo consigo parar de tomar agua, parece que eu
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estou tomando agua e estou sempre com sede, ai tem vez que eu chego
com o peso |4 em cima [...]. Quando me da vontade de tomar agua, tomo
agua parece que tranca, tranca aqui (mostra 0 pescoc¢o), mais tem vezes
gue eu estou numa sede que as garrafinhas aquelas de refrigerante de
guarana pequenininha, eu chego a tomar umas trés, quatro daquelas em
seguida assim. Refrigerante, 4gua, agora eu estou muito viciado em tomar
guarand, peguei o gosto [...]. Eu tomo todos dias. A gente toma mais de vez
enquanto assim quando eu vejo que eu estou demais [...] vou chegar la
pesadao, ai bate o0 medo de dar falta de ar de noite, quando comeca dar
aquela sede louca [...], tu estd de pé, tu estd respirando normal, esti
tranquilo, ai quando deito ai sim que comeca a sensacao ruim. Ai que aperta
mesmo, ai que da os problemas, o problema da agua é esse. Informante 3,
35 anos, oito anos de HD.

[...] Agua eu tomo bastante. Eles (profissionais do servico) me disseram que
guanto menos liquido eu tomar melhor, s6 que quanto mais eu tomo, mais
urina, eu urino [...]. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Liquido é brabo, é bem dificil. Parece que da sede, d& cada vez mais sede.
Hoje eu cheguei com cinco quilos, imagina. E a gente urina muito pouco. Eu
tomo remédio para urinar, mais é bem dificil essa restricdo do liquido. Acho
gue para todo mundo. [...] Muito liquido (refere ingerir). Suco de vez
enquanto [...], a agua é dificil controlar, porque n&o pode sem isso. E bem
dificil [...], tem varias que a gente n&o pode (siléncio). Mais acho que a 4gua
€ o pior. Eu rezo até para Deus me ajudar, eu ndo tomar tanto liquido.
Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Agua eu me excedo, porque pode tomar pouquinho. Dai eu tomo um
pouquinho agora, mais eu vou, ndo, eu tomei sé um pouquinho, vou tomar
mais um pouquinho, ai eu chego aqui com cinco, seis quilos. Dai sofro em
cima da méaquina. [...] Geralmente do final de semana para segunda eu n&o
durmo, passo a noite sentado no sofa com falta de ar. Ai eu chego aqui
sempre com seis, sete quilos, dai até cinco eu consigo tirar, mais do que
isso ndo da. [...] Eu ja vou sentindo uma “sedizinha” a mais, ja penso néo é
s6 um golinho de &gua néo vai fazer mal [...], dai um pouquinho sinto um
pouco de sede de novo j4, vou tomar s6 um golinho, e ndo vou contando o
gue eu tomei para traz, s vou contando com aquele que eu estou tomando
na hora, quando eu vou ver. Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses
de HD.

[...] Agua eu gosto, &gua ndo tem melhor, &gua eu tomo, se poder tomar um
litro hoje eu tomo, mais tomo devagar, ndo é assim tu vai la e toma [...]. Tem
gue diminuir, as vezes da sede no cara. Mandaram (profissionais da saude)
eu reduzir o peso, s6 isso ai. O liquido é peso. Mais eu tomo igual. [...]
Beber 4gua também é pouco, mais eu tomo as vezes bastante, eu tomo.
Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

Do mesmo modo, no estudo de Vieira, Dupas e Ferreira (2009), as criancas
sofreram com as modificagdes no cotidiano e sentiram-se mal em consequéncia da
necessidade de ingestdo hidrica regulada. Dado semelhante foi apontado no estudo
de Madeiro et al. (2010) em que a ingestdo hidrica foi considerada uma das
dificuldades no que diz respeito a adesdo ao tratamento, visto a interferéncia em

uma das dimensodes das necessidades humanas basicas.
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O chimarrdao € uma prética cultivada em diversos locais, fazendo parte da
cultura gaucha. Desse modo, fez parte do cotidiano de alguns adultos jovens, em
gue apesar da DRC, continuavam a usufruir dele, pois significava mais que uma

bebida, sendo parte das rela¢des sociais, conforme relato do informante 4.

O problema é que é muita coisa que muda, é alimentagdo, 4gua como eu
gosto muito de chimarrdo, Bah guria. Ndo da nem vontade de me lembrar.
Agora eu tomo um chimarrdo, dois. Mais o chimarrao de mais, assim, pelo
gue eu tomava, ndo tomo nada agora. [...] Agora eu estou, moderando mais
um pouco, porque antes tomava todos os dias, comecava a vir muito
pesado. Passo dois, trés dias sem tomar, vou levando, as vezes também
dou uma escapadinha e tomo um. [...] As vezes eles chegam a me oferecer,
claro, sempre acostumado a ndés tomar tudo junto, e chimarrdo, tomar
sozinho é a pior coisa que pode existir. Dai as vezes 0 meu pai esta
tomando, e passa uns dois, dali um pouquinho jA& me olha, tu ndo pode
tomar muito, mas ele vai se esquecendo na conversa e me passa outro, e
eu vou tomando, e eu aproveito e ja vou tomando. Informante 4, 28 anos,
um ano e cinco meses de HD.

[...] De manh& eu tomo meio litro de chimarrdo, eu tomo na ter¢a, na quinta
e no sdbado de manha, trés dias s6. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu tomo dois (chimarréo) e deu, porque também j& me estufa. Eu tomava
muito chimarrdo, tomava uma térmica, duas de manha. Informante 5, 41
anos, 10 anos de HD.

Chimarrao eu tomo. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Segundo, Mendes e Demczuk (2012) o chimarrdo € uma tradicdo que faz
parte do cotidiano dos gauchos, considerada tipica da regido sul do Brasil e simbolo
de igualdade para seus adeptos. Além do mais, € costume relatar que o passar da
bebida de mdo em mao cultiva a chama da tradicédo e do afeto, pois nunca é tomada
com inimigos. Embora possa ser tomado sozinho, quanto mais pessoas reunidas,
maior € o sinal de que o possuidor da cuia é uma pessoa bem vista, tendo muitos
amigos.

A pessoa com a DRC em tratamento por HD confronta-se com modificacdes
no seu modo de viver, 0 que requer uma adaptacao. As limitacdes alimentares e
hidricas demandam desconforto e insatisfacdo, visto que ha necessidade de
transformacdes nos habitos alimentares que foram moldados no decorrer de uma
vida inteira, o que se configura em um obstaculo que carece ser superado a cada dia
(OLIVEIRA; SOARES, 2012).

De acordo com Reis, Guirardello e Campos (2008) as restricbes dietéticas e
hidricas sédo relevantes para a efetivacdo da terapéutica e bem-estar, contudo
podem ser motivo de frustracdo, pelas alteragcdes nos habitos diarios, impondo

vérias privagfes. Ainda, a alimentagdo € considerada como parte da cultura e
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individual de cada sociedade, existindo um simbolismo que a diferencia também de
acordo com os valores e crencas. Ainda, mencionaram que em seu estudo uma das
entrevistadas colocou que embora tenha sido dificil manter a restricdo hidrica no
comeco do tratamento, esta acabou se tornando um habito cotidiano.

A presenca da doengca e do tratamento visto as limitagbes fisicas e
psicolégicas que ocasiona, rompeu com algumas atividades cotidianas dos

informantes.

Eu fui até um pedaco do colégio dos guris a pé, o colégio é aqui atrds é
perto, mais eu me cansei um monte para ir, me doia minhas pernas eu
estava até tonta. Eu levei uma garrafinha de coca [...] para poder dar até eu
chegar. Eu fui porque eu néo ia dar volta sozinha, porque eu fiquei com
medo de voltar [...]. Eu vou junto, mais depende do lugar eu ndo posso ir
junto, eu ndo compro roupa eu hdo vou em lugar nenhum [...], eu tenho que
esperar alguém poder ir no centro e comprar para mim, porque eu nao
posso. Chega, me dar um desespero na hora de ir no centro, ai eu ndo vou
[...]- Hoje eu pago para limpar a casa se tiver, eu ndo fago. Sabe fazer eu
faco assim, mais se deixar juntar um monte de louga eu j& nado faco [...].
Tudo o que eu fazia antes eu ndo faco hoje nada, eu ia fazer cursinho para
terminar o segundo grau, eu nao consigo ficar dentro de uma sala de aula,
Deus me livre, me da um treco se eu ficar dentro de uma sala de aula [...],
eu ndo posso ficar encerrada em lugar nenhum [...]. Informante 2, 25 anos,
sete anos de HD.

[...] Mas eu gosto de cozinhar, mas agora eu (ndo cozinha mais), porque eu
me passo no sal, boto uma coisinha a mais que ndo pode. Informante 4, 28
anos, um ano e cinco meses de HD.

E me priva de muita coisa, muita coisa que eu fazia ndo... Félego também.
Ja nédo tenho forca mais nos bracos mesmo, diminuiu bastante por causa
das fistulas. Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Levar os irmdos no colégio, estudar, fazer compras, cozinhar e lavar loucas
séo tarefas simples e rotineiras que permeiam o viver de muitas pessoas. Com 0
adoecimento, os informantes se viram limitados e impossibilitados de desenvolver
essas atividades, que de certo modo, pode promover um sentimento de minimizagao
diante do seu meio social. Certamente, essas limitacdes refletem negativamente na
vida, ja que o desenvolvimento de atividades remete ao ideario de uma vida ativa e
atil.

A DRC além de implicar negativamente nas condic¢des fisicas, traz prejuizos
psicolégicos, modificando o dia a dia de quem a vivencia, o que pode restringir ou
interferir no papel exercido frente a sociedade (OLIVEIRA; SOARES, 2012).

Por meio do trabalho as pessoas se sustentam e 0s seus dependentes, caso
os tenha, e também sdo reconhecidas no meio em que vivem, dai a importancia

dele, especialmente na sociedade capitalista.
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Eu esperei um tempo (depois do transplante), ai comecei a trabalhar por
conta [...]. Eu tinha banca de ch&, eu montei com o meu irmao [...], e ai fui
indo dava bem para ganhar um dinheiro [...]. Depois que eu voltei a fazer
hemodidlise eu parei. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Olha sinceramente (siléncio) para mim é o maior, eu ndo gostaria de ter
essa doencga. Eu preferia ter uma sadde normal, poder trabalhar, poder ter
minha carteira assinada, poder curtir a vida assim, de estar preocupando eu
tenho didlise amanhd, eu tenho que dormir cedo porque eu tenho que ir
para didlise (siléncio). Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

[...] Hoje eu s6 sinto de nado poder trabalhar em uma firma, eu queria
trabalhar em uma firma, ndo estar aqui, queria estar no meu servico, no que
eu fazia antigamente. [...] Eu sei dos meus limites, o que posso, e que nao
posso, eu ndo faco [...]. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

O fato de nao trabalhar, acarreta sentimentos de incapacidade e de limitacdes
decorrentes das modificacdes advindas da doenca. Nesse interim, faz-se
necessaria uma atencao especial dos profissionais de saude, ndo somente no
ambito financeiro, mas também em relacdo aos sentimentos de inutilidade,
ociosidade e desvalorizacéo (SILVA et al., 2011).

Apenas um informante mencionou a sexualidade como limitacdo, mesmo que

momentanea, como consequéncia da doencga renal.

E n&o fui homem para ela mesmo, n&o sei o rim, o contato sexual para ti ter
uma base, trés meses ndo tive condi¢do, estava mal, botei sonda tive ruim,
de ficar assim apavorado, sera que ela vai me botar um chifre, mas néo, ela
foi parceria, ela foi parceria mesmo comigo, sempre do meu lado [...].
Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

A pessoa que vivencia a DRC pode ostentar um quadro de disfuncdo sexual
de complexa ou sem reversao, o que pode interferir negativamente em suas
relacdes afetuosas (THOME; MEYER, 2011). Pela narrativa do adulto jovem, nota-se
uma grande preocupag¢ao com esse aspecto da vida, ou seja, o contato sexual e o
guanto essa limitac&o influenciou desfavoravelmente na sua masculinidade, uma vez
gue a maioria dos homens possui a crenga de que a virilidade é uma das atribuicdes
mais valiosas em suas vidas.

Embora eles tenham mencionado algumas atividades de lazer na
caracterizacdo dos informantes, outras eles afirmaram terem sido interrompidas ou

limitadas diante da doenca e do tratamento semanal.

Por causa da fratura, por causa da perna para caminhar € dificil, eu tenho
gue usar muletas, tem lugar que fica mais dificil para entrar [...], parece que
tu vai cair, eu ja fico um pouco com medo também [...]. Antes de quebrar a
perna, eu saia, eu ndo parava em casa. Informante 1, 37 anos, 18 anos de
HD.
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[...] Viajava também, coisa que ndo pode. Ndo poder, pode mas é meio
dificil. [...] E uma rotina bem cansativa. Tu tens mesmo final de semana, se
tu chegar bem até tu pode sair, mais sendo (siléncio). Te priva de muita
coisa. [...] E que a gente ndo tem muito pique sabe, a gente perde. E brabo
porque ainda mais sabado, cedo também ndo da para sair, porque sabado
tem que vim cedo para a dialise. E sabado tu ja chega cansada, e se esta
bem, até da, mais sendo, ndo tem condi¢Bes. A dialise cansa muito.
Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

A gente ndo pode programar um passeio porque ndo, segunda tens
hemodialise, entdo para terca, ndo, quarta tu tens hemodidlise, e ai ndo vai
dando para fazer nada nunca. Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses
de HD.

Tu dependi de tudo, tu ndo pode sair tranquilo, tu ndo pode viajar, uma
viagem longe tu ndo pode fazer, tem o teu horario aqui, como é que tu vai
viajar [...]. Eu mesmo fui para Santo Angelo no ano passado, tive que fazer
um dia anterior aqui (sessédo de hemodidlise) para fazer uma viagem para
Ia, e j& vim de l& meio assim, vim de la sempre preocupado, amanha eu
tenho que ir. Tu ndo podes sair libertamente, tu queres fazer uma viagem
grande e longe, a viagem tem que ser curta. Tem que estar no horario aqui,
ou sendo trocar o horério [...]. N&o tenho a liberdade de chegar |4, num bar
tomar uma cervejinha com um amigo meu, ou ir a uma festa contigo, por
exemplo, tomar uma cerveja com uma parceria... E ndo da (siléncio). Eu
tomo cerveja sem alcool, eu tomo as vezes uma |4, ou estou em um futebol
e jogar, como eu gostava de jogar [...], parei porque eu quis, até eu podia
jogar, mais eu que ndo quis mais, de repente 0 cara pisa no braco, ai fica
complicado. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

O rompimento com as atividades de lazer ocorreu pela rotina semanal com o
tratamento, impedindo ou dificultando, como por exemplo, as viagens. As limitagbes
fisicas advindas da doenca atrapalharam o caminhar, pelos problemas 0sseos, as
festas nos finais de semana, pela falta de animo e o futebol pelo medo de ferir a
fistula. Também, afetou o convivio social, como por exemplo, devido a
impossibilidade de ingerir bebidas alcodlicas.

Nesse contexto, Silva et al. (2011) pontuam que as transformagdes atingem
diversos ambitos da vida social, jA& que as relacfes sociais que instituiam no
ambiente laboral, nas atividades de lazer e nas viagens sdo modificadas pelo
tratamento, podendo ser comprometidas. Corroborando, Oliveira e Soares (2012)
afrmam que as atividades sociais e outras tarefas relacionadas a vida sédo
dispensadas, sendo priorizada a satisfacao das primordiais ao sobreviver.

O depender dos outros foi algo que gerou desconforto e medo nos

informantes 1 e 8.

Eu saia, eu fazia tudo normal e depois de um ano eu comecei a ficar assim,
depois de um ano que eu estava na hemodidlise que eu comecei a ficar
assim, dependente dos outros. Tudo eu dependo de alguém para fazer
alguma coisa, eu vou no super ou ela (irmd) vai comigo ou a mée vai, se eu
tenho que fazer alguma coisa, ou ela faz para mim ou a mée faz.
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.
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Eu fico pensando assim, eu faco toda essa loucura, quando mata a gente
tudo bem, e quando deixa a gente aleijado em cima de uma cama
dependendo dos outros para tudo, fazer tudo, ai é horrivel [...]. Informante 8,
41 anos, dois anos de HD.

Diante de todos os momentos narrados em meio as limitacdes advindas da
DRC e da HD e apesar delas, subentende-se que as pessoas nesta condicado de
adoecimento podem sim construir um novo modo de viver, baseado em sua cultura,
mantendo as normas, valores e crencas, 0S quais poderiam ser valorizados e
preservados, embora readequados com o intuito de melhorar também as condi¢fes
clinicas das pessoas que convivem com essa doenca. Nessa conjuntura as fontes
de apoio séo essenciais.

Diante o tempo de HD que suscita desgaste fisico, social e emocional, a
familia comp8&e uma importante e imprescindivel fonte de apoio e estimulo para que
a pessoa tenha forca e coragem para suportar a doenca e o tratamento indicado
(BURILLE et al., 2010).

As relagOes familiares podem ser fortalecidas durante o adoecimento. Nesse
sentido, auxiliam a pessoa doente a enfrentar as adversidades impostas. Nota-se

gue a familia se configurou a principal aliada junto aos adultos jovens com a DRC.

Meu namorado que me leva e me busca, se eu estou ruim eu fico aqui com
a méae, se estou bem eu fico |4, se eu saio da hemodialise e me sinto ruim ja
venho para ca, de noite se eu estou la e me sinto ruim eu fico aqui, se eu
estou com dor em algum lugar, eu fico aqui com a mée, durmo com a mae.
Qualquer coisa que eu me sentir a mae que fica aqui comigo, € meu pai ele
fica comigo até, mais eu ndo quero, eu gosto de vir para ca para mae [...]. Ai
se eu estou bem eu fico Ia (domicilio do namorado), mais se eu saio da
hemodialise com presséo baixa alguma coisa eu venho para ca com a mae,
ou a mée fica l& comigo. Sempre tive da mae (apoio), sempre da minha mae
e dos meus irmaos [...], 0 mais velho, sempre foi meu amigo, desde que eu
figuei doente ele me cuidava, ficava comigo no hospital [...]. Sempre a méae
e os dois grandes (irmdos) e o pai, meu namorado ficava comigo [...], mais a
mée e o pai e esses dois (irmdos) que me cuidavam, e a namorada do outro
também. Para cuidar tem bastante [...]. Minha irm& também me ajuda muito.
[...]. Ele (irmdo cacula) € mais agil que o grande, porque eu sentia muita
caimbra no inicio, mais me dava daqui até os pés, era horrivel as cadimbras
gue me davam, me embolava tudo assim, e o C. me pegava 0s pés e fazia
assim para passar (gestos de massagem), e eu chorava e vomitava e ele
pegava o balde para mim vomitar, me trazia agua [...]. Me ajudava muito
também quando eu me sentia ruim, chamava a mae fazia cha, ele faz [...], €
bem prestativo. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] A mée que esta sempre: “te cuida, ndo sei o qué, esta nessas maquinas
ai’ [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Foi ela (companheira) que sempre me ajudou [...]. Meu pai, ele me ajuda
muito, d& muito conselho [...]. Obedecer o conselho que é dificil [...].
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.
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Quando eu estou ruim ele (filho) fica. Ele estd sempre na minha volta [...].
Me escutando ja € uma grande coisa, que a gente precisa desabafar [...]. Eu
prefiro falar com meu filho que eu acho que nés nos entendemos melhor.
Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.

Ela (companheira) me ajudou muito sabia, se ndo fosse ela eu acho que
ndo estava como eu estou agora [...]. E que no comeco ela foi parceria
mesmo, porque quando eu adoeci, eu fiquei uns trés meses sem ser homem
para ela, desculpa te dizer isso ai. [...]. Eu s0, eu e a minha familia no caso,
a familia. Apoio normal, d&o forca para ficar bom [...], com o transplante vai
ficar bom, tem gente que n&do déo, tem gente bota teu astral 14 embaixo,
eles tem que te levantar teu astral. [...] Tem que ter o apoio da familia senao
tu ndo tem graca nenhuma, se ndo tem apoio da familia e da pessoa que tu
esta, e eu tive, apoio de familia, para isso ai € bom. Se ndo fosse o apoio da
familia, eu estava ralado, o principal hoje em dia é o apoio da familia [...].
Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

Elas (irmés) me ajudam assim: “Tu tem que continuar, tu ndo pode parar [...]
coisa bem triste tu parar dentro do hospital, a gente ter que estar correndo
por ti, tu sofrendo dentro do hospital, a gente vendo tu se terminar em cima
de uma cama”. E assim que elas dizem [...]. Quando eu estou doente elas
(irmas) vao l4 me ver, que eu estou no hospital, uma sobrinha vai [...]. O
marido da minha sobrinha vai e fica comigo, ou entdo que eu estou bem,
ndo preciso, sé levar roupa para mim, levar as coisas e eu fico sozinho, sé
guando eu estou pior, ai eu ligo, avisando eu estou mais ruim, venham para
ca, ai eles vdo, a minha irmé vai, ou entdo eu ndo incomodo ninguém.
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Os informantes relataram diversas maneiras de apoio advindas da familia,
desde os cuidados com as intercorréncias clinicas, conselhos, o escutar 0s
desabafos, dentre outros. Segundo Teixeira e Ferreira (2009), no cuidado, a cultura
pode atuar de distintas maneiras, agindo de modo a diversifica-lo e universaliza-lo, e
para orientar decisbes e ac¢des. Ainda sobre o cuidado, ele é oriundo do sistema
popular de salde, em que as pessoas apresentam saberes e préaticas construidas
no ambito familiar, os quais, frequentemente, sdo repassados entre as geracgoes.

Nessa perspectiva, a relevancia do apoio da familia aparentemente é decisiva
para uma melhor avaliagéo por parte dos pacientes em relacdo a sua qualidade de
vida, o que deveria ser considerado pelos profissionais da saude, visando a
amenizacdo do impacto da terapéutica tanto para 0 paciente, quanto para sua
familia (SILVA et al., 2011).

O encontro e a coexisténcia com a DRC faz com que a familia estabeleca
modos de lidar com as adversidades conferidas pela condicdo de cronicidade. Ao
mesmo tempo, um turbilhdo de sentimentos e valores vai sendo agregado ao
processo de adoecimento, sendo primordial que a familia aprenda a conviver com 0s
mesmos (BURILLE et al., 2010).
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Nessa conjuntura, o cuidado provido pela familia € expresso por praticas de
cuidado direcionadas a pessoa doente, as quais sdo construidas no decorrer da
doenca. O cuidar a alimentacao e o sal, a repreenséao e o lembrar cotidianamente as
limitagdes para n&o ultrapassarem as barreiras e colocarem a vida em “risco”

ocorrem com frequéncia, como uma maneira especifica de cuidar.

[...] Mais eu como as coisas certas aqui ha minha mae. [...] Feijdo a mae
cozinha e tem que tirar primeiro a 4gua [...]. A ndo hoje a comida da méae é
toda sem sal [...]. Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Ela (mée) s6 nao bota muito sal, bota mais € tempero assim essas coisas,
[...] porque sal tu sabe [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

[...] Agora mesmo diz (o pai), tu ndo pode pegar frio, tu ndo pode fazer isto,
tens que te cuidar melhor [...]. Cacar mesmo ele é totalmente contra, se eu
pegar uma cadeira para levantar ele ja me diz, ndo levanta isso ai, pede
para alguém carregar para ti. A ndo, para o velho, acho que sou tratado que
nem uma princesa (risos). Ela (esposa) também me diz muito para nédo sair,
nao pegar frio, se estd garoando as vezes eu digo: “vou pegar a bicicleta, e
vou la nos guris conversar”. “Mais esta chovendo, ndo sai, olha, estas
doente, tu vais pegar uma gripe e vais piorar”. Digo: “Nao”. “N&o vai sim”.
Dai bom, eu dou de volta, esses troc¢o. [...] Me xingam bastante, eu vou na
panela de feijao, “vais comer feijéo ja, deixa isso que ja te disseram que tu
ndo pode comer”. Dai sempre dou uma escapadinha, eles ndo enxergam.
Se o sal esta de mais em um churrasco também, o meu pai ja me diz: “esse
pedaco ndo da para comer que estd muito salgado, come tal pedaco,
aquele eu ja provei esta sem sal”, e ai vamos indo. Se eu tinha alguma
coisa para fazer assim, mudar um guarda-roupa, alguma coisa de lugar, ele
(irmdo mais velho) ia e me ajudava, [...] fazia eu ficar sentado e ia la e fazia.
Mas de mais, assim é, o resto tudo normal. Quando preciso fazer alguma
coisa assim, devido a forca € o meu irmao, meu irmdo mais velho.
Informante 4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD.

Eu cuido, como pouquinho feijao, o caldo, um exemplo, mas ela (mée),
geralmente bota pouco sal [...]. Ela me ajuda muito, e briga comigo muito
porque eu fagco um “servicinho” as vezes meio pesado [..]. Ela
(companheira) briga comigo que nem a mée, tu ndo pode fazer isso, as
vezes eu pego um cigarrinho de bobagem |4, “ndo fuma, nem com a fumaca
tu ndo pode” [...]. Eles (familia) estdo sempre apoiando o cara, tu ndo pode,
tu ndo faz isso ai que nado deve [...]. Informante 7, 35 anos, cinco anos de
HD.

Ela (irmd) faz tudo insosso, bota pouquinho sal [...]. Informante 8, 41 anos,
dois anos de HD.

Na auséncia da familia, no afastamento dela ou no apoio insuficiente, os
informantes possuiam apoio de outras pessoas conhecidas, profissionais da saude

ou até mesmo daquelas que nunca viram na vida.

Pedindo ele (motorista da prefeitura) leva [...]. O da tarde leva em qualquer
lugar, deixa |4 na casa da minha tia, ou coisa assim. [...] Quando eu baixei
mesmo, teve uma época que eu andava meio brigado com os parentes,
figuei meio sozinho 14 no hospital, mas tinha a enfermeira, [...] ela me
ajudava, eu tinha que tomar banho, ndo podia porque eu estava com a
perna quebrada. Quebrei o braco também, e na hora do almoco ela ia
correndo la e me ajudava [...]. Mais eu sempre tive sorte para arrumar
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amizade no hospital, acompanhante mesmo, mulher, até ficava sem jeito,
elas chegavam para mim, perguntavam se queria me ajudar a tomar banho,
me levar no banheiro, e eu ndo podia dizer que nao, eu tinha que aceitar. La
(hospital) todo mundo me ajudava, me ajudaram um monte, gente que eu
nunca vi na minha vida. [...] Acontece que melhorou cem por cento, porque
guando eu baixava [...], 0s acompanhantes, ndo teve um que nao me
oferecesse ajuda, para me levar quando eu estava com a perna quebrada
botar na cadeira de ir no banheiro, me deram banho. Mulher, nova, com filho
e marido, me deram varios banhos, me alcangavam almoco, faziam tudo,
iam no bar para mim, eu ndo podia nada. Todo mundo se oferecia, entéo,
eu até me acostumei assim, ficar longe deles (familiares). N&o sinto falta.
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu ganho ajuda la do pessoal (assentamento). [...] Dai as vezes meus
vizinhos, eles sao pobre também, mas sempre me ajudam, com uns
“troquinho” [...]. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

Ele (psiquiatra) que me aconselha tu ndo pode fazer isso, porque tu tens
cisto nos rins, tem cisto no figado, isso € perigoso, tu j4& tem eczema
pulmonar, porque eu fumo nao tenho vergonha de dizer [...]. Tudo isso ai é
teimosia eu ndo podia fuma também [...]. Informante 8, 41 anos, dois anos
de HD.

O cuidado humano é multidimensional e por essa razdo necessita ser visto
em sua amplitude e realidade (BAGGIO; MONTICELLI; ERDMANN, 2009). Diante

dessa perspectiva, entende-se que o cuidado pode ser praticado de diferentes

modos e por distintas pessoas, como nas situacdes narradas pelos informantes, em

gue desconhecidos o assumiam, em parte os profissionais da saude e também

expresso pela ajuda com limitacdes fisicas e financeiras, e pelos aconselhamentos.

A equipe do servi¢co de nefrologia foi mencionada como fonte de apoio para

alguns participantes do estudo. Percebe-se um sentido de aproximacdo dos adultos

jovens com a enfermagem, em especial as técnicas, que sao identificadas por

“gurias”.

Conversava (equipe de saude), falava me explicava, mais eu nem dava
bola, eu ndo queria fazer (hemodialise) [...]. A minha mée ficava la comigo e
0 meu pai, ai eu me acostumei ficava com as gurias (técnicas de
enfermagem) |&, acho que foi isso. [...] Para mim todos eles sdo bons, me
tratam tudo bem, nunca me fizeram nada, todos eles me tratam bem, eu sou
amiga de todos eles. Cuidam bem, me tratam bem, & para mim séo todos
bons, enfermeiros, os médicos, as gurias (equipe de enfermagem).
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Ai consegui sair gracas a Deus (“do mundo das drogas”), muitos amigos me
ajudaram, me ajudaram a sair, minha mae lutou muito por mim, os médicos
aqui também [...]. E o resto € as gurias (equipe de enfermagem) dai que me
dao uma forca de vez enquanto. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Acredita-se que a equipe de saude ocupa um lugar muito importante na vida

das pessoas em tratamento hemodialitico, visto a dimensdo da terapéutica no

cotidiano de quem a vivencia. Nesse sentido, pensa-se que os profissionais tém
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potencial para agir ativa e qualitativamente no processo saude e doencga, podendo
ser uma fonte de apoio de grande relevancia.

No que diz respeito a equipe de enfermagem, essa tém uma relacdo de
proximidade com a pessoa em HD, o que pode decorrer da convivéncia continua
com as mesmas pessoas, pois comumente eles frequentam o servigo trés vezes por
semana, durante um longo periodo de tempo. Fato que permite a criacdo de vinculo
entre 0s pacientes e a enfermagem, que em muitas situacdes conhece a histéria de
vida, e acabam nutrindo carinho, afeto e envolvimento com as mesmas (PRESTES
et al., 2011).

A dificuldade ou dependéncia financeira também demandou a necessidade de

fontes de apoio aos informantes do estudo.

Uma vez, para receber esse aparelho (ouvido) aqui, eu estava com
problema na perna, estava gastando um monte de dinheiro [...], € ai eu nao
tinha como retirar [...], ai eu falei para a minha tia, ela falou com os outros
parentes, e ai cada um deu um pouco (dinheiro) e a gente parcelou [...].
Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

A méde me ajuda, e o0 pai me ajuda em tudo, em dinheiro, em casa. Se eu
tiver que comprar um remédio, a mde me da, se eu ficar doente a mde que
me d&, o pai me d4. A mée que me ajuda mais do que o pai [...]. Mas quem
ajuda assim em dinheiro em tudo é a mée que, da roupa, comida, remédio,
tudo que tem comprar a mae que da. Informante 2, 25 anos, sete anos de
HD.

Ele (irmdo) compra roupa, calcado, comida, tudo para mim, porque eu ndo
tenho como comprar [...]. Informante 6, 40 anos, um ano de HD.

No presente estudo, o informante 6 ndo possuia nenhuma renda, pois o
beneficio do INSS havia sido negado, o que o deixava financeiramente dependente
do irmédo e da ajuda de pessoas da comunidade que vivia. Em um estudo com
pacientes em HD, foi constatado o baixo poder aquisitivo dos entrevistados, em que
a maioria recebia um salario minimo, proveniente do beneficio de aposentadoria da
Previdéncia Social. Desse modo, as dificuldades financeiras foram vivenciadas por
eles, principalmente por terem que deixar o trabalho remunerado (MANIVA;
FREITAS, 2010).

Enquanto alguns informantes possuem as fontes de apoio bem solidificadas e
presentes no processo de adoecimento, outros tiveram as suas rompidas,
enfraquecidas e perdidas no decorrer dos anos. Pode se observar que ha fontes
negativas e estressoras, como familiares e servicos que negligenciaram apoio nos

momentos em que os adultos jovens necessitaram.
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[...] Ali (noticia que a mde nédo tinha mais volta) foi a pior coisa para mim,
porque ela que andava sempre junto comigo, se preocupava comigo, era
ela e a minha avé, e foi as duas pessoas que eu perdi primeiro [...]. A gente
(pacientes que faziam hemodialise) era bem apegado, como € que eu vou
dizer (siléncio). As vezes a gente se encontrava ia em um bar, ou ia para a
praca conversar, ia fazer um lanche junto, ia comprar um lanche para trazer
para didlise [...], a gente fazia uns grupos, quando tinha alguma coisa ruim
na dialise ai 14 falar com o doutor A. E hoje ndo tem mais isso, chega um
daqui, chega outro de |4 [...], ndo € mais tudo junto assim. Era um
perguntando pelo outro [...], se estava bem, hoje é tudo diferente. [...]
Quando eu precisei mais deles (familiares), que foi quando eu quebrei a
perna, ndo podia me mexer, ninguém apareceu todo mundo sumiu, entdo
agora eu nao vou (visitar os familiares) [...]. Eles come¢aram a me ligar
dizendo que iam aparecer la, que iam la me ajudar a tomar banho, ou ir em
um bar comprar alguma coisa assim para mim que eu nhdo podia, e so
ligavam [...]. Uma hora eu acabei discutindo com eles, e ai eu disse que eu
ndo precisava mais de ninguém I4. [...] Todo mundo que chegava la na hora
da visita, tinha gente que morava |4 perto do Uruguai, Bagé ou Jaguaréo,
vinha todo meio dia, enchia a cama de gente, e eu que morava aqui, bem
pertinho 20 quilémetros, ficava sozinho ali. Aparecia um e outro ali, parente
deles perguntando se eu tinha parente ou se nao tinha, coisa assim, a Unica
coisa que eu podia dizer é que todo mundo trabalhava mas, é mais da falta
de vontade, a verdade é falta de vontade, se fosse para sair para outro
lugar, eles iam e nédo tinha problema, porque a maioria tem carro, tem moto
[...]. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

[...] Porque eu mesmo ndo tenho muitas pessoas para falar, porque eu nao
posso falar para minha mée [...], converso com meu filho, mas muita coisa
também ndo gosto de passar para ele [...]. Mais é bem dificil para segurar
sozinha por exemplo. E, sozinha eu ndo digo que eu sou, mas €
praticamente [...]. O meu filho é mais agarrado comigo sabe, mas por iSso
gue acho que é dificil, porque a minha mae é doente, 0 meu irmdo mesmo
(choro), é bem “desligad&o”, é de vez enquanto é bem dificil. Informante 5,

41 anos, 10 anos de HD.

[...] O marido da minha prima me xingou: “esta se fazendo para acordar os
vizinhos” [...], eu disse: “chama a SAMU que eu vou sozinho para o
hospital”. E a minha prima [...] dizia: “eu ndo vou dar bola para ele porque
ele esta se fazendo” [...]. Eu vou de 6nibus e venho de 6nibus [...], eu levei
atestado levei tudo, e eles ficaram de me buscar e ndo me buscaram mais
[...]. Porque que eu tenho medo de vez em quando, eu estou ruim com a
pressdo alta, ou baixa demais e ir embora sozinho, posso cair na rua [...].
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Nos momentos de fragilidade, como no adoecimento, a fé pode ser uma
aliada das pessoas que vivenciam essa condicdo. Dessa maneira, os informantes 1

e 8 entregaram a sua vida ao ser divino.

Eu disse para mim mesmo, a partir de hoje eu vou entregar a minha vida
nas maos de Deus, ndo vou pedir ajuda de ninguém, de parente nenhum.
Informante 1, 37 anos, solteiro, 18 anos de HD.

[...] Eu tenho muita fé em Deus, e vou para igreja de vez enquanto, para
Deus nao é nada impossivel [...]. Quando eu entro (hemodialise), eu ja peco
para Deus me guardar, me livrar de tudo que é mal [...]. Informante 8, 41
anos, dois anos de HD.
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A fé representa uma fonte de apoio para as pessoas com DRC, auxiliando na
convivéncia com as dificuldades. Nesse sentido, acreditar em uma forca superior,
promove alivio e conforto, logo da forcas e alento para quem cré seguir em frente
com o tratamento (BURILLE et al., 2010; OLIVEIRA; SOARES, 2012).

J4, a religido molda o homem somaticamente, sendo necessaria nao somente
para a sobrevivéncia, mas a propria realizacdo existencial e também para induzir a
duas disposicdes: o animo e a motivacdo (GEERTZ, 1989). Segundo Leininger
(1991a) é importante compreender os fatores sociais, religiosos e familiares como
uma maneira de atender as necessidades das pessoas adequadamente. Diante
disso, nota-se a gama de particularidades que envolveram esses ambitos da vida na
narrativa dos informantes e o quanto eles influenciam no processo de enfrentamento
da doencga.

A fim de finalizar a apresentacéo dos resultados desta pesquisa, acreditou-se

ser relevante deixar para esta etapa a perspectiva de futuro dos informantes.

6.2.3 Entre a des(esperanca), medos e a libertacdo: a perspectiva do futuro

A perspectiva de futuro para os adultos jovens, informantes deste estudo,
seguiu diversas direcoes. Cada um almejou um futuro diferente, com seu significado
especial: ter tranquilidade e menos problemas em consequéncia da DRC e da HD,
ter veias suficientes para manter o tratamento sem necessitar realizar dialise
peritoneal, viver por mais algum tempo, ou entdo esperar que as coisas acontecam

no seu devido tempo.

Agora, com a idade ja que eu estou, digo a idade da didlise, é levar o resto
da vida assim, tranquilo (siléncio). Continuar, por mais uns tempo ainda. [...]
Eu acho que eu mudaria j& que eu estou na dialise, mudaria menos
problemas, é problema renal mesmo, ficaria s6 no problema renal, sem
maiores problemas como, problema 6sseo, € problema de coracéo, é ndo
sei te explicar assim direito esse tipo de mudanca, eu preferia que a didlise
fosse sO a didlise, sem maiores consequéncias do resto do corpo assim
entendi, e eu mudaria, ficaria assim bem melhor. Informante 1, 37 anos, 18
anos de HD.

Tenho até medo de tudo (perspectiva de futuro). [...] Eu nem sei, acho que
s6 quando vai acontecendo. Eu acho sé na continuacdo para saber.
Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

[...] Eu ndo espero o transplante, espero s6 que Deus me de veias para mim
poder seguir até o final, ndo passar tdo mal [...]. Eu me preocupo mais &
com as veias que a gente tem que ter, porque as minhas veias desse braco,
ja vai ser inutilizado, e agora s6 tem esse. Esse aqui ja esta ficando igual, é
s0 isso que eu tenho medo [...], tenho medo de ir para a peritoneal sabe [...].
Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD.
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[...] Eu tenho muita fé em Deus [...]. Deus pode me dar uma cura enorme
também, e pode até eu sair das maquinas também, para Deus ndo é nada
impossivel [...]. Eu s6 espero € que Deus me guarde mais uns anos so [...].
Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

Para algumas pessoas em tratamento hemodialitico, a possibilidade de

modificacdo da dificil realidade é a adaptacdo a terapéutica, uma vez que a Unica

maneira de viver € a préopria HD, principalmente quando o transplante é inviabilizado

por distintos motivos (MACHADO; CAR, 2003). Dessa maneira, 0 que 0s resta é

manterem suas vidas, de preferéncia com uma melhor qualidade.

Para outros informantes a perspectiva de futuro tem apenas um significado: o

transplante de rins.

Acho que hoje eu queria s6 mudar era sobre a dialise. Poder parar de fazer,
viver normal, s isso, porque a vida ndo € ruim, tem gente que diz a minha
vida € uma droga, ndo sabe o que estao dizendo, ndo olham para o lado
para ver a vida do companheiro. [...] Fazer um transplante mudaria minha
vida toda de novo, mais para melhor. Olha, s6 espero que tenha melhoras,
gue eu consiga fazer um transplante bem sucedido, e a Unica coisa que eu
espero mesmo assim é pelo transplante. [...] Assim que der para fazer eu
guero. Melhora muita coisa, que nem eu digo, chimarrdo todo mundo aqui
dessa regido gosta, e é geralmente com a familia, e as vezes tu esta ali,
tomando chimarrdo, olhando uma televisao, tu esta excluido, porque tu ndo
podes tomar. [...] Eu penso assim, vou poder tomar bastante agua, vou
poder voltar a tomar meu chimarrdo, ndo vou precisar estar viajando
segunda, quarta e sexta, vou poder passar mais tempo em casa com a
minha familia. [...] Tomar tudo a vontade, ndo é pegar e ir contando
“aguinha”, é controlando comida [...]. Na hora que pudesse aparecer o
transplante ai sim, mudaria tudo de novo. Informante 4, 28 anos, um ano e
cinco meses de HD.

Olha, eu espero é melhorar s6, conseguir fazer esse transplante de uma
vez. Eu tenho as minhas irmés e os meus irmdos [...], qualquer um deles me
doa um rim. E impossivel que de todos eles ndo va da um certo. Dai ndo
precisava vir fazer hemodialise. [...] S6 por causa disso. Ndo paro em casa,
dai eu posso ficar em casa, ndo precisa estar vindo [...]. Informante 6, 40
anos, um ano de HD.

Sair fora de uma vez daqui um dia, pelo transplante e sair fora. Ficar bom,
bom modo de dizer, mais ficar bom, um dia vou sair talvez, ndo vou ficar
para sempre da minha vida. E ficar bom, e deu para bola. [...] Eu queria
estar era trabalhando, s6 isso, ndo estar aqui. Trabalhando em firma, eu
sempre trabalhei em firma. Longe dai ainda eu queria estar. [...] Se tivesse
trabalhando, era melhor, se tivesse trabalhando nem estava aqui, nem
conhecia o pessoal hoje, mais ja conheco, entdo ndo adianta nada. Sair fora
da maquina, sair fora e deu. Informante 7, 35 anos, cinco anos de HD.

Nestas narrativas, percebe-se que os informantes tinham a crenca de que

com o transplante renal poderiam resolucionar os problemas advindos da doenca, e

assim retomariam a “normalidade” da vida, como a realizacdo de atividades

cotidianas e principalmente sem restricdes hidricas e alimentares.
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A possibilidade de se concretizar o transplante renal € idealizada como uma
crenca de ser curado e poder retomar a vida “normal” (QUINTANA; MULLER, 2006).
Fato que pode estar relacionado com os sujeitos do estudo de Xavier e Santos
(2010) imaginarem que se submeter a esse tratamento resolveria decisivamente seu
problema de saude e ao receberem um novo 6rgao, transcenderiam para um novo
viver.

O transplante também esteve em evidéncia no estudo de Cabral (2009),
principalmente no que dizia respeito a idealizagdo do amanha para os participantes
do estudo. Foi apontado que a esperanca € um dos fatores motivadores para 0s
pacientes em HD, ndo desistirem dessa modalidade terapéutica. Ainda afirma que
essa esperanca no transplante significa uma “porta de salvacédo”, uma vez que
poderia permitir uma recuperagdo, ou ao menos uma aproximacado da maneira de
viver que tinham antes do adoecimento, como o retorno as atividades diarias que
ficaram limitadas pela DRC e HD, sem restri¢cdes, principalmente as relacionadas a
alimentacédo e ingesta hidrica.

A desesperanca também fez parte da narrativa dos informantes, por meio de
expressdes da impossibilidade de realizar o transplante renal e também por néo

acreditar em uma melhora, exceto por um milagre de Deus, segundo o informante 8.

Sou muito realista, eu com lUpus, estou na fila, mas eu ndo estou com
esperanca de que eu va fazer esse transplante, porque eu ja fui chamada
sete vezes, e o lupus d& ativo [...] eu vou levando até... [...] Eu j& estou
consciente que meu fim vai ser nela (maquina), porque eu nao tenho
esperanca de fazer transplante [...]. Eu digo sete vezes é chance demais
[...]- Entdo eu sei que o meu fim é ali, é nelas até quando Deus quiser, eu s6
peco que eu tenha veias para ir em frente. Informante 5, 41 anos, 10 anos
de HD.

[...] Porque volta, eu ndo tenho mais (siléncio). Volta assim de melhorar, néo
tem. S6 tem a piorar, s6 que Deus faz um milagre, s6 tem de piorar. Isso ai
eu sinto. Informante 8, 41 anos, dois anos de HD.

A desesperanca de realizacdo do transplante também foi encontrada no
estudo de Cabral (2009), em que 0s sujeitos apresentaram desmotivacdo e duvidas
em relacdo a dificuldade e a impossibilidade da efetivacdo do procedimento, em que
0 surgimento de sentimentos de incerteza do futuro vem a tona. Também, refere que
as pessoas em tratamento por HD, tem davidas em relacdo ao sucesso do
transplante, desse modo, sentimentos de inseguranca fazem parte deste processo.

Outros problemas de saude foram relatados pelos participantes do estudo de

Cabral (2009), como os cardiovasculares e o0 diabetes, condicdes que
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comprometeram a efetivacdo do transplante e, consequentemente, diminuiram a
esperanca, assim como no caso da informante 5, que foi chamada sete vezes para
realizar o procedimento, mas por causa do lupus ativo ndo pode realiza-lo.

Ja o informante 3 teve a oportunidade de realizar o tratamento a partir do
transplante renal, mas o recusou visto que ficaria longe do filho que necessitava da

sua vigilia naquela época.

Eu até queria o transplante, mas eu fiquei com medo, ai parei de ir, desisti.
Ai tive um problema com o meu filho, ai mesmo que eu fiquei mais revoltado
ainda, entdo eu ndo quis fazer para ficar assim. [...] Depois eu desisti
(depois de uma briga com o padrasto do filho desistiu de fazer o transplante)
[...]- N&o vou fazer, se eu fizer transplante, ndo vou poder ficar na volta dele,
do guri entdo vou ficar rondando aqui. Eu desisti de estar indo e vindo (de
Porto Alegre) [...]. Informante 3, 35 anos, oito anos de HD.

Fato semelhante ao estudo de Reis, Guirardello e Campos (2008) em que a
responsabilidade materna de algumas mulheres do estudo fez com que elas
adiassem o transplante em consequéncia da complexidade e dos riscos do
procedimento, visto que tinham filhos dependentes.

Apesar de alguns informantes terem mencionado outras perspectivas de
futuro, nota-se que o transplante ainda permeia o viver deles, por meio das
narrativas de duvidas em relacdo ao procedimento e a doacdo, a dificuldade de

conseguir um doador, o medo de realiza-lo e a &rdua espera na fila.

Agora é so pela lista, arrumar um doador agora é dificil, de parente no caso
assim. [...] O doutor iria me colocar na lista, nem sei se chegou a me
colocar, ele disse que iria resolver esses neg6cios. Eu nem perguntei para
ele mais. [...] Geralmente quem esta na lista, tem que estar indo a Porto
Alegre, indo e vindo, fazendo exames, e eu nunca fui, nunca mandaram eu
ir. Até vou perguntar para ele, porque tem essa mulher do aparelho aqui, é
muito minha amiga, ela perdeu o marido, e foi por causa de doenca, ai ela
pensou em doar os rins dele para mim, um rim dele, mais ai os médicos
falaram la que ndo podia [...]. E ela até me perguntou se tivesse alguém na
familia ou acontecesse alguma coisa se doasse o rim para mim, se podia
ser direto para mim [...]. Informante 1, 37 anos, 18 anos de HD.

Eu nem sei (perspectiva do transplante), eu vou fazer exame néo fago,
marco para fazer e ndo vou. Eu tenho medo de fazer exame e ndo vou, tem
vez que a mée esta trabalhando de tarde nédo pode faltar para ir comigo [...].
Mais o doutor Z. disse que vao fazer transplante aqui [...], ai d& para entrar
na fila. [...] E eu falei dela (havia contado anteriormente & mestranda que a
mée doaria o rim), mais eu tenho pena da mée, a mde tem muita coisa, ela
ja esta cheia de problema. Eu ndo quero, eu vou entrar para fila depois
guando fizerem aqui, eu entro para fila. Eu espero (risadas), tenho que
fazer, ou bater as botas (risadas). Informante 2, 25 anos, sete anos de HD.

Dai me disseram, nédo, vais ter que tirar teu rim, ai de inicio eu tiraria ele e
faria o transplante assim que desse. Ai depois me apareceu essa, nao, € um
tumor, vais ter que esperar trés anos para poder entrar na fila. [...] Um irméo
meu diz que doa, mas se nédo der, ai tem que esperar outro, se espera, 0
importante é colocar. [...] Que nem tem outros conhecidos que fazem em
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outros lugares a hemodialise, de Arroio Grande, que se a gente fala em
transplante eles dizem que € o bicho, ndo eu morro fazendo hemodiélise e
ndo faco transplante, “mais por que fulano?” “Esta louco ser cortado, ser
operado” [...]. Eu ja fiz duas, e as duas foram para tirar, ndo foram nem para
tentar colocar um, se eu ja fui cortado duas vezes para tirar, eu quero ser
cortado mais uma vez para colocar. Informante 4, 28 anos, um ano e cinco
meses de HD.

Estou na fila do transplante também. [...] Seria 0 meu irméo, o meu filho eu
nem digo por que, eu ja estou nessa. Mais 0 meu irmdo nunca me ofereceu,
também eu nunca pedi, ai estamos na luta [...]. Informante 5, 41 anos, 10
anos de HD.

A expectativa pelo transplante promove um brilho na vida das pessoas que o
esperam, entretanto gera divida e certo receio em relacdo ao que podera acontecer
posteriormente ao recebimento do enxerto (XAVIER; SANTOS, 2010).

Sair de uma terapéutica dialitica e optar pelo transplante, em alguns casos, é
uma dificil escolha, envolta por temores e duvidas. Aléem do que, a selecdo do
doador é permeada por aspectos médicos, psicoldgicos e familiares, uma vez que as
pessoas podem considerar mais favoravel receber um rim de um doador vivo, mas
preferem entrar para a lista de espera por um doador cadaver, com o intuito de nao
prejudicar seus familiares ou sacrifica-los (QUINTANA; MULLER, 2006).

Diante dos achados deste estudo, percebe-se que o viver dos adultos jovens
com DRC em tratamento por HD, é permeado por singularidades, as quais estédo
envolvidas com os aspectos culturais que eles moldaram nas suas vidas. Langdon e
Wiik (2010) afirmam que todas as pessoas sao sujeitos da cultura, experimentada de
multiplos modos, inclusive no adoecimento e na busca pela terapéutica.

Diante deste cenério, nota-se que € de extrema importancia que O0s
profissionais da saude, dentre os quais os enfermeiros, reflitam sobre sua préatica
profissional, pautada na autoridade de decidir o que as pessoas devem fazer, além
de aceitar e sujeitarem-se ao conhecimento biomédico (HECK, 2000). Nesse
modelo, em que o profissional prioriza e € dependente de atos e instrumentos
tecnolégicos, o cuidado em saude, certamente sera menos personalizado e humano
(LEININGER, 1985). Nesse sentido, faz-se necessario o escutar e o aprender com
os informantes, rompendo-se o paradigma de apenas impor condutas (LEININGER,
2002).



7 Consideragdes finais

Os adultos jovens deste estudo teceram a sua histéria com a DRC e o
tratamento hemodialitico, uma vez que as narrativas mostraram que cada um
vivenciou esse processo de modo singular, apesar de algumas semelhancas, que
podem ter sido evidenciadas por estarem em um momento histérico parecido, pela
idade e condicao de saude ou doenca.

A influéncia da cultura do adulto jovem promove a elaboracdo de alguns
mecanismos para ajudar a enfrentar a doenca. Por outro lado a cultura da sociedade
ainda ndo estd preparada para incluir os doentes crénicos, dependentes de um
tratamento continuo, como a HD no meio social, uma vez que ficou explicito que os
informantes ndo conseguem manter vinculos empregaticios ou sequer arrumar um
companheiro (a). Nesse sentido, cultiva-se a cultura da exclusdo das pessoas
consideradas “improdutivas” para um mundo que exige cada vez mais a produgao e
a perfeigéo.

Alguns pressupostos foram confirmados, como a vida do adulto jovem antes
da DRC estar intimamente relacionada com as expectativas sociais, notando-se que
o trabalho representava um aspecto de destaque, embora o0s estudos e a
constituicdo da familia também tenham sido mencionados. Além do mais, eles
possivelmente ndo atingiram alguns objetivos desta fase da vida, sobretudo pelo
adoecimento.

A trajetéria dos informantes com a doenca iniciou com as primeiras
manifestacées corporais de desordem, o0 que exigiu a procura pelos sistemas de
cuidado a saude, popular inicialmente por alguns e o profissional pela maioria, a fim
de identificar o que os perturbava. Ressalta-se que independente do percurso de
cada um, todos seguiram para 0 mesmo caminho: o diagndéstico da DRC, que
causou impacto nas suas vidas, em que expressdes de raiva, revolta, depresséao,

aceitacdo ou conformacdo e o0 medo da morte passaram a existir
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sobretudo pela necessidade de uma terapia de substituicdo da funcéo renal, ou seja,
a HD.

A DRC em sua fase final, ndo permite que a pessoa expresse seu desejo de
realizar ou ndo o tratamento, desse modo ele € imposto para que a vida seja
mantida. Diante & dimensdo do problema, os informantes sentiam vontade de
desistir, mas a luta pela sobrevivéncia preponderou, em especial, quando se
lembravam dos membros da familia.

Nesse contexto, foram atribuidos ao tratamento por HD diversos significados.
Ao mesmo tempo em que ele mantinha a vida por substituir a funcdo do 6rgéo
doente, ele tinha seu lado negativo, pela rotina cansativa e perda da liberdade.

O depender da maquina para sobreviver gerou uma dualidade de
sentimentos, relacionado ao simbolismo da vida, mas também da crueldade e
agressividade. Enquanto a fistula se destacou por marcar para a sociedade que 0s
informantes eram diferentes, também sendo sindbnimo de preconceito e
constrangimento para alguns adultos jovens. Desta maneira, 0 que restava era tentar
escondé-la, ja que também era necessaria para a efetivacdo do tratamento.

Um achado importante, se nao intrigante foi o fato das orientacdes ditadas
pelos profissionais da saude ser seguidas em parte ou ndo, principalmente, no que
tangia aos aspectos alimentares e hidricos. Os informantes referiam ndo conseguir
controlar suas vontades e que as consequéncias adversas de ingerirem
determinados alimentos valiam a pena, pelo prazer que isso ocasionava. Essa
dificuldade em seguir a dieta prescrita, pode estar relacionada com a construcéo
cultural em relacado a alimentacao que as pessoas moldam no decorrer da vida.

As limitacdes relacionadas ao ambito fisico também foram destacadas, uma
vez gque atrapalhavam as rela¢gdes sociais dos adultos jovens, que se sentiam inuteis
e desvalorizados. Destarte, as fontes de apoio surgiam, sendo essenciais no
enfrentamento das adversidades advindas do adoecimento, as quais englobavam os
aspectos psicolégicos, fisicos e sociais.

A familia foi evidenciada como a maior fonte de apoio, embora outras pessoas
como vizinhos, amigos e até pessoas desconhecidas tenham sido mencionadas,
sendo consideradas fundamentais no momento em que mais precisaram. Os
profissionais da saude também foram lembrados, em especial, as “gurias”, técnicas
de enfermagem que estavam sempre do lado deles durante as sessdes de HD,

configurando uma importante fonte de ajuda no servico. A fé em um ser superior,
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também foi referida como relevante no enfrentamento da doencga. Neste interim,
percebe-se que outro pressuposto foi confirmado.

Para o futuro alguns desejavam tranquilidade, menos problemas advindos da
doenca e do tratamento, veias suficientes, viver mais, preferiam esperar para ver o
que iria acontecer e até mesmo apresentaram certa desesperanca. Enquanto outros
tinham um dnico objetivo: o transplante renal, na esperanca de reconquistarem sua
vida anterior ao processo de adoecimento, ou a0 menos se aproximarem de uma
“normalidade”.

Diante de todas estas consideracfes questiona-se: Sera que € valido partir do
principio que os sujeitos tém que seguir as orientacdes impostas pelos profissionais
da saude, ja que eles seguramente querem o melhor para a saude das pessoas? Ou
ha necessidade de conhecer sua histéria de vida, as influéncias de diversos
aspectos que foram construidos ao longo da sua trajetéria expressados por suas
praticas no processo saude-doenca, por meio de uma interacdo dialégica em que
todos os conhecimentos sdo valorizados e inseridos no processo do cuidado?

Atentar para os aspectos culturais que permearam a vida das pessoas e
trabalhar em cima deles, ndo seria uma estratégia para que a doenca e o tratamento
fosse melhor enfrentado? Parte-se desse pressuposto por meio dos achados deste
estudo, pois nota-se que os informantes estavam emaranhados a sua cultura.

Pensa-se que a valorizacao e insercdo do conhecimento informal e do modo
de viver que as pessoas constroem ao longo da vida, necessitam ser incluidos e
reconhecidos como de grande relevancia no processo de cuidado, visando
aproximar as acfes de saude da realidade vivenciada pelas pessoas atendidas.

Ao mesmo tempo, que se tem uma limitacdo do estudo pelo fato dos adultos
jovens ter negado ou dificultado a realizacdo das entrevistas no domicilio, para que
seu cotidiano pudesse ser observado efetivamente. Acredita-se que esta situacéo
possa ser um resultado importante: uma vez que os informantes consideravam o
cenario da doenca, prioritariamente o servico de nefrologia. Sendo assim, a
mestranda no domicilio poderia representar a instituicdo e, possivelmente, romperia
com a barreira que separa a vida “sem” e “com” a doenga para alguns informantes,
em gque muitas situacdes poderiam ser reveladas, com essa invasao de privacidade.

Sugere-se que outras pesquisas com adultos jovens nesta condigcao de
adoecimento sejam realizadas, com o intuito de desvendar o que ocorre,

especialmente, no cenario domiciliar destes sujeitos. Para tanto, acredita-se que ha
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necessidade de um acompanhamento por um longo periodo de tempo, que as
praticas de saude mencionadas, sejam observadas no ato de sua realizacdo e que
assim possam ser construidas, e ou repadronizadas outras com o0 intuito de
promover a saude desse grupo, sendo imprescindivel a inclusdo de todos os
envolvidos neste processo, nas decisodes.

Pontua-se que facilidades, dificuldades e sentimentos permearam o
desenvolvimento deste estudo. Como facilidade, destaca-se a interrelacdo com os
informantes e a equipe de salde, pessoas que acolheram a mestranda com respeito
e carinho. A principal dificuldade encontrada foi a imparcialidade durante a coleta de
dados, uma vez que em alguns momentos sentia-se a necessidade de dialogar,
acolher e confortar o informante, todavia 0 método ndo permitia. Em relacdo aos
sentimentos, o de aprender a valorizar a vida se sobressai, diante as experiéncias

narradas e a luta por sua manutengao.
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Apéndice A — Oficio a coordenacao do Servico de Nefrologia do Hospital Santa

e

Lo

Casa de Misericordia de Pelotas

Oficio a coordenagéao do Servigo de Nefrologia do Hospital Santa

Casa de Misericordia de Pelotas

Prezado(a) Coordenador(a)

Solicitamos a V. Sr.(a) a autorizagédo para realizar o estudo com adultos
jovens com doencga renal crbnica, em terapia hemodialitca na referida
instituicdo. O estudo intitulado “A experiéncia da doenga renal crénica para
o adulto jovem em hemodialise: uma perspectiva cultural” objetiva
compreender a experiéncia da doenga renal cronica e da hemodialise para o
adulto jovem, por meio da descricio do processo de adoecer e do
conhecimento do cotidiano destas pessoas.

Se autorizado, os dados serdo coletados no primeiro semestre de
2013, no servico de nefrologia, e no domicilio dos sujeitos, de acordo com a
preferéncia deles. Em anexo a este oficio encontra-se uma cépia do projeto,
contendo as informagdes necessarias para sua apreciagéo.

Este estudo consistirda em um dos pré-requisitos para a obtengéo do
titulo de mestre em Ciéncias da Saude pela Faculdade de Enfermagem da
Universidade Federal de Pelotas. E sera desenvolvido pela mestranda Aline da
Costa Viegas, sob orientagdo da Prof®. Enf®. Dr®. Rosani Manfrin Muniz, e co -
orientagé@o da Prof®. Enf®. Dr. Eda Schwartz.

Deste modo, agradecemos a atengéo dispensada a nosso pedido.
\ A&*&Q W‘Qﬂ,v’s @30&»\4 :N] Q) \.b\\?
\ . )

Enf® Aline da Costa Viegas Prof®. Dr®. Rosani Manfrin Muniz

hgev‘
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Pelotas, 11 de margo de 2013.
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Apéndice B - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(Resolucéo 196/96 do Ministério da Saude)

Pesquisa: “Familias na presencga da doenga renal crbnica: interfaces do cuidado”.
Subprojeto: “A experiéncia da doenga renal cronica para o adulto jovem em
hemodialise: uma perspectiva cultural”.

Orientanda: Enfé. Mestranda Aline da Costa Viegas
Orientadora: Profa. Enf2. Dr2. Rosani Manfrin Muniz

Solicito sua colaboragdo no sentido de participar da pesquisa a fim de
compreender a experiéncia da doenca renal crbnica para o adulto jovem em
tratamento de hemodidlise no servico de nefrologia da Santa Casa de Misericordia
de Pelotas, objetivando qualificar a assisténcia prestada, uma vez que a partir dos
resultados deste estudo, acredita-se que poderdo ser identificadas as reais
necessidades das pessoas dependente deste tratamento.

As informacdes e opinides serdo reunidas juntamente com a dos outros
participantes e os resultados obtidos serdo colocados a sua disposicdo. A coleta de
dados nao prevé procedimentos invasivos, considerando que durante a entrevista as
perguntas poderdo ser ou ndo respondidas na totalidade, podendo haver desisténcia
da participacdo no estudo em qualquer momento. Informo também que ndo havera
nenhum custo na sua participagdo na pesquisa, e que 0S riscos Sao minimos.

Pelo presente consentimento livre e esclarecido, declaro que fui informado (a),
de forma clara e detalhada, dos objetivos da pesquisa. Fui igualmente informado (a):
da garantia de receber resposta a qualquer pergunta ou esclarecimento referente a
pesquisa; de que o trabalho sera publicado em ambito académico e que serao
respeitados 0s preceitos éticos, do anonimato, da liberdade de retirar meu
consentimento, a qualguer momento, e deixar de participar do estudo, sem que isto
me traga prejuizo algum, e da seguranca de que nao serei identificado.

Eu aceito participar da pesquisa a
gual se refere: “A experiéncia da doenca renal cronica para o adulto jovem em
hemodidlise: uma perspectiva cultural”.

Pelotas, de de 2013.

Enf2 Aline da Costa Viegas Participante da pesquisa

Obs.: Qualquer davida em relagéo a pesquisa entrar em contato com: Faculdade de Enfermagem —
Universidade Federal de Pelotas

Orientanda: Enf®. Aline da Costa Viegas

Orientadora: Prof2. Enfa. Dr2, Rosani Manfrin Muniz

Rua Gomes Carneiro, 1. Centro. Pelotas/RS. CEP: 96030-002. Telefone/Fax: (53) 3921.1527. E-mail:
alinecviegas@hotmail.com
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Apéndice C - Instrumento de coleta de dados

Universidade Federal de Pelotas

Faculdade de Enfermagem
Programa de Po6s-Graduacao em Enfermagem

Pesquisa: “Familias na presenga da doenga renal crénica: interfaces do cuidado”.
Subprojeto: “A experiéncia da doenga renal cronica para o adulto jovem em
hemodidlise: uma perspectiva cultural”.

Orientanda: Enf& Mestranda Aline da Costa Viegas

Orientadora: Profa. Enf2. Dr2. Rosani Manfrin Muniz

Caracterizacdo dos informantes

Identificacéo:

ldade:

Cor da pele:

Escolaridade:

Estado civil:

Numero de filhos:

Atividade de lazer:

Crenca/Religido:

Ocupacao:

Renda:

Tempo de hemodialise:

Doenca de base:

Co-morbidades:

Principais complicagdes relacionadas ao tratamento:
Quem o (a) acompanha até a hemodialise com mais frequéncia:

Questdo de Pesquisa

1. Conte a sua histéria apos o surgimento da doenca renal crénica?
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Apéndice D — Diario de Campo

Universidade Federal de Pelotas

Faculdade de Enfermagem
Programa de P6s-Graduacao em Enfermagem

Pesquisa: “Familias na presenga da doenga renal crénica: interfaces do cuidado”.
Subprojeto: “A experiéncia da doenga renal cronica para o adulto jovem em
hemodialise: uma perspectiva cultural”.

Orientanda: Enf2. Mestranda Aline da Costa Viegas

Orientadora: Profé. Enfa. Dra. Rosani Manfrin Muniz

Assunto registrado:
Nome do observador:

Numero da observagio: Data da realizagéo do comentario:
B

Data: / / Hora:

Local:

Duracéo da entrevista: h

Notas de campo Reflexao
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Anexo A - Carta de Autorizagdo da Coordenadora da Pesquisa

Carta de Autorizagdo da Coordenadora da Pesquisa

Universidade Federal de Pelotas
Faculdade de Enfermagem
Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem

Pesquisa: “Familias na presenca da doenga renal crénica: interfaces do
cuidado’, registro no COCEPE: 4.04.01.019

Subprojeto: “A experiéncia da doenga renal crénica para o adulto jovem em
hemodialise: uma perspectiva cultural”

Orientanda: Enf%. Aline da Costa Viegas

Orientadora: Prof. Dr®. Enf. Rosani Manfrin Muniz

Co-orientadora: Prof®. Dr?. Enf?. Eda Schwartz

Pelotas, 05 de margo de 2013

DECLARAGCAO

Declaro para os devidos fins que Aline da Costa Viegas, mestranda
do Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da Faculdade de
Enfermagem da Universidade Federal de Pelotas, ¢ membro do projeto de
pesquisa, “Familias na presenga da doenca renal cronica: interfaces do
cuidado” sob minha coordenagédo. Desta forma, estd autorizada a utilizar um
dos objetivos do projeto para elaborar sua dissertagdo de mestrado intitulada
“A experiéncia da doenga renal croénica para o adulto jovem em
hemodialise: uma perspectiva cultural’, sob minha co-orientagéo. Ressalto
que esta dissertagdo, fara parte dos produtos oriundos da pesquisa e que a
mestranda est4 ciente do compromisso de publicagdo de resultados em
parceria com a coordenadora do projeto.

FPRRY.)

Prof®. Enf® Dr2 Eda Schwar&




lima. Sra.

Anexo B — Carta de aprovacdo do Comité de Etica

Santa Casa

de Pelotas

Pelotas, 22 de maio de 2013.

Ref.: Protocolo n°® 195/2013 — Ata 110

Enf® Aline da Costa Viegas

Nesta

Prezada Senhora,

»

Informamos a V.S.? que ao proceder-se & andlise de seu projeto de

pesquisa intitulado A EXPERIENCIA DA DOENGCA RENAL CRONICA PARA O ADULTO
JOVEM EM HEMODIALISE: UMA PERSPECTIVA CULTURAL, em reunido realizada na
data de hoje, o Comité de Etica em Pesquisa da Santa Casa de Misericordia de
Pelotas, de acordo com as atribuigdes definidas na Resolugdo CNS 196/96, emitiu o
seguinte parecer: APROVADO.

Informamos, também, que é indi el o encaminhamento da

publicagéo final da referida pesquisa a este Comité.

aspn/cep

Sendo o que se apresenta para o momento, subscrevemo-nos.

Atenciosamente.

Simone Coelho Amestoy
Presidente
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