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RESUMO

Objetivo: apresentar a narrativa de adultos jovens com a doenca renal cronica em hemodialise, quanto aos
primeiros sintomas da doenca, ao diagndstico e ao tratamento. Método: estudo exploratorio e descritivo, de
abordagem qualitativa, desenvolvido com oito adultos jovens. Os instrumentos para a coleta de dados foram
entrevista narrativa, observacdo assistematica e diario de campo. Para a analise utilizou-se a proposta
operativa. Resultados: os adultos jovens narraram suas historias desde o surgimento dos primeiros sintomas
de desordem corporal, a busca pelo diagnostico da doenca renal cronica, o impacto de sua descoberta e da
necessidade do tratamento hemodialitico. Conclusdo: percebe-se a importancia de os profissionais da satde
estarem preparados para cuidar das pessoas em adoecimento de um modo singular e holistico, qualificando a
atencao prestada. Descritores: Doenca Cronica; Insuficiéncia Renal Cronica; Dialise Renal; Cultura;
Enfermagem.

ABSTRACT

Objective: to present the speeches of young adults with chronic renal failure undergoing hemodialysis, with
regard to first symptoms, diagnosis and treatment of the disease. Methods: This exploratory, descriptive
qualitative study included eight young adults. The data were collected through narrative interviews,
unsystematic and field journal observations. The analysis was conducted using an operative proposal. Results:
Young adults narrated their stories from the onset of symptoms of bodily disorder to the search of a diagnosis
of chronic renal failure and the impact of disease discovery and hemodialysis treatment. Conclusion: To
improve the quality of care, it is important that health professionals are prepared to provide holistic and
individualized care to ill people. Descriptors: Chronic Disease; Renal Failure, Chronic; Renal Dialysis; Culture;
Nursing.

RESUMEN

Objetivo: presentar la narrativa de los adultos jovenes con enfermedad renal cronica en hemodialisis
respecto a los primeros sintomas de la enfermedad, su diagndstico y tratamiento. Métodos: Estudio
exploratorio, descriptivo y cualitativo realizado con ocho jovenes adultos. Los datos se recolectaron a través
de entrevistas narrativas, observacion asistematica y diario de campo. Para el analisis de los datos se utilizo
la propuesta operativa de Minayo. Resultados: Los adultos jovenes cuentan sus historias desde el
aparecimiento de los primeros sintomas de desorden corporal hasta la busqueda del diagnostico de la
enfermedad renal crénica y el impacto de su descubrimiento y de la necesidad de tratamiento hemodialitico.
Conclusion: Se nota la importancia de que los profesionales de salud estén preparados para cuidar a las
personas en situacion de enfermedad cronica de manera singular y holistica, calificando la atencion
proporcionada. Descriptores: Enfermedad Crénica; Insuficiencia Renal Croénica; Dialisis Renal; Cultura;
Enfermeria.

'Enfermeira, Mestre em Ciéncias, Doutoranda, Programa de Pés-Graduacdo, Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal de
Pelotas/PPGENF/UFPel. Bolsista CAPES. Pelotas (RS), Brasil. Email: alinecviegas@hotmail.com; 2Enfermeira, Professor Doutora em
Enfermagem, Programa de Poés-Graduacdo, Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal de Pelotas/PPGENF/UFPel. Pelotas (RS),
Brasil. Email: romaniz@terra.com.br; 3Enfermeira, Professor Doutor (Pés Doutora em Enfermagem), Programa de Po6s Graduacdo,
Faculdade de Enfermagem, Universidade Federal de Pelotas/PPGENF/UFPel. Pelotas (RS), Brasil. Email: eschwartz®terra.com.br;
“Enfermeira, Doutora em Ciéncias. Enfermeira do Hemocentro Regional de Pelotas (HEMOPEL). Pelotas (RS), Brasil. Email:
aline_feijo@yahoo.com.br; *Enfermeira, Mestre em Enfermagem, Doutoranda, Programa de Pos Graduacdo, Faculdade de Enfermagem,
Universidade Federal de Pelotas/PPGENF/UFPel. Pelotas (RS), Brasil. Email: michelenachtigall@yahoo.com.br; %Enfermeira, Secretaria

Municipal de Salde de Pelotas, Mestre em Saude e Comportamento, Doutoranda, Programa de Po6s-Graduacéo, Faculdade de Enfermagem,
Universidade Federal de Pelotas/PPGENF/UFPel. Pelotas (RS), Brasil. Email: xenia.monfrim@bol.com.br

Portugués/Inglés
Rev enferm UFPE on line., Recife, 11(6):2339-48, jun., 2017 2339


mailto:alinecviegas@hotmail.com
mailto:romaniz@terra.com.br
mailto:eschwartz@terra.com.br
mailto:aline_feijo@yahoo.com.br
mailto:michelenachtigall@yahoo.com.br
mailto:xenia.monfrim@bol.com.br

ISSN: 1981-8963

Viegas AC, Muniz RM, Schwartz E et al.

INTRODUCAO

A Doenca Renal Cronica (DRC) ¢é
considerada uma situacdo de salde relevante,
pois se apresenta de forma complexa e
necessita de diferentes abordagens no seu
tratamento." Apesar de os tratamentos
disponiveis a DRC na fase terminal diminuirem
os sintomas da doenca e aumentarem a
sobrevida, nenhum deles é curativo.?

De acordo com o censo desenvolvido pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia, no ano de
2013 havia 50.961 pessoas cadastradas em
terapia renal substitutiva no Brasil,
compreendidos majoritariamente na faixa
etaria dos 19 a 64 anos, equivalendo a
31.901.2

No contexto da DRC e da terapia
hemodialitica, a pessoa vivencia uma ruptura
com seu modo de vida, necessitando adaptar-
se a nova condicdo.* Desse modo, ocorre uma
luta diaria pela sobrevida, mas, também, por
qualidade de vida nas dimensdes fisica,
mental e social. Fatos relacionados a doenca e
ao tratamento, que afetam drasticamente a
vida, causando limitacdes fisicas, sociais, nas
atividades laborais, nos habitos alimenticios e
culturais.®

E neste cenario que se observa uma
“parceria” estabelecida entre homem e
maquina, durante os longos periodos de
hemodialise, em que a pessoa compreende a
importancia da maquina para a continuidade
da vida, mas a0 mesmo tempo, a despreza.
Fica visivel o misto de sensacdes que
permeiam a vida dessas pessoas, as quais vao
da gratidao a raiva.® Nessa conjuntura, aceitar
o tratamento e se readaptar ao novo estilo de
vida imposto pela doenca sao de suma
importancia para se viver com maior
qualidade de vida.’

Diante da contextualizacao apresentada,
acredita-se que conhecer como se deu o
diagnostico da doenca renal cronica e o
estabelecimento da modalidade terapéutica
pautado na singularidade das pessoas sera de
grande valia para a qualificacdo da assisténcia
na area nefroldgica.

OBJETIVO

Apresentar a narrativa de adultos jovens
com a doenca renal cronica em hemodialise,
quanto aos primeiros sintomas da doenca, ao
diagnostico e ao tratamento.

METODO

Estudo descritivo, exploratério, com
abordagem qualitativa, tendo como base
conceitos relacionados aos aspectos culturais
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propostos por Madelaine Leininger® e Clifford
Geertz.? Os oito informantes foram contatados
em um servico de nefrologia, localizado em
um municipio no sul do Brasil. Os critérios de
inclusao foram: estar na faixa etaria
compreendida entre 20 e 41 anos; encontrar-
se em tratamento hemodialitico ha mais de
seis meses; permitir a gravacao das
entrevistas; consentir com a divulgacao dos
dados em meio cientifico.

Para a coleta de dados utilizou-se a
entrevista narrativa® e a observacao
assistematica'’ com registro em diario de
campo.”? O periodo da coleta de dados
compreendeu os meses de junho a agosto de
2013. A coleta foi realizada no servico de
nefrologia e no domicilio de dois informantes
que concordaram que a pesquisadora fosse as
suas residéncias. A questao inicial que norteou
a narrativa foi: Conte a sua histéria apos o
surgimento da doenca renal cronica. Para este
estudo, utilizaram-se as narracoes
relacionadas ao diagndstico e tratamento.

Com excecao de uma situacao, em que
foram necessarios quatro encontros para
atender aos objetivos do estudo, aconteceram
dois encontros com cada informante. Para
manter a fidedignidade dos dados, as
entrevistas foram gravadas e logo transcritas.
A andlise dos dados foi baseada na proposta
de Minayo,' seguindo as etapas: ordenacao,
classificacao dos dados e analise final.

Para  preservar a identidade dos
informantes e manter o anonimato, eles foram
identificados pelo termo informante, seguido
por numeros correspondentes a ordem das
entrevistas, idade e tempo de hemodialise. O
estudo foi aprovado por um Comité de Etica
em Pesquisa, sob o numero de protocolo
195/2013. Os informantes foram esclarecidos
quanto aos objetivos da pesquisa e entao
solicitados a assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas
vias, sendo uma copia fornecida ao informante
e a outra arquivada pela pesquisadora. Foram
respeitadas as diretrizes sobre pesquisa com
seres humanos, norteadas pela Resolucao
196/96 do Conselho Nacional de Salde."

RESULTADOS E DISCUSSAO

A fim de facilitar o entendimento do
impacto do diagnostico de DRC e do
tratamento no adulto jovem, as Unidades de
Sentido foram subdivididas em: A desordem
corporal: os primeiros sintomas da DRC; Os
rins murcharam: a hora do diagnéstico e do
tratamento; Prémio e/ou castigo: o impacto
de descobrir-se com DRC, as quais serao
apresentadas a seguir.
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¢ A desordem corporal: os primeiros
sintomas da DRC

Essa unidade traz as primeiras
manifestacoes da doenca que foram
percebidas pelos informantes, o que
demandou a busca por alguma resolucao para
o seu estado de saude/doenca. Na
perspectiva, entende-se que a determinacao
de estar doente consiste em um processo que
€ construido juntamente com o grupo no qual
as pessoas convivem, em que sao partilhadas
nocoes sobre o corpo, o seu funcionamento e
o que indica estar errado nele.™

Sendo assim, percebe-se que os sintomas
fisicos consistem no primeiro sinal de que algo
no organismo pode estar alterado. Desse
modo, os informantes mencionaram o que
sentiam na época anterior ao diagnostico da
DRC, e o que os incitou a buscar o sistema
profissional de salde com o intuito de
descobrir o que estava acontecendo com o
corpo, que apresentava alteracoes como
cansaco, pressao alta, sangue pela urina,
inchaco, sede, vomito, dor, falta de ar,
urgéncia e auséncia da miccao.

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 so
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 estd no
rim, que me deixava todo inchado, ndo
sentia dor, ndo sentia nada, sé ficava
inchado. [...] Muita falta de ar, ficava
inchado, internado direto, sempre no
hospital. [...] Ficava um més no hospital e
dois dias em casa, e jd 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 retirar (rim). [...] achava
que era normal. Para mim ja era normal,
porque acontecia tantas vezes. (Informante
4, 28 anos, um ano e cinco meses de HD).

Nota-se que cada informante identificou os
primeiros sintomas da doenca de modo
diferenciado, e que a manifestacao da
patologia se expressou por meio de alteracoes
fisicas. Contudo, dentre os primeiros sintomas
perceptiveis da DRC estdao: edema ocular e
dos membros inferiores, diurese espumosa,
anemia intensa, cansaco e elevacao da
pressao arterial.’

Assim, no instante em que as pessoas
percebem que o sinal ou sintoma é real, elas
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se dao conta da desorganizacao do organismo
e fazem escolhas, segundo suas crencas, para
resolver seu problema de sa(ide.” Além disto,
querem reconhecer, compreender e confiar
nos sinais de seu corpo, na perspectiva de se
autoconhecerem e de terem autonomia sobre
seu corpo ou sobre o tratamento.

Reconhecer-se com uma doenca cronica
certamente nao é uma simples experiéncia,
uma vez que os sintomas apresentados podem
se confundir com outras enfermidades, como
no caso de dois informantes.

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

Me deu muito frio, um calor@o, 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 os sintomas que estao
apresentando. Entretanto, em algumas
situaces isso nao ocorre, como no caso desses
informantes, que acreditavam ter outras
perturbacées. Esse fato pode  estar
relacionado a concepcao 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 nao se
sentem bem, elas comecam a observar,
averiguar e interpretar os sinais corporais que
vao ajudar a descobrir a origem do mal-estar.
O diagnostico 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.™

¢ Os rins murcharam: a hora do
diagnoéstico e do tratamento

O saber biomédico estabelece o diagnostico
da DRC por meio de exames que comprovam
que os rins perderam a sua funcao, enquanto
que os informantes entendem esse processo
por meio da simbolizacdo de que o orgao
“murchou”. Neste instante, se deparam com a
confirmacao da doenca e a necessidade de
realizar um tratamento que substitua a funcao
renal.

E agora jd ndo tem mais funcéo ndo, eu acho
que voltar, ndo volta ndo, os rins
murcharam. (Informante 5, 41 anos, 10 anos
de HD).

De acordo com Teixeira e Ferreira' a
linguagem das pessoas € constituida de um
vocabulario préprio, muitas vezes metaforico,
como a expressao “os rins murcharam”.
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Ainda, possui uma riqueza simbodlica, que
revela o significado pessoal e coletivo das
palavras no mundo, e por esta razao, nao
pode estar afastada do seu significado
sociocultural.

Corroborando, autores afirmam que as
pessoas demonstram comportamentos e
pensamentos singulares em relacdo a
experiéncia com a doenca, além de possuirem
nocoes particulares sobre salde e tratamento.
Particularidades que nao sobrevém das
diferencas bioldgicas, mas das socioculturais,
uma vez que partem do pressuposto de que
todos tém cultura, e de que ela é que produz
as particularidades.®

E neste contexto especifico, o ser
diagnosticado com a DRC pode vivenciar uma
grande anglstia por estar diante do
desconhecido e assustador mundo de uma
doenca sem cura com um tratamento
debilitante, muitas vezes disponibilizado como
0 Unico modo de sobreviver, além da
necessidade de se adaptar a mudancas
permanentes no seu corpo e rotina de
vida.'®"

Nessa linha de pensamento, a DRC traz as
pessoas uma gama de alteracdes e um novo
modo de viver, inclusive a dependéncia de
uma terapéutica continua e a necessidade de
ajuda constante de outras pessoas.”

Os informantes contaram como foi o
momento do diagnédstico, o servico de salde
que procuraram e o que sentiram na época.

Eu tinha o encontro de hipertensos ld em A
(municipio), eu participava também, e dali
do grupo eu ia no posto para verificar a
press@o seguidamente. Ai eles me levaram
ld para o hospital, ai foi avaliado pelo
doutor X. que eu estava com insuficiéncia
renal, ai eles me mandaram para B
(municipio) [...]. Eu fiz os exames de novo
e deu que eu era renal crbnica. (Informante
5, 41 anos, 10 anos de HD).

Quando eu fiquei 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 jd na sexta
comecei a fazer hemodidlise. Ai eu fiz
bidpsia, 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 partir deste estudo, nota-se que a
maioria dos informantes mencionou buscar
servicos de alta complexidade tecnologica,
como o hospital, para o diagndstico da doenca
renal, pois as pessoas tém uma crenca de que
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a resolucao dos seus problemas somente
ocorrera  nesses servicos. Todavia, a
informante 5 relatou o acompanhamento na
Unidade Basica de Salude, por meio do grupo
de hipertensos, apesar do diagnodstico nao ter
sido realizado nesse servico.

Esse fato pode estar relacionado com a
dificuldade no manuseio clinico das pessoas
com a DRC. Assim, a responsabilidade de
descobrir uma doenca grave, como a renal,
passa aos servicos com maiores recursos
tecnoldgicos, embora se acredite no potencial
dos demais niveis de atencao para o
diagndstico dessa patologia. Ainda mais que
alguns exames para deteccao da DRC sao de
facil acesso devido ao baixo custo e a
disponibilidade nos servicos de atencao
primaria.”’

Alguns participantes 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 vdrios postinhos e todo
mundo falava que era uma intoxicacdo,
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 ld, 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
intoxicacdo, perguntaram se eu tinha
mexido com veneno [...]. (Informante 1, 37
anos, 18 anos de HD).

Comecei com um cansaco so, dai eu fui
consultar, ai que apareceu esse problema
nos rins. Eu fui ld na cidade em C
(municipio), 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 cd [...]. Disseram que era problema nos
rins, os rins tinham encolhido. Dai disseram
que eu ia ter que comecar a fazer
hemodidlise [...]. (Informante 6, 40 anos,
um ano de HD).

E no sistema formal que se observa que
médicos e pessoas com diferentes doencas
percebem os problemas de salde de modo
diferenciado, utilizando distintos sistemas de
comprovacao das doencas.?? Esse fato também
pode estar atrelado ao sistema médico, ao seu
mundo de conhecimento e ao modo de
diagnosticar e interpretar as doencas e a sua
causalidade, perspectivas pautadas na cultura
desse grupo.™
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Ao receber o diagnoéstico da doenca, os
informantes expressaram o significado de
receber a noticia e narraram como foi esse
momento.

¢ Prémio e/ou castigo: o impacto de
descobrir-se com DRC

O primeiro impacto do diagnostico da DRC
pode ser entendido como certa perplexidade e
barreira na compreensao da nova condicao,
originando pensamentos negativos no que diz
respeito a si e ao mundo.?

Ap6s o diagnostico da doenca e da
necessidade do tratamento continuo, os
informantes conheceram o significado de ter a
DRC, e um sentido singular foi atribuido a essa
experiéncia. A informante 2 conferiu as
doencas o sentido de “prémio”, por ser era o
Unico membro de sua familia que as possuia.
Visto os percalcos que tem que enfrentar com
a terapéutica continua, relata preferir ser ela
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 doente do que meus
irmdos. NGo consigo imaginar meus irma@os
doente assim, com um problema desse que
tem que ir todas semanas, minha irmd nova,
0os 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
press@o alta, tive anemia [...]. (Informante
2, 25 anos, sete anos de HD).

Ja para um dos informantes, a DRC foi
considerada sinonimo de azar, deixando
implicita a ideia de que esse deveria ser um
castigo para as pessoas que tém atitudes
erradas, o que na concepcao dele nao foi o
seu caso, que teve a alegria de completar 18
anos interrompida pela doenca. O informante
4, por sua vez, considerava que nao tem algo
pior que o surgimento dessa doenca, 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 [...]. (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 jd tivesse velhinho, tu tinha
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aproveitado bastante, tudo bem! Mais ndo,
é a hora que a gente estd comecando a
aproveitar que aparece essa doenca.
(Informante 4, 28 anos, um ano e cinco
meses de HD).

A informante 5 percebe a doenca 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), mas fazer o qué, Deus ndo
dd a cruz para quem ndo possa carregar.
(Informante 5, 41 anos, 10 anos de HD).

Em um estudo feito na Jordania, foram
descritas a fé e a crenca em Deus como
formas de enfrentamento da hemodialise e
seus estressores. Muitos consideraram haver a
necessidade de passar por este teste divino (a
doenca), tendo que se aceitar a vontade de
um ser superior.”* Nota-se que concepcoes
semelhantes ainda existem nos tempos
contemporaneos, uma vez que alguns
informantes  compartilhavam ideias de
associar  espiritualidade e castigo no
surgimento da doenca.

Por nao compreender a dimensao da DRC e
dos efeitos do tratamento hemodialitico sem o
ter vivenciado, o informante 1 chegou a
pensar que poderia se beneficiar dessa
condicao, de forma erronea.

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

Sentimentos conflituosos como revolta com
a condicdao de saude, bem como com os
efeitos colaterais do tratamento, passaram a
existir quando os informantes perceberam a
necessidade  de realizar a  terapia
hemodialitica continua.

Eu sé incomodava, porque eu chorava para
vir embora, que eu ndo queria ficar, deixei
a minha mde bem louca e meu pai, todo
mundo porque eu ndo queria ficar. Eu nédo
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
hemodidlise [...]. Mas eu ndo me ajudava,
eu faltava a hemodidlise, eu ndo ia, meu pai
me levava, eu ia embora e fugia de ld para
ndo ficar, depois eu fui me acostumando,
passava muito mal, eu ndo queria ficar
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porque eu passava sempre mal [...].
(Informante 2, 25 anos, sete anos de HD).
Ficava meio nervoso, acho que as trés
primeiras sessdes, até o doutor mexia
comigo, vamos ter que te manear ai, tché,
tu vai fugir dai. Digo: “ndo, 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).

As mudancas na vida sao 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
nao aceitacao, o nervoso, o estresse, o
sofrimento e o medo da morte.

Desse modo, embora o tratamento por
hemodialise seja necessario para quem
depende dele e indispensavel para o prolongar
da vida, ele também é cansativo, demorado,
desgastante, desagradavel e abarrotado de
restricoes.?*

O rompimento com as atividades
cotidianas, como o trabalho, passa a existir
neste instante, quando o adulto jovem se vé
impossibilitado de realizar as atividades
laborais. Isso revela esse momento como
ainda mais impactante, especialmente por
estarem no auge da vida produtiva.

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 néo
conseguia dormir. Estava sempre agitado,
num nervoso sempre [...]. (Informante 4, 28
anos, um ano e cinco meses de HD).

Nesse interim, 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 condicoes do
ambiente e sociais, e o apoio da familia.?

A revolta e a raiva foram a maneira de
alguns informantes expressarem o sofrimento
por terem que conviver com uma doenca
cronica, que terminou com o sonho do
informante 3 e ocasionava dor constante na
informante 5. Contudo, logo eles anunciavam
uma palavra de resignacado com 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 ja tive a chance de fazer o
transplante, eu que ndo quis, andava meio
revoltado, muito, também porque eu néo
aceitei a doenca, ai entrei no mundo das
drogas. [...] Na realidade eu tenho raiva da
minha doenca, eu tenho raiva, mesmo assim
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eu botei na cabeca, ndo adianta mais, assim
por dentro eu tenho raiva, tem vezes que eu
piro, entende... 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
cabeca e seguir em frente. E bem dolorido
aquilo ali, as agulhas entdo é brabo. Doi
para botar, déi para retirar, duvido, ndo
tem ninguém que 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.?
Nessa dimensdo, o aparecimento da doenca
cronica, juntamente com o medo inicial
diante dessa nova condicao desconhecida,
associado a angustia da possibilidade de
morte, justificam a imagem da doenca vista
como um inimigo que exige mudancas e
adaptacoes permanentes, podendo resultar
em revolta e agressividade.'®'” O “mundo das
drogas”, situacao 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 pode ficar mais leve.?

A “depressao” referida pelos informantes
consiste em um sinal que eles transmitem de
que a vivéncia com a DRC nao é simples, e
que o rompimento com as atividades que
realizavam é o que mais marca esse processo.

Ai a casa caiu. “BUM”. Quase entrei em
depressdo, 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 sO seguir fazendo  hemodidlise.
(Informante 4, 28 anos, um ano e cinco
meses de HD).

Os informantes revelaram a depressao
como implicacio da DRC, o que
consequentemente pode estar relacionado
com esse simbolismo social da nao
produtividade em que eles estao submergidos
por estarem doentes.

A depressao consiste em um fenomeno
preponderante da época, considerado o mal
da humanidade. Ela advém do ideario social
moderno em que as pessoas devem ser
operacionais em tudo. Nesse cenario, as que
nao produzem como o modelo vigente exige
sao vistas como portadoras de algum
transtorno que necessita ser tratado. A
depressao enquadra-se nesse contexto, uma
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vez que vai contra a légica da eficacia e da
produtividade.?

Na narrativa dos informantes fica uma ideia
ambigua em relacdo a real aceitacao da
doenca e do tratamento, pois ao mesmo
tempo em que eles dizem que se
acostumaram com a condicao, explicitam que
nao tém outra opcao a nao ser se submeter a
terapéutica proposta se quiserem manter a
vida.

Claro hoje eu ndo faria isso (fugir do
servico), mais eu ndo queria ficar. Ai elas
ligavam para o meu pai que eu ndo tinha
ido, e meu pai dizia: “mais como se eu
larguei ela, e jd 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 cabeca, mas a minha mée, 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 ld. [...] Agora é normal. No inicio
que ndo era, so era estranho, agora acho
que ja acostumou. Antes eu tinha medo.
[...] Eu fui ficando, depois de muito tempo
eu me acostumei eu fui para a psicéloga,
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).

Com o estabelecimento do diagndstico da
DRC, as pessoas passam por um momento de
rejeicao e aceitacao diante da necessidade do
tratamento, e podem apresentar distintas
reacbes e maneiras de agir ao longo do
processo de enfrentamento.’

O aceitar a DRC é envolto por inumeros
sentimentos, como medo, vulnerabilidade e
dependéncia, necessitando de avaliacao
singular e individualizada.'® Contudo, o passo
inicial para a aceitacao é a conformacao e a
conscientizacao do ser portador da doenca.?

A adaptacao ao tratamento hemodialitico
requer que as futuras perspectivas e ambicoes
sejam ajustadas, pois os pacientes precisam
dar lugar a doenca em suas vidas, o que exige
flexibilidade e mudancas permanentes.'®
Entretanto, essa adaptacao é singular,
dependendo de aspectos psicologicos e
sociais.

Pela narrativa dos informantes, acredita-se
que alguns ainda nao conseguiram aceitar a
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doenca e o tratamento, mas se conformaram.
Pressupbe-se que a aceitacao pode nao
ocorrer, vista a condicao de vida que é
imposta a eles. Isso esta de acordo com um
estudo em que foi evidenciado que os
pacientes estavam conformados com a
situacao de adoecimento, uma vez que tinham
consciéncia da necessidade da hemodialise, e
por isso acabaram apresentando essa falsa
adaptacao.?”

A morte é algo certo para todo mundo, mas
assombra  muitas  pessoas, como  0S
informantes, que a observaram muitas vezes
no servico de saude que frequentavam
semanalmente.

[...] A pessoa (na hemodidlise) morria e eles
levavam ld para uma sala do fundo, mais
aquilo nGo era uma vez, daqui ld 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).

Ndo é facil a vida da gente. E eu peco para
Deus me ajudar, porque eu ndo quero
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 peco
para Deus me guardar [...], se eu tiver que
morrer, eu morro em casa entdo e ndo em
uma mdquina, na hemodidlise, entdo tudo
isso ai eu me preocupo. (Informante 8, 41
anos, dois anos de HD).

A presenca da morte é motivo de aflicao
para os seres humanos ao longo de sua
trajetéria, dada a vulnerabilidade do ser
mortal. Dessa maneira, as pessoas em
hemodialise se deparam com uma realidade
intrinseca a sobrevivéncia quase que
diariamente. Elas tém, por um lado, o alivio
de sintomas advindos da doenca, e, por outro
lado, a angustia diante da possibilidade do fim
da vida.* Além disto, o estar doente e o ter
que realizar um tratamento também sao
percebidos como uma forma de reducao do
tempo dedicado a vida, devido a quantidade
de dias e horas que passam conectados a
maquina e temendo deixar de existir."

Portanto, as pessoas dependentes da
hemodialise referem viver um dia apods o
outro, sendo obrigados a viver cada momento
ao maximo. Associado a este fato, o
pessimismo os assola, havendo uma contagem
regressiva para o fim da vida.?®
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CONCLUSAO

0 desenvolvimento deste estudo
possibilitou conhecer particularidades do viver
de adultos jovens com a DRC em tratamento
por hemodialise, no que tange aos primeiros
sintomas de desordem do organismo em
consequéncia da doenca que os direcionou na
busca pelo diagnoéstico no sistema formal de
salde.

Nota-se que, apesar dos avancos
significativos no sistema de saude, no
decorrer do tempo, ainda ha necessidade de
se superar obstaculos, pois ficaram evidentes
os percalcos encontrados na etapa
diagnodstica, o que certamente agrava a
condicao da pessoa com DRC.

O impacto do diagnostico foi ressaltado
pelos informantes, assim como o tratamento e
sua influéncia em seus cotidianos, envoltos
por lutas, restricoes, resignacoes, medo,
raiva, tristeza, dentre outros sentimentos
evidenciados nas expressdes que compuseram
suas narrativas.

Nesse sentido, percebe-se a importancia de
os profissionais da salde estarem preparados
para cuidar dessas pessoas de um modo
singular e  holistico, atendendo as
necessidades individuais para qualificar a
atencao prestada a uma condicao tao
marcante: a de carregar consigo a doenca
renal cronica.

Dentre as limitacoes do estudo, destaca-se
que, em determinadas situacées, o0s
informantes se recusaram a falar sobre a
condicao que estavam vivenciando. Infere-se
que essa reacao se deve ao sofrimento intenso
que estavam passando naquele momento.
Também, a abordagem escolhida nao permite
generalizacdes em decorréncia do nUmero
restrito de participantes. Entretanto, ressalta-
se que o foco na individualidade da pessoa
com a DRC pode ser considerada em
diferentes contextos.

Sugere-se que outros estudos na tematica
sejam desenvolvidos, principalmente sob a
otica de qualificar a atencao nefroldgica, a
partir de pesquisas que visem a uma
participacao ativa e proativa dos envolvidos.
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