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Ser adulto jovem com doenca renal: significagdes, rupturas e transi¢gdes da experiéncia
Lima, A. J. S., & Ristum, M.

Resumo

Pacientes com diagnoéstico de doenca renal cronica podem vivenciar mudancas intensas na
rotina, a diminuicdo de atividades fisicas e mal-estar emocional. O diagnéstico e o tratamento
podem se constituir em rupturas para os individuos, demandando processos de ajustamento

e adaptacdo. O objetivo deste estudo consistiu em explorar como se configuram os processos
de significacdo de individuos adultos jovens acerca do adoecimento renal crénico e como

se dava a utilizacdo de recursos diante do adoecimento. A Psicologia Cultural foi utilizada

como aporte tedrico a partir dos conceitos de significagdes, ruptura e recursos nos processos
de transicao. Participaram do estudo trés individuos jovens com idade entre 21 e 31 anos,
diagnosticados com doenca renal cronica e em tratamento hemodialitico. Foram utilizados
entrevistas narrativas e um questionario sociodemogréfico. Os/as participantes demonstraram
possuir conhecimentos sobre a referida doenca e conhecer aspectos sobre provaveis causas

do adoecimento. O diagnéstico esteve marcado pelo medo e incerteza quanto ao futuro, mas
os processos de transicdo permitiram que os/as participantes convivessem com a doenca renal
cronica. Entre os recursos utilizados nos processos de transicdo, estavam as reflexdes a partir de
artefatos culturais; as instituicdes hospitalares e seus/suas profissionais; a familia e caracteristicas
particulares dos individuos.

Descritores: Significado; Crise vital; Didlise; Insuficiéncia renal cronica; Enfrentamento.

Abstract

Patients with chronic kidney disease may experience intense changes in routine, a decrease in
physical activities and emotional distress. The diagnosis and treatment may constitute ruptures
for individuals, demanding adjustment and adaptation processes. The objective of this study
was to explore how the meaning making processes of young adults about the chronic kidney
disease are configured and how happened the use of resources in the face of the disease.
Cultural Psychology was used as a theoretical contribution from the concepts of meanings,
rupture, and resources in the processes of transition. Three young people between 21 and

31 years old, diagnosed with chronic kidney disease and on hemodialysis treatment,
participated in the study. Narrative interviews and a sociodemographic questionnaire were used.
The participants showed knowledge about with the aforementioned disease and knew aspects
about the probable causes of the disease. The diagnosis was marked by fear and uncertainty
about the future, but the transition processes allowed the participants to live with chronic
kidney disease. Among the resources used in the processes of transition, were the reflections
from cultural artifacts; the hospital institutions and their professionals; the family and particular
characteristics of individuals.

Descriptors: Meaning; Crise vital; Dialysis; Chronic renal failure; Coping behavior.
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INTRODUGAO

O adoecimento cronico traz diversas implicagdes para o cotidiano dos individuos,
impondo, muitas vezes, limitacdes fisicas além de demandar a recorrente necessidade
de realizacdo de exames, tratamentos e internacdes hospitalares. Tais circunstancias
podem distanciar o individuo de sua familia e dos ambientes de convivéncia,
demandando adaptacdes e formas de enfrentamento diante desta nova situacdo. A
doenca renal crénica (DRC) é caracterizada como uma sindrome progressiva diante
de uma lesdo no rim, e pela perda progressiva e irreversivel da funcdo renal. Crucial
para a homeostase corporal, a diminuicdo da funcdo renal afeta todos os demais
6rgaos do corpo (Bastos et al. 2010). Diabetes mellitus, hipertenséo arterial sistémica,
obesidade, hereditariedade, envelhecimento, doencas cardiovasculares e uso de
medicagdes nefrotdxicas compdem os principais fatores de risco para a DRC (Bastos
et al., 2010; Goncalves, 2012).

A hemodialise, forma de terapia renal substitutiva, é realizada em hospitais ou clinicas
de didlise, e consiste na captacao do sangue por meio de um cateter ou fistula
arteriovenosa, o qual terd suas impurezas filtradas, assim como excessos de dgua e sais,
ajudando a equilibrar os niveis de sédio, potassio, ureia, creatinina e outras substancias.
Apds a filtragem, o sangue é devolvido ao/a paciente. Tal tratamento ocorre em
sessdes intermitentes, sendo geralmente realizadas trés sessdes por semana, com
duracao de cerca de quatro horas cada, podendo variar a depender do estado clinico
de cada paciente.

De modo geral, pacientes que realizam hemodiélise precisam controlar a dieta e o
consumo de liquidos de maneira rigorosa, podem possuir restricoes em suas atividades
laborais, bem como a diminuicdo de atividades fisicas. Ao mesmo tempo, podem surgir
alteragbes na imagem corporal, mal-estar emocional e sentimentos de desamparo,
impoténcia e ansiedade (Carvalho & Moreira, 2015; Valle et al., 2013).

No que tange aqualidade devida de pacientes com DRC, estudos apontam a necessidade
de se atentar para as caracteristicas sociodemograficas, clinicas e psicossociais que
podem estar associadas e devem ser consideradas no desenvolvimento de estratégias
de intervencdes especificas. Tais dados importam na medida em que sofrimento fisico,
auséncia de suporte social adequado e dificuldades financeiras estdo comumente
associados a um deficiente ajustamento psicossocial para a doencga (Paduan, 2012;
White & McDonnell, 2014). As percepc¢des associadas a doenca afetam as acbes de
enfrentamento, mas, por serem percepcdes modificaveis durante a intervencdo
psicoldgica, Clarke et al. (2016) indicam a necessidade de intervencdo logo no inicio
do tratamento.

Estratégias de enfrentamento com foco no problema (engajamento em consultas,
tratamento e adesao ao regime e restricdes de atividades) e busca por apoio social (entre
familiares e equipe de salide) foram amplamente encontradas na literatura como sendo
recorrentes e efetivas na trajetdria dos pacientes (Ramos et al., 2008; Kohlsdorf, 2016).
A espiritualidade/religiosidade também é uma forma de enfrentamento recorrente
face ao adoecimento renal cronico, sendo observada como um fator facilitador na
aderéncia ao tratamento e na qualidade de vida (Bragazzi & Del Puente, 2013; Davison
& Jhangri, 2010; Ottaviani et al., 2014; Ramirez-Perdomo, 2019). A busca da aceitacao e
a determinacdo em ndo sucumbir diante do adoecimento foram estratégias também
observadas (Caress et al., 2001).
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O aumento da incidéncia da DRC na populacao de individuos adultos jovens, relatado
pela literatura, requer que esta populacdo receba atencdo e seja alvo de estudos e
pesquisas relacionadas ao tema, tendo em vista que grande parte dos estudos sobre
DRC esta voltada para pacientes idosos/as (White & McDonnell, 2014).

Além disso, face as crescentes taxas de morbimortalidade provocadas pelas doencas
crénicas no Brasil (Martins et al.,, 2021) e dos impactos do adoecimento na vida de
pacientes e de seus/suas cuidadores/as (Brito, 2009), é importante a ampliacdo de a¢des
que permitam a promocdo da saude e o fortalecimento de estratégias adaptativas as
condicbes postas pelo adoecimento. Tal ampliacao deve, necessariamente, envolver
a realizacdo de estudos que focalizem a compreensdo dos/as proprios/as pacientes
a respeito do adoecimento e suas implicacées. Conhecer como pacientes com DRC
vivenciam o adoecimento é um passo para a construcao de novas perspectivas sobre essa
experiéncia e para a construcdo de a¢cdes que promovam e facilitem o uso de recursos
frente ao adoecimento e seus desdobramentos.

Dessa forma, o objetivo deste estudo foi compreender como se configuram os processos
de significacdo de individuos adultos jovens acerca da experiéncia de adoecimento renal
crénico e como essas significagdes estdo imbricadas no uso de recursos no processo de
transicao pos-diagnoéstico. Partiu-se da hipoétese de que a utilizacdo de recursos traria
contribuicdes para que a experiéncia do adoecimento fosse significada com contornos
menos negativos e manifestacdes de afeto mais brandas.

FUNDAMENTAGAO TEORICA

Para guiar o presente trabalho, optou-se pela Psicologia Cultural de Orientacdo
Semiética, campo da Psicologia que é construido sobre a concepcgao cultural do ser
humano, e que busca explicar tanto as questdes sociais quanto a acao individual
nos mais variados contextos, permitindo o desenvolvimento de ferramentas que
possibilitem a explicacdo da diversidade de situacdes da vida e a identificacdao de
processos de mudanca (Zittoun, 2015). Conforme Zittoun (2015), entre os pressupostos
basicos da Psicologia Cultural estdo: a compreensao de que cada pessoa é Unica;
a indissociabilidade entre a pessoa e o contexto; a natureza temporal, histérica e
dinamica da experiéncia humana diante da irreversibilidade do tempo; e a énfase em
processos de construcao de sentidos.

Conforme apontador por Valsiner (2012), na Psicologia Cultural, a cultura compde o
sistema psicoldgico individual, tendo um papel funcional dentro dele. O pertencimento a
um pais, grupo linguistico e sistema de crengas fornece material para o sistema psicolégico
dentro do qual a cultura se situa. Desta forma, a linguagem utilizada nas intera¢des sociais
orienta os modos de falar, sentir e pensar da pessoa, tornando-se, assim, uma ferramenta
semidtica no seu sistema intrapsicoldgico.

SIGNIFICADOS

Muito antes do surgimento da Psicologia Cultural, as formula¢des da teoria histérico-
cultural propostas por Vygotsky ja apontavam que as funcbes psicolégicas superiores
humanas sdo constituidas em seu contexto histérico e cultural, surgindo inicialmente
no nivel social e, em seguida, no nivel individual. Vygotsky (1934/1991) prop6s que a
Psicologia deveria ser objetiva, materialista, biossocial e dialética, devendo refletir a
totalidade do individuo e considerando a relacdo do mesmo com a sociedade a qual
pertencia, articulando seus aspectos internos e externos. Segundo o mesmo autor
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(Vygotsky, 1932/1995), o comportamento humano é o resultado da mediacdo de
instrumentos e signos, a partir dos quais o individuo atua sobre o mundo externo,
controlando-o e modificando-o, ao passo em que é modificado por eles. Quando
do seu nascimento, a crianca é equipada apenas de uma consciéncia pratica, um
funcionamento psiquico elementar condicionado por seu potencial genético e pelas
restricdes geradas pelo meio. Os processos psicolégicos superiores, tais como memoéria
légica, atencdo voluntaria e formacdo de conceitos, surgem a partir da aquisicao da
linguagem (Vygotsky, 1934/1989), de modo que suas origens devem ser procuradas nos
sistemas de signos sociais proporcionados pela cultura (Veer & Valsiner, 1996).

A fim de descrever os processos pelos quais o social constitui o psiquico, Vygotsky
(1934/1989) elege a mediacdo semidtica como responsavel por este fendmeno,
na medida em que o significado da palavra é a unidade de andlise que permite
a investigacdo em Psicologia (Editor: Na Psicologia Cultural, certo?). O estudo do
pensamento por meio da analise do significado possibilita a unidao do afetivo com o
intelectual e permite identificar a trajetéria das necessidades e impulsos de uma pessoa
para seu pensamento, bem como do pensamento para os comportamentos e atividades
(Vygotsky, 1934/1989).

A utilizacdo do conceito de significado no presente estudo se da pelo interesse em saber
como individuos adultos jovens dao sentido as suas experiéncias de adoecimento,
a partir do pressuposto de que através dos significados o ser humano se relaciona
com o mundo. E o estudo de significados torna possivel a apreensdo do processo de
internalizacdo de atividades sociais que foram desenvolvidas historicamente. Segundo
Valsiner (2012), a transmissdo cultural do conhecimento se da de maneira bidirecional,
de modo que os individuos transformam ativamente, as mensagens culturais. Por meio
dos signos, os seres humanos podem transcender qualquer contexto de atividade no
aqui-e-agora, marcando uma profunda flexibilidade em seus relacionamentos com
seus ambientes (Valsiner, 2012).

A criacdo de significados nao se relaciona apenas com o ambiente imediato,
mas também com esforcos para se estar preparado para as incertezas do futuro,
considerando que tal criagcdo se da na fronteira entre o aqui-e-agora e o futuro
(Abbey, 2012). Nesta compreensao, o futuro é visto como influenciador do presente.
A relagdo entre o presente e o futuro é descrita por Abbey (2012; Surgan et al., 2018)
em termos de “A” (situacdo no momento imediato) e “ndo-A” (o que pode ser a
situacao no futuro), uma dimensao existindo na dimensao da outra. Cada momento
presente existe na tensdao com o que pode ser no futuro. Ao criar um sentido, o
individuo é imediatamente desafiado pela apresentacao do que poderia ser. A criacao
de significagdes se da a partir do processo de superar a tensdo entre o representado
e o sentido imaginado do signo, sofrendo influéncias do contexto no qual o individuo
se localiza (Abbey, 2012; Surgan et al., 2018).

RUPTURAS E TRANSICOES NO CURSO DA VIDA

Asmudancasocorremduranteavidadesdeaconcepcaoatéamorte.Odesenvolvimento
ocorre dentro desta tensao constante entre continuidade e mudanca. Segundo Zittoun
(2012), algumas mudancas sdo parte dos habitos continuos da vida dos individuos
(mudancas transitivas), ao passo que outras demandam novas formas de conduzir
uma situacao, novas elabora¢des, novos meios de acao e de relacionamento com
o ambiente (intransitivas). Estas mudancas intransitivas sdo chamadas de rupturas
(Zittoun, 2012), momentos criticos em que os modos de ajustamento continuo sdo
interrompidos, podendo ser resultado de fatores externos ou internos, e esperadas
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ou ndo pelos individuos. As rupturas demandam, do individuo, processos de
ajustamento e adaptacao entre este e 0 ambiente, as chamadas transi¢des (Zittoun,
2012; 2015). As rupturas no curso da vida levam a trés linhas de mudanca mutuamente
dependentes: processos de identidade (quando o individuo precisa definir quem é
e como se posiciona diante da situacao), processos de aprendizagem (aquisicao de
conhecimentos e competéncias para lidar com a situacdo) e processos de construcédo
de sentidos (elaboracdo dos aspectos simbdlicos das mudancas, manutencao de
integridade e continuidade) (Zittoun, 2015).

A partir dos pressupostos da Psicologia Cultural, Zittoun (2012) destaca o papel
dos recursos utilizados pelos individuos como meios facilitadores nos processos
de transicdo. Estes facilitam o processo de imaginacdo, permitindo considerar
alternativas de futuro e a reflexdo sobre a narrativa pessoal. Zittoun (2012) elenca:
(1) recursos institucionais, que abrangeriam contextos sociais planejados socialmente
para facilitar processos de transicdo, como o hospital, em caso de adoecimento;
(2) relacées interpessoais, que possibilitam trocas de experiéncias e fortalecimento,
podendo envolver familiares, amigos/as, e profissionais; (3) recursos semidticos,
referentes a conhecimentos sociais, informacoes cientificas e artefatos culturais que
podem ser utilizados pelos individuos para lidar com as rupturas, na medida em
que oferecem suporte a atividade imaginaria e fornecem conteldos que permitem
o distanciamento e a transformacao das experiéncias pessoais; (4) recursos pessoais,
a capacidade reflexiva do individuo de assumir experiéncias passadas, estabelecer
ligagoes e redefinir problemas.

METODO

DELINEAMENTO

Com o foco nos significados da experiéncia do adoecimento atribuidos por
participantes com DRC, o delineamento escolhido foi o estudo de casos Unicos, visando
compreender a generalidade a partir de particulares sempre Unicos (Valsiner, 2009; 2012).

PARTICIPANTES

Os critérios de selecdo de participantes foram: 1. ter diagndstico de DRC; 2. estar em
tratamento hemodialitico por um periodo igual ou superior a seis meses; 3. ter entre
21 e 31 anos, faixa etaria escolhida em virtude de ser um periodo marcado por diversas
rupturas e pelas demandas de novas formas de ajustamento. Foram selecionados, a
partir da rede de contato do pesquisador e por meio de divulgacdo do estudo em redes
sociais, trés individuos adultos jovens de 31, 21 e 29 anos, dois do sexo masculino e
um do sexo feminino, aos quais foram atribuidos, ficticiamente, os nomes de Herbert,
Beatriz e Mateus.

INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS PARA A CONSTRUCAO
E ANALISE DOS DADOS

Foram utilizados um questiondrio sociodemografico e uma entrevista narrativa com
a seguinte pergunta disparadora: “Fale-me de sua trajetéria, desde os primeiros
sintomas até o momento presente. Conte-me tudo o que vocé lembrar”. Caso a
narrativa a partir da pergunta disparadora nao contemplasse os objetivos do estudo,
o pesquisador recorria a um roteiro relacionado a tais objetivos. A entrevista com
Herbert e Mateus ocorreram presencialmente, em locais por eles escolhidos. Em
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razdo da indisponibilidade de horarios compativeis, com Beatriz a entrevista foi
feita por telefone.

As entrevistas foram transcritas, lidas exaustivamente e os dados organizados em
categorias para, depois, serem analisados a luz dos pressupostos da Psicologia
Cultural, a partir do uso dos conceitos de significacdes, rupturas e transicoes
(abarcando o uso de recursos). Também foi feita a articulacdo dos dados com os
estudos da literatura. O estudo seguiu as recomendacdes da Resolugdo n° 466/2012
(Conselho Nacional de Saude [CNS], 2012) e os parametros do Cédigo de Etica
Profissional do Psicélogo (Conselho Federal de Psicologia [CFP], 2005), tendo sido
submetido ao Comité de Eticaem pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade
Federal da Bahia, com o seguinte nimero de Certificado de Apresentacao Etica
(CAAE): 57691316.0.0000.5686.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, apresenta-se um breve resumo da trajetéria de adoecimento de cada
participante, delimitando os pontos de rupturas e transicbes. Em seguida, sdo
apresentados e analisados os significados, ambivaléncias e o uso de recursos frente
ao adoecimento.

TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DE HERBERT

Herbert tinha 31 anos quando participou do estudo e residia com a sua avé materna.
Aos oito anos de idade, ap6s um acidente ao brincar com fogos de artificio, recebeu
o diagndstico de diabetes tipo 1, devendo, a partir de entdo, adotar uma rotina de
cuidados que incluia o uso de insulina e a abstencao de alguns alimentos. Sobre este
momento, Herbert afirma “... acho que dai comegou vdrias fases dificeis de minha vida”,
mostrando que tais circunstancias eram percebidas como ruptura e demandantes
de modos de ajustamento e adaptacao entre ele e o ambiente, ao afirmar que
precisou “aprender a conviver com isso” (Zittoun, 2012; 2015; Lima & Ristum, 2021).
Ao longo dos anos, Herbert precisou ser internado por diversas vezes e vivenciou
uma ambivaléncia constante entre cuidar de sua saude e correr riscos. Por volta dos
28 anos, Herbert passou a sentir enjoos recorrentes e, apds a realizagao de alguns
exames e consultas, fora diagnosticado com DRC, passando a fazer hemodialise seis
meses depois.

TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DE BEATRIZ

Com 21 anos a época da entrevista, a participante Beatriz residia com uma tia
materna, o marido desta e alguns primos. O diagndstico de DRC foi recebido aos
17 anos, quando cursava o Ensino Médio e um curso técnico. Beatriz apontou que
desde a infancia sempre tivera episoédios recorrentes de fraqueza intensa, dores de
cabeca e febre, sintomas estes que surgiam e em seguida se esvaneciam. Em um
destes episodios, apdés uma elevacao subita da pressao arterial, a participante fora
internada e submetida a exames. Nesta ocasiao, recebeu o diagnéstico de DRC e a
informacdo de que deveria iniciar o tratamento hemodialitico com urgéncia, pois
havia “perdido” os dois rins. O impacto do diagndstico foi tdo intenso que Beatriz
desmaiou ao recebé-lo. Seu relato foi de que, apds o desmaio, ja acordou na sala
de hemodidlise, conectada a maquina dialisadora. Tais eventos sdo percebidos como
disruptivos, através da sensacdo de panico, choro e mal-estar e a afirmativa “ndo
foi nada fdcil”. Sobre a rotina de tratamento, ela afirmou “eu ndo consigo fazer mais
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nada”, demonstrando o cansaco por todas as restricdes vivenciadas. Beatriz relata
que, associado a DRC, também possuia paratireoide e tivera um episddio de derrame
pericardico. Diante do adoecimento, Beatriz é instada a recorrer constantemente a
novas formas de adaptacdo e sustentacdo, buscando forcas para dar continuidade
ao tratamento e as implicacbes deste, como mudancas na rotina e na alimentacao,
fatores apontados como recorrentes também no estudo de Valle et al. (2013).

TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DE MATEUS

Mateus contava com 29 anos quando participou do estudo, e residia com a sua
namorada. Recebeu o diagndstico aos 27 anos, quando fazia um Curso da Area de
Exatas, tendo que conciliar o tratamento hemodialitico com as aulas na Faculdade.
Antes do diagnéstico, Mateus tinha sintomas como vOmito, inchaco nos pés e
pescoco, dores nas costas e acimulo de agua no organismo. Tais sintomas, muitas
vezes, o impediram de ir a Faculdade e o levaram a buscar auxilio profissional. Apds a
realizacao de diversos exames e de sete dias de internacao, recebeu do nefrologista
o diagnéstico de DRC e a recomendacdo para iniciar a hemodidlise. Mateus relatou
que, apds exames, foi constatado que os seus rins ndo cresceram adequadamente
ao longo da vida. Ele considerou que seus hdabitos de vida também contribuiram
para o adoecimento, em especial, sua alimentacao, rica em comidas industrializadas.
Apo6s o diagnéstico, mudou o estilo de vida, abandonando o consumo de alcool e
deixando de frequentar “farras”, expressando que a ruptura do diagndstico conduziu
a construcdo de novos sentidos para a vida.

SIGNIFICAGOES E AMBIVALENCIAS

A experiéncia do recebimento do diagndstico foi significada de formas diferentes
para os trés individuos participantes, ainda que alguns eixos comuns tenham sido
observados. De modo geral, os individuos participantes manifestaram inquietagdes
e duvidas na presenca dos primeiros sintomas, associando-os a alguma manifestacdo
sintomatica anterior. Assim, Herbert os relacionava com os episédios de mal-estar
provocados pela diabetes, Mateus também os atrelava a episdédios de tontura
anteriores e Beatriz associava-os aos rotineiros momentos de mal-estar subito.

As experiéncias anteriores de internamentos contribuiram para que Herbert
significasse sua experiéncia como vida de hospital, pois, seu cotidiano estava
intimamente ligado a esfera hospitalar, como mostra sua fala: “E acho que minha vida
foi assim desde sempre... de hospital.” Atrelado a isso, Herbert aponta uma significacao
de morte iminente, ao relatar que houve “vdrias vezes de chegar ao hospital e achar que
eu ndo iria sobreviver, muitas vezes foram assim.”. Tal significacao parece ter forjado
algumas decisdes em sua trajetdria, como evidencia seu relato de que a sensacdo de
morte iminente contribuiu para que vivesse “sem pensar no futuro”, agindo, por vezes,
de formas que julgava inconsequente.

O diagnéstico de DRC foi comumente associado a signos que denotavam aspectos ruins
e limitantes da doenca. Herbert relata que se tratava de “Algo desconhecido” e aponta os
momentos iniciais como uma fase horrivel, sendo o inicio do tratamento hemodialitico
um fator agravante em sua experiéncia: “assim, no inicio foi a fase horrivel, eu dizia que
ndo iria fazer, que eu ia morrer, mas néo ia fazer nada disso”. Com o passar do tempo, a
DRC e a hemodialise sdo significadas como aceitdveis, fazendo com que se engaje na
rotina de tratamento: “depois, com o tempo, passa a aceitar assim, vai fazendo. T6 até hoje
fazendo isso”.

Revista da SBPH, 2024;27:e011



%% sBPH

Ser adulto jovem com doenca renal: significagdes, rupturas e transi¢gdes da experiéncia
Lima, A. J. S., & Ristum, M.

Também atrelando aspectos negativos a experiéncia do adoecimento, Beatriz faz uso
do signo “Doenca dolorosa” ao descrever o processo inicial. Além disso, equipara sua
condicdo a uma espécie “dependéncia da mdquina”, relacdo esta marcada por uma
profunda dependéncia, o que remete ao estudo de Weissheimer (2013); segundo este
autor, durante a hemodialise, a maquina funciona como uma espécie de prétese que é
acoplada ao corpo, demandando adaptac¢des e gerando angustias manifestas por meio
do pavor e impaciéncia.

Na experiénciade Beatriz,a DRC é significada como algoirremedidvel, ja que o transplante
é visto como o melhor tratamento, mas que ainda nao representaria a solucao final,
pois, “pode dar errado ou entdo dar certo e com um certo tempo, vocé volta pra mdquina”.
Assim, “fazer a hemodidlise” constitui-se num signo forte (Valsiner, 2014), sem deixar
margem para a ndo a realizacao deste tratamento: “Ou a gente faz ou a gente faz. A gente
ndo pode deixar de fazer porque a gente néo quer. Primeiro porque a intercorréncia vai ser
com nés mesmos e a gente vai passar mal”.

Semelhantemente a Herbert, Mateus significa as experiéncias com a DRC como um
baque inicial e a possibilidade de morte iminente; nas primeiras horas, achou que iria
morrer e que ndo havia mais nada a se fazer. Inicialmente, ndo sabia em que consistia
a hemodidlise, mas, apds o diagndstico, passou a investigar sobre o assunto com o
auxilio da familia e da equipe de saude. Revela, entdo, que “a ficha caiu” quando fez
a primeira sessao de hemodialise, momento em que pdde entender, de fato, o que
estava se passando. Mateus também descreve a DRC fazendo uso dos signos “doenca
precoce” e “doen¢a cada vez mais comum”, alertando para o aumento de diagndsticos
em individuos mais jovens. Segundo seu relato, antes da DRC, quando pensava em
morte ou algo relacionado a isso, dizia: “isso ai gracas a Deus que ndo acontece comigo...
Deus é mais...”. Tal caracteristica se coaduna com os achados de Atobrah (2012), que
afirma que individuos adultos jovens frequentemente nao se consideram em risco para
o adoecimento.

Ap6s a ruptura do diagndstico, Mateus aponta que vivenciou “problemas de satde” que o
levaram a ver “a morte mais préxima.” Os recursos do periodo de transicdo levaram-no a
ver tais questdes de forma mais “simples” e a vivencia-las com mais “tranquilidade": “hoje
eu vejo que existe forma de tratamento, e existe todo um acompanhamento (...) e que, sendo
bem instruido pelas pessoas, ndo tem pra que ter preocupag¢do em si”. Tais mudancas no seu
posicionamento evidenciam o processo de internalizacdo das significacdes a respeito
do adoecimento, a partir de um significado pessoal mais profundo que orientava sua
relacdo com o mundo (Valsiner, 2012; 2014), permitindo a aceitacdo e o enfrentamento
das adversidades.

As narrativas dos individuos participantes também evidenciaram pontos de tensao e
ambivaléncia ao longo da trajetéria de adoecimento. A tensdo entre “cuidar da saude”
versus “correr riscos” acompanhou Herbert em diversos momentos, desde a descoberta
da diabetes, quando vivenciara dilemas entre se abster ou nao de bebida alcéolica e
determinados alimentos, passando pelo dilema “realizar a hemodialise” versus “nao
realizar a hemodialise”, até uma tensdo mais recorrente no momento da pesquisa:
“realizar o transplante” versus “nao realizar o transplante”. Sobre o inicio da hemodialise
ele relata: “eu me imaginei numa mdquina daquela fazendo... s6 que eu imaginava isso e ao
mesmo tempo eu pensava assim, que era melhor eu néo fazer, sair fazendo o que quisesse e
morrer”. Tal conflito demarcava a ndo aceitacdo da doencga, na medida em que, emalguns
momentos, ele prefere morrer. O conflito foi parcialmente resolvido com a adesao ao
tratamento, pois, ele considerou que isto seria mais apropriado, havendo, portanto,
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uma modificacdo dos sentidos sobre o adoecimento e sobre a vida, de modo que suas
experiéncias de vida foram modificadas e novas significacdes foram construidas a
partir da apropriacao do discurso de profissionais de saude, da familia e de amigos/as
(Abbey, 2012; Surgan et al., 2018). Tais processos ja haviam sido apontados por Caress
et al. (2001), ao sinalizar que o adoecimento pode ser visto como um obstaculo que
precisa de superacao, podendo gerar distintos modos de respostas, como a aceitacdo e
a determinacdo em néo ceder.

Esta tensdo entre “ndo aceitacdo” versus “aceitacao da doenca” também foi experienciada
por Beatriz. Ela relata que, apés a internacdo que culminara no diagnoéstico, a vontade era
“de querer acreditar que aquilo alié um sonho, um pesadelo e que ia passar logo”. Em oposicao
a isso, em outros momentos Beatriz mostra aceitar o adoecimento como um sofrimento
necessario, dando énfase ao papel de Deus como um auxiliador nesse processo: “Entdo,
Deus deu ainda uma oportunidade”.

Ao se deparar com uma condicdo em que necessitaria de um tratamento hospitalar
recorrente, atrelada a uma maquina, foi possivel observar, em Beatriz, a tensao entre
“inatil” versus “alguém de valor”: “Eu me senti uma pessoa inttil, que ndo pudesse
fazer nada, que ndo pudesse estudar”. Considerando que a juventude é vista, pela
sociedade, como uma fase de conquistas e definicdo de marcadores que permeardo
a vida adulta (Mattos, 2013), havendo uma cobranca de produtividade, sucessos e
conquistas, Beatriz parece apropriar-se dessas expectativas sociais ao demonstrar
um sentimento de inutilidade. Supostamente, nao estaria apta a dar continuidade
a sua busca e concretizagdo dos objetivos que sao esperados pela sociedade, ja que
se depara com limitacdes que comprometem o desempenho de atividades diarias.
Tal comprometimento, conforme Paduan (2012), pode afetar a qualidade de vida de
pacientes com DRC.

Entretanto, a partir do suporte social e trocas de experiéncias com outros pacientes,
familiares e profissionais, Beatriz cria novas formas de significacdo e passa a se ver
como alguém capaz e que pode realizar seus objetivos: “eu fui vendo que eu também
sou capaz, independente dessa doenca”. Beatriz relata: “Eu conheci vdrias pessoas que me
levantou, que me mostrou que eu sou capaz, independente dessa doenca, independente
desse tratamento. Mostrou do que eu sou capaz: de estudar, de terminar meus estudos
gracas a Deus”.

A experiéncia de Mateus apresenta a tensao entre “auséncia de esperancas” X
“possibilidade de superagdo”, considerando que as significagdes iniciais foram
imensamente pessimistas, quando achou que iria morrer, mas que, com o tempo, ele
foi percebendo que nao estava s6 e que poderia viver com a DRC. “Seguranca” versus
“Nao-Seguranc¢a” também é outra tensao marcante para ele: “eu acho mais é aquela
questdo da inseguranga as vezes pra, pra pessoas no meu caso, na minha situa¢éo assim
qgue ndo querem se aposentar, querem trabalhar... E... pessoas no meu caso assim fica muito
complicado”. Mateus busca recorrentemente superar tal tensao, sempre adquirindo
informacdes quanto ao mercado de trabalho e areas em que ele podera atuar sem que
o adoecimento se constitua como barreira, a0 mesmo tempo em que busca antecipar
obstaculos e formas de supera-los. Um destes exemplos, refere-se aos estigmas que
as marcas corporais e a fistula podem causar em eventuais contratacdes de trabalho.
Carvalho e Moreira (2015) apontam essas transformacdes no corpo, na mente e no
mundo, sentidas por pacientes renais, principalmente no que diz respeito as restricbes
impostas pelo adoecimento.
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RECURSOS NOS PROCESSOS DE TRANSIGAO

Os individuos participantes da pesquisa relataram diferentes formas de uso de recursos
ao lidarem com os processos de transicdo frente a ruptura do adoecimento. Tais
recursos sao ferramentas culturais usadas pelos individuos, facilitando a imaginacédo e
permitindo ressignificacdes de suas narrativas e alternativas de futuro (Zittoun, 2012;
Lima & Ristum, 2021).

Considerando que o adoecimento pode ser visto como uma manifestacdo
inesperada e indesejada da ordem do biolégico no curso da vida, ele demanda
adaptacgdes e ajustamentos, de modo que a instituicdo hospitalar deve funcionar
como um espaco socialmente criado com o objetivo de auxiliar os individuos nestas
situacdes. Assim, os saberes e praticas do campo hospitalar podem dar suporte
as mudancas de identidade e a construcao de sentidos, ao tempo em que ocorre,
simultaneamente, o processo de tratamento e/ou tentativa de cura. Contudo, nem
sempre os individuos percebem as instituicdes hospitalares de tal maneira, ou,
por vezes, integrantes destas instituicbes ndo cooperam para tal. Para Herbert, a
primeira instituicdo hospitalar, onde iniciou o tratamento, era utilizada como um
recurso institucional. La ele recebeu suas primeiras informacdes acerca da doenca e
da possibilidade de transplante. Ao ser transferido para uma outra clinica, Herbert
passou a se sentir inseguro diante do que chamou de falta de cuidado e auséncia
de comprometimento de alguns profissionais. Narra episédios em que médicos/
as pareciam ndo estar preparados/as e alguns técnicos/as de enfermagem “ndo
sabiam mexer na mdquina muito bem” e o sentimento de que “E um lugar que eu
acho que a qualquer momento pode acontecer uma besteira”. Em seu relato, atribui a
ma higienizacdo da maquina dialisadora um episédio de mal-estar, com tonturas e
ansias de vomito. A partir de sua experiéncia com esta instituicao hospitalar, nota-se
que a equipe de saude, que deveria atuar como uma rede de apoio aos pacientes no
tratamento, em grande parte, ndo funcionava como tal.

Beatriz e Mateus pontuaram aspectos positivos das instituicbes hospitalares como
oferecedoras de suporte. Além disso, Beatriz cita o Centro Espirita e a associacdo
de pacientes da qual faz parte, como outras instituicbes que lhe ofereciam material
simbdlico no enfrentamento do adoecimento. A religido desempenha um papel
importante no modo como a participante significa os seus eventos de vida. Sobre o
Centro Espirita que frequenta ela diz: “ali eu recebo a forca maior que eu acredito, é...
assim, é muita oragdo. Pedir a Deus pra tudo dar certo. E s6 agradecer”. Na mesma direcao
desses dados sobre o papel da espiritualidade no enfrentamento do adoecimento
estdo os relatados por Davison e Jhangri (2010), Ramirez-Perdomo (2019) e Oliveira et
al. (2022), que destacam a importancia da espiritualidade para a saude, ao contribuir
para a melhoria da qualidade de vida de pacientes, mesmo diante de desafios fisicos
e psicoldgicos. No grupo de WhatsApp de pacientes com DRC, Beatriz encontrou e
forneceu suporte a pessoas que vivenciavam situacdes semelhantes.

A relacdao de Mateus com a instituicdo universitaria permite que este se engaje em
atividades e objetivos proprios do contexto. Assim, ao distanciar-se de questdes
imediatas do adoecimento, faz uso do isolamento da doenca como forma de
enfrentamento, processo também visto na literatura (Weissheimer, 2013). Evita, dessa
forma, pensamentos negativos sobre sua condicdo e busca construir perspectivas de
futuro mais desejaveis, marcadas pela atuacao profissional, sem que o adoecimento
seja um fator limitante.
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Os individuos participantes relataram a participacdo de importantes figuras de suporte
social, atuando como recursos de relagdes interpessoais. Mateus destaca o papel de sua
namorada e sua mae, Beatriz cita o papel dos amigos e duas tias e Herbert cita a mae, mas
observa que, em alguns momentos, precisou delimitar a sua independéncia. Essa questdo
do limite concorda com o que Ibrahim et al. (2015) pontuam sobre algumas manifestagoes
da rede de suporte que busca auxiliar, mas que, por vezes, sao vistas como exageradas
por pacientes.

O uso de recursos simbolicos também foi observado através das narrativas dos trés
participantes. Herbert e Mateus relatam ter ouvido musicas, durante as sessdes de
hemodialise, como forma de refletir sobre os sentidos das letras e de se distanciar
momentaneamente do contexto de tratamento. Herbert também cita o filme “Homem
Irracional” (Allen, 2015), e se identifica com uma personagem que busca encontrar
objetivos na vida. Beatriz relata que gostava de ler durante a hemodialise e faz mencéo
ao livro “Um amor para recordar” (Sparks, 2011). Diz se identificar com a histéria e
reflete sobre similaridades entre a sua trajetdéria de adoecimento e a da protagonista
do livro. Assim como a personagem, Beatriz relata que tem encontrado pessoas que,
com seu amor e atencao, tém contribuido para suavizar as dificuldades e ajuda-la a
pensar mais positivamente, abandonando sentimentos de incapacidade. Estes relatos
refletem que os individuos participantes se utilizaram de artefatos culturais, dando-
Ihes sentidos e significados pessoais que os auxiliavam no processo do tratamento
(Zittoun, 2018).

Entre os recursos pessoais, aqueles que permitem assumir experiéncias passadas e o
estabelecimento de conexdes e redefinicdes de problemas (Zittoun, 2012), observou-se
que Herbert relata buscar sempre ter uma perspectiva positiva sobre sua experiéncia de
DRC, além da busca pela adaptagdo e aprender a conviver com esta realidade. Beatriz
aponta caracteristicas suas: “extrovertida”, “brincalhona”, “espontdnea” que considera
terem lhe ajudado na busca pela superacao e na tentativa de estabelecer lagos pessoais
fortalecedores, no enfrentamento da DRC. Mateus relata que passou a refletir mais
sobre sua responsabilidade pessoal quanto aos cuidados necessarios e a criar esperanca

diante da situacao.

CONSIDERAGOES FINAIS

Assim como no estudo de Atobrah (2012), participantes do presente estudo relataram
nao ter conhecimentos claros sobre a doenca antes do diagndstico, demarcando
a recorrente caracteristica entre individuos adultos jovens de nao se considerarem
em risco para um adoecimento crénico. Isso se reflete na demora por busca de
atendimento profissional diante dos primeiros sintomas. Apds as vivéncias dos
meses iniciais de tratamento, os individuos participantes demonstraram ja possuir
conhecimentos mais consolidados a respeito da DRC, denotando processos de
internalizacdo e externalizacdo a partir das informacdes disponiveis na cultura
coletiva, especialmente as fornecidas por profissionais de saide e aquelas obtidas em
busca ativa na internet. Os individuos participantes passaram também a refletir sobre
seus habitos de vida e possiveis contribuicées da falta de cuidado com corpo para
o adoecimento renal.

O diagnéstico do adoecimento foi percebido como ruptura por todos os individuos
participantes, isso se evidenciou pelas sensacdes de desestrutura, de medo e de
perspectiva de morte iminente. A experiéncia de Beatriz foi tdo avassaladora que ela
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chegou a desmaiar ao receber o diagndstico, mostrando a auséncia de signos verbais
ao lidar com a intensidade da ruptura. Os processos de transicao apds a ruptura do
diagnéstico foram marcadamente influenciados pelas sugestdes sociais da rede de apoio
e permitiram que os individuos participantes vivenciassem certa tranquilidade no campo
afetivo. Esta tranquilidade nao denota a superacao definitiva de medos e apreensdes a
respeito do adoecimento, mas a significacdo da possibilidade de conviver com este e de
superar as dificuldades. Diante do adoecimento, Herbert, Beatriz e Mateus engajaram-
se em processos de significacdes permeados por tensdes e ambivaléncias. Tais tensdes
refletiam a intensidade da ruptura e a importancia do uso dos recursos e de uma rede
de suporte, de modo a fornecer sugestdes sociais que contrariem o estabelecimento de
signos rigidos e alienantes.

Por meio de suas praticas e saberes, a atuacao de profissionais de saude se reveste de um
papel de suma importancia nestes contextos de diagndstico e tratamento; participantes
do estudo apontaram a importancia destes profissionais como recursos para lidar
com o adoecimento. Contudo, é necessario demarcar a importancia do acolhimento
e acompanhamento profissional. Algumas experiéncias relatadas demonstraram a
necessidade de maior capacitacdo destes/as profissionais, ndo apenas no quesito
técnico e pratico, mas principalmente no que tange ao cuidado a saude integral dos
individuos, com um atendimento mais humanizado, acolhedor e promotor de espacos
de voz a pacientes. Isso para que estes/as possam demarcar sua autonomia em relacdo
com o préprio corpo, a saude e a vida, reduzindo sentimentos de vulnerabilidade,
ansiedade, medo e estresse.

A importancia de membros da familia e de amigos/as como figuras de apoio social
também foi percebida, assim como em diversos estudos encontrados na literatura
(Ibrahim et al., 2015; Lonargdin et al., 2017; Mello, 2011; Ramirez-Perdomo, 2019;
Ramos et al., 2008; White & McDonnell, 2014). Os cuidados se apresentam a partir do
acompanhamento em consultas, internacdes e sessdes de hemodialise, bem como
através de sugestdes sociais e palavras de incentivo e de superagao. A utilizagao de
artefatos culturais como recursos diante do adoecimento, com destaque para a musica,
cinema e literatura, alerta para a importancia da democratizacao do acesso a estes
artefatos, considerando que possibilitam identificacdes e construcées de sentidos diante
de experiéncias disruptivas, como é o caso do adoecimento. Tais achados confirmam
a hipotese de que a utilizacdo de recursos no enfrentamento do adoecimento traz
implicacbes na experiéncia do mesmo.

Como limitagdes, o presente estudo teve entrevistas pontuais com os individuos
participantes, de modo que estudos futuros, podem se valer de delineamentos
longitudinais, com construcdo de dados a partir de diferentes momentos na trajetdria
de adoecimento. Além de que podem valorizar estratégias que permitam o acesso
a experiéncias mais amplas dos individuos, superando o exclusivismo de coleta de
dados verbais.

Sugere-se que haja cada vez mais intervencdes nas diversas esferas de experiéncias
dos individuos adoecidos, objetivando a promoc¢ao da satide e do bem-estar nestes.
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