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Living of a young adult with chronic kidney disease under hemodialysis
Experiencia de un adulto joven con enfermedad renal crénica en hemodidlisis
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RESUMO

Objetivo: conhecer a experiéncia do adulto jovem com a doenca renal cronica em hemodialise.
Métodos: pesquisa qualitativa, exploratoria e descritiva, realizada com oito informantes em um
servico de nefrologia e no domicilio em um municipio no Sul do Brasil de junho a agosto de 2013.
Utilizou-se como referencial teorico, conceitos de Madelaine Leininger e Clifford Geertz e os
instrumentos para a coleta de dados foram a entrevista narrativa, a observacdo assistematica e o
diario de campo. A analise dos dados foi de Minayo. Resultados: os informantes estabeleceram uma
nova histéria, devido a convivéncia cotidiana com a doenca, apresentando modificacdes nos habitos
de vida. A dependéncia de outras pessoas e as fontes de apoio como familia, pessoas conhecidas ou
nao, equipe de saude foram mencionadas. Consideragées finais: adultos jovens nessa condicao de
adoecimento construiram um novo modo de viver baseado em sua cultura, mantendo normas, valores
e crencas.

Descritores: Doenca cronica; Insuficiéncia renal cronica; Cultura; Enfermagem

ABSTRACT

Objective: to know the experience of a young adult with chronic kidney disease under hemodialysis.
Methods: qualitative, exploratory and descriptive research, performed with eight informants in a
service of nephrology, and in a home in a city of south of Brazil, during June to August 2013. The
theoretical referential concepts of Madelaine Leininger and Clifford Geertz was used, and the
instruments for the data collection were the narrative interview, the systematic observation, and a
field diary. Data analysis was by Minayo. Results: the informants established a new history, due to
the everyday living with the disease, presenting changes in the habits of life. Dependence on other
people and sources of support such as family, people known or not, health team were mentioned.
Final Considerations: young adults in this condition of illness built a new way of living, which is
based on their culture, keeping rules, values and beliefs.

Descriptors: Chronic disease; Renal insufficiency, chronic; Culture; Nursing.
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RESUMEN

Objetivo: conocer la experiencia del adulto joven con enfermedad renal crénica en hemodidlisis.
Métodos: investigacion cualitativa, exploratorio, y descriptiva, realizada con ocho informantes en
un servicio de nefrologia y en domicilio en una ciudad del sur de Brasil, entre junio y agosto de 2013.
Se utiliz6 como referencial tedrico conceptos de Madelaine Leininger y Clifford Geertz, y los
instrumentos para recolecta de datos fueron la entrevista narrativa, la observacién asistemdtica y
el diario de campo. El andlisis de los datos fue de Minayo. Resultados: los informantes establecieran
una nueva historia, debido a la convivencia cotidiana con la enfermedad, presentando modificaciones
en los hdbitos de vida. La dependencia de otras personas y las fuentes de apoyo como familia,
personas conocidas o no, equipo de salud fueron mencionadas. Consideraciones Finales: adultos
jovenes en esta condicion de enfermedad construyeran un nuevo modo de vivir basado en la cultura,

manteniendo normas, valores y creencias.

Descriptores: Enfermedad crénica; Insuficiencia renal crénica; Cultura; Enfermeria.

INTRODUCAO

As Doencas Crbnicas Nao
Transmissiveis (DCNT) tém  sido
denominadas como uma epidemia,
constituindo-se mundialmente em um
grave problema de salde publica.’
Dentre as DCNT, encontra-se a Doenca
Renal Cronica (DRC), que pode
acometer todas as faixas etarias e
afetar, significativamente, as
dimensodes da vida de quem a vivencia.
Nessa perspectiva, ter a DRC e
necessitar de um tratamento para
substituir a funcao renal, como a
Hemodialise (HD), pode levar a
vivéncia de novas experiéncias em
decorréncia da doenca e do
tratamento.? A terapia hemodialitica
acarreta limitacdées que implicam na
qualidade de vida, sendo essa
prejudicada em todos os sentidos,
especialmente quanto aos aspectos
fisicos e emocionais.?

Ainda, a instalacao da doenca
renal e a necessidade do tratamento
hemodialitico resultam em
modificacdes no ambito social e no
trabalho. Desse modo, o vivenciar a
DRC implica em limitacdes que podem
interferir na autonomia e na
independéncia, levando a pessoa a
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uma realidade dificil, ja que ha
restricobes necessarias para a sua
sobrevivéncia.> Em contrapartida ao
tema do adoecer e depender de um
tratamento para a manutencao da
vida, o ser adulto jovem ¢é
convencionalmente considerado um
sinbnimo de forca fisica, vitalidade e
produtividade, e nao de debilidade,
incapacidade e deformidade.
Caracteristicas essas, associadas a
presenca de uma doenca cronica.
Desse modo, o seu surgimento nessa
etapa da vida é algo inesperado.*
Assim, as pessoas mais jovens
compreendem que a DRC consiste em
um desafio e uma perda na vida,
independente do tratamento
estabelecido.”

Diante desses aspectos, alguns
questionamentos surgiram em relacao
ao viver dos adultos jovens com a DRC
em tratamento hemodialitico, a saber:
como ¢é vivenciar a doenca e o
tratamento? Quais as implicacoes do
processo de adoecimento no cotidiano?
Quais mecanismos utilizados para
enfrentar as dificuldades impostas pela
doenca e tratamento?
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Associado a escolha do adulto
jovem, optou-se por focar os aspectos
culturais, tendo a premissa de que a
cultura influencia no adoecer. Assim,
cultura é um termo geral que
transcorre os periodos da vida, e de
maneira implicita, torna-se uma
questao de grau de influéncia, pois
todos a possuem, porém, nao do
mesmo modo. Assim, a mesma podera
refletir nas praticas e nas atitudes

relacionadas a salde e a doenca.®

Para Leininger a cultura define-se
como valores, crencas, normas e
maneiras de viver, os quais foram
aprendidos, compartilhados e
transmitidos por grupos particulares
que conduzem os pensamentos, as
decisoes e as acoes.” Enquanto, Geertz
propoe um conceito de cultura a partir
da ideia de que o homem esta
entrelacado as teias de significados
que ele proprio construiu na vida.
Deste modo, a cultura pode ser
entendida como a construcao dessas
estruturas (teias) e a analise destas.?

Dessa maneira, a realizacao de
estudos pela enfermagem que
direcionam a experiéncia de vida de
pessoas jovens com DRC é justificada,
pelo fato desses  profissionais
realizarem sua pratica de cuidado aos

seres humanos, e para tanto,
necessitam compreender a sua
subjetividade. Além do mais, a

construcao do conhecimento por meio
do desenvolvimento de pesquisas se
baseia em uma importante estratégia
para fortalecer a enfermagem como
ciéncia e profissao.’

Sendo assim, salienta-se que
conhecer a experiéncia do adulto
jovem com a DRC em tratamento
hemodialitico possibilitara que o
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cuidado no processo saude e doenca
seja estabelecido de modo congruente
com as reais necessidades destas
pessoas. Diante do exposto, este
estudo teve por objetivo conhecer a
experiéncia do adulto jovem com a
DRC em hemodialise.

MATERIAIS E METODOS

Este estudo se caracterizou por
uma abordagem qualitativa,
exploratoria e descritiva, tendo como

base, conceitos relacionados aos
aspectos culturais propostos por
Madelaine  Leininger e  Clifford

Geertz.”® A busca dos informantes
ocorreu em um servico de nefrologia
publico, localizado em um municipio
no sul do Brasil, que atenderam aos
seguintes critérios de inclusao: estar
na faixa etaria compreendida entre 20
e 41 anos; encontrar-se em tratamento
hemodialitico ha mais de seis meses.
No periodo da coleta de dados haviam
10 adultos jovens em tratamento
hemodialitico no referido servico,
sendo que todos foram convidados a
participar do estudo. Destes, sete
aceitaram participar, dois negaram nas
duas abordagens realizadas e um deles
adiou o encontro por mais de cinco
vezes, esgotando o] periodo
estabelecido para a coleta. Pontua-se
que foi incluido no estudo, um
informante de 41 anos que demonstrou
interesse em participar da pesquisa,
solicitando sua inclusao, visto a
disponibilidade em contribuir com sua
experiéncia para o estudo. Deste
modo, participaram da pesquisa oito
informantes.

Os instrumentos para a coleta de
dados foram a entrevista narrativa e a
observacao assistematica com registro
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em diario de campo.’”" O local da
coleta foi o servico de nefrologia e o
domicilio de dois informantes, os quais
permitiram que a pesquisadora fosse as
suas residéncias. O periodo da coleta
de dados compreendeu os meses de
junho a agosto de 2013. A proposta que
serviu para estimular a narrativa foi:
Conte a sua historia apds o surgimento
da doenca renal crénica.

As entrevistas perfizeram um
total de 394 minutos. Ocorreram dois

encontros com cada informante,
exceto um caso, em que foram
necessarios quatro, visando

contemplar os objetivos do estudo. A
fim de manter a fidedignidade dos
dados, as entrevistas foram gravadas e,
posteriormente, transcritas em sua
integralidade.

O estudo foi aprovado por um
Comité de Etica em Pesquisa (CEP), sob
o numero de protocolo 195/2013. Os
informantes foram esclarecidos quanto
aos objetivos da pesquisa e apos foi
solicitada a assinatura do 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 Saude
(CNS)." Destaca-se que o projeto foi
aprovado anteriormente a nova
resolucao do CNS, dessa maneira, foi
mantido a resolucao vigente na época
da avaliacao do CEP.

Para resguardar a identidade dos
informantes, eles foram identificados
pelo termo informante, seguido pela
ordem das entrevistas, idade e tempo
de hemodialise. A analise dos dados foi
baseada na proposta de Minayo, de
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acordo com as seguintes etapas:
ordenacao, classificacao dos dados e
analise final.'

RESULTADOS E DISCUSSAO

Inicialmente, serao apresentadas
as caracteristicas dos informantes, e
logo, a vivéncia deles com a DRC e o
tratamento hemodialitico.
Participaram do estudo seis homens e
duas mulheres, com idade
compreendida dos 25 aos 41 anos. Em
relacao a escolaridade, um nao era
alfabetizado, quatro possuiam ensino
fundamental incompleto, dois, ensino
médio incompleto e um, ensino médio
completo. No que diz respeito ao
estado civil, trés afirmaram ter
companheiro(a), enquanto cinco eram
solteiros(as). Quatro informantes
relataram ter filhos. No que tange a
espiritualidade, todos mencionaram
crer em Deus ou em alguma entidade
religiosa. Um dos informantes nao
possuia renda, enquanto os outros
recebiam auxilio doenca,
aposentadoria e realizavam outras
atividades para complementa-la.

A experiéncia do adulto jovem
com a doenca renal crénica

O foco no grupo de pessoas que
estao ligadas por meio da DRC 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.’3
Nesse sentido, entende-se que os
informantes estabeleceram uma nova
historia, devido a convivéncia
cotidiana com a doenca, as quais
assemelham-se por momentos, mas
também se diferem devido as
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cada adulto jovem.
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A prépria experiéncia dos
informantes, e de outras pessoas que
vivenciaram o adoecer, fez com que
eles construissem o seu conhecimento
sobre a doenca, o tratamento e
identificassem os seus limites. De
acordo com seus valores e crencas,
eles decidiam se seguiriam as “leis”
ditadas pelos profissionais da saude, na
sua totalidade ou em parte, ou
experimentariam manter uma vida do
seu modo, sobretudo, em relacao a
alimentacao.

Eles sempre dizem
(recomendacbes alimentares),
recém a guria (Nutricionista)
falou lda, mas se tu vais por tudo,
tu ndo aguentas [...]. Eu respeito
as leis, mas ndo assim, ndo
demais também, respeito no
limite (Informante 7, 35 anos,
cinco anos de HD).

Conforme o Informante 7 as
recomendacbes por parte  dos
profissionais ocorrem habitualmente,
entretanto, na sua concepcao €
impossivel segui-las na totalidade, uma
vez que nao aguentaria. A alimentacao
vai além das necessidades bioldgicas
do individuo, portanto, a pratica de
alimentar-se deve ser entendida como
um ato social que envolve diferentes
dimensdes do individuo.' Infere-se
pelas narrativas que o primeiro sentido
da alimentacao é o que mais dificultou
a decisao dos informantes em aderir ou
nao as restricoes propostas, uma vez
que a total adesao ao recomendado os
deixaria mais distante da realidade
social que estavam inseridos.
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E descrito que as pessoas em
tratamento hemodialitico vivem em
um mundo de restricdes relacionadas a
alimentacdo.’™  Enquanto  alguns
informantes vivenciavam essas
restricées, outros mostraram que essa
“limitacao total” dos alimentos nao
fazia parte de suas vidas, mas sim, uma
adequacao diaria.

Deixar de comer? Acho que eu
nunca deixei de comer nada que
eu gostasse. Diminuir quando
tenho que diminuir, mais, se eu
quero alguma coisa eu como e n@o
pOsso fazer nada [...]
(Informante 3, 35 anos, oito anos
de HD).

Eu como de tudo [...]. Eu até
passo muito trabalho por comer
[...] para mim, vale (Valia a pena
comer, mesmo com os efeitos
adversos) (Informante 4, 28 anos,
um ano e cinco meses de HD).

Em consequéncia do
adoecimento, a alimentacao pode se
constituir em um conjunto de praticas
de cuidado, o que foi mencionado por
alguns informantes. Todavia, em
alguns casos esses cuidados nao
ocorrem e a vontade de ingerir
alimentos “proibidos” se sobressai aos
cuidados com a saude.

A ingestao da agua € primordial
para a manutencao da saude e da vida.
Ja para as pessoas em HD, como os
adultos jovens deste estudo, o
consumo de liquido passou a ser
limitado.

Tem vezes que eu ndo sinto sede
nenhuma, tem vezes que eu sinto
uma sede desgracada que eu ndo
consigo parar de tomar dgua [...]
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(Informante 3, 35 anos, orto anos
de HD).

Agua é dificil controlar, porque
ndo pode sem isso [...]. Eu rezo
até para Deus me ajudar, eu néo
tomar tanto liquido (Informante
5, 41 anos, 10 anos de HD).

[...] geralmente no final de
semana para segunda eu ndo
durmo [...] com falta de ar. Ai eu
chego aqui sempre com seis, sete
quilos [...]. (Informante 4, 28
anos, um ano e cinco meses de
HD).

Diante do que foi evidenciada nas
narrativas, a sede foi vista com um
sentido de “desgraca” e motivo de
oracoes. Além do  sofrimento
ocasionado por essa restricao quando
faziam, mas também ao contrario, pelo
acumulo de liquidos que deviam ser
retirados nas sessdes de HD. Dado
semelhante foi apontado em uma
pesquisa, em que nao poder se
alimentar e ingerir liquidos como
gostariam se caracteriza como um
transtorno na vida da pessoa com a
DRC, fato que necessita ser superado
diariamente.’

Outro destaque foi o habito do
chimarrao, em que esse se trata de
uma pratica cultivada em diversos
locais da regiao Sul do Brasil, fazendo
parte da cultura galcha. Desse modo,
fez parte do cotidiano de alguns
adultos jovens, em que apesar da DRC,
continuavam a usufruir dele, pois
significava mais que uma bebida,
sendo parte das relagées sociais.

O problema é que muita coisa que

muda, é alimentacdo, dgua como
eu gosto muito de chimarréo
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[...]. NGo da nem vontade de me
lembrar. [...] as vezes eles
chegam a me oferecer, claro,
sempre acostumado a tomar
junto, e chimarrGo, tomar
sozinho, é a pior coisa que pode
existir [...] (Informante 4, 28
anos, um ano e cinco meses de
HD).

O chimarrao é uma tradicao
cultural que faz parte do cotidiano dos
gauchos, considerada tipica da Regiao
Sul do Brasil e simbolo de igualdade
para seus adeptos.'® Nesse sentido,
percebe-se que a pessoa com DRC em
tratamento por HD se confronta com
modificacdes no seu modo de viver, o
que requer uma adaptacao, também,
em seus habitos culturais cotidianos,
como o chimarrao.

Nota-se que as limitacoes
alimentares e hidricas demandam
desconforto e insatisfacao, visto que
ha necessidade de transformacoes
nesses habitos que foram moldados no
decorrer da vida. Esses fatores se
configuram em um obstaculo que
carece ser superado a cada dia."

A presenca da doenca e do
tratamento, visto as limitacoes fisicas
e psicologicas que ocasiona, rompeu
com algumas atividades cotidianas dos
informantes.

[...] eu ndo compro roupa, eu ndo
vou a lugar nenhum [...]. Chega
me dar um desespero [...]. Hoje
eu pago para limpar a casa. [...]
tudo o que eu fazia antes, eu ndo
faco hoje nada. Eu ia fazer
cursinho para terminar o segundo
grau, eu ndo consigo ficar dentro
de uma sala de aula, Deus me
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livre [...] (Informante 2, 25 anos,
sete anos de HD).
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[...] eu gosto de cozinhar, mas
agora eu (nd@o 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 [...].
Fblego também. Ja ndo tenho
forca mais nos bracos mesmo,
diminuiu bastante por causa das
fistulas (Informante 5, 41 anos,
10 anos de HD).

Estudar, fazer compras, cozinhar
e lavar loucas sao tarefas simples e
rotineiras, que permeiam o viver das
pessoas. Com o adoecimento, os
informantes se viram limitados e
impossibilitados de desenvolvé-las, o
que de certo modo, pode promover um
sentimento de minimizacao diante do
seu meio social. Certamente, essas
limitacoes refletem negativamente na
vida, ja que o desenvolvimento de
atividades remete ao ideario de uma
vida ativa e util.

A DRC, além de implicar
negativamente nas condicoes fisicas,
traz prejuizos psicologicos,
modificando o dia a dia de quem a
vivencia, o que pode restringir ou
interferir no papel exercido frente a
sociedade.”™ Dessa maneira, em um
estudo os jovens com DRC se
queixaram com frequéncia sobre a
falta de energia e as limitacoes no que
tange a mobilidade fisica.®

Por meio do trabalho, as pessoas
se sustentam e aos seus dependentes
caso os tenha, também sao
reconhecidas no meio em que vivem,
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dai a importancia dele, especialmente
na sociedade capitalista.

Olha, sinceramente para mim, é
o0 maior problema, eu ndo
gostaria de ter essa doenca. Eu
preferia ter uma saude normal,
poder trabalhar, poder ter minha

carteira assinada [...]
(Informante 3, 35 anos, oito anos
de HD).

O fato de nao trabalhar, acarreta
sentimentos de incapacidade e de
limitacoes decorrentes das
modificacdes advindas com a doenca.
Nesse interim, faz-se necessaria uma
atencao especial dos profissionais de
salde, nao somente no ambito
financeiro, mas também, em relacao
aos sentimentos de inutilidade,
ociosidade e desvalorizacao."’

Diante de uma situacao de
adoecimento, afastar-se das atividades
laborais remete a diversos significados.
Dentre eles esta a de ser produtivo em
uma sociedade cuja producdao é
extremamente valorizada, sobrevindo
a uma condicao de pessoa que prové
sua familia com o seu trabalho para
uma restrita ao ambiente familiar.

Os informantes mencionaram a
realizacao de algumas atividades de
lazer, entretanto, outras eles
afirmaram terem sido interrompidas ou
limitadas diante da doenca e do
tratamento semanal.

Tu dependes de tudo, tu ndao
podes sair tranquilo, tu ndo
podes viajar. Uma viagem longe
tu ndo podes fazer, tens o teu
hordrio aqui, como é que tu vai
viajar [...]. Ndo tenho a
liberdade de chegar num bar,
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tomar uma cervejinha com um
amigo ou ir a uma festa [...]. Ou
em um futebol e jogar, como eu
gostava de jogar [...].
(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 limitacoes fisicas advindas
da doenca atrapalharam as festas nos
finais de semana, pela falta de animo
e o futebol pelo medo de ferir a fistula.
Também, comprometeu o convivio
social, em decorréncia da
impossibilidade de ingerir bebidas
alcodlicas.

Nesse contexto, as
transformacoes decorrentes do
adoecimento atingem diversos ambitos
da vida social, ja que as relacoes que
instituiam no ambiente laboral, nas
atividades de lazer e nas viagens sao
modificadas pelo tratamento, podendo
ser comprometidas.'” Estudo apontou
que as atividades sociais e as outras
tarefas relacionadas a vida sao
dispensadas, sendo priorizada a
satisfacao das necessidades
primordiais ao sobreviver.'

A dependéncia de outras pessoas
para realizar algumas atividades, foi
algo que gerou desconforto e medo nos
informantes 2 e 8.

Eu saia, eu fazia tudo normal
[...], 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
[...] (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).

No que diz respeito as relacoes
familiares, essas podem ser
fortalecidas durante o adoecimento.
Nesse sentido, os integrantes da
familia auxiliam a pessoa doente a
enfrentar as adversidades. Nota-se que
a familia se configurou a principal
aliada junto aos adultos jovens com a
DRC.

[...] sempre tive da mde (apoio)
e dos meus irmdos [...]. O mais
velho sempre foi meu amigo,
desde que eu fiquei doente ele
me cuidava [...]. Sempre a mde e
os dois grandes (irmd@os) e o pai,
meu namorado ficava comigo
[...]. Minha irmd@ também me
ajuda muito (Informante 2, 25
anos, sete anos de HD).

Os informantes relataram
maneiras de apoio advindos da familia,
desde os cuidados com @ as
intercorréncias clinicas, conselhos,
escutar os desabafos. Cada familia
apresenta um modo de produzir o
cuidado, uma vez que este esta
relacionado com os valores e crencas
do grupo familiar, que prima pela
protecao e valorizacao da vida perante
as modificacbes impostas pelo
processo de adoecimento de um de
seus integrantes.'®

Nessa conjuntura, o cuidado
provido pela familia é expresso por
praticas de cuidado direcionadas a
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pessoa doente, as quais sao constru1das

no decorrer da doenca. O cuidar a
alimentacao e o sal, a repreensao e o
lembrar cotidianamente das limitacoes
para nao ultrapassarem as barreiras e
colocarem a vida em “risco”,
ocorreram com frequéncia, como uma
maneira especifica de cuidar.

\

[...] agora mesmo diz (o pai), tu
ndo pode pegar frio, tu ndo pode
fazer isto, tens que te cuidar
melhor. [...] Me  xingam
bastante, eu vou na panela de
feijdo, “vais comer feijdo jd,
deixa isso que ja te disseram que
tu ndo pode comer” [...]
(Informante 4, 28 anos, um ano e
cinco meses de HD).

Nessa perspectiva, a relevancia
do apoio da familia, aparentemente, é
decisiva para uma melhor avaliacao
por parte das pessoas, em relacao a sua
qualidade de vida. Esse fato pode ser
considerado pelos profissionais da
saude, visando a amenizacdao do
impacto da terapéutica, tanto para o
paciente quanto para a sua familia."”

Na auséncia da familia, no
afastamento dela ou no apoio
insuficiente, os informantes possuiam
auxilio de outras pessoas conhecidas,
profissionais da salde, ou até mesmo,
daquelas que nunca viram na vida.

[...] quando eu baixei mesmo,
teve uma época que eu andava
meio brigado com os parentes,
fiquei meio sozinho ld no
hospital, mas tinha a enfermeira,
[...] ela me ajudava. [...] quebrei
o braco também, e na hora do
almocgo ela ia correndo la e me
ajudava [...]. Eu sempre tive
sorte para arrumar amizade no
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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 ndo, eu tinha que aceitar.
[...] gente que eu nunca vi na
minhavida [...] (Informante 1, 37
anos, 18 anos de HD).

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

Nas narrativas dos Informantes 1
e 6 fica evidente que o apoio pode ser
oriundo de pessoas ndao tao proximas
quanto se espera, como nho caso da
solidariedade @ de  pessoas que
acompanham outras doentes no
ambiente hospitalar e até mesmo na
comunidade em que vivem.

Os seres  humanos, seres
vulneraveis, necessitam de um cuidado
que leve em consideracao sua
autenticidade e unicidade, portanto, &
preciso identificar suas fragilidades,
para logo ser provido o cuidado de
acordo com a necessidade de cada
ser.' Diante dessa perspectiva,
entende-se que o cuidado pode ser
praticado de diferentes modos, por
distintas pessoas, como nas situacoes
narradas pelos informantes.

A equipe do servico de nefrologia
foi mencionada como fonte de apoio
para alguns participantes do estudo.
Percebe-se um sentido de aproximacao
dos adultos jovens com a equipe de
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enfermagem, em especial, as tecmcas

de enfermagem.

\

[...] todos eles me tratam bem,
eu sou amiga de todos eles.
Cuidam bem, me tratam bem,
para mim, s@o todos bons, o0s
enfermeiros, os médicos, as
gurias (técnicas de enfermagem)
(Informante 2, 25 anos, sete anos
de HD).

[...] minha mde lutou muito por
mim, os meédicos aqui também
[...]. E o resto é as gurias
(técnicas de enfermagem) dai
que me ddo uma forca de vez em
quando (Informante 3, 35 anos,
oito anos de HD).

Acredita-se que a equipe de
saude ocupa um lugar importante na
vida das pessoas em tratamento
hemodialitico, visto a dimensao da
terapéutica no cotidiano de quem a
vivencia. Nesse sentido, pensa-se que
os profissionais tém potencial para agir
ativamente e qualitativamente no
processo saude e doenca, podendo ser
uma fonte de apoio.

No que diz respeito a equipe de
enfermagem, essa tém uma relacao de
proximidade com a pessoa em HD, o
que pode decorrer da convivéncia
continua com as mesmas pessoas, pois
comumente eles frequentam o servico
trés vezes por semana. Nesse sentido,
ha possibilidade destes profissionais
proporcionarem uma assisténcia com
vistas a melhoria das condicoes de
vida, a partir do incentivo a adaptacao
as atividades diarias, e também
colaborar com a pessoa doente a
retomar e restabelecer os afazeres
cotidianos.?
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A dificuldade ou a dependéncia
financeira também demandou a
necessidade de fontes de apoio aos
informantes do estudo.

[...] mas quem ajuda assim em
dinheiro, em tudo é a mde, que
dd roupa, comida, remédio, tudo
que tem de comprar, a mde 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).

O informante 6 nao possuia
renda, pois o auxilio-doenca havia sido
negado, deixando-o financeiramente
dependente do irmao e da ajuda de
pessoas da comunidade. Desse modo, a
dificuldade financeira faz parte da vida
das pessoas com DRC em HD,
principalmente, por terem que deixar
o trabalho remunerado. Em um estudo
com pessoas diabéticas foi evidenciado
que a dificuldade e a impossibilidade
de realizar as atividades laborais em
consequéncia das complicacoes
clinicas incidem em desconforto e
sofrimento para quem possui a doenca,
dado que se assemelha a presente
pesquisa.2o

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.

[...] ali (noticia que a mde ndo
tinha mais possibilidade de cura)
foi a pior coisa para mim, porque
ela que andava sempre junto

10
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comigo, se preocupava, era ela e
a minha avo, e foi as duas pessoas
que eu perdi primeiro [...].
Quando eu precisei mais deles
(familiares), que foi quando eu
quebrei a perna, ndo podia me
mexer, ninguém apareceu, todo
mundo sumiu [...] (Informante 1,
37 anos, 18 anos de HD).

Nos momentos de fragilidade,
como no adoecimento, a fé pode ser
uma aliada das pessoas que vivenciam
essa condicdao. Dessa maneira, o0s
informantes 1 e 8 referem entregar as
suas vidas a um ser divino.

"

\T

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 lIgreja de vez em
quando [...]. Quando eu entro (na
hemodialise), eu ja peco para
Deus me guardar, me livrar de
tudo que € mal [...] (Informante
8, 41 anos, dois anos de HD).

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, fornece forcas e
alento para quem cré, seguir em frente
com o tratamento."

Ja a religiao molda o homem
somaticamente, sendo necessaria nao
somente para a sobrevivéncia, mas a
propria realizacao existencial e induzir
para duas disposicoes: o animo e a
motivacao®. E importante
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compreender os fatores sociais,
religiosos e familiares como uma
maneira de atender as necessidades
das pessoas integralmente®. Diante
dessa perspectiva, por meio da
narrativa dos informantes nota-se a
gama de particularidades que
envolveram esses ambitos da vida, e o
quanto eles influenciaram no processo
de enfrentar a doenca.

CONSIDERAGOES FINAIS

Diante dos momentos narrados
pelos adultos jovens, em meio as
limitacoes advindas da DRC e da HD,
observa-se que as pessoas nessa
condicado de adoecimento podem
construir um novo modo de viver.
Baseado em sua cultura, mantendo em
parte, normas, valores e crencas, 0S
quais poderiam ser valorizados e
preservados, embora readequados com
o intuito de melhorar também suas
condicoes clinicas.

Outro aspecto, foi o fato das
orientacoes ditadas pelos profissionais
da salde serem seguidas em parte,
principalmente, no que tangia aos
aspectos alimentares e hidricos. Os
informantes referiam nao conseguir
controlar suas vontades e que as
consequéncias adversas de ingerirem
determinados alimentos “valiam a
pena”, pelo prazer que o0s mesmos
ocasionavam. Essa dificuldade em
seguir a dieta prescrita, pode estar
relacionada com a construcao cultural
em relacdo a alimentacdao que as
pessoas moldam no decorrer da vida.

As limitacOes relacionadas ao
ambito  fisico  também  foram
destacadas, uma vez que atrapalhavam
as relacoes sociais dos adultos jovens,
que se sentiam inGteis e
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desvalorizados. Destarte, as fontes de
apoio surgiram, sendo essenciais no
enfrentamento das  adversidades
advindas do adoecimento, as quais
englobaram os aspectos psicologicos,
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 foram lembrados, em especial,
as técnicas de enfermagem que
estavam sempre do lado deles durante
as sessoes de HD, configurando uma
importante fonte de ajuda no servico.
A espiritualidade como a fé em um ser
superior, também foi referida como
relevante na experiéncia com a
doenca. Visto os aspectos apontados,
acredita-se no potencial dos
profissionais da salde. Em especial a
equipe de enfermagem, para apoiar 0s
adultos jovens que experienciam a
doenca renal e o tratamento
hemodialitico, levando em
consideracao os aspectos culturais que
permeiam a vida deles, no intuito de
promover um cuidado congruente com
as reais necessidades dessas pessoas.

Pontua-se como limitacao do
estudo, o acompanhamento por um
curto periodo de tempo do viver dos
informantes. Desse modo, sugere-se o
desenvolvimento de estudos que
aprofundem o conhecimento nesta
area.
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