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Crombie

Uma experiéncia que nos toque
Uma placa que indique a direcao
Um remédio pra sarar a dor

Uma porta que se abra logo ali

Uma fresta que ventile o ambiente
Uma tranca que nos livre do ladréo
Uma joia que nos sirva de enfeite

Uma novidade que nos ilumine a escuridao

Uma voz que cante uma bela cantiga
Um dizer que nos alegre o coragéo
Uma colcha de retalhos colorida

Uma historia que nos prenda a atencéo

Tudo o que a gente mais deseja
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Tudo o que € sorriso de felicidade

A gente encontra no mesmo lugar

E quem saiu a procurar, chorando solidao
Voltou em paz feliz da vida

Lembrando da cancao



RESUMO

Lima, A. J. S. (2017).SignificacOes, rupturas e transicbes na experiéncia de
adoecimento renal cronico de adultos joveDsssertacdo de Mestrado. Instituto de
Psicologia, Universidade Federal da Bahia, Salvador.

A Doenca Renal Crbnica (DRC) € uma sindrome progressiva exdzada pela
presenca de lesdo no rim e perda irreversivel e progressiva da fem@l. Pacientes
que fazem tratamentos hemodialiticos podem vivenciar mudancasagteassua
rotina, associadas a diminui¢cdo de atividades fisicas, perda de aiateanomal estar
emocional. O diagndstico e o tratamento podem se constituir emasigiara 0s
sujeitos, demandando processos de ajustamento e adaptacdo. Dianteatidatte, o
objetivo deste estudo consistiu em explorar como se configuram 0S JEDOBS
significacdo de adultos jovens acerca do adoecimento renal croniome &ssas
significacdes estdo imbricadas na utilizacdo de recursos no gpabesransicao diante
do adoecimento. O estudo teve como aporte tedrico a Psicologia Celfamlso de
conceitos como significagcbes, ambivaléncia, ruptura e recursos Doss§uos de
transicdo. Participaram do estudo trés pacientes com idade entre8Rlanos, que
tinham sido diagnosticados com DRC e realizavam tratamento heiticaibh pelo
menos seis meses. Como instrumentos de coleta de dados, forzexagilientrevistas
narrativas, um questionario sécio-demografico e diario de campo. Apdistato com

0s participantes e a assinatura do TCLE por parte dos mesmos, realigadas as
entrevistas narrativa seguindo um temario a fim se alcancar etssobjdo estudo. Os
dados foram analisados a partir dos pressupostos da Psicologia Celtfatigando os
conceitos de significacbes, ambivaléncias, rupturas e transsghesionados em razéo
de sua importancia para os objetivos propostos. Os participantes denaomgiossuir
conhecimentos sobre a DRC e conhecer aspectos sobre provaveis dausas
adoecimento, tratamento e progndstico. A descoberta do diagniGstee esircada
pelo medo e incerteza quanto ao futuro, mas o0s processos de transicaoguasa
inicial do diagnostico permitiram que estes passassem a coowviven DRC, apesar
dos percalcos. A vivéncia da ruptura fez emergir significacodsvalentes, criando
tensdes comoCuidar-se x correr riscdse “transplantar x ndo-transplantar“ Doenca
dolorosd, “doenca que puxa outrgs‘morte iminenté e “pesadeld foram algumas
das significagOes produzidas pelos participantes a partir daé&xpardo adoecimento.
Entre os recursos utilizados pelos participantes nos processosisleda frente ao
adoecimento, estavam as reflexdes a partir de artefatos isuttonao masicas, internet

e livros; as instituicbes hospitalares e seus profissionaiaméia e caracteristicas
proprias dos individuos como extroversao, tranquilidade e um senso de responsabilidade
pessoal. A respeito do futuro imaginado dos participantes, a possibitidaransplante
foi o tema mais recorrente. Ressalta-se a importanciapd€ass para a expressao da
voz dos doentes cronicos, de modo que a autonomia dos mesmos perante o corpo, a
saude e a vida sejam evidenciados e respeitados.

Palavras-chave: Significacbes; Adultos Jovens; Doengca Renal Cronica;
Ruptura/transicéo; Recursos



ABSTRACT

Lima, A. J. S. (2017)Meanings, ruptures and transitions in the experience of chronic
kidney disease in young adultBissertacdo de Mestrado. Instituto de Psicologia,
Universidade Federal da Bahia, Salvador.

Chronic Kidney Disease (CKD) is a progressive syndrome chawstteby the
presence of kidney damage and irreversible and progressive I&s&#nef function.
Patients who undergo hemodialysis may experience intense chantjesr routine,
associated with decreased physical activity, loss of autonomymatioeal distress.
The diagnosis and the treatment can constitute ruptures for the intByidemanding
processes of adjustment and adaptation. In view of this realityoljeetive of this
study was to explore how the processes of meanings of young adloilts cronic
kidney disease are configured and how these meanings are iméertimi the use of
resources in the transition process in the face of illness. tlilg Bad as a theoretical
contribution Cultural Psychology, and made use of concepts such asngsa
ambivalence, rupture, and resources in the transition processespaties¢s aged 21-
31 years, who had been diagnosed with CKD and undergoing hemodiatyaideast
six months, participated in the study. Data collection instrumeets wsed: narrative
interviews, a socio-demographic questionnaire and field diary. Afeercontact with
the participants and their signing of the informed consent, thetiwarraterview was
conducted following an agenda in order to achieve the objectives of the Fhedglata
were analyzed from the assumptions of Cultural Psychology, erapitalie concepts
of meanings, ambivalences, ruptures and transitions, selected becauseirof
importance for the proposed objectives. Participants demonstratedekigewabout
CKD and learned about aspects of probable causes of illnessmydneéatnd prognosis.
The discovery of the diagnosis was marked by fear and uncergéhioty the future, but
the transition processes after the initial rupture of the diagmdisiwed them to live
with CKD, despite the mishaps. The experience of the rupture gavéorambivalent
meanings, creating tensions likeake care of myself x non-take care of myseifl 'do
the transplant x do-not-the-transpldnt'Painful disease", "disease that pulls others",
"imminent death” and "nightmare" were some of the meanings gedduy participants
from the experience of illness. Among the resources used byattieigants in the
transition processes towards illness were reflections fronuraulartifacts such as
music, the internet and books; Hospital institutions and their profedsi The family
and individual characteristics of individuals as extroversion, tranquaitity a sense of
personal responsibility. Concerning the imagined future of the ptits, the
possibility of transplantation was the most recurring theme. Tiperiance of spaces
for the expression of the participants' voice is emphasized, so that thewraytbefore
the body, health and life are evidenced.

Key Words: Meanings; Young Adults; Chronic Kidney Disease; Rupture; Resources
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1. APRESENTACAO DO PROBLEMA E JUSTIFICATIVA

O cenario de distribuicdo epidemiologica de enfermidades no mundo vem
passando por diversas modificacdes nos ultimos anos, e no Brasil n&reatelif
Mudancas politicas, sociais, econémicas e demogréficas ocorrmastrada segunda
metade do século XX, associadas a mudancas no estilo de vida da gmputagmo
hébitos alimentares, vivéncias estressantes e aumento do seaentdéis contribuido
para tornar as doencas crbnicas ndo transmissiveis (DCNTsylosmprincipais
problemas de saude da populacéo brasileira (Ribeiro, 2014), e uma das principais causa

de oObito e incapacidade prematura nas ultimas décadas (Veras, 2011).

Na literatura, diversas séo as definicbes encontradas para do@mica. Vieira
e Lima (2002) consideram o fator temporal como crucial eméaelagloenca cronica, e
a caracterizam como aquela que possui um curso longo e que dematrdtanranto
hospitalar que implica em adapta¢des do individuo e pode deixar sedrugdiascki
(2007) afirma que as doencas cronicas se caracterizam por macteseou serem de
prolongada duracdo. Veras (2011) aponta os efeitos de longo prazo causados pel

DCNTSs, que muitas vezes séo dificeis de prever.

Antes consideradas um problema de paises ricos e populagéo idosajcas doe
cronicas tém afetado cada vez mais os paises emergentesprbema populacdo mais
jovem, acarretando, assim, impactos no bem-estar pessoal e prejinesondmicos,
na medida em que diminui a forca de trabalho e produtividade, além dmtaura
aposentadoria precoce (Veras, 2011). Considera-se que, além de as pstmem
contraindo doencas cronicas em idade precoce, a melhoria de temrdibggiostica
tem tornado o diagndstico mais rapido e mais preciso, revelandimésisas mais cedo
(Atobrah, 2012).

Segundo Atobrah (2012), em decorréncia da crenca de que o adoecimento
cronico é a Ultima coisa que se espera neste estagio da vidmtgmgovens e seus
respectivos familiares possuem mais dificuldades para enfraltamondicdo e os
problemas que emergem a patrtir dela.
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O adoecimento cronico repercute intensamente no cotidiano do sujeito, na
medida em que, ao impor limitagbes fisicas e a necessidadererde de
hospitalizacbes para exames e tratamento, transtorna o cotidianonte, ¢gmelendo
separa-lo de seus familiares e de ambientes de convivénciadexigssim, adaptacdes

e estratégias de enfrentamento frente a esta nova situacao (Vieirea&2002).

O presente trabalho focaliza a doenca renal cronica (DRC), queeeebendo
atengcdo da comunidade cientifica internacional em decorréncigudeelevada
prevaléncia (Bastos & Kirsztajn, 2011). A DRC ¢é definida como simarome
progressiva caracterizada pela presenca de lesdo no rim e ipendasivel e
progressiva da funcéo renal KAddney Disease Outcome Quality Initiatig€DOQI) faz
distincbes entre diferentes estagios gradativos da DRC que \dwidnao 5, em que o
estagio 1 é definido como uma leséo renal normal ou aumentada gio Bst mais
avancado, € caracterizado pela Faléncia Funcional Renal (B&r&gs)an & Kirsztajn,
2010). A fase mais avancada da doenca, definida como Insuficiéncia Génaa
(IRC), é caracterizada quando o rim ndo consegue manter a nodwaiiderna do
paciente (Higa, Kost, Soares, Morais & Polins, 2008). A funcao remdlilcui para a
homeostase corporal e, desta forma, a diminuicdo dessa funcatodfetaos outros
orgaos (Bastos, Bregman & Kirsztajn, 2010). A medicdo da Taxa lttac&o
Glomerular — capacidade dos rins de eliminar uma substangande - é uma das
principais formas de medir a funcdo renal e, consequentemented@&mfental no

diagndstico e na classificacdo da DRC (Bastos & Kirsztajn, 2011).

Entre os principais fatores de risco para a doenca renal cestéa Diabetes
Mellitus, hipertensédo arterial sistémica, hereditariedade,iddzks envelhecimento,
doencas cardiovasculares e uso de medicacBes nefrotdxicas @sr&aWlantovani,
2012; Bastos, Bregman & Kirsztajn, 2010). Conforme a Pesquisa Nadersaude
realizada pelo IBGE (2013), estima-se que, dentre as pessoasaoras de 18 anos,

1,4% referira diagnostico médico de insuficiéncia renal crénica.

Segundo o Censo de Dialise de 2013, realizado pela Sociedade Bratlei
Nefrologia (SBN), 100.397 pacientes realizam tratamento daliiic Brasil, ao passo
que, em 2009, esse numero correspondia a 77.589 pacientes. Em relacdo a fonte
pagadora do tratamento, 84% dos pacientes sao assistidos intatgape® SUS,

enquanto que os 16% restantes sdo cobertos por outros convénios. A distribuicdo
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percentual de pacientes em dialise, conforme a faixa etastianque 62,6% estdo com
idade entre 19 e 64 anos, a faixa etaria entre 65 a 80 anos correa@@8\d&o dos
pacientes e 0os que possuem 81 anos ou mais compdem 4,7% do total. Aindaeconform
Censo de Dialise de 2013, no que se refere a variavel sexo, 58%camggsasado do

sexo masculino e 42%, do feminino.

A Terapia Renal Substitutiva (TRS) é o tratamento para & [BRsuas
modalidades sao: Hemodidlise (HD), Dialise Peritoneal Ambuddtotiontinua
(CAPD), Dialise Peritoneal Ciclica Continua (CCPD), Diadksitoneal Intermitente
(DPI) e Transplante (TX) (Gross, 2012). O tratamento em Hensmli@lrealizado em
hospitais ou clinicas de dialise por profissionais capacitadosa smiprdenagédo de
médico e enfermeiro especialistas em Nefrologia. Paraalizagdo do tratamento
hemodialitico, se faz necessaria a colocacdo de um catetere oumd fistula
arteriovenosa (FAV) por onde o sangue € captado e levado a maquiaai@wsmo
um rim artificial, filtrando as impurezas, excessos de agua eakaisde ajudar o corpo
a manter o equilibrio de substancias como sodio, potassio, ureiaieitac& sangue
filtrado é, entdo, devolvido ao paciente. O cateter consiste em ungueh® colocado
em uma veia no pescoco, virilha ou térax do paciente, sendo geralmnmestepcao
temporaria para os pacientes que ainda ndo possuem uma FAV e taeceksi
tratamento hemodialitico. A FAV pode ser feita com as propeas do paciente ou
com materiais sintéticos, sendo preparada por uma pequena ciroriaco ou na
perna. O procedimento consiste em realizar uma ligacdo entrpequnana artéria e
uma pequena veia, objetivando tornar a veia mais grossa e resi¢entedo que as
puncdes de agulhas de hemodidlise possam ocorrer sem complicatfi®ecarre em
sessdes intermitentes, variando de acordo com o estado clinico doepamergeral
sao realizadas sessoOes trés vezes por semana, com duragéa dke quatro horas por

Sessao.

Pacientes que realizam tratamento hemodialitico vivem em &asdic
particulares, necessitam ter acesso aos servicos de saudesarprecbntrolar
rigorosamente a dieta e o consumo de liquidos, possuem atividades slaborai
restringidas, além de poderem ter a diminuicdo de atividademds e perda da
autonomia. Ao lado disso, podem surgir alteracdes da imagem corporal e umrdentime
ambiguo entre medo de viver e morrer (Machado & Car, 2003; ValleaSoRibeiro,
2013). A fistula implantada no corpo do paciente para a realizacadatoengo pode
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provocar cicatrizes e aneurismas, podendo assim causar um conmpentetna
autoimagem dos pacientes (Carvalho & Moreira, 2015). O tratamento, lal@do a
procedimentos invasivos e constante mudanca na rotina, pode desencadestam
emocional no paciente. Alguns estudos relatam que, em geral, astgmepresentam,
com frequéncia, sentimentos de impoténcia e desamparo, tendéaagira situacoes
ameacgadoras com intensidade elevada de ansiedade, além de cerdifiosldades
psicolégicas (Cayres & Gidia-Martins, 2000; Davison, 2010; Valle, S&uRabeiro,
2013).

Diante das crescentes taxas de morbimortalidade provocadasdpelacas
cronicas no Brasil (Ribeiro, 2014) e dos impactos provocados pelo adoegitaaid
em pacientes quanto em seus cuidadores (Brito, 2009), torna-se ne@essapliacao
das acdes que permitam a promoc¢ao da saude, bem como o fortalecimento degstratég
adaptativas as condicOes estabelecidas pela doenca. Para issse julgmrtante a
realizacdo de estudos que focalizem a compreensdo que o0 prapint® tem a

respeito do adoecimento e de suas implicagdes.

No caso do presente estudo, em que a doenca em foco € a renapguigem
conhecer como pacientes com DRC vivenciam o adoecimento € um passa para
construcdo de novos olhares sobre tal experiéncia, e para a cansteuggdes que
promovam ou facilitem o uso de recursos simbolicos, pessoais, somatgueionais
frente ao adoecimento e seus desdobramentos. A compreensao dasacigsifida
experiéncia de adoecimento, por parte destes pacientes, pode auncentaeamento
dessa realidade, na medida em que reflete a sua subjetividadayidabietesta que
atua sobre a realidade e por ela € influenciada num processodderiracao constante
(Padovani, 2013).
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2. REVISAO DA LITERATURA

Para a delimitacdo do objeto de estudo, foi realizada uma revidéerdiara
nacional e internacional, investigando as pesquisas que se relaéiddeenca Renal
Cronica e aos significados de adoecimento, bem como as estatégafrentamento
utilizadas pelos pacientes. Para operacionalizar esta revisao, foiaatdosilo Portal de

Periodicos da CAPES e o Google Académico.

Na busca de artigos no Portal de Periddicos da CAPES, utilizowsscator
“Chronic Kidney Disea$erelacionado a Meaning$. Inicialmente, a pesquisa foi
restringida aos Ultimos cinco anos, mas, diante da escassez dadpraaliopisca foi
estendida para os ultimos 10 anos, aparecendo assim um total dgd2 Aldi mesma
plataforma também foram feitas as buscas cGhrdnic Kidney Diseaseaelacionado a
“psichossocial aspecise foram encontrados 60 artigos publicados nos altimos cinco
anos, e Chronic Kidney Diseaserelacionado a ¢oping, encontrando-se 100

publica¢des nos ultimos cinco anos.

No Google Académico, foi feita a busca do descritendl’ relacionado com
pelo menos um dos seguintes descritorespihg”, “estratégias e “significado$ no
titulo dos trabalhos. A busca foi feita com producdes publicadas entre 2009 e um
total de 49 estudos foram localizados. No total, a pesquisa por estiidesndd 0s

descritores referidos e nas plataformas citadas contabilizou um total de@ag¢ges.

Os resumos destes estudos foram lidos e a partir dai forariosatibs aqueles
gue mais se aproximavam da tematica em questdo. Foram excluidegidss que
estavam relacionados exclusivamente a aspectos biolégicos da/@REm foco em
outras doencas cronicas. Alguns estudos surgiram repetidas vezbgensas buscas

efetuadas. Ao final, 26 estudos foram entdo selecionados, lidos e fichados.

Nesses estudos, conforme apresentado na Figura 1, foram identificados os
seguintes eixos tematicos: qualidade de vida, estudos com foco eificaigs e
estratégias de enfrentamento. Obviamente os eixos “SignificadtiSstratégias de
enfrentamento” também poderiam ser considerados como estando relesicna
“Qualidade de Vida”, mas, a fim de organizar melhor os conteudste aixo foram

agrupados os estudos que tratavam de outros fatores relacionados @medoe
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cronico que nédo estivessem diretamente ligados ao foco central dot@resteido: os

significados e as estratégias de enfrentamento.

Figura 1. Mapa da Reviséo da Literatura: Adoecimento Renal Cronico
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2.1. Qualidade de Vida

Qualidade de vida relacionada ao cotidiano dos doentes renais croniddgsicons
um tema que tem recebido destague por parte dos estudiosos, princpamesée

tratando da literatura internacional.

Assumindo o pressuposto de que os correlatos psicossociais da qualidade de
vida, na investigacao da doenca renal em fase terminal, sddantpema identificagao
de fatores de risco e protecao, Clearal. (2012) realizaram um estudo meta-analitico
que investigou 81 pesquisas que abordavam a relacdo entre qualidadiz eléatores
psicossociais. Os autores concluiram que estresse, afeto edvaanitiva sdo os
construtos psicossociais mais fortemente associados com a qualeladda dos
pacientes. Do mesmo modo, comparando pacientes em diferentes modalidades
tratamentos de substituicdo renal (hemodialise e dialisempeai) em Cingapura, Griva
et al. (2014) constataram que prejuizos na qualidade de vida fisica e emdaranal
observados em ambos 0s grupos; entretanto, 0s pacientes que reahzah@ime
peritoneal apresentaram maiores graus de satisfacdo cordanl@uecebido, embora
apresentassem, conjuntamente, baixos indices de saude fisicasea@ltie sofrimento

emocional.

Estudos sobre a qualidade de vida também vém sendo realizados conepacient
que fizeram o transplante renal. Comumente, o transplante é redatsmmado a um
impacto positivo na percepcao desses pacientes em relacdo a tadlmmio®s da
qualidade de vida (Mendonca, Torres, Salvetti, Alchieri & Costa, 201d)liaRg2012)
atenta para possiveis caracteristicas sociodemograficas (compeewdaitg, clinicas
(como a presenca de comorbidades e uso de medicagdo psiquiapgiapssociais
(como a autoavaliacdo da saude) que podem também estar associadas,
significativamente, aos diferentes dominios da Qualidade de Vidajimslmeue as
condicOes de vida e de saude devem ser observadas e considegeEEnolvimento
de estratégias de intervencdes especificas. Outra importantatagés da autora foi a
de que o tratamento por meio de dialise peritoneal ou hemodidlise podmoweter o
desempenho pessoal em atividades diarias (domeésticas, profisgoaeslémicas),

afetando, assim, o dominio de aspectos fisicos da qualidade de vida.
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Com o objetivo de examinar a influéncia de tracos da personakdadasuporte
social na qualidade de vida relacionada a sattmlih-related Quality of Life-
HRQoL) em pacientes com DRC, lbrahim, Teo, Che Din, Gafor aillsfB015)
realizaram, na Malasia, um estudo com 200 pacientes de divei&dge®sie DRC. Os
autores utilizaram como referéncia o Modelo de PersonalidadeiigeFconcluiram
que o traco extroversdo estava significativamente associado asdindisica da
HRQoL. Os dados mostraram que pessoas extrovertidas tendenngafggesn mais
ativamente em mecanismos de enfrentamento e focam menos riaadehi Outro
resultado do estudo revela a associacdo entre o traco neuroticismoni&el mais
baixo da dimensdo mental da HRQoL, indicando que pessoas comratios de
neuroticismo tendem a ser mais negativas na forma como percebamdo e mais
preocupadas com seus sintomas atrelados a saude. O suporte stivalestava
significativamente associado a dimensao fisica da HRQoL. @snpes perceberam o
suporte focado na emog¢ao como auxiliador no enfrentamento de eventos estressantes, ao
passo que comportamentos geralmente vistos como auxiliadores podgaee de
apoio foram percebidos pelos pacientes como inuteis, tais como reag@Essivas
diante do diagnéstico e do prognéstico e tendéncia em tratar antpacicomo
invalidos (lbrahimet al,, 2015).

Partindo do pressuposto de que o ajustamento psicossocial é importagjecpara
pacientes com doenca renal em estagio final possam lidar coiplosiéistressores de
sua doenca e equilibrar as suas vidas dentro das restricoes sygmstiratamento de
didlise peritoneal, Wangt al. (2014) estudaram um grupo de adultos que realizavam
este tratamento, em Taiwan. Os autores concluiram que, comurpacientes que
apresentam caracteristicas como alta frequéncia de satioirfigico, fraco apoio social
da familia e uma ma situacdo financeira relatam, simul@er®, um deficiente
ajustamento psicossocial para sua doenca. A importancia do apoiocespsieoldgico
aos pacientes com doencga renal crénica e seus familiares tdoibEEmoborada pelo
estudo de White e McDommel (2014), que pesquisaram a respeito dedesst

adaptacOes no estilo de vida causadas pelo estagio final da DRC.

O papel prognéstico de varios fatores psicossociais como diaprassiedade e
percepcdo de suporte social em adultos com DRC antes deeimcien tratamento
renal substitutivo foi investigado por McKercher, Sanderson e Jose)(Zid a&utores

sinalizaram que intervenc¢des com o alvo na depresséo possuem o potencial de modificar
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o curso clinico da DRC, tendo em vista que pacientes com DRCssiepge
comumente apresentam um répido declinio na fungéo renal. Considerandosos alt
custos das terapias renais substitutivas, bem como 0s custos pdssopacientes,
intervencdes que podem prevenir ou retardar a progressdo da DR@csdis.adDutros
estudos mostram que a prevaléncia de depressdo em pacienteRCamiior que na
populacdo em geral (Cha al, 2011). A relacdo entre DRC e depressao também foi
investigada por Chiang, Livneh, Yen, Li e Tsai (2013). Tais autoreduemnmcque
pacientes sem nenhuma crenca religiosa, que nao realizarfcieefisicos regulares,
com desordens no sono e que foram diagnosticados com estagio 4 oDRCde

apresentaram maiores riscos de desenvolver depresséao.

Como observado, grande parte dos estudos que tratam da qualidade de vida estéao
focados em aspectos psicossociais da vida dos pacientes com BREeitna relacao
entre adoecimento e psicopatologias, em especial a depressdaovodisgerum

predominio de estudos quantitativos e realizados no continente asiatico.

2.2. Significados

Neste eixo, foram agrupados os estudos com o foco nos significados construidos

sobre algum aspecto relacionado a condi¢do de adoecimento renal crénico.

Em um estudo realizado em Gana, com 24 pacientes diagnosticadoaruen
AVC ou doencga renal cronica, Atobrah (2012) verificou que jovens adultos possue
pouco conhecimento acerca das doencas crbnicas e que estes, aetes deenca
cronica, ndo se consideravam pessoas com riscos para o addecinpesquisadora
constatou, com base nas respostas de seus participantes, que 0s teasonaam a
procurar um diagnostico apds a apresentagcdo dos primeiros sintomas Fora
investigados nove pacientes com idades entre 25 e 35 anos, focalizandosaspec
comuns entre eles, tais como a demora pela busca de um diagnégilmacées
causais para o adoecimento (como as espirituais) e forte regpeta cura. O estudo
nao levou em consideracdo as especificidades das doengas, nemespersivos

tratamentos.

Considerando saude e doenca como construcdes sociais, Weissheimer (2013)

aponta que a saude é vista, na sociedade, como um bem supremo, sendo ghgrtant
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ser desejado e procurado, ao passo que a doencga, por lembrar incapacidade, pe
imperfeicdo, deve ser combatida. Ao entrevistar 10 pacientesdeat®si entre 31 e 62

anos diagnosticados com DRC, Weissheimer elencou trés catetgpteamas nas quais

as significacbes podem ser agrupadesgyacao da doenca manifestada através do
isolamento da doenga com a tentativa de pensar em outras eod@enca IRC e o
trabalho — referente ao abandono das atividades laborais em virtude da doenca e/ou
tratamento e a ligacdo aparente entre saude e trabalho, ao teespo em que Ocio
parece estar relacionado a doengadgenca — nova vigaaracterizada pela apropriacao

dos novos elementos que aparecem na vida em decorréncia do adoecouento,
aproveitamento de novas possibilidades. Em relacdo as significagimsidas ao
corpo, por pacientes com IRC, Weissheimer (2013) elenca as tagegocontrole do

corpo é da equipe; descontrole do corpo; distanciando-se de si — corpo-maquina,;

impactos das mudancas corporais causadas pela doenca e tratamento.

Os significados de ser severamente doente vivendo com hemodiakhs® gea
esta perto do fim da vida, foram estudados por Axelsson, Randers,alaeoktang
(2012). Segundo estes autores, os significados elencados por oito pawentdsde
entre 66 e 87 anos foram: ser subordinado a deteriorizacdo do corpaicanutia
perspectiva de vida e esforcos para alcancar dignidade, mostrasido @®a
compreensao marcada por sofrimento e, simultaneamente, por regéocitonsigo
mesmo, por bem-estar proporcionado pelo engajamento em outras asivaléde do

surgimento de outras possibilidades de vida.

Em um estudo sobre as Representacfes Sociais produzidas por adsesnant
DRC, Ramos, Queiroz e Jorge (2008) relatam que tais pacientdzai@ma as
significag6es do adoecimento e do cuidado numa indissociabilidade eptégiess de
cuidado e as relagbes psicoafetivas e sociais das vivénciasitgkas destacam que,
para compreender as situacdes vivenciadas pelos adolescentes Cogn fxilamental
situar os contextos biologicos e psicossociais dos mesmos, adentacdmpo das
experiéncias e subjetividades quanto aos cuidados de salude. No estqdestin,
desenvolvido com adolescentes da cidade de Fortaleza-CE, concluiu-st&al que
fendmeno foi apreendido principalmente como algo dificil e que amametlancas no
estilo de vida, exigindo, assim, muito esfor¢co e dedicacdo da pessua dode sua

familia.
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Em um estudo de natureza qualitativa realizado em um servico de saude

especializado no atendimento a jovens com DRC no Rio de Janeiro, MHID) fez

uma pesquisa junto a 11 usuéarios com idade entre 12 e 20 anos a respeito dos
significados de ser jovem com doenca cronica no universo das tro@as dedens de
cuidado. A autora relata que o encontro com a doenca n&o foi vivenciadandieam
positiva pelos jovens e seus familiares e destaca a importintiaca simbdlica entre

o jovem, a familia, amigos e o0 servico na instituicdo, evidencianskima a
necessidade de uma expressdao mais abrangente do protagonismo jaweeilddi

adoecimento.

Tendo como pressuposto a nocdo de que as representacdes do adoecimento dos
pacientes podem afetar as estratégias de enfrentamentaaptacdo dos mesmos,
Caress, Luker e Owens (2001) realizaram um estudo transversat@aadnglaterra,
com participantes divididos em trés grupos: predialise, didlismgpiantados. A média
de idade da amostra foi de 47 anos. Foi utilizado um esquema que divide os significados
de adoecimento em oito possibilidades, caracterizando a doenc¢a @wafio,dvalor,
inimiga, punicdo, estratégia, fraqueza, alivio e perda irrepa@westudo mostrou que
‘desafio foi selecionado pela maioria dos pacientes dos trés grupos @arategoria

mais associada ao adoecimento.

Com o objetivo de compreender o significado de transplante renal ipeonoso
impactos desta modalidade de substituicdo renal, Fontoura (2012) statre¥b
pacientes com idade entre 40 e 70 anos que foram submetidos atamttansenal.
Conforme aponta a autora, os participantes perceberam uma melhqualidade de
vida apos o transplante, mas o processo ainda demandava cuidados continugs como
regime terapéutico e os receios de progressdo da doenca. @atrengambém foi
significado como um recomeco, prolongamento da vida e a possibilidadetcdea

novos planos.

Buscando desvelar de que maneira se da a relagdo entre secimeDRC e a
experiéncia por ele vivida, Carvalho e Moreira (2015) realizaram aestudo
fenomenoldgico-hermenéutico com cinco jovens de idade entre 18 e 24y@nos
realizavam terapia hemodialitica no Piaui. Os autores adosataonia da interpretacdo
proposta por Paul Ricoeur e apontaram trés dimensdes panmasisrinacdes ocorridas

nos entrevistados: transformacdes no corpo (estigma da fistukme die adolescer
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com a doenga), transformacées na mente (incertezas e confusidse dp
adoecimento) e transforma¢des no mundo (restricdes impostas peta dadteracoes

de comportamento e habitos).

Em um estudo realizado com adultos jovens com idades entre 20r®<ll a
Viegaset al (2016) investigaram as expectativas sociais vivenciadas pelagppates
com DRC. Os autores constataram que a vida dos participantes redéeionada com
as expectativas sociais referentes ao periodo de vida em que, \@gi@ho recorrente o
desejo de constituir familia, realizar atividades laborais &azky, e avancarem nos
estudos. A vivéncia do adoecimento cronico, entretanto, se interp6s comatanm f
limitador na concretizagcédo destes desejos para os adultos jovesidio, @a medida
em que alguns relacionamentos amorosos foram desfeitos depois do tdiagés
DRC e algumas propostas de emprego tiveram que ser rejgit@deonta da rotina de

tratamento.

Entre os estudos com foco nos significados, observou-se uma presenca de
material produzido tanto no ambito internacional quanto no nacional. A ipaite
destes eram de natureza qualitativa, distribuidos entre as deaegssicologia,

enfermagem e nefrologia.

2.3. Estratégias de Enfrentamento

Neste eixo tematico foram agrupados os estudos que versavam asobre
estratégias de enfrentamento utilizadas como forma de lidao @oecimento cronico

renal.

Ao realizarem uma revisdo da literatura sobre a percepcao dgadeen
pacientes com DRC, Clarke, Yates, Smith e Chilcot (2016) apontaranurgae
percepcdo negativa da doenca, ainda nos estagios iniciais do adecinna
influenciar as acgbes de enfrentamento. A percepcdo da doenga estelada a
diferentes fatores, tais como ansiedade, depressédo, enfrentanagmdoomia,
autoestima e aceleracdo da progressao da doenca. Tais autores pp@wevidéncias
com outras populagdes clinicas sugerem que as percepcdes do aulnecace
modificAveis durante a intervencdo psicologica, destacando a nedessidauma
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atuacdo mais 4gil logo no inicio do tratamento, pois traréoefpdsitivos antes que as

crengas negativas se estabelecam.

Num estudo realizado com o objetivo de ter uma visdo geral da ®R&
estratégia de enfrentamento focada na espiritualidadedsitigde, Bragazzi e Del
Puente (2013) fizeram uma revisao sistematica em portais Boilmded/MEDLINE,
Scopus, SCIELO, LILACS, CINAHL, EMBASE Nursing e ISI Web kKnowledge.
Entre alguns dos principais achados da literatura, os autoresatestadiferenciacéo
entre religiosidade e espiritualidade, bem como a relacdo dsstatégia de

enfrentamento e fatores como aderéncia ao tratamento e qualidade de vida.

Indo nessa mesma direcao, Davison e Jhangri (2010) fazem umaadistirige
religiosidade (definida como crencas e atividades instituciaigaism particular grupo
de fé) e espiritualidade (tomado como algo mais basico que Eagliglacionada a
transcendéncia de valores e caminhos pelos quais as pessoas menpoEsitos na
vida, podendo ou ndo envolver a crengca numa organizacao religiosa).ulicass a
investigaram as varias dimensdes da espiritualidade e do benesptatual em
pacientes com DRC. Segundo os autores, a espiritualidade pode aafmieaatravés
de diversos mecanismos e pode ajudar a preservar ou melhorar adgudkdeida,
mesmo diante de desafios fisicos e psicolégicos. Em estudpadeaina Malasia,
Ibrahim, Desa e Chiew-Tong (2012) mediram a influéncia da percepcdoenca e de
estratégias de enfrentamento religiosas na qualidade de vidaiemtggcom DRC em
estagio final, e encontraram significativas correlagbes enedidade de vida nos
aspectos fisicos e mentais, percepcdo da doenca, e estratégmsrentamento

religiosas.

Diferentemente desses autores, Ottaveinal (2014) conceituaram esperanca
como um estado imprescindivel para o bem-estar espiritual, reldsiangualidade de
vida e a uma perspectiva positiva em relagdo ao futuro, que impulsiodeviduo a
agir e enfrentar os problemas. A espiritualidade por sua vez, ridiglstgelos autores
como a adocdo de crencas religiosas que permitam, aos esciEmem suporte e
fortalecimento diante das dificuldades cotidianas. Com o objetivo disaarearelacao
entre esperanca e espiritualidade em pacientes renaiscog0em tratamento
hemodialitico, realizaram um estudo de corte transversal com 12itlira$ do interior

de Sao Paulo. Foram encontradas correlacdes positivas de modegadtadeaentre a
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esperanca e a espiritualidade dos pacientes, de modo que reldgasidspiritualidade
podem estar associadas com o0 senso de esperancga, na medida ermlingees@o
espiritual é considerada como relevante na atribuicdo de sigodigaara a vida e um

recurso de esperanca quando se enfrenta o adoecimento.

No Brasil, o coping religioso/espiritual em pessoas com DRC também foi
estudado por Valcanti, Chaves, Mesquita, Denismar e Carvalho (2012judd,ede
natureza transversal descritiva, realizado com 123 individuos quzavam
hemodialise, apontou que os pacientes utilizavampingreligioso/espiritual de forma
positiva, como enfrentamento da doenca. Variaveis como sexo, faikg &ampo de
tratamento, renda familiar e prética religiosa foram as mae& influenciaram no
comportamento deoping O estudo de Kohlsdorf (2016), realizado com 76 pacientes
renais em preparacao para o transplante na cidade de Bmesiimtrou resultados
semelhantes. A religiosidade foi a principal estratégia demamento adotada pelos
participantes do estudo, seguida pela estratégia com foco no prdbiémecsgonada a
participagdo em consultas médicas e hemodidlise, adesdo ao megiice e restricbes
de atividade) e a busca por suporte social.

Em um estudo com foco em diversas doencas cronicas (dentre BRE)a
Atobrah (2012) aponta que pacientes jovens mantinham o diagnosticoilencaigo
uma forma de enfrentamento, além de apresentarem uma forteneapdea cura,
independente do progndstico. Em um estudo com adolescentes com DRC, Ramos
Queiroz e Jorge (2008) consideraram as mudancas oriundas da matoiadiagiea e
sexual, a ansiedade e as expectativas desta etapa do desenvolwomatas as
mudancas de habitos e adaptacbes em decorréncia da doenca endmtinat@dara tais
autores, o adoecimento renal crénico constitui-se um fendmeno que ocasiona
preocupacdo e enfrentamento de dificuldades diarias para os aci@gseeseus
cuidadores. Os participantes relataram que o apoio social déafenda equipe de
saude era fundamental na superacao das dificuldades oriundas do adoeeiquental

apoio era caracterizado por interacéo, desvelo, carinho e protecéo.

Ao investigar a relacdo entre as representacoes do adoecineeatoer as
estratégias de enfrentamento em adultos, Caress, Luker e @86a¥ concluiram que

0 adoecimento é visto como um obstaculo na vida que necessita de sypmdeado
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gerar diferentes respostas frente ao mesmo, tais como acettagdeterminagédo em

nao ceder.

No que se refere aos estudos sobre as estratégias de enframtatidatse
verificar uma maior quantidade de estudos voltados para a espiritiealiElaa
religiosidade (Tanyi, 2006; Davison & Jhangri, 2010; Ibradtial., 2012; Bragazzi &

Del Puente, 2013; Valcanét al, 2012), a esperanca como forma de enfrentamento
(Atobrah, 2012; Ottavianet al, 2014), a importancia do apoio social familiar e
profissional (Ramos, Queiroz & Jorge, 2008) e a aceitacdo e dededniem nao ceder
(Caress, Luker & Owens, 2011). Notou-se um predominio de estudos de natureza
guantitativa em torno da tematica. Encontraram-se estudos boas#einternacionais
(Inglaterra, Canada, Malasia, Italia), estando distribuidoss pataas: psicologia,

enfermagem e nefrologia.

Com base da revisao efetuada, pode-se concluir que o aumento deciaadén
doenca renal crénica na populacdo de adultos jovens deve ser tomado como um
imperativo para que esta categoria também seja alvo de estudos e pedquisaadas
ao tema, tendo em vista que a grande maioria dos estudos sobre adtwecndnico
esta voltada para pacientes com DRC em estagio-final e jdosb®ra a faixa etaria
que mais realiza tratamento dialitico no Brasil esteja €ffire 64 anos (White &
McDommel, 2014; Axelsson, Randers, Jacobson & Klang, 2012; Desa & Chiegy-T
2012).

A partir deste panorama da literatura, observa-se uma lacuna aiAs;ges
cientificas que abordam a experiéncia do adoecimento rebwicarentre adultos
jovens, a partir do seu processo de construcao de significacde® ele cursos no
enfrentamento da doenca. Como justificativa académica, este prigigta ampliar a
literatura e a contribuir para uma melhor compreenséao do fenémendir al@aomo
ele é significado por adultos jovens. O uso da Psicologia Cultmad @ mbasamento
tedrico também trard contribuicdes académicas, na medida emroite pecluir tanto
a experiéncia pessoal quanto os contextos culturalmente organizadostabnde
experiéncia se situa. Como justificativa social, espera-sestgi@gtudo possa produzir
algum subsidio para propostas de intervencao e acdes profissionaiey@tpessoas

com adoecimento cronico.
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3. FUNDAMENTACAO TEORICA
3.1. Psicologia Cultural

O presente trabalho se insere no campo da psicologia do desenvolvimasnto,
vez que busca se ocupar dos processos que garantem tanto estabilidade udamta
ao longo do tempo (Silva, 2010). Dentro do campo da psicologia do desenvolvimento, a
teoria escolhida para fundamentar este projeto foi a Psicologiar&utle base

construtivista e semidtica.

A Psicologia Cultural é o campo da psicologia construido sobre aposts de
que, como humanos, somos seres culturais. Esta abordagem possuiidadepde
explicar tanto a questdes sociais quanto a acéo individual enentidercontextos,
desenvolvendo ferramentas que permitem explicar a diversidade de situagbesde vida
identificacdo dos processos de mudancga (Zittoun, 2015).

A Psicologia Cultural, de acordo com Zittoun (2015), assenta-se solire qua
pressupostos basicos: primeiro, o de que cada pessoa é Unica eestéh@ando o
mundo pensando, sonhando e sentindo; segundo, a pessoa ndo pode ser pensada ou
estudada fora do contexto, mas apenas considerando-se o0 mundo cultural Basoci
qual ela esta inserida, os quais possibilitam a construcdo ddar@ma atraves dos
objetos simbdlicos e materiais fornecidos pela interacdo com otgrosiyo, a natureza
temporal, historica e dindmica da experiéncia humana diante do temypersivel,
quarto, a énfase nos processos de construcédo de sentidos, em cosepDas fagem

sentido de suas existéncias num mundo repleto de significados, discursos e linguagens.

Uma distingdo entre trés formas de relacdo entre a pesso&uéiura foi
apontada por Valsiner (2012): na primeira forma, compreende-se que idaterm
individuo pode ser considerado como pertencente a cultura — expressando caenali
e causalidade, o que permite uma relativa similaridade entreimdros de uma dada
cultura e estabelece uma relacdo que é propria da psicotagscultural; ja na
segunda, a cultura aparece engquanto elemento pertencente a pessiura astaria
funcionando internamente nos sistemas intrapsicolégicos de cada;pessaltimo, a
cultura € vista como pertencente a relacdo da pessoa com o ambiesta relacéo, a

7

cultura é concebida através dos diferentes processos pelos quaissaas pse
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relacionam com seus mundos, a cultura é um processo de intermalizaca

externalizagcdo em que pessoa e mundo social constituem-se mutuamente.

Para a Psicologia Cultural, segundo Valsiner (2012), a culturdeddmasistema
psicolégico individual, tendo um papel funcional dentro dele. A participacadal soc
(manifesta através do pertencimento a um pais, grupo linguistitstema de crencas)
fornece material para o sistema psicolégico dentro do qual a csdigitua. Assim, a
linguagem utilizada nas interacdes sociais € uma ferransaméotica no sistema
intrapsicologico da pessoa, linguagem esta que orienta os modos rdedakar e
sentir. A Psicologia Cultural busca explicar a experiéncia dos seresdsimatempo e
situada nos ambientes culturais e sociais, examinando as transagjestamentos
mutuos entre as pessoas em desenvolvimento e seus ambientes de ifdidenga
2012).

Uma vez que o presente estudo pretende compreender as configuragbes dos
processos de significacdo a respeito do adoecimento e de quddisignificacdes se
relacionam com os recursos utilizados pelos individuos no enfrentafrena DRC,
serdo abordados a seguir os conceitos deighjficacOes referenciados em autores
como Vigotski e sua teoria histérico-cultural e ValsinerRseologia Cultural, dando
énfase aos processos de internalizacao/externalizacdo e amtbasl€2)ruptura e
transicdo, com destaque para o uso dos recursos semidticos que, segundo Zittoun
(2015), perpassam os processos de enfrentamento, neste caso, da daécganiea
Ressalta-se que, neste estudo, o conceito de estratégias deveinémt encontrado na
literatura, sera substituido por um termo mais proprio da Psiaolgtural, o uso de
recursos (materiais e simbdlicos), que € feito pelo individuo nossgaxéee transicao
requeridos pelas rupturag por fim, (3) Adultos Jovens, um olhar sobre o curso da
vida.

3.1.1.Construcao de Significacoes
A. Signos e Significacdes

As funcbes psicoldgicas superiores humanas sdo constituidasu esangexto
historico e cultural. Essa afirmacéo esta presente nas foesalde Lev Semenovich
Vygotsky, na proposicado de sua teoria historico-cultural. A particdasibuicdes de
Vygotsky, foi desenvolvida uma tradicdo de pesquisa psicologica na cudtusa
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deixou de ser considerada como uma variavel secundaria e pastauna egntro das

investigacoes em Psicologia (Lordelo, 2011).

Ao tentar superar os reducionismos das concepc¢Oes empiristaslistasiea
Vygotsky (1991) propde que, ao estudar o comportamento social do ser huasno e
leis de mudanca desse comportamento, a psicologia deve ser objaiesialista,
biossocial e dialética. Vygotsky apontou a crise da psicologiauwlées®go, marcada
pelo debate entre modelos que davam énfase a mente e aos aspegios do
individuo e modelos com foco no ambiente externo e nos comportamentos
externalizados. A partir dai, propbés uma psicologia que refletistatalidade do
individuo, de modo que a relagdo do mesmo com a sociedade a qual plrdsace
considerada, articulando assim, de forma dialética, os aspecto®extem 0s internos

do individuo.

O processo de formagdo das fungbes psicologicas humanas € meeliado
cultura, tendo a linguagem como o principal instrumento nesta mediSegundo
Vygotsky (1991), toda funcéo psicoldgica surge inicialmente no nivehlseciem
seguida, no nivel individual. O comportamento humano € o resultado da mediacdo de
instrumentos e signos, por meio dos quais o individuo controla e modifiaan@dom
externo, sendo, ao mesmo tempo, modificado por eles (Vygotsky, 1931/1995). Os
sistemas de signos e de instrumentos sdo criados pelas saxiadddego da historia
humana, mudando assim a formagéo social e o nivel do desenvolvimento.céltural
utilizagdo dos signos através dos significados permite uma &ituatacional entre

seres humanos por meio da fala.

A teoria vigotskiana compreende 0 sujeito e 0 ambiente como plrtama
mesma construcdo. Desta forma, Vygotsky (1991) aponta que a datiaetdasica do
comportamento humano consiste no fato de os proprios homens influenciarem sua
relacdo com o ambiente, mudando também seu comportamento atraveésniéstee.

Ao nascer, a crianga é dotada apenas de uma consciéncia pratitacionamento
psiquico elementar, condicionado pelo potencial genético e pelas Oestrig
sobrevivéncia geradas pelo meio. O surgimento dos processos psm®kgperiores —
memoria l6gica, atencdo voluntaria e formacdo de conceftazscom que o individuo
liberte-se do seu aspecto perceptivo imediato. Esse salto qualgatida através da

aquisicdo da linguagem (Vygotsky, 1989). Depreende-se dai que a odigem
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processos psicolégicos superiores deve ser procurada nos sigdEm@Hos sociais
“extracerebrais” proporcionados pela cultura (Van der Veer & Valsiner, 1996).

A génese do funcionamento psiquico no contexto social é caracterizada por

Vygotsky (1989) quando este se debruca sobre a fala egocé@raanca. Segundo
ele, a crianca transfere formas sociais de comunicacdo psratuer seu

comportamento, quando fala consigo mesma sobre as agdes que @aicesso de
internalizacdo permite entdo que a criangca pense para si pagrigituindo assim o
pensamento verbal, que pensa e organiza suas acdes. Vygotsky (1989) gassa

linguagem nao funda o pensamento, tendo em vista que a crianca oasaenc
funcionamento psiquico elementar, ligado aos estimulos visuais imeéiatatanto, a

aquisicao da linguagem acarreta uma mudanca na qualidade do pensamento.

O homem enquanto ser social ndo seria capaz de desenvolver dadgsali
adquiridas como resultado do desenvolvimento sistematico de toda a dauheani
estando fora da sociedade (Vygotsky, 1935/2010). Vygotsky néo se ligfitenar que
0 social constitui o psiquico, mas procura descrever 0S processes atos quais tal
fenbmeno ocorre, escolhendo a mediagdo semidtica como responsaveopérais
Vygotsky (1989), o significado da palavra € a unidade de andlise qoeteper
investigacdo em psicologia. Em sua perspectiva, a unidade focapetalaanalise
precisa conter as propriedades do todo. Os significados sdo apreensikdespressam
através da mediacdo por meio dos signos. Vygotsky (1989) define signas c
qualquer estimulo criado artificialmente pelos homens que funcione conveiaaio

para o dominio da conduta, seja esta propria ou de outrem.

Segundo Vygotsky (1989), a questdo do significado corresponde a funcao
primordial da fala, da comunicacédo e do intercambio social. O estugendamento
através da analise do significado torna-se vantajoso na medida gpargque a unido
do afetivo com o intelectual e também possibilita a identificagétrajetéria que vai
das necessidades e impulsos de uma pessoa para seu pensament®Ene dam
pensamento para seus comportamentos e sua atividade (Vygotsky, 1989). Ao se
apropriar da linguagem, o homem passa a ter acesso a um vagiot@ de
significados construidos historicamente, podendo ressignifica-los, emtethes um
sentido proprio (Viodres Inoue, 2007).
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Através dos processos interativos vivenciados nos diversos contextads, socia
sao significadas e delimitadas as caracteristicas d@agjedo outro, do contexto e da
interacdo. Desta forma, o meio funcionaria como um espaco de exerifre
favoreceria o desenvolvimento, onde as pessoas agem ativamentagi@esrgle estao

sendo construidas (Viodres Inoue, 2007).

O interesse do presente estudo é saber como adultos jovens dao sestia® a
experiéncias de adoecimento. Desta forma, supde-se que a wild@mag®nceito de
significado seja pertinente, considerando que, através dele, o homalacgsma com o
mundo. O significado da palavra torna possivel a investigacdo dasdysjdgeicas, na
medida em que permite a apreenséo do processo de internalizag&mddest sociais

desenvolvidas historicamente.

E importante destacar a dupla dimensé&o do individuo, tendo em vista que produz

a historia, ao mesmo tempo em que é produzido por esta, na medida ermdividuo

se torna autor diante do sentido dado as suas vivéncias (Padovani, 20AB)jbér
sentidos diversos ao que foi estabelecido socialmente, o0 sujeitmadeasua condi¢cao

de autor, relacionando-se com a cultura de forma ativa, por meiodeemtos de
oposicao, aceitacdo, indiferenca e confrontamento; esta condigdoode qugssivel
gracas as condi¢cdes socio-historicas do contexto em que o individumnssrido
(Zanella, 2010).

Ao tratar a cultura como parte inerente das funcdes psicatdpicmanas, a
Psicologia Cultural concebe o desenvolvimento como um fendmeno sstéberto,
de modo que a novidade esta sendo criada constantemente. Segundo 2alsR)ea(
transmissao cultural do conhecimento se da de modo bidirecional, enodmpseots
participantes transformam, de forma ativa, as mensagens cultdedssner (2012)
aponta que “a historia dos sistemas culturais de crencas imgpic@acao construtiva —
por vezes envolvendo atenuacgdo, outras, amplificacdo do significado espéeifi
complexos de acgles pelas pessoas a cada nova geracao” (p. 36)

Destaqgue é concedido a semiose, que centra seu interesse soNDE DS
seus usos; tais signos sao fabricados por mentes que, por sua vezrexks que meio
de signos. “Consequentemente, signos séo instrumentos cultivados gasaretzs;oes
interiores, mediante a ligagdo com 0s objetos no ambiente ext&falsingr, 2012,

p.39). Como humanos, nds criamos, usamos e abandonamos 0s signos e por sneio dele
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€ possivel a criacdo tanto da singularidade quanto da uniformidades—opsstos
podem ser gerados pelo mesmo sistema de criagdo de signsic¥edsiner, 2014).
Valsiner (2014) baseia-se na perspectiva semidtica de Claleder Peirce para
elucidar os mecanismos de criacao de signos, criacao estadpeedéorma constante
em nossos movimentos pelo ambiente e que nos permite agir de ecordwssas
interpretacdes destes signos criados. A visao peirciana adicional daperpretante
na relacédo Signo <> Objeto. O signo € uma parte intrincada de uma estratlica,tna
qual representa o Objeto ao Interpretante, e este apresenta o €imetuma nova
forma de significagdo que emerge neste processo triangulda fdewma, um objeto
interpretado constitui-se num novo objeto, mesmo que fisicamente naostdnta
mudancas. O interpretante torna a relacéo Signo <> Objetia glaea transformacdes

em novas formas (Valsiner, 2014).

Para Valsiner (2012), a construcdo humana de significados é dkeeia
ambiguidades, sendo atravessada por limites temporais, refesecdi@sses sociais e
distingbes entre grupos (“n6s” <> “eles”). A ambiguidade perraits, seres humanos,
uma ampla aplicabilidade das ferramentas culturais por esasy desempenhando,

assim, um papel central em suas experiéncias de vida.

Os seres humanos sao notavelmente flexiveis em seus relaciarsaomntseus
ambientes. Por meio de signos, eles podem transcender qualquer coatatttodade
no aqui-e-agora, fazendo uso da cultura pessoal, ou seja, 0s signifEsdosis
subjetivamente construidos (Valsiner, 2012). A cultura pessoal esta
interdependéncia com o dominio dos processos comunicativos interpesstiagose
por signos, sendo ferramentas que proporcionam uma estabilidade subgatteadei
um cenario de fundo marcado pelas incertezas da experiéncia.ubfaccietiva —
definida enquanto multiplicidade de mensagens comunicativas de sigmiadwsepor
metas por meio dos esforcos ativos de pessoas dentro de papéss asstinidos —
constitui o fnput’ heterogéneo que permite a construcdosat pelos individuos
(Valsiner, 2012). As mensagens recebidas podem ser similares dpparantes
individuos, entretanto, cada um ira transformar e reconstruir €stsagem de modo

unico.

B. A Orientacéo do afeto nos processos de Internalizacéo e Externalizacao
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Segundo Zittoun (2012), internalizagdo e externalizagdo s&o 0s psncipa
processos pelos quais os significados podem ser produzidos coletivamente
individualmente. Assim, uma pessoa que €& exposta aos discursos denlsiente
provavelmente podera entendé-los de uma forma partilhada, permitiedeées com
outros, ao mesmo tempo em que podera possuir uma forma Unica de emtémdim
destes discursos e, entdo, integra-los a outras experiénciasganiza-los. Esses
discursos reorganizados podem, por sua vez, ser transmitidos em owrasOed

sociais. Nessa mesma direcao, Bruner (1997), afirma que:

Em virtude da participagdo na cultura, o signifca@tornado publico e compartilhado. Nosso
meio de vida culturalmente adaptado depende ddhpade significados e conceitos. Depende
igualmente de modos compartilhados de discurso pagmciar diferencas de significado e

interpretacao (p. 23).

Afirma ainda que, para entender o homem, € necessério entender das 0s a
intencionais deste se realizam apenas por meio da participacdaomersistema
simbdlico da cultura. Para ele, a cultura é que da significagd@d@ e molda a vida e a

mente humanas.

Os processos de internalizacdo/externalizacdo funcionam como -ohpgrtee
contra a complexidade excessiva das mensagens sociais (Nalg2DiE2). A
internalizacdo “é o processo de analise dos materiais semiétistantes externamente
e de sua sintese sob uma nova forma dentro do dominio intrapsicolégatsin€y,
2012. P. 283). A externalizacdo, por sua vez, “é 0 processos de analisatdoais
pessoal-culturais intrapsicologicamente existente (subjetivoshtdusaa transposicao
do interior da pessoa para o seu exterior, e a modificagdo do amdxésieo como
uma forma de nova sintese desses materiais.” (Valsiner, 2012. P. 283).

Os processos de internalizacao/externalizacdo regulam a vidalogEa
humana, que é afetiva em sua natureza em sua forma mediada per (Sgisiner,
2012). A criacdo de sentidos para as nossas relacbées com o mundaosengéo de
Nnossos sentimentos que sao culturalmente organizados pela criacgmate ©s
fendbmenos da afetividade humana estéo organizados em diferentegddsde os que

se aproximam mais de processos fisioldgicos imediatos até os superzatesal
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De acordo com Valsiner (2012, 2014), existe uma hierarquia dos niveis de
mediagdo semiotica dos processos afetivos. Tais niveis variate desivel O até o
nivel 4, indo desde uma antecipacéao fisiologica universal indifedengassando por
fendbmenos que ndo requerem mediacdo semidtica e a nomeacao dassemt®eima
autorreflexdo generalizada e supergeneralizada, caracteripadaum estado
semioticamente mediado e ao mesmo tempo nao diferenciado quetaagaa

emergéncia de campos de sentimento que tomam a psique da pessoa em sda.totalida

C- Ambivaléncia

A construcado de significados € parte de continuos processos de peruakss-
se, compreender e agir em um ambiente experienciado constanteieemigjo que a
construcdo de significados leva em conta a existéncia corgérgeessoa (Zittoun,
2012). Assim, com base nessas consideragdes, SUpOmMoOS que 0S aspertoquiEsi
marcam a experiéncia do adoecimento em sua dimensao corporaletd os modos
de agir, sentir e perceber do individuo e, consequentemente, a suacéonste

significados a respeito de suas experiéncias.

Levando em consideracao que o significado constitui a subjetividadenelgue
estdo contidos os elementos das concepcdes da pessoa a respeitdetiermmado
tema (Ristum, 2001), tal unidade de andlise permitiria compreesdamaepc¢des do
individuo a respeito de sua experiéncia de adoecimento. O estudo dos significados como
forma de compreensédo da experiéncia do adoecimento em pessodser@a renal
cronica constitui-se numa forma de se aproximar do pensamento desiegez que o
significado é um fendmeno do pensamento e da fala e, portanto um fenémeno do
pensamento verbal (Vygotsky, 1989). A valorizacdo do contexto, proposta pela
Psicologia Cultural, permite alcancar uma aproximacao ao quesaeas pensam sobre
si e sobre 0 mundo, o que torna possivel que a compreensao do adoecingnsepos

apreendida em suas dimensdes social e individual.

Os humanos constroem a sua relagcdo com o mundo por variadas formas ao longo
do tempo, por meio da construcdo de significagdes; uma das prin@psiss da
Psicologia Cultural € entender como os significados emergenm@dificam ao longo

do tempo, promovendo, assim, nossa compreensdo deste aspecto central dos
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pensamentos, sentimentos e comportamentos humanos. (Abbey, 2012). A vida humana
é profundamente colorida pela temporalidade; vivemos dentro de um flexergivel

da experiéncia, de modo que qualquer evento € Unico, mesmo que tenh#&adeila
com eventos anteriores. Desta forma, a novidade € uma constante dgualaa
experiéncia. Nossas vidas ocorrem em uma zona de fronteira ensmento pouco
conhecido e o futuro desconhecido (Abbey, 2012). O presente, portanto, sex@asta

de fronteira, sendo o aqui-e-agora e o futuro simultaneamente. Parazamrgas
experiéncias humanas, € necessario ndo apenas acesso ao acuifeagdambeém, as
incertezas do momento seguinte. Desse modo, a criacdo decagpes nao se
relaciona apenas com o ambiente imediato, mas também comossf@ra se estar
preparado para as incertezas do porvir. Assim, obtém-se uma nm&aderpensar o
tempo, de modo que o futuro € visto como influenciador do presente. Abbey (2012)
descreve a relacdo entre o presente e o futuro em termos de'idd-A”, sendo “A” a
situagcdo no momento imediato, e “n&o-A” 0 que pode ser a situacaarm ot seja,
todas as transformacdes que o “A” pode sofrer no futuro. Tais dinse@s@tem uma

na base da outra.

Cada momento presente esta em tensdo com o que pode ser no futuro. Na
medida em que a pessoa cria sentido do que €, este sentido é metmtdesafiado
pela apresentacdo do que poderia ser. Criar significagcfesténtpp um processo
direcionado pelo trabalho da pessoa em superar a tensao entre o representaddoe o senti

imaginado do signo.

Na medida em que os processos de reflexdo e construcdo subjetiva de
significacdes para o fendmeno do adoecimento crbénico estdo imbricado®wscom
comportamentos de cuidado (Atobrah, 2012), torna-se relevante o estudo e compreenséo
destas significagcbes. Como vem ocorrendo com boa parte das doé@meascivem
crescendo a incidéncia de DRC no Brasil a cada ano. A DRC edalidade de
tratamento hemodialitica possuem particularidades que afetamsantente o cotidiano
dos pacientes, como a necessidade de idas recorrentes a dirficepitais para
realizarem o tratamento que, em geral, ocorre durante quatro bordasés dias da
semana, além das alteracdes na rotina, do contato social ghessaiimentares. Diante
desta realidade, afirma-se a importancia de realizar estmln® o do presente
trabalho, que possam contribuir para a compreensao da experiéncia cienaclkoe

renal crénico em adultos jovens.
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3.1.2.Curso de vida, mudancas, ruptura e transicao

O objeto de estudo da psicologia do desenvolvimento sdo as mudancas que
ocorrem na vida humana (Zittoun, 2015). Como humanos, passamos por mudancas
desde a concepcao até a morte. A autora relata que, tradi@otalmos psicologos do
desenvolvimento desenvolveram trés nucleos principais de interesgeligéncia, o
afeto e as interagOes, 0s quais aparecem focados em difergmeesos das mudancas
na vida humana. A partir dessa base, foram tragadas trajetérias calesdgriaamente
ideais. Tais trajetérias, nessa visdo tradicional, estabelaoemivel superior a ser
alcancado e os estudiosos investigam como as pessoas podem chEgafdidne
observado pela autora, estes ideais de curso de vida refleterasnsogioculturais,
visbes de determinadas sociedades ®atus conferido as diferentes faixas etérias.
Problematizando as noc¢des sobre a constituicdo do que seria untaidrégeal de
vida, Zittoun (2015) mostra que, nas sociedades atuais, as traje@nada parecem
mais frageis, abertas a uma grande diversidade de formas den&alaendo facil,
portanto, definir as melhores conquistas possiveis, ou 0 caminho ideahdeajatdria
de vida.

A fim de descrever o curso de vida, Zittoun (2015) utiliza no¢Ges quetpermi
mapear melhor as trajetorias e defséeras de experiénc@mo configuracdes sociais
e materiais estruturadas por regras e organizadas atrauésadeede de significados.
Cada esfera de experiéncia demanda certas atividades etenmidados objetivos e
tonalidades emocionais, permitindo-nos saber o que devemos fazer, gues
como interagir com outros. Durante o curso de vida, n0s progressivaarpatelimos
e diversificamos as esferas de experiéncia nas quais vivexoiws criancas, nos
movemos da nossa casa para a escola, gdaygroundou para a rua; na adolescéncia,
tipicamente, novas esferas séo criadas e outras vao desaparezefaentude, as
pessoas costumam sair da casa de seus pais, constituir nova, faamilida escola,
adentrar em uma universidade e no mercado de trabalho; as pdesaasem geral,
reduzem sua rotina diaria a um namero menor de esferas de expd@@taun, 2015).
O curso de vida é feito por esta alternancia de esferas deiéexpgr algumas

coexistindo, outras conflitando, enquanto outras desaparecem para sempre.

O desenvolvimento ocorre dentro de uma tensado constante entre contimuidade

mudanca e, segundo Zittoun (2012), a Psicologia Cultural distingue doibéipicss
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de mudanca. As mudancaansitivasséo parte dos habitos cotidianos do individuo e
funcionam como um processo semicircular. A autora cita o eredgum estudante
que |é livros, escreve anotacdes, levanta perguntas e pedeivmasnb biblioteca.
Mesmo que cada livro seja diferente, um livro sera lido, questionaglvigasde base
para 0s novos questionamentos, e assim o ciclo se mantém. As mudaagagivas
correspondem aquelas para as quais sao necessarias novas der conduzir uma
situacdo. Assim, um estudante que conclui uma graduacdo esta abeowasa
possibilidades de vida. As mudancas intransitivas podem ser impostagvouagias
deliberadamente pelo sujeito, e demandam reelaboracdes da congyraemsa meios

de acéo e de relacionamento com o ambiente, obrigando, desta farma,i@ovacéo

radical.

Tomando como inspiracdo o modelo biolégico e matematico em que umasiste
com mudancas normais pode sofrer uma mudanca radical em seu ambient
funcionamento, demandando assim rearranjos e modificacées a fim deranoora
relativa estabilidade, Zittoun (2007a) utiliza-se dos conceitosifgtarae e transicao. A
autora considera que agpturassao mudancgas intransitivas, momentos criticos em que
0s modos de ajustamento continuo da pessoa sao interrompidos, podendotaéo resul
de fatores internos ou externos. As rupturas também podem sexdasppelo sujeito
ou completamente inesperadas. Uma esfera de experiénciaraguela como bem
estabelecida, desaparece. As rupturas, por sua vez, demandamodappessssos de
ajustamento ou adaptacdo entre ela e seu ambiente; tais pra@ssgsamados de
transicbeqZittoun, 2012; 2015).

De acordo com Zittoun (2012), as rupturas no curso da vida levam enliEs |
de mudanca que sdo mutuamente dependentes: processiEntitade— ativados
guando a pessoa tem de definir guem ela é e como se posicionadrevdis aiversas
situacOes; processos dprendizagem- aquisicdo de competéncias e conhecimentos
que permitem a pessoa lidar com uma situacéo; e processosstieicdo de sentides
inclui a elaboracdo do emocional ou dos aspectos simbdlicos das muntzorgasas na
trajetoria do individuo, auxiliando na manutencdo do senso de integrielade
continuidade (Zittoun, 2015). A construcdo de sentidos tem um papel central nas
mudancas de identidade e na aprendizagem e é comumente abordmdades sobre

narrativas, correspondendo a elaboracdo biografica e a represedtachduro,
relacionada a avaliacdo da situacao.
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Considerando a distincdo entre esferas de experiéncia proxirpatifes de
cada individuo, e que pode ser modificada ao longo da vida através da gé@imizaa
perspectiva da pessoa e do ambiente semiotico que sustentai@nei@ee distal (as
experiéncias imaginadas), Zittoun confere um destaque a nocdo gmagd®. A
imaginacéo desenvolve um importante papel nas dindmicas de rupttaasigdes, na
medida em que permite ao sujeito, temporariamente, que ele segajeselas
experiéncias proximais do aqui-e-agora e passe a expandir pen@éngias distais,
conectando-se com o passado e criando novas possibilidades de futuro (Zaic)n,

A imaginacdo permite transformacdes identitarias, guia actEa @grendizagem.

A imaginacdo permite a criagcdo de experiéncias distais quempde
temporérias ou se tornarem recorrentes e estaveis ao seenoresferas proximais
atuais, abrindo novos caminhos de vida e permitindo transformacdes ndecizida
(Zittoun, 2015). A imaginacdo desempenha o principal papel na meledr@ssas
vidas, se desenvolvendo ao longo do curso de vida, desempenhando um papel na
emergéncia do subjetivo, tornando cada pessoa Unica e permitindacaocde
filosofias de vida pessoais.

Partindo dos pressupostos da Psicologia Cultural, Zittoun (2012) aborda os
recursosutilizados pelos sujeitos para facilitar os processos de t&andi@is recursos
desempenham um papel facilitador do processo de imaginacdo, de modo que o
individuo possa considerar alternativas e op¢des de futuro, além deide@nsua
narrativa pessoal. A autora faz a distincdo entre as diferetdsses de recursos
utilizados pelos sujeitos: recursos institucionais, relacdesp@#®oais, recursos

simbalicos e recursos pessoais.

Os recursos institucionaissdo contextos sociais que foram planejados
socialmente para facilitar processos de transicéo, tais corsoscpreparatérios para o
nascimento de bebés, grupos de pais, alcodlicos anbnimos, congregagissseditc.
Tais configuracfes, em maior ou menor grau, podem oferecer ugoepauporte as

mudancas de identidade e construcao de sentidos.

As relacdes interpessoaipodem permitir trocas de experiéncias, dialogo e
distanciamento da experiéncia, podendo ocorrer com amigos, familiefou

profissionais, como sacerdotes e psicologos.

39



Os recursos semidticosorrespondem ao conhecimento social, informacdes e
conhecimento cientifico; incluem também o que pode ser chamadocdesose
simbdlicos, caracterizados pelo uso de artefatos culturais comoasusiros, filmes,
novelas e poemas. Tais recursos simbolicos desempenham um imporfeit@ga
mediacdo do uso dos demais recursos, oferecendo suporte a atividgd®iia do
individuo e fornecendo conteuddos que permitem o distanciamento e a tragafodaa

experiéncias pessoais.

Osrecursos pessoaipor sua vez, correspondem a propria capacidade reflexiva
do individuo de assumir experiéncias passadas, estabelecer ligactedefinir

problemas.

Conforme apontado por Gillespie e Zittoun (2010), a origem etimologica da
palavra ‘recurso’ vem do Latimesurgere significando ressuscitar ou subir novamente.
Diante de uma ruptura, o recurso habilita uma restauracdo e gitapiais autores
defendem uma abordagem dos recursos em que as dimensdes sociaigrais eult
psicolégicas devem ser levadas em consideracdo. Segundo elegl@gsCultural
contemporanea possui um legado de comprometer-se com uma unidade deganalis
entrelaga o ator individual e a cultura. Outra caracteristicaetossos diz respeito a
acao criativa referente ao seu uso, de modo que um mesmo recursepadado de

diferentes formas, em diferentes contextos e por diferentes agentes.

A distincdo entre ferramentas e signos tem sido bastanteac®sicologia
Cultural, de modo que ha, essencialmente, duas tradicbes principzas,delas
focalizando as ferramentas e mediadores materiais (a vadiscatividade) e a outra
dando enfoque aos signos e mediadores semiodticos (tradicdo da mediagatica).
Gillespie e Zittoun (2010) optam por focalizar os modos de uso dososcti@zendo
distincdo entre o uso de um recurso para agir sobre 0 mundo (feaph@niso que
age sobre a propria mente ou de outrem (signo). Fazem tamb#émadisntre o uso
nao-reflexivo (mediagéo) e o uso reflexivo dos recursos. No uso méavefdos
recursos, o usuario focaliza as minucias da tarefa, nos $@skancar, podendo estar
pensando em algo completamente alheio a tarefa. Ja no uso reftérivee uma
diferente relagcéo psicolégica com a tarefa, pois o focosesi@ o recurso e sobre seu
modo de uso. Esta distingéo é particularmente dindmica, na medmglzeeno curso de

uma atividade, a consciéncia reflexiva a respeito de um recurso pode ir e vir.
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A partir destas distingdes, Gillespie e Zittoun (2010) elencamayjoategorias
de uso de recursos: uso mediacional de uma ferrantentar(ediatior, uso reflexivo
de uma ferramentagd{flective tool usg uso de signos mediacionasgh mediatioh e

uso reflexivo de signosdflective sign uge

O uso mediacional de uma ferramert& respeito ao uso nao-reflexivo de um
recurso a fim de se obter uma alteragcdo no mundo e ndo na relacdm udgeioutrem
com o mundo. A ferramenta € um meio puro que possibilita e d4 forma a acdo em curso.
A consciéncia reflexiva esta direcionada aos detalhes da ad@mlgetivo imediato,
mas ndo ao uso da ferramenta. Diferentementeisaaeflexivo de uma ferramenta
relacdo do ator com a ferramenta torna-se um objeto na meniso @e signos
mediacionaisrefere-se ao uso de signos com o objetivo de alterar a propriee(ou d
outrem) relacdo com o mundo. Inclui contextos comunicativos cotidianassoO
reflexivo de signosgomo recursos para agir sobre a propria mente e a dos outros, é
recorrente, de modo que o agente atua sobre a sua realidadegmsicomm um
determinado objetivo. Isto pode ser exemplificado pelo caso de um tuet@dquire
livros turisticos de um determinado pais antes de visit4-lo, psedamiliarizando com

0 mesmo.

Como, quando e por que o uso mediacional torna-se reflexivo e vice-versa? A
razao mais comumente mencionada na literatura € o fato de quapiora suspende a
acao continua do individuo, estimulando a reflexdo. Diante de um processoud®- rupt
transicdo, os modos de acao tomados como garantidos pelo ator séo quelrexds, f
com que o mesmo tenha que questionar 0s recursos que estdo sendo wilsEaos
modos de uso (Gillespie & Zittoun, 2010).

A psicologia deve atentar para qualquer transicdo, em qualquer juiasieal
foco constitui o primeiro passo para desenvolver uma analise do curgtad®\gurso
de vida envolve processos de rupturas e transicfes, sendo necessanielagao
sistémica entre processos de identidade, processos de aprendeagastrucdo de
sentidos. A partir dessas noc¢oes, torna-se possivel o desenvolvimerdivatiEgias

capazes de dar suporte a essas dinamicas (Zittoun, 2015).

3.2. Adultos Jovens: Um olhar sobre o curso da vida
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Considerando que o foco deste estudo esta atrelado a experiéncigedepac
que estejam na faixa etaria chamada de adultos jovens, neftassego esbocadas

algumas discussoes tedricas a respeito desta etapa do curso da vida.

A passagem da juventude para a adultez € um dos momentos iti@s do
curso da vida, nestes processos ocorrem diversas mudancas fernag@es
psicossociais simultaneas as quais perpassam a pessoa e oesdo (alatitos, 2013).
Conforme pontuado por Mattos (2013), entre os pesquisadores predomina a visdo de
“juventude” como uma etapa da vida construida culturalmente, possuindo caraaseristic
sociais e historicas especificas. Tal autora ressaltatamntty, a necessidade de se
compreender o “ser jovem” tanto comandi¢do sociocultural quanto como

experiéncia subjetivdevando em conta sua dimensao desenvolvimental.

Diversos estudiosos tem se debrugcado sobre investigacfes com $oyeitss
ou sobre os mais variados temas e eventos que ocorrem neste miriota.
Entretanto, ndo ha consenso sobre quando se inicia ou finda esta etapa da vida.
Arnett (2007) prop0s a teoria da Adultez Emergente, que busca chateagao para o
periodo que vai do final da adolescéncia até pelo menos os 25 anos.(200&t
aponta que Erik Erikson propds que a adolescéncia era seguida pela golten gue
seguia até em torno dos 40 anos, quando entdo se iniciava a adultezZSeguielo
Arnett, tal paradigma se sustentava na metade do século XXg paasir do inicio do
novo milénio ele ndo é mais um padrdo nas sociedades industrializatEsiaAda
Adultez Emergente aponta que o aspecto central deste periodo daasdbjetividade,
havendo um aumento gradual da responsabilidade e o aumento da capacidade de
autorregulacdo do préprio comportamento. No Brasil, a criagcdo datutestda
Juventude — Lei 12.852/2013 - determina os direitos, principios e diretrizes da
politicas publicas para a populacdo com faixa etaria compreendida entre 1t0s.29 a

Conforme apontado por Zittoun (2007b), as pesquisas sociais produzidas pela
psicologia e pelas ciéncias sociais levaram a uma redefinigaspeito da juventude.
Esta passa a ndo mais ser vista como uma fase clara émtieca e a adultez, mas
como um periodo de multiplos processos de transi¢cao. Zittoun (2007b) argumeata que
partir de eventos sécio-histéricos, mudancas econdmicas e tecnelégivadificacdes
nas estruturas das familias ocorreu um remodelamento dos padrdga desvEstados

Unidos e nos paises europeus. Entendemos que tais modificacbes, emeckits
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também estdo em processo na realidade brasileira. Eventos@mgekerados limiares
para a vida adulta estdo perdendo os seus valores enquanto taisdmlaengm
emprego estavel, criagcdo de uma casa separada da familia otgieat, ter filhos etc.
O que se observa de forma recorrente € que pessoas jovens gsdeneiando
diferentes formas de conduta nessa fase da vida: algumasdeigasa de seus pais
sem necessariamente constituirem uma nova familia, permanpasialmente
dependentes financeiramente dos pais a0 mesmo tempo em que Sen exyaja
inumeraveis contratos de trabalho de curtos prazos, optam por relacitosesaveis
ao invés do matrimdnio etc. Todas estas experiéncias ocorrem @idade na qual os
seus pais consideraram como “vida adulta” (Zittoun, 2007b).

Diante destas questdes, é notdrio que em algum ponto, correspondenté ao fina

da adolescéncia classica, a vida dos jovens parece se envolverpariano confuso e
longo, caracterizado por inUmeras mudancas de papsthtas (Zittoun, 2007b).
Diferentes transicdes sdo vivenciadas pelas diversas pessdédsremies contextos da

vida jovem, tornando cada vez mais dificil falar em uma transegidar que leve ao

inicio da adultez. Mas apesar de existirem trajetorias indivzdwlas e completamente
distintas, as transi¢cbes da juventude permanecem delimitadas portargeciais,
econdmicos e historicos (Zittoun, 2007b). Cada pais estabelece essgigbndicbes
favoraveis para as pessoas jovens, produzindo, assim, varias formpasirdes de
adultez.

Diante de todas estas mudancas e transformac6es no que dip r@sestiodo
da vida jovem, observa-se também uma modificacdo nas expectativas agespeito
dos papeis assumidos pelos jovens, os lugares em que estes deverasektdiilidades
gue se esperam gque eles dominem (Zittoun, 2007b). Cientistas sopsisOlegos
reconhecem as fungdes de tal transicdo psicossocial, este pdhibdante” que se
constitui em possibilidades de tentativa e erro e a exploracgosdéveis caminhos e

variacbes nas mudancas pessoais (Zittoun, 2007b).

Zittoun (2007b) destaca que ndo ha uma definicdo clara de “adulteziimtom
contemporaneo, apesar de pesquisas sobre a juventude geralmenteradguiéra
adultez é alcancada quando determinadas transicdes psicossa@ciais/enciadas,
relacionadas com a maturacao fisiologica, definicdo de objgiresoais e valores. A

autora, fazendo uso da perspectiva da Psicologia Cultural, aspiieadaespecificidade
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da juventude pode ser pesquisada a partir das interacbes da @mssaacultura, a
saber, os sistemas simbdlicos que as envolvem e também pelo nivel de sua tidatrapar

intrapsicoldgica.

Os sistemas simbdlicos compartilhados providos pelos grupos socigig e
antes permitiam ao jovem adquirir um sistema de orientacdtse samporal durante a
socializacdo para a adultez, parecem ndo mais existir noatdas. Em parte, tal
caracteristica se deve a diversidade cultural e & amplalagifo de mercadorias
simbdlicas que criam uma ilusdo de livre mercado de valoremiéicados (Zittoun,
2007b). Na auséncia do compartilhamento de sistemas simbdlicos ensipos e
especificos, as pessoas precisam improvisar seus sistemaslodes e inventar
significados para as suas vidas, coletando objetos simbdlicos esdésdentro de uma
abundancia de mensagens em circulacdo. Mesmo diante da ausénciasths@aobre
a natureza da “adultez”, as pessoas jovens ainda sdo socialegnigtadas a se
comportarem como adultos. Zittoun (2007b) propde a centralidade da constaucao
responsabilidade simboliccomo um marcador da experiéncia dos jovens. Tal
construcdo possui dois lados: em muitas sociedades, é dada aos jovensnadagder
de livremente escolher quais experiéncias culturais eles quierenmavendo um
crescente espaco para externalizacédo de suas opinides e pensguepiaso lado, as
pessoas jovens sdo entdo instadas a responder por estas internalizagdeslie apdes
(Zittoun, 2007b). A responsabilidade simbdlica demanda que, diante da aukfonia
anico sistema simbdlico capaz de dar conta da organizacdo do conjwdds e
crencas pessoais, 0s jovens escolham entre os elementos culfpaigveis e facam
uma “colagem”, construindo seu sistema de orientacdo pessoal andmsormas
adaptativas para a vida em sociedade (Mattos, 2013).

Mattos (2013) questiona a aplicabilidade dessa nocdo de “responsabilidade”
proposta por Zittoun, argumentando que tal conceito parece estaradssoocm as
construcdes presentes em sociedades pos-capitalistas, ndo sendarda@iatemem
sociedades desiguais como a da realidade brasileira. A aut@adelefjlue ndo é
possivel pressupor que um senso de “responsabilidade” ja estejaliTadmaelo
jovem, apontando para a necessidade de se explorar 0 mecanismo deawmrod
nocdo de responsabilidade como um valor fundamental para a vida que vai sendo
construido nas interagdes com outros sociais significativos etiadss negociacdes
com as sugestdes da cultura coletiva. Entendendo o “ser jovem” como uma lesdauzil
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fundamental, Mattos (2013) destaca as tendéncias da emergénexpeeéncias
complexas que demandam o desenvolvimento do self no sentido de umalcatgcsif

da autoerganizacace daautorregulacao”(p.24).

“Ser jovem” € simultaneamente um fendmeno sociocultural, subjetivo e,
também, desenvolvimental, incluindo as canalizacdes e discursos,du@misomo as
construgbes e posicionamentos pessoais, numa interface entre a colktitea e a
cultura pessoal em seu movimento transformativo (Mattos, 2013).

A expressao “jovens adultos” tem sido usada para se refdiwvessas faixas
etarias, desde os pré-adolescentes até os 40 anos (Arnett, 20@&)ededo, nos
utilizamos tal expressdo para designar os participantes (que nentooda pesquisa
contavam com idades variadas entre 21 e 31 anos), acreditando gsma pode
designar um periodo da vida marcado por intensas transformacOesptdsas e
transicdbes podem ocorrer em todos os periodos da vida, mas no periodo que
corresponde a juventude, estes processos se aceleram, em decdoéattade 0s
jovens passarem a transitar por esferas de experiéncia nasimexpadas
anteriormente, pondo em cheque o sentido de continuidade de si (Mattos, 2043). Um
das formas mais utilizadas pelos jovens para manter o seu sewsotiheliidade é
fazendo uso dos recursos simbolicos disponiveis na cultura coletiea. disinentos
culturais possuem as seguintes caracteristicas: (1) sae &eftartir de configuracdes
semidticas de varios codigos: musical, grafico, verbal etc, nstanifdo-se por meio de
filmes, livros, novelas etc.; (2) sdo limitados; (3) sempre traesmsignificados
socialmente compartilhados e exigem um engajamento da pesseausnafetos e
memorias; e (4) requerem 0 engajamento da pessoa em expsriéneiginarias
(Zittoun, 2007b). Estes recursos simbdlicos séo internalizados pelos, jforaesendo,
assim, meios para lidar com a incerteza em relacdo ao futar@relo espaco de

reflexdo para construcao de novos sentidos do mundo e de si mesmo (Zittoun, 2007b).

Os adultos jovens vivem um periodo de vida em que podem ocorrer muitas
rupturas normativas, como novas constituicbes familiares, casamentdyuséo do
ensino médio e superior, entrada no mercado de trabalho, entre outras.deitantas
rupturas normativas e processos de transicdo tdo comuns neste peridde, da
adoecimento crénico renal e o tratamento dai decorrente podarseviconstituir como

rupturas ndo-normativas que trariam impactos em outras esferas dérexgeri
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Com base nos pressupostos da Psicologia Cultural, espera-se eotenoey
adoecimento em adultos jovens impacta as demais esferas déereipedestes
individuos e como se configuram os processos de transicdo diamtgtdea do

adoecimento, bem como o uso de recursos utilizados nestas transi¢coes.
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4. DELIMITACAO DO OBJETO E DOS OBJETIVOS DE ESTUDO

4.1. Pergunta de investigacao

De que modo se configuram as significacdes da experiéncidadeimento

renal crénico?

4.2. Objetivo Geral

O objetivo deste trabalho é compreender como se configuram oSsue@e

significacdo de adultos jovens acerca da experiéncia de adoezime@al cronico e

como essas significagcdes estdo imbricadas com o uso de renorgoecesso de

transicédo pés-diagnostico.

4.3. Objetivos especificos

A partir das narrativas dos adultos jovens, espera-se:

1-

2-

Analisar o conhecimento que os pacientes tém sobre a doenca e tomo ta
conhecimento participa das significagoes;

Compreender os sentimentos da experiéncia vivenciada em processos com
diagnéstico, progndéstico e tratamento e de que forma estamtpesa
composicao das significacdes;

Identificar se o adoecimento é configurado como uma ruptura para 0s
individuos e, em caso positivo, se ocorre ambivaléncia decorrente desta
ruptura, investigando tais processos;

Analisar 0 uso de recursos nos processos de transicdo pos-rupfuas e
relacbes com as significacdes, investigando se ha uma perciepgéae de
apoio como recurso para superacgao da ruptura;

Investigar como o futuro dos participantes € imaginado e de que modo o

adoecimento esta imbricado nestes processos imaginativos.
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5. METODO

5.1. Delineamento

No presente estudo, de natureza qualitativa, pretende-se construinumao
de dados que descreva, em profundidade, os processos de construcdo dac8amific
acerca da experiéncia do adoecimento em pacientes com doengadeica. Trata-se
de um estudo exploratério e descritivo. Segundo Sampieri, Collado e (20€6),
estudos exploratérios permitem realizar uma pesquisa mais ¢tarsphre um contexto
particular enquanto que estudos descritivos possibilitam coletar dalolies diversos
aspectos do fenbmeno para, posteriormente, descrever o que se pesqlasaaom

profundidade possivel.

Como unidade de analise, serdo focalizados os significados da esipedén
adoecimento atribuidos pelos participantes com DRC, significades esie sao
culturalmente construidos. Creswell (2010) definiu a pesquisa qualiéatquanto “um
meio para explorar e para entender o significado que os individuos Qrupmss
atribuem a um problema social ou humano” (p. 26). Tal modalidade de pesquisa permite
acessar os significados, levando em conta as caracteristittaslg@s da pessoa e do

contexto em que esta se encontra.

O delineamento escolhido € o estudo de casos Unicos, a partir dos quais se espera
fazer generalizacfes. Defendendo o aspecto desenvolvimental de tddpnénosnos,
Valsiner (2009) afirma que em casos Unicos é possivel a emergie conhecimento
novo. A metodologia da Psicologia Cultural busca compreender a gerdeadiavés
de particulares sempre unicos, desta forma constituindo-se enqutia @liogréafica,
na medida em que constrdi generalizagcbes com base na evidénciasisisi&snicos
individuais, buscando aplica-las a casos individuais novos e uUnicos; asg@nalo
existe no particular, e o particular no geral (Valsiner, 2012). aNesssma direcao,

Mattos (2013) afirma que 0s casos Unicos permitem a construcdoeatalgacdes na
medida em que funcionam como uotus de expressao “singular” daquilo que é

“geral”.
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5.2. Participantes

Participaram do estudo trés pacientes com idades compreendidagleat@l
anos, de ambos os sexos (dois do sexo masculino e um do sexo feminino)
diagnosticados com Doenca Renal Crbnica e que estavam realizatalnento
hemodialitico por um periodo igual ou superior a seis meses. A esleofaia etaria
justifica-se pelo fato de que, entre 19 e 64 anos, se encontranmol pade da
populacdo em tratamento dialitico no Brasil, segundo o Censo deel@él2013, e por
serem escassos 0s estudos na literatura revisada que asgeEstigadultos jovens no
que se refere as significacbes de adoecimento. As carcasrido curso de vida,
inerentes a esta faixa etaria, sugere que ocorrem inUmerasgasidgue podem ser
constituidas enquanto rupturas para o individuo, e que o adoecimento podera se
sobrepor como uma nova ruptura, demandando novas formas de ajustamento. A escolha
de um periodo minimo de seis meses de tratamento justificaesemehdimento de
que tais pacientes ja terdo uma vivéncia da experiéncia do adogiimem como do
processo do tratamento e das consequéncias oriundas deste, de modbildap@ssi

constituicdo dos significados que se pretende investigar.

Os participantes foram escolhidos segundo os critérios, a partiedéade
contatos do pesquisador, bem como de divulgagcbes do estudo em redasdsociai
internet. Com 0 objetivo de preservar o anonimato dos participantess #oeen
atribuidos nomes ficticios: Herbert, Beatriz e Mateus. Os naiass instituicoes

apresentados neste estudo também séo ficticios.

Tabela 1.Participantes

Idade 31 anos 21 anos 29 anos
Cidade Salvador Salvador Salvador
Idade do 28 anos 17 anos 27 anos

diagnostico de DRC

Idade do inicio da 28 anos 17 anos 27 anos

HD

Escolaridade Ensino Superior Ensino Médio Ensino Superior
Incompleto Completo Incompleto (em
(abandono) andamento)

Religidao Agnosticismo Espiritismo N3o possui
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5.3. Instrumentos e procedimentos para a coleta de dados

Como instrumentos de coleta de dados, foram utilizados a entrevisifivaar
(Apéndice A), um questionério de dados socio-demograficos (ApéndiceiB)dgario
de campo.

A entrevista narrativa foi a principal forma de coleta dos da@osiosiniciada
com a seguinte solicitacdo: “Conte-me como era a sua vidadanecimento”. Em
seguida, era feita a questdo disparadora: “Fale-me de suari@ajéesde os primeiros
sintomas até o momento presente. Conte-me tudo o que vocé lemsraritrevistas
contaram com um temario construido com topicos relacionados aos pbéema
objetivos da pesquisa, abarcando: histdérico do adoecimento, tratamentaosuida
pessoais, compreensdo acerca da doenca, atitudes e sentineeitd¢oa é&xperiéncia de
adoecimento, momento do diagndéstico, dinamica familiar e rede de egagdo com
a equipe de saude, vivéncia de perdas, adoecimento e outras esfergeéEncia,
recursos usados como enfrentamento, prognostico e perspectivas aleHsparou-se
que o0s topicos desejados surgissem espontaneamente durante aanawati
entrevistados, porém, quando isso ndo ocorria, eram estimulados por meitodo di
com o pesquisador. A entrevista narrativa propiciou a espontaneidaplaicpantes,

na medida em que ndo seguiu um esquema rigido de perguntas e respostas.

Bruner (1997) afirma que, desde a infancia, nosso senso do normativo e da
excecdo sdo nutridos pela narrativa. Segundo ele, as pessoas g&alasggom
modelos e kits de ferramentas processuais para aperfeicoailidada de tornar a
realidade mais atenuada por meio das histérias. Estas habilpd@sriam suportar
conflitos gerados pela vida social. Conforme afirmam Breakwelinrktand, Fife-
Schaw e Smith (2006), uma narrativa pode ter uma estrutura térdpscanexa, onde
sao incluidas ndo apenas as descricdes de eventos, sentimeahsaragntos, Como

também a interpretacdo dos mesmos.

O questionario sécio-demografico foi aplicado apos as entrevistadivesre
incluiu questdes relacionadas a idade, estrutura familiar, adedley ocupacao atual,
estado civil, data do diagndstico e inicio do tratamento. Informacdesiektionario

previamente respondidas na narrativa ndo foram arguidas novamente.
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O diario de campo foi mantido pelo pesquisador por todo o periodo da coleta dos
dados. Foram feitas anotacbes apOs cada entrevista. Foram ariofadascdes
importantes que ndo sdo expressas na fala, tais como mandestiEc@mocoes por

parte dos entrevistados, ou interpretacdes relevantes por parte do pesquisador.

Apos a aprovacao do projeto pelo comité de ética, foram realizadososonta
com uma associacdo de pacientes com doenca renal cronica e $akpitadade de
Salvador onde se realizam tratamentos hemodialiticos, no intuito a@etr@angacientes
interessados em patrticipar da pesquisa. No contato inicial conrtmsppates, foram

expostos 0s objetivos da pesquisa e solicitada a participacéo destes.

As entrevistas ocorreram presencialmente com dois dos partespamt locais
definidos em conjunto com 0s mesmos (em uma praca situada namzrdeHerbert
e na faculdade onde Mateus estuda). A entrevista com a partidjsaitez ocorreu por
meio de telefone, tendo em vista que a participante ndo péde compaeberarios e
locais que haviam sido marcados, por conta de questbes relacionadas ao s
adoecimento ou eventos familiares. As entrevistas foram reéasizpos a assinatura do
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido. No caso de BeatrigL& Toi-lhe
enviado por meio da internet com a assinatura do pesquisador e degbisiae

assinado pela participante pela mesma plataforma.

5.4. Procedimentos de analise de dados

Os dados foram analisados a partir dos pressupostos da Psicalitgical C
utilizando-se, para tanto, dos conceitos de significacfes, de ambisaléa ruptura e
transicdo abarcando o uso de recursos (institucionais, interpessoaisticos e
pessoais). Tais conceitos foram selecionados em razdo de suaamtipogara 0S
objetivos propostos. Alguns principios da Psicologia Cultural ajudararhisiciar as
analises: a irreversibilidade do tempo, a multiplicidade de recersoprocessos de
transicdo e a atualizacdo do potencial humano. Além disso, foiufegaarticulacao

entre os dados obtidos e os resultados e discussfes encontrados na literatura.

A apresentacdo dos resultados e a discussao dos casos tém gomo ei
organizativos: atrajetéria de adoecimentalo participante — onde sao expostos e

analisados eventos das narrativas relacionados a historia do adoesaiemaht bem
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como as repercussdOes causadas por esteigasicacbes— produzidas a partir da
experiéncia do adoecimento e incluindo asbivaléncias— momentos de tenséo
experienciados pelo individuo no processo de significacdo diante do a€loiEcien
outras rupturas ao longo do curso da vidaso de recursodiante do adoecimento — a
forma como o participante utiliza os recursos culturalmente dispspiaefim de
enfrentar ou superar as rupturas advindas do diagndstico e tratamentodmol uso
de recursos institucionais, sociais, pessoais e semioticos; ienporflituro imaginado

— as significacdes dos participantes acerca do futuro tendo DRC.

5.5. Consideracgoes éticas

Para a realizacdo da presente pesquisa foram seguidas todesnasndacdes
relativas a ética na pesquisa com seres humanos da Resolucaadl@°dé66/onselho
Nacional de Saude, bem como os parametros estabelecidos pelo Codigicade
Profissional do Psicélogo. O presente projeto foi submetido ao Comii@iade em
pesquisa do Instituto de Psicologia da Universidade Federal da &smfia,0 seguinte
nimero de CAAE: 57691316.0.0000.5686.

As entrevistas foram realizadas apds a aplicacdo do Termorger@imento
Livre e Esclarecido (Anexo C), sendo a participagdo voluntari@entla a garantia do
anonimato dos participantes, bem como a possibilidade de desisténcjaakmer
momento da pesquisa, sem qualquer 6nus em decorréncia da desiStércizE foi
elaborado em duas vias, sendo que uma delas foi retida pel@gppatéc enquanto que
a outra foi arquivada pelo pesquisador. Os participantes foram inforraackspeito
dos objetivos e procedimentos da pesquisa e lhes foi informado queapodehcitar
maiores esclarecimentos sobre o0s aspectos da pesquisa sempi@Echgssem

necessario.

O tema do estudo, ao tratar sobre a experiéncia do adoecimento ¢edsaber,
a doenca renal cronica), pode envolver recordacbes de vivéncias gueoiorado
dificeis e dolorosas para os participantes, podendo ocasionar alglienarssiedade.
Ressalta-se, entretanto, que as entrevistas podem trazevemeicios do que riscos,

pois 0 ato de falar acerca dessas vivéncias, compartilhando ssstimentos e
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percepcdes, pode levar a uma ressignificacdo das mesmas.rimtiieiaestabelecido
gue, em havendo a necessidade de manejos terapéuticos diante @lesdaeantadas
no processo de coleta de dados, os participantes seriam encaminipaofissimnais
competentes. Contudo, na realizacdo da presente pesquisa, tal mealidai na

necessaria.
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6. RESULTADOS E DISCUSSAO

Nesta secado serdo apresentados os resultados e discussdes dos cagadasvesti
neste estudo. Cada um dos trés casos contara com 0s seguintss (bpitrajetdria de
adoecimento, em gque serdo explanados os eventos do curso da vida que devaram
adoecimento, as rupturas, vivéncias de perdas e rotinas de triataaneuidados dos
pacientes; (2) Significacbes, em que serdo explanados os sigrmssteugdes de
significacdes diante da experiéncia do adoecimento, podendo refeimgumstico, a
doenca, ao tratamento, a vida ou a si mesmo; (3) Uso de recurswe d@
adoecimento, em que serao discutidos as categorias de recursos e os modaascde utiliz
dos mesmos frente a ruptura do adoecimento e do tratamento; (4) magneado, em
que serdo descritas as significagdes dos participantegestoeso futuro, marcado pelo
adoecimento, podendo abarcar questdes ligadas a possibilidade de trarmplante
guestdes concernentes a vida social e profissional futura. No firaddecaso havera

uma figura ilustrativa da trajetoria de adoecimento, bem como uma slateaso.
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6.1. HERBERT

A musica como um recurso simbodlico diante do adoecimento

6.1.1. TRAJETORIA DE ADOECIMENTO

Herbert nasceu em 1984, em uma cidade no interior da Bahia. No momento de
sua participacdo neste estudo, contava com 31 anos de idade enasidiade de
Salvador com a sua avo materna de 78 anos. Herbert se declaticagBadteiro e
com ensino superior incompleto, relata possuir renda mensal no vak$ 800,00
referente a um auxilio doenca que recebe do governo federal. Cenfelatado, tal
valor segue o salario do seu antigo trabalho como agente dessdderbert recebeu o
diagnostico de DRC ha trés anos e realiza o tratamento hericalibA dois anos e
meio. Além da DRC, possui diagnéstico de diabetes tipo 1. Nao poasaige saude,

realizando, portanto, o tratamento pelo SUS (Servigo Unico de Saudde).

Em sua primeira entrevista, Herbert relata que, quando tinha oitmandade,
seus pais estavam separados e ele foi passar o Sdo Jodopaomaoccasa dos avos
paternos, localizada em uma cidade vizinha a sua. Nesta ocadifimcao com fogos
juninos, ocorreu um acidente e Herbert perdeu o polegar da mao. diteitaer
hospitalizado, descobriu-se portador de diabetes tipo 1, iniciando-sdir al@antao,
um processo de cuidados, dentre 0s quais estava 0 uso de insulinatengéabde

determinados alimentos.

Herbert relata que quando descobriu ser diabético ndo compreendi lgra
se tratava®Quando eu descobri logo eu ndo tinha muita nogcdo como que era isso.
Crianca... entdo foi... acho que dai comecou assim varias fases dificeis de itériha v
Ao afirmar que, a partir deste momento, viveu varias fases diffderbert sinaliza que
passou a reconhecer tal evento enquanto uma ruptura, um momento gritjce es
modos de ajustamento continuo foram interrompidos, demandando, assim, prdeessos
ajustamento e adaptacgéo entre ele e o ambiente (Zittoun, 2012; 201pyotassos de

ajustamento e adaptacdo sao notados quando Herbert afirma:

Eu fico tipo aprendendo a conviver com isso. Depois que eu passei a saber,

entender direito o que era... é... ndo era... acho que ndo aceitava, acho que até
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hoje a questdao nao é aceitar, t0 sempre aprendendo a conviver com essas

coisas.

O adoecimento, na trajetéria de Herbert, foi marcado por recorrentes
internamentos e pela necessidade de disciplina no que se refeacagde alimentos.
Herbert aborda suas dificuldades com tais questdes ao afilemé#n“era dificil assim,
porque principalmente uma criancga, vocé ia para um aniversario, ai vocé ndo podia

comer doce, aquela coisa. E ai eu acabava comendo escondido”.

Por meio dos relatos de Herbert, fica evidente uma ambivalértogeCelidar-se
X Correr riscos Em diversos momentos ele expressa seus dilemas diante do
conhecimento dos cuidados que deveria tomar e do desejo de fazer coisagugde
0s médicos, iriam prejudica-lo. Tais ambivaléncias sdo percelspasi@mente em
momentos da adolescéncia e inicio da vida adtjltd: chega uma fase, adolescente,
adulto, que vocé quer fazer outras coisas, quer beber. E ai sabe que ndo pode.
Antigamente eu tinha medo, ‘p6, se eu fizer isso eu vou morh&s. Herbert optou
por fazer tudo o que deseja, mesmo ciente dos riscos que corria, inchuindo

possibilidade de adquirir outra doencga ou até mesmmrer logd’ :

Até que eu resolvi fazer e vi que eu nao morri. O médico falava wairgiom
0 tempo essas coisas’, eu falei ‘que se dane! Eu vou fazer!. Entao feo pre
viver desse jeito arriscado do que seguir uma linha e viver do jeito qu&dico

guer ou gque se deve fazer para viver mais, mas nao viver do jeito que eu quero.

Quando tinha entre 17 e 18 anos, Herbert mudou-se do interior da Bahia para

Salvador com o objetivo de estudar e também por conta de um iatareesoso com

uma jovem que residia na cidade. Chegou a iniciar o curso de Rlodofgual relata
gostar, mas, por falta de apoio, teve que abandonar. Inicialmefdeuldade era
custeada pelo pai, mas em um determinado momento este disse quésnéa pegar

as mensalidades e que Herbert deveria fazer outro curso. Heth@tque chegou a
iniciar os estudos em Turismo e também em Administracdo, masotgbandonou:

“eu deixei porque eu ndo queria fazer aquilo. SO fazia mais por ele (pai) do que por

mim-.

O relacionamento com a jovem durou cerca de dois anos. Herbeficaigni

término do namoro como consequéncia de sua rebeldia, pois segundo ielep Sof
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chamava constantemente para se integrar com a familia dsl&lersempre recusava.
Os pais de Sofia comecaram a se opor ao relacionamento quando abser@akut
(extinta rede social) de Herbert e viram publicacbes concesat uso de bebidas
alcodlicas, bem como questionamentos em relacéo a existérideudeHerbert relata
gue ndo deu aos pais de Sofia a oportunidade de o conhecerem e pearceieeste
nao era uma pessoa ruim. Dessa forma, diante da oposi¢céo fanmétacionamento

chegou ao fim:

A gente terminou, ainda se via e tudo, mas quando terminou ela queria, mas a
familia dela ndo queria que ela ficasse mais comigo, entédo... ela queria ficar

escondida e eu nao queria isso, porque eu néo tava fazendo nada de errado.

O término do relacionamento foi sentido por Herbert como uma ruptura, na
medida em que ele afirma ter trazido impactos em suas quatfieas, repercutindo
inclusive para outras esferas de experiéncia, como o trabalho, cost@ @ seguinte
relato: ‘Entdo ela terminou e eu fiquei muito triste também, e isso tarajugiou [a
desencadear a demissao]. Ja dava aquilo, ndo gostava... Eu pedi uma vez ao gerente
pra ele me demitir, eu queria sairHerbert trabalhava em uma empresa de seguros e
afirma que o gerente gostava do trabalho que ele desempenhava e qs&, o
queria demiti-lo, mas um supervisor da empresa, vindo de Recife, detimatapara
que Herbert fosse demitido, tendo em vista as muitas faltas dmané\pds essa
demissé&o, Herbert fora contratado por outra empresa de seguros em virhdieaddo
do antigo gerente. E, apesar de contar com a simpatia das pess$dsalho, Herbert
afirma que ndo conseguia se dedicar da forma que precisava. Apoésvandemissao,

Herbert foi passar um tempo no interior da Bahia, na cidade em que nascera.

ApoOs estar cerca de quatro meses nesta cidade, Herbertquedatmmecou a
sentir enjoos recorrentes pela manha. Diante da permanéncia dos enyémitos,
retornou a Salvador para consultar-se com o médico que ja 0 acompanhagoia
diabetes. Apds a realizacao de alguns exames, foi encaminhado aalogista, que o
diagnosticou com DRC e afirmou a necessidade de fazer hemodidilise de iniciar o
tratamento dialitico era necessario passar por uma dietaesforgm cortados o sal e

outros itens da alimentagao.

Ao falar sobre a rotina de tratamento, Herbert afirma que fawdidlise as
segundas, quartas e sextas-feiras, iniciando por volta das 11fBtlzando em torno
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de 15:30 h. O tratamento foi iniciado no Hospital Azul (hospital-esocoldico da
cidade de Salvador), mas, por conta de uma reforma na unidade, eladf@rtido para
o Hospital Amarelo (hospital particular onde funciona uma clinicdiaise que realiza

tratamentos pelo SUS).

A mudanca de hospital pode ser vista como uma ruptura para Herbert, ja que, em
diversos momentos, ele expressa 0 quanto gostava do atendimento recelndpitad H
Azul, “eu gostava até de fazer la. Otimos profissionais, os médicos, residintesito
bons”, e o quanto avalia negativamente o Hospital Amarglo,] la é meio
complicado, porque eu vejo muita coisa errada la. Ai eu reclamo e ndo vejo mudar
assim”. Ao exemplificar situacdes que considerava erradas na nova instjtHigébert
cita um episo6dio em que uma técnica de enfermagem esqueceu uma agulha no leito apos
a realizacdo de um teste de glicemia. A agulha perfupperrea de Herbert. Em outro
episodio citado, relata 0 momento em que a maquina de hemodialise hifeefozada
corretamente e um liquido reagente utilizado na limpeza entrouspelecorrente

sanguinea, causando-lhe diarreia e o escurecimento da urina.

6.1.2. SIGNIFICACOES

Quando recebeu o diagnostico de diabetes, Herbert a significou como sendo
temporaria, manifestando, assim, a incompreensao inicial a ceslgedoenca’pra
mim era até umaoenca passageiraomo uma gripe, uma coisa que ia passas
sucessivas internacdes vivenciadas ao longo de sua trajetOridowioautni para que
significasse o adoecimento com a iminéncia da mortassei por muitos
internamentos, eu era internado muito, muito. Varias vezes de chegar ao hespital
achar queeu nao iria sobrevivermuitas vezes foram assim, muitas vezes. E acho que
minha vida foi assim desde semprede hospital. Sua experiéncia de vida estava
intimamente ligada a esfera de experiéncia hospitalar, de mogasgmu a significar a

sua existéncia como uma “Vida de hospital”.

Herbert revela que a forma como encarou os cuidados apos a desdaberta
diabetes, em especial, a significacdo da “morte iminente”,repercussdes em toda a

sua vida, contribuindo para o surgimento da DRC:
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Eu acho que desde que eu descobri o diabetes, antes eu achava o seguinte: que
eu poderia morrer a qualguer momentd&Era um exagero eu pensar isso,
porque se eu tivesse me cuidado, eu acho que hoje provavelmente eu ndo estari

com esse problema [DRC].

Isso contribuiu para que vives&em pensar no futuro’e agisse sem pensar
nas consequéncias. Para Herbert, tal modo de significagdo influemdiasive o fato
dele nao ter concluido algum curso superior e continua a afetéémdo com que nao

pense muito no futuro.

Herbert relata o quanto as mudancas oriundas da DRC foramsdjarai ele,
utilizando o signo “fase horrivel” para caracterizar o momental@ggiostico:'Assim,
no inicio foi afase horrive] eu dizia que nao ia fazer, que euni@rrer, mas nao ia
fazer nada disso. Depois, com o tempassa a aceitaassim, vai fazendo. Té até hoje
fazendo isso”A iminéncia da morte volta a ser uma significacéo forte plardert, de
modo que ele reluta em iniciar o tratamento, mas, com o tempo, &BR@emodialise

sao significadas como aceitaveis, e ele passa a se engajar na roatenuento.

Antes do diagnostico de DRC, Herbert relata que, diante dos sintoraas,
tinha muita nocdo do que era aquilo”Herbert significava aqueles sintomas como
sendo algo proprio da diabetes e relata ndo ter no¢do de quesedeatan problema
renal, apesar de estar ciente desse risco, tendo em vista dakco mhavia alertado,

por diversas vezes, que ele poderia ter este problema caso ndo se cuidasse.

6.1.2.1. Ambivaléncias

A narrativa de Herbert possibilita a observacdo de diversas aéniiad
experienciadas por ele ao longo de sua trajetéria. Uma ambigaténorrente, desde a
descoberta da diabetes até o momento em que foram realizadaseasstas, diz
respeito a tensdo entr€didar-se X Correr riscos’. Na seguinte fala, tal tensdo pode

ser observada:

Chega uma fase, adolescente, adulto, que goeg fazer outras coisaquer
beber. E ai sabe que ndo pode. Antigamente eu tinha medo ‘pd, se eu fizer isso

eu vou morrer’, até que aesolvi fazere vi que ndo morri.
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Herbert lida com a pressdo constante de ter que cuidar da saitde, e
determinadas praticas que poderiam pér sua vida em risco ou agpmavsituacdo, ao
mesmo tempo em que deseja ter uma vida social ativa, fazeisas que deseja. Esta
tensdo é brevemente resolvida na adolescéncia e inicio da vitk adumedida em
gue Herbert decide vivédesse jeito arriscado”e do“jeito que ele quer’ao invés de

“viver do jeito que o0 médico querdu do jeito que s&leve viver para viver mais”

Entretanto esta tensdo entre “Cuidar-se X Correr riscos” toseafazer presente
em outros momentos da trajetoria de Herbert. Por exemplo, diamtesdaberta do
diagndstico de DRC e da prescricdo da hemodialise, Herbetédime imaginei numa
maquina daquela fazendo... s6 que eu imaginava iSsO e a0 mesmo tempo eu pensava
assim, que era melhor eu néo fazer, sair fazendo o que quisesse e mogpensava

essas duas coisas”.

Tal tenséo reflete a ndo aceitacdo da doenca, na medida esmqgaguns
momentos, ele prefere morrer. O conflito foi novamente parciagnresblvido com a
adesédo ao tratamento, na medida em que Herbert conclui que stmaisrapropriado,
modificando os sentidos sobre o adoecimento e sobre a vida, na mediee ema
experiéncia de vida € modificada e novas significagbes saouidast(Abbey, 2012).
Entretanto, tal tensdo continua presente. Na primeira entretsthert relata ter
comportamentos arriscados, como fumar, por exemplo. Relata que pleaistnar tal
pratica a fim de se cuidar mais, pgesecisa ndo so de la do hospital, [...] mas também
tem que ter uma atitude minha também, em algumas coBasta forma, posiciona-se
como agente de mudanca, reconhecendo o seu papel de protagonista na melrera de
condicdo de saude. Na segunda entrevista, Herbert traz a tonateroarréncia que
aconteceu alguns dias atras. Estava sentindo recorrentes das®mago, de modo
que ndo conseguia se alimentar direito. Herbert relata que clegomar um
medicamento contra 0 enjoo, mas o efeito provocado foi o vémito. Ele dealendo

uso de uma superdosagem e, por conta disso, chegou a desmaiar:

Entdo, eu tomei o remédio e vomitei, depois de um tempo tomei outro. Sei que eu
acabei tomando trés, mas ja tinha feito efeito. Entéo isso fez mal. Déiraan
apaguei por causa disso. S6 que minha mée tava ai no dia. Eu tava falando com
ela, do nada eu apaguei. Quando eu acordel, eu tava a caminho do hospital.
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O episddio do desmaio por causa da superdosagem fez com que Herbert
passasse a criar novas condutas de cuidados. Na semana desstaeierbiert tinha
marcado um exame de endoscopia para investigar a situacédo. Akameale tambéem
havia marcado consultas com um neurologista, motivado pelas recordemés de
cabeca que vinha sentindo, e também com um oftalmologista, pelo mesio. mot
Dessa forma, observa-se que o “Cuidar-se” esta perpassando medsadiferentes do
adoecimento renal e repercutindo em mudancas praticas no cotldexbert relata ter
parado de fumar e estar mais atento a dieta alimentar. O pél@ @aoatnbivaléncia
também veio a tona nesta segunda entreViBtar enquanto eu ndo tenho nenhum
problema. Acho que eu fico... me da vontade de fazer mais essas coisas
[comportamentos autodestrutivos] quando eu me irrito muito, ou quando eu t6 numa

fase que a cabeca nao ta muito boa”.

Herbert faz uso da expressafutodestruicad para designar comportamentos
prejudiciais (como fumar, beber e fazer alguma coisa sgia ‘tla realidadd quando
esta irritado. Cita exemplos de discussao com a sua avo, com aiqual ter muitos
episédios de brigas. Fala a respeito de suas tentativas de aldgd@egdiante dos
momentos de irritacdo’Entdo eu t6 tentando controlar issBu tento detectar os
problemas e mesmo me cuidar de minha cabeca, minhas coBassar assim... eu
acho que agora eu t6 conseguindo controlar mais is€aitess, Luker e Owens (2001)
ja apontaram a respeito do adoecimento visto como um obstaculo quea pdeci
superacao, podendo gerar diferentes respostas, tal como a aceitag@beeminacao
em nao ceder. A ambivaléncia de Herbert no que se refere aos cypdadoais parece

se aproximar desta realidade.

Outra tensdo expressa na narrativa de Herbert refere-sstaajde Realizar o
transplante X néo realizar o transplanté. Ao ser questionado quanto a expectativa
de futuro diante do adoecimento, Herbert afirma que pensa um dia faaesplante,
embora relate ter medo do que pode ocoftiérse eu for fazer e eu morrer? Sera que

nao € melhor viver assimeEntéo... eu ainda penso e vou decidir ainda se vou fazer”.

No primeiro momento de entrevista, Herbert relata ter ido a instduicao
efetuar uma avaliacdo para saber se podera realizar plarges Caso se concretize, 0
procedimento devera ser realizado na cidade de Sao Paulo, poidaséetram

transplante duplo (rim e pancreas) e, segundo ele, na Bahia g&rsméplante de rim.
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Herbert foi informado quanto aos procedimentos do transplante, no quierseae
custos e hospedagem. A médica nefrologista passou-lhe uma relag&anues que
deveria fazer para poder dar entrada no processo, mas Hewdterteeperdido o prazo

€ ser necessario iniciar o processo novamente.

Eu tenho que tomar essa decisdo, acho que tem que ser rapido. &g fipee

na duvida se realmente vale a perRorque eu ainda perguntei a médica ‘ah,
mas € seguro?’, ela falou ‘toda cirurgia é arriscad&u se tivesse 100% de
certeza, claro que faria. Mas, eu néo tenho 100% de certada sei se vale a
pena. Acho que tanta coisa que ja aconteceu comigo, eu Ssempre espero

acontecer algo ruim.

6.1.3. USO DE RECURSOS DIANTE DO ADOECIMENTO

Considera-se, de acordo com Zittoun (2012) que 0s recursos saoefgasam
culturais utilizadas pelos sujeitos em processos de transicGiétgrido a imaginacao e
permitindo reconsideracdes das narrativas pessoais e alt@srai futuro. Nesta secao,
serdo analisadas as formas pelas quais Herbert percebe e faz uso dos.recur

6.1.3.1. Recursos Institucionais

Na medida em que pode ser visto enquanto uma manifestacdo inesperada
indesejada da ordem do biolégico no ciclo de vida, o adoecimentcdresigo a
necessidade de adaptacdes e ajustamentos diante dos impactos dauhokrsca e do
tratamento que ela geralmente demanda. A instituicdo hospitalafueenar como
um espaco socialmente criado para auxiliar pessoas em sgudedadoecimento,
podendo, em maior ou menor grau, dar suporte as mudancas de identidadeigdoonst
de sentidos enquanto ocorre, concomitantemente, um processo de tratafoento

tentativa de cura, embora nem sempre os individuos a perceba como tal.

No caso de Herbert, pode-se observar que ele utilizava o Hospital Azul como um
recurso institucional, fazendo um uso reflexivo desta ferramentaed@a em que sua
relacdo com o hospital é objetificada e avaliada por ele de foositiva:“foi o lugar

(Hospital Azul) que eu comecei e que eu gostava até de fazéih@la nesta unidade
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hospitalar, Herbert recebeu as primeiras informagdes acercposiabilidade de
transplante. A relacdo com o Hospital Amarelo enquanto recurdeémanopera na
modalidade reflexiva da ferramenta, embora, desta vez, a @wahiag tenha sido vista
como positiva por Herbert. Tal instituicdo é percebida como um edpagseguranca:
“n&o é um lugar que eu confie, que eu me sinta segliaim lugar que eu acho que a

gualguer momento pode acontecer uma besteira”.

Herbert traz relatos de fala a respeito de diversos pufasi do Hospital
Amarelo. Segundo ele, os médicoparecem nao estarem comprometidoem o0s
pacientes’ os enfermeiros sdo bem preparados, mas apesar de estareroscdasci
“besteiras” que acontecem na instituicdo, eles ndo fazem nada diante dissmioss
de enfermagem séo vistos como despreparados para atuar nesteleégesio sabem
mexer na maquina muito bem, sabem o basico daquilp aldssistente social parece
ser uma das poucas figuras de apoio a Herbert na institldcgoe jele conversa mais
tempo com ela sobre os impasses vividos ali e por conta do adoecirAssim, a
equipe de saude que deveria funcionar como uma rede de apoioieatepaeste

processo de tratamento, em sua grande parte, ndo vem funcionando como tal.

6.1.3.2. Relagdes Interpessoais

Ao ser guestionado sobre a rede de apoio diante do adoecimento, Herbert diz
gue sua mae e sua tia materna sempre estiveram proximada@m processo. Apés a
perda do polegar, ele foi tratado na cidade de Salvador, onde adia, reesta deu a
ele total apoio e continua a ajuda-lo atualmente diante de algiwagési problematica.
A patrtir da ocasido do acidente com o polegar, Herbert percebeu gde der apoio
familiar era bastante ampla. Segundo ele, quando alguma pessoassidisa no

acompanhamento ndo podia estar com ele, prontamente surgiam outras pessoas.

Diante do diagnédstico de DRC e inicio do tratamento, a mae de Herber
continuou manifestando o seu apdiminha mée queria ficar indo comigo fazer a
hemodialise” Ao se deparar com tal situacdo, entretanto, Herbert relatpregcisou
demarcar a sua independéncguando eu percebi que eu poderia ir sO, que ja tava me
sentindo bem, eu cheguei e falei ‘posso me virar sozinho, se eu precisal que

VOCés vao estar aqui comigo’Esta situacao da demarcacéo de independéncia por parte
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de Herbert em relagdo a mae, mostra-se de acordo com o doienlbtaal (2015)
pontuam sobre algumas manifestacdes da rede de suporte que biscaraas que,

por vezes, sao vistas como exageradas pelos pacientes.

A partir dos relatos de Herbert, observa-se que suas relac@enizide sdo
eventualmente utilizadas como recursos para o enfrentamento do adeciembora
0 mesmo se caracterize como nao send&seeueixar dos problemas™erbert diz:
“as vezes eu converso normal, ‘ah, me senti mal hoje’, me sentiaggiby, essas
coisas assim... Mas ndo de me abater por isso, de ficar triste, de préeisar apoio...

eu nao fico assim”.

Ao ser questionado se, ao longo da trajetéria de adoecimento, sertaidofa

apoio de alguém de forma especifica, Herbert faz referéncia ao pai:

Eu nunca senti apoio dele assim na verdade. E a pessoa que sempre esteve
presente, se eu ligar... tudo bem, mas... ndo sei se é o jeito dele, mazedas ve
gue eu fiquei doente e fiquei internado ele s6 me visitou uma vez no hospital. Foi
da dltima vez que eu fiquei, j& com problema renal, que eu fiquei na UTI. Acho
gue ele pensou que eu iria morrer e por isso veio. Das outras veass for
também muito sério, de médico até falar que eu nao iria sobrevivemeisia

foi me visitar. Dizia que ele ndo podia sair do trabalho. E € 0 negdcio elele

pode sair, que a mulher fica la e tem outras pessoas que trabalham também,
entdo... pra mim ndo tinha desculpa em relacdo a isso. E toda... acho que

desatencéo ao longo da vida, desde pequeno.

A partir da narrativa de Herbert trazida, em suas entreyvéstasssivel perceber
que a relagdo com o pai tem sido bastante conturbada desde @in@@n@ais de
Herbert se separaram antes do seu nascimento. Herbert narm@isesossdo que teve
com o0 pai quando contava com 17 anos de idade, em um periodo em queachegou

residir trés meses com o0 genitor:

Complicado a relagéo... eu nao tive uma relacdo muito complicada com minha
mae. Com meu pai eu tinha dentro de mim, mas nunca tinha falado nada a ele.
Entao, |a, por motivo bobo, ele chegou virou pra mim e brigou comigo, e nesse

dia eu resolvi falar tudo o que eu tinha que falar a ele. [...] Tudo o qualeu
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antes de quando eu briguei e falei um monte de coisa a ele, foi tudo o que...

muita coisa que ele fez com minha mae. Minha mée sofreu muito por causa dele.

A relagdo pai-filno mostrou-se permeada de conflitos, auséncias e

distanciamentos. Herbert relata que o pai sempre ficava do lado daspmsa dele e

que esta sempre o controlava. No momento da segunda entrevista, sexjuess

relacdo entre ele, o0 pai e a madrasta se mantém pelas &saf&neoje, eu acho que a

gente tem um relacionamento assim, eu, ele, a mulher dele, a gente fisgedgueem.

Eu acho que a minha relacdo com ele é assim”.

Questionado se o adoecimento modificou 0s relacionamentos sociais dele,

Herbert pontua que n&o houve alteracées no modo como ele interage,eddaa gae

algumas pessoas podem modificar a forma de se relacionar €opmirtipalmente no

que diz respeito a forma com que olham para ele:

Mas eu acho que... pra uma pessoa que... as pessoas sao cheias de preconceitos,
de coisa na cabeca. Entdo para quem vé assim, acho que para se interessar
acho que € mais dificil. De ver dessa forma, pra quem ja ndo me conhece. Eu
vejo dessa forma, eu ndo sei... todo mundo, claro que ndo é todo mundo que
pensa assim, eu ndo generalizo. Acho que tem pessoas que tem a oportunidade
de conhecer, acho que deve ser assim em qualquer relacionamento. \cé dev
conhecer primeiro antes de qualquer coisa. Mas tem outras que ja julgam, por
isso, por aquilo. Ndo me incomoda, em relagdo a isso. Mas, eu acho que nao

deveria ser assim.

Herbert expressa que, em todos os relacionamentos amorosos emeygae est

envolvido, as companheiras eram figuras de apoio em relagdo ao adoecimento. A grande

maioria dos casos ocorreu antes do diagnostico de DRC, mas apEgnostico de

diabetes. Herbert menciona que as namoragagatam no geédele para que se

cuidasse. O relacionamento pds-diagnostico de DRC a que Herberehcdo também

chegou ao fim, mas por conta da incompatibilidade entre ele e a,jm&mpor

guestdes ligadas ao adoecimento.

Grande parte da rede de relacionamentos é percebida por Henmertum

recurso de superacédo diante do adoecimento, pois mesmo que seedikiarcmntatos

em determinados momentos, ele afirma saber que pode contar coranogsnagiando

65



houver necessidade, embora sinta falta do apoio do pai. Consideramos qudeo uso
recursos interpessoais configurados pela presenca da mée ,ecdeatiteriza-se como
sendo um uso reflexivo de signos em sua maior parte (Gillespigtdurz, 2010), na
medida em que Herbert interage com elas, modificando a si mestas nelacoes e
também as modificando. A tematica sobre o adoecimento é recarosndélogos com

estas duas figuras de apoio e estas fornecem ricos nsagémidiolicos de superacao a
Herbert. Por sua vez, a rede de amigos de Herbert se configisacomo um uso de
signos mediacionais, na medida em que inclui contextos comunicativosrueg e
permite que a experiéncia do adoecimento seja amenizada, por méstadoigmento

de pensamentos referentes a doenca ou mesmo a verbalizacdo splaresente e
vivencia. Entretanto, esta rede ndo atua diretamente sobre a mxiperdd
adoecimento, ndo havendo a presenca dos amigos em momentos de otetnaca
acompanhamento médico. Herbert relata inclusive que ndo sdo todasoas plesseu

ciclo de convivéncia que sabem do seu adoecimento, tal caradeséstissemelha com

os achados do estudo de Atobrah (2012), que aponta que pacientes jovens tendem a
manter o diagnodstico em sigilo como forma de enfrentamento. Para Herberizaeebal
respeito de sua condicao para pessoas ndo tdo préximas pode ser algo cansaivo. Herb
relatou ndo fazer parte de outros grupos socialmente construiddsrpai®r suporte

diante do adoecimento, como associacfes de pacientes ou grupos religiosos.

6.1.3.3. Recursos Semio6ticos

O conceito de “recurso semidtico” designa o fato de que um elemdhical é
usado por uma pessoa como um elemento de conhecimento para darasupertsar,
sentir ou agir em situagcdes que demandam algum tipo de elaboragdm Destes,

encontram-se o0s “recursos simbodlicos”.

Segundo Zittoun (2016), recursos simbdlicos demandam uma dupla mediacéo:
de um lado designando um elemento cultural carregado com sentidpsfieaslos
pessoais; de outro lado, estd relacionado corselb da pessoa, mas também é
reconhecido por outros (seja um cuidador, um membro da familia, amigosrosi out
significativos). Deste modo, um recurso simbdlico € um elemento tiaracwue é
tornado significante para o individuo em decorréncia da relacdo coros out

significativos ou por permitir uma experiéncia cultural carregada emalonente.
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Os recursos simbolicos podem ter diferentes intengdes de dire¢do, psdendo
utilizados pelo individuo em relacdo a si mesmo, em relacdo @saiem relagdo ao
mundo social e material. Um recurso simbolico pode ser inicialmaittzado para
manter um senso de continuidade, relembrar o passado ou estadorparo futuro.
Como resultado, 0 uso dos recursos simbdlicos pode participar da traagsfor da

identidade pessoal bem como na elaboragéo da experiéncia e construcao de sentidos.

Ao falar sobre sua rotina diaria e as atividades nas quais &e,ddgrbert relata
que costuma ter uma vida normal, de sair com amigos, ir a prafay, stocar
instrumentos musicais, ler livros e ouvir musicas. O autor ChAdkswski € trazido
como um dos prediletos de Herbert, com destaque para os IMtokeres e “Misto

quenté.

Ao falar sobre o uso dos recursos simbdlicos, Zittoun (2016) aponta que
criangas, jovens adultos e adultos séo frequentemente apaixonaddsgmrrfovelas,
livros, musicas e trabalhos de arte em geral, discutindo sobrecelapartilhando

opinides e experiéncias e recorrendo a estes elementos culturais em morfieat®s di

Questionado a respeito de leituras apos o momento do diagnéstico, Herbert
mencéo do livro Quando Nietzsche chorbuObserva-se que Herbert faz uso deste
elemento cultural enquanto um recurso simbdélico (Zittoun, 2016), na medidpe
Ihe permite tecer elaboracdes diante de situacfes carseg@addeto. Herbert comenta
que o livro Ihe € marcante pelo seu interesse pela filosofia dliptasche, além de
identificac6es com o personagem (marcadamente em relagétedsdores de cabeca e
a relagdo do mesmo com a mulher). Assim como na histéria do livroettiéem uma
experiéncia muito marcante com uma jovem com quem namorou logo quando veio
morar em Salvador. Mesmo apdés o término e o distanciamento, essapeneanece

como uma figura importante para Herbert:

Hoje a gente ndo se fala. Eu acho que por uma besteira. Mas, uma pessoa...
acho que a mais importante da minha vida, eu tenho muita consideracao por

ela, apesar da gente nao se falar. Ela é uma pessoa que eu considero muito.

Outro elemento cultural utilizado como recurso diante do adoecimento € a
musica. Herbert relata que, no momento da hemodialise, costumaoticardo

musicas, especialmente no estilo Rock, reggae, MPB e samba. O participante diz
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Tem musicas queu sinto assim coisas boasdo sei... talvez que marcou algum
momento. (...) tem uma musica de um cara chamado Mauricio Baia que se eu
nao me engano acho que € uma versao de uma musica de Bob Dylan, chama
‘Bicho homem’, que tem essa e outras musicas dele que, ndo sei, parece que
fico meio arrepiado quand@uco as musicas que ele femn muito sentido pra

mim. Tem uma parte que diz, acho que ‘maquinas de deuses inventados para
lutar contra diabos que os carregam pelos quintos do maior conto de fadas’, eu

acho, eu gosto muito dessa musica.

Herbert mostra construir sentidos de sua experiéncia de adoecaneasutir da
utilizacdo deste elemento cultural como recurso. A escolhea destho de musica
segundo ele, reflete uma questao religits@ muitos deuses pra... um deus pra salvar
e o diabo para poér a culpa’Para Herbert, a musica “Bicho Homem” também reflete

muito a respeito da condi¢cdo humana:

Eu acho que € uma musica que retrata o ser humano né, € o bicho-homem

mesmo. Porque a pessoa... 0 homem nunca vai ser um exemplo pra ninguém.
Pode ser a melhor pessoa do mundo, miasréada de qualidades e defeitces

todo mundo é assim. Todo mundo tem que ser assim, porque nao pode ter sé
gualidades. SO que acho que essa musica fala daqueles que tém, que acho que

os defeitos superam as qualidades.

E possivel notar a relacdo que esta musica tem com as vivéadiderbert, a
partir de sua resposta ao questionamento de qual a primeira ingagethe veio a
cabeca no momento do diagnostico. Herbert tBzr me imaginei numa maquina
daquela fazendo... s6 que eu imaginava iSsO e a0 mesmo tempo eu pensava assim, que
era melhor néo fazer, sair fazendo o que eu quisesse e mder@riportante observar
que uma das musicas que ele considera mais marcante trazejistaesta ideia do
“homem bicho” como uma maquina de deuses inventados para lutar cobiva, dia
podendo simbolizar assim o processo de adoecimento, bem como a fuga do tratamento e
dos cuidados. A musica pode ser usada como uma forma de promocao ake muit
significacdes nao-verbalizadas, podendo provocar profundas conexdessafeiva
pessoa (Valsiner, 2014). Herbert demonstra tal caracteristivéiglaa, ao afirmar que

fica arrepiado ao ouvi-la e ao verbalizar que a letra faz muito sentido @ara el
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A musica possui um grau de importancia muito grande na trajetiterbert,
sempre carregada de afettSoi uma coisa quesempre teve importanciaa minha
vida, desde pequeno. EBempre gostei muitcAcho quefelicidade.. ndo seialguma
coisa boaem mim esta ligada a issoMerbert faz uso do signdélicidade para
nomear os afetos provocados pela musica em suas vivéncias, emboganantempo,
ele demonstre ndo saber especificar bem o0 que sente, mas agelpra “uma coisa

boa”, refletindo assim o processo de generalizagdo nos processosionaiia
(Valsiner, 2012). Em seu periodo da adolescéncia, Herbert fez panmadéanda,
quando ainda residia no interior da Bahia. No segundo momento de entrevista,
participante relata que ele e o antigo baterista da formac§mabrestdo tentando
montar uma banda novamente, para isso estdo entrando em contato ccemotaENgUg

ird tocar baixo. Herbert toca guitarra e também faz parte dos vocais.

No intervalo entre os dois momentos de entrevista, Herbert afienasgistido
um filme com o qual se identificara bastante. O filme se aiH&omem Irracional” e,
segundo Herbert, conta a histéria de um professor de filosofia quedé@vfarma
desleixada e depressiva, sem sentido na vida. Na tramasanggem central passa
entao a perceber que as pessoas tém objetivos comuns comiadidarstatuse entao
“ele descobre um objetivo na vida nada comum. E uma coisa que no fiime ara mat
um juiz que queria beneficiar uma pessoa que tava atrapalhando a vida de uma mae,
guerendo tirar o filho da mée Herbert associa consigo mesmo a necessidade de assim

como o professor do filme, ter um objetivo de vida:

Entdo,0 que eu vi de sentido assim relacionado comigo, talvez essa parte do
objetiva Nao de ter um objetivo desse, que eu ndo tenhoey.acho que ter

um objetivo forte assim, alguma coisa pra talvez dar sentidas ao mesmo

tempo eu me pergunto se eu preciso de algum sentido. Acho que é boms as vez
tem algum sentido bom, quando vocé, quando eu conheco alguém, quando eu me
apaixono por alguém, eu me sinto bem. E bom um certo tempo. S6 que sio
sentidos assim, talvez pequenos, que passam. Nao tem aquele que seja muito

forte, que figue. Sao coisas que levam um tempo e passam.

Herbert segue dizendo que est4 nessa busca com o intuito de engonmtrar
objetivo para a vida, algo que dé mais sentido a existéncia dedflerdo a partir do

filme feita por Herbert demonstra o0 seu anseio pela construcacsigims
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hipergeneralizados que atuem como um estado semioticamente mediadacarcgta
a emergéncia de campos de sentimento que tomam a psique erotadidade,

funcionando como valores (Valsiner, 2012).

Outra forma de expressao recorrentemente praticada por Hérlaeescrita,
mais especificamente a de cancdes. Relata que faz muito tep@o escreve, mas,
em diversas ocasides de sua vida, colocou 0 que sentia e experi@mcideimas de
musica, através da composicdo. Um dos eventos que Herbert expugss@s da
escrita de letras de musicas foi quando um de seus tiosnogfer assassinado. Tal
evento, segundo o seu relato, pareceu constituir-se como uma rupturidaara
familia e escrever sobre isso 0 ajudou a construir sentidos swhggdia. Questionado
se ja fizera alguma letra de musica a respeito do adoeoimerdl, Herbert diZ:Eu
nao lembro, porque tem muito tempo. Mas eu acredito que sim. Do adoecieento,
acho que as coisas que aconteciam, ndo soO relacionadas a mim, com a familia...”
Herbert pontua que talvez so ele entenda as composicdes dele, ergndeangaioria
delas ele ndo mostrou a ninguém. Tal caracteristica pode ekteiomada com a
necessidade do uso de um artefato em que ele pudesse ssagxq@edorma a nao ser

julgado ou mal compreendido pelas pessoas.

Herbert expressa de forma clara o0 modo como os artefatosittosepela
cultura podem ser marcantes para ele ao escolher como preddetdsas que, de

alguma forma, tenham algumeetrdade defe

Eu acho que todo livro ou filme que eu gosto ele tem que t@r pouco de
relacdo comigo Claro que € importante vocé entender o sentido que o livro ou
filme quer passar ali. Mas eu acho que se ele tem 1%, um pouquinho de coisa
ali... quer dizer, que tenha a ver com a sua vida, ele vai ser maisssamte.

Eu vou me interessar. Acho que essa questdo do, acho que de livro, d& music
gue eu gostoAcho que tem que ter, entre aspas assim, verdade, uma verdade

minha.

6.1.3.4. Recursos Pessoais

Os recursos pessoais estao relacionados ao uso reflexivo de pgmnasndo
que o individuo assuma as experiéncias passadas, estabeleca cenegdefina
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problemas (Zittoun, 2012; Gisllepie & Zittoun, 2010). Diante da ruptura do
adoecimento, observa-se, por meio dos relatos, que Herbert busoafszrspectiva
positiva sobre sua experiéncia com a DRGignificando, por exemplo, a respeito de
uma suposta vantagem que teria em relacéo a outros doentes, e@ndecde um de

seus rins funcionar parcialmente:

Eu ainda tenhaima certa vantagenem relagdo a outras pessoas porque parte
de meu rim ainda funciona, entdo ainda consigo urinar um pouco, tomo
diurético também para fazer isso. Entdo isso até melhora a minha situacao
porque eu consigo ingerir mais liquido por causa disso. Entdo eu tenho uma
certa vantagem em relacdo a outras pessoas que nao urinam, que o rim nao

funciona.

Outro processo em que se observa a capacidade reflexiva de Haabert
experiéncia do adoecimento diz respeito a sua adaptacdo arefitsic e as demandas
impostas pela DRCAcho quefui me adaptandaassim, mudando a alimentacdo com
isso. Mas eu ainda tenho a alimentacédo nofmideste trecho, Herbert relata o modo
como diminuiu a quantidade de determinados alimentos (como frutas idasom
salgadas), mas que, de certa forma, continua tendo uma alimeqgtegamnsidera

normal.

Estes processos de adaptacdo estdo profundamente interligados com a
caracteristica relatada por Herbert @préender a convivércom os problemas:Eu
sempre aprendo a convivezom as coisas assim. Eu acho que eu nem penso tanto
aceitar ou ndo, eu aprendo a conviver e vou &i'taracteristica de aprender a conviver
com os problemas mostra-se atrelada as experiéncias hospidésde muito jovem.
Herbert expressa ter uma/itia de hospitdl, significando que, a partir de sua
adolescéncia, o ambiente hospitalar foi vivenciado por ele por diwazas, desde a
perda do polegar até as internacdes em decorréncia dos agravabetesdichegando
ao diagnostico e tratamento da DRC. As experiéncias passadiameah@amentos

contribuiram para que Herbert pudesse estar enfrentando a DRC.

Ao ser perguntado sobre como entendia a Doenca Renal Crbnica, Herbert
significa enquantodlgo que poderia ser evitadoMesmo diante desta constatacao,

Herbert reconhece a importancia dos acontecimentos na constituicacsd# seu
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Acho que é algo que poderia... no meu caso espegifcteria ser evitado
Mas, por outro lado, endo me arrependo de nada que ey, file ter chegado a
esse ponto. Eu acho gasses problemas que eu tenho, tém sua importancia na

minha vida, na formacéo de minha personalidade

Desta forma, a relacdo entre personalidade e adoecimento apaneceum
fator marcante para Herbert. Sua narrativa expressa a pEoagpe ele tem sobre como
estas duas questdes estdo imbricadas uma na outra. Careasedistsua personalidade
como a fmpulsividadé e a “mania de ndo pensar nas consequénciasntribuiram
para que ele adotasse um estilo de vida em que ndo tomava 0s cuidausmgdeos
lhe recomendavam para evitar o surgimento de outras doencas djaietas. Tais
comportamentos estdo diretamente relacionados ao surgimento daqiR@or sua
vez, juntamente com todas as experiéncias de adoecimento, tambédeixando a
marca no que Herbert chama derfnacdo de minha personalidatielsso reflete a
marca de tais experiéncias na constituicdosdti do participante, por meio da
construcdo ativa de sentidos diante das rupturas. Tal caracepistie ser observada
na literatura como sendo a ligagdo entre o adoecimento e uma “mi@a/a marcada
pela possibilidade de apropriacdo de novos elementos que aparecem reamvida
decorréncia do adoecimento, aproveitamento de possibilidades e mudanca de

perspectivas de vida (Axelsson, Randers, Jacobson & Klang, 2012; Weissheimer, 2013).

Ao falar sobre como se vé atualmente, apdés o diagndéstico de DRCrtHerbe
afirma que se vépior, cada dia talvez maidraco [...] parece que vocé vai ficando
mais debilitadd . Diante de tal situacdo, Herbert se reconhece enquanto agente de
mudanca e afirma que precisa tomatitides para melhordy por exemplo, fazendo

exercicios e parando de fumar.

A partir da narrativa de Herbert é possivel observar os modosaconpbura do
adoecimento levou a processos de identidade (definicio de quem € e como se
posiciona), aprendizagem de novas habilidades e competéncias (cod#&ole
alimentac&o, conhecimentos a respeito da doenca, tratamento e ficoyjegzrocessos

de construcdo de sentidos.

Uma sintese dos recursos utilizados por Herbert diante do ado&xime

tratamento da DRC é apresentada na Figura 2.
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Figura 2. Recursos utilizados no enfrentamento do adoecimento e tratamento -
Herbert
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6.1.4. FUTURO IMAGINADO

Questionado sobre como imaginava o futuro na segunda entrevista,tHerber
mostra 0 quanto as incertezas do futuro (tendo como marcado o desdia
transplante) sdo aspectos centrais do processo de emergésnigaifitzacoes (Abbey,

2012). O participante relata:

Eu tenho vérias versdes assim de futuro. Uma de ainda t4 fazendo hemodialise,
seguindo nesta vida do mesmo jeito, com coisas que podem acontecer, durante
as hemodialises. Outra é ter feito o transplante e viver sem efe quoe
trabalhando de uma outra forma. Acho que essas duas assim, mas com alguns
acontecimentos, como tipo conhecer alguma pessoa, talvez casar, ndo sei.
Coisas que vao acontecendo... acho que coisas que vocé ndo tem como prever
também. Porque as vezes vocé tem... VOCE pensa uma coisa e acontepesoutra

muda tudo. Entdo, ndo sei. E mais ou menos isso.

Dessa forma, observa-se que Herbert esta diante de um Ponto aadaidur
marcado por incertezas, tensdes e ambivaléncias (Valsinetog Z#6). O mesmo
deverd escolher pela realizagdo ou ndo do transplante e esta diegisdde tanto de
fatores externos a ele (como a disponibilidade de 6rgdos paralizag@a do

73



transplante) quanto de fatores internos (como a decisdo em cuogw® 0s pré-
requisitos para permanecer na lista de espera e a ded@s&oad procedimento
cirdrgico, em um eventual chamado da lista). Instado a fadés sobre as possiveis
diferencas e semelhancas entre as duas trajetérias pqskiedisrt visualiza que o
engajamento na banda e a realizacdo de shows € um panorama quetezide
concretizar em qualquer uma das trajetorias. A liberdade de pagar, e ter mais
liberdadé, de se $entir mais livré foi o destaque que ele deu para a trajetdria possivel,

no caso da realizacéo do transplante.

Figura 3: Ponto de Bifurcacdo marcado pela ambivaléncia Transplantar X Nao
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A trajetoria de Herbert (expressa na Figura 4), como vigata deste estudo,
mostra-se marcada por momentos de rupturas e consequentes procassicde. A
perda do polegar da méo direita, o diagndstico de diabetes, o diagnédi&LCde o
inicio do tratamento foram as principais rupturas relacionagasdoecimento. O
participante expressou ter conhecimentos a respeito do adoecimeatalofdigacoes
entre os fatores enddégenos (notadamente a diabetes) e exogenosg@emsulturais
expressas em suas condutas) que podem ter contribuido para o surgini2R©. da
conhecimento a respeito do tratamento também se fez present& dgsanarrativas,
expresso principalmente na atencédo que Herbert concede aos procedissizados
por técnicos de enfermagem. O participante mostra-se ntgjika informado sobre o
funcionamento da maquina dialisadora e 0s seus mecanismos. Deigrefiaagdes a
respeito do adoecimento renal, Herbert associava os sintomasQladoi® sendo da

diabetes; apos o diagnostico, ele passou a significar sua ex@eénm “uma fase
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horrivel”, marcada pela “iminéncia da morte”. A partir doana¢nto e por meio do uso
dos recursos, o adoecimento passa a ser significado como algoelcéis principais
ambivaléncias experienciadas por Herbert manifestam-se meSese “@idar-se X
Correr riscos, percebida em diversos momentos ao longo de sua trajetORaeadiZar

o transplante X ndo realiza-lpque se apresenta como sendo experienciada ainda no
momento das entrevistas. O uso de recursos nos processos de trawnsgaa-se
recorrente como sendo de forma reflexiva, destacando-se 0 uso culesose
interpessoais, marcado pelos relacionamentos com a familiesf@nial a mée e uma
tia materna) e com alguns amigos. Herbert também manifestso ode recursos
simbdlicos, destacando o papel da musica em sua trajetoria, queéacaamanter um
senso de continuidade, relembrando o passado e orientando o futuro. OCexsmrdé
signos como recursos pessoais, manifesta-se por meio de referd®peito do estado
de seus rins (funcionando parcialmente), adaptacdes as condi¢cdes dmetoee o
reconhecimento da importancia destes eventos na constituicdo deelfel\s
significacdes a respeito do futuro de Herbert sdo permeadpsssibilidades divididas

entre o transplante realizado ou a continuidade do tratamento hemodialitico.

Figura 8. Trajetoria de adoecimento de Herbert
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6.2. BEATRIZ

O adoecimento seguido por microrrupturas

6.2.1. TRAJETORIA DE ADOECIMENTO DE BEATRIZ

Beatriz nasceu no ano de 1995 na cidade de Salvador, onde sempre Aesidiu
participar deste estudo, estava com 21 anos. Foi realizada umeisentmm a
participante, na qual a mesma relata residir com uma tieymaa(Giulia), 0 marido da
mesma e alguns primos. No total, residem na casa oito pessoa® Beadeclara
espirita e diz ter concluido o ensino médio, estando na época da pesgeisdo um
curso profissionalizante. Solteira, a participante afirmabeycem salario minimo por
meio da LOAS e uma bolsa de auxilio por conta do curso profissionalizante. N&o
possui plano de saude, recebendo tratamento pelo SUS.

Beatriz relata que recebeu o diagnéstico de DRC aos 17 anos, nudo Erio
que cursava o Ensino Médio e fazia um curstd@empanhamento pré-natalém uma
associacdo que presta cuidados a criancas com deficiénciectidél (Associacao
Ametista). Ao narrar 0s eventos concernentes ao diagnéstico e o goicedeu,
Beatriz cita que desde a infancia ela tinha episodios recorrentes ddréehreza muito
intensa e fortes dores de cabeca. Tais episddios surgiam e skepsimneciam. Em um
determinado dia, quando estava no estagio na Associacdo Ametidit, Be@ um

destes episodios e contou com o auxilio de Ricardo, um enfermeiro da associagéo:

Ai quando Ricardo olhou minha pressao que tava dando 25 por 12, ele fez: ‘é
estranho’. E nisso eu néo tinha feito os exames ainda, mas eu achei estranho
pela minha idade, por eu ser nova né? Aguela coisa toda. Ai quando eu fiz os
exames, de cara ele ndo me disse 0 que realmente era, ndo nerdsskado,

ndo me disse nada. Me internou, eu achando que eu estava com anemia
profunda. Eu ndo tinha nem mais cor na verdade. Eu tinha uma cor tipo cinza
sabe? Uma cor estranha, de qualquer pessoa. Ai o que é que acontece? Ele

conversou comigo: ‘olha Beatriz, a gente vai pedir que o hospital te interne, mas

' LOAS - Lei Organica de Assisténcia Social que garante um salario minimo por més ao cidadado que
comprove ser portador de uma deficiéncia fisica, mental ou sensorial em longo prazo, que o
impossibilite de participar de forma plena e efetiva na sociedade, em igualdade com as demais pessoas.
Para ter acesso ao beneficio, é necessario que a pessoa comprove a deficiéncia e que a renda per capita
do grupo familiar seja inferior a % do salario minimo.

76



€ porgue vocé esta com anemia profunda. A gente vai ligar pra sua mae. A gente
vai ligar pra ela, pra ela ir ao hospital ao nosso encontro’.

Beatriz narra que apds a internagdo, uma meédica surgiu no quartha no
seguinte e na frente dela conversou com sua mae, dizend®lha: mae, vou ser
sincera com a senhora. A sua filha esta com anemia também. Porém, hojeestitaec
de colocar um cateter com urgéncia pra fazer hemodialise porque elaupesdeois
rins dela”. Beatriz conta que achou que iria morrer naguele momento, sua mae
desmaiou no mesmo instante e ela também desmaiou. O diagnésticermpeckesdido
como tendo sido uma ruptura para Beatriz, no sentido de que seus modos de
ajustamento continuo foram interrompidos e ela precisou passar porspsocks
transicdo para novamente se ajustar, redefinindo a sua identidadeleagoemovas
competéncias e habilidades para lidar com o adoecimento e constreridos sobre
si e sobre 0 mundo, de modo a restabelecer seu senso de integridatiaedade
(Zittoun, 2015).

O inicio do tratamento hemodialitico para Beatriz ocorreu de forma compulsori
Beatriz narra que apdés o desmaio diante do diagndstico, ja& acordoalanaes
hemodidlise conectada com a maquina dialisadora. Tal evento tamb®osisa como

disruptivo para Beatriz, que narra aquilo como se tivesse vivendo um pesadelo:

Quando acordei ja tava dentro da maquina... é... fazendo hemodi&lise.
guando eu vi tanto paciente, tanto sangue, ai foi que eu comecei apass,
vomitar, aquela ansia, choro, tudo junto e misturad®© que é que eu td
fazendo aqui?’ E fora a dor que eu tava sentindo no pesco¢o. Pra mim néo foi

nada facil, digo a vocé.

A repercussédo apés o primeiro dia de tratamento foi marcant@eanaz. Ela
relata que recebeu alta com o cateter no corpo, pois ainda naodiavaimplantacio
da fistula. Neste dia, ela esperou que todos de sua casa dornustmma janela e
comecou a andar descalca pela areia da praia, por volta daatteidBeatriz conta que
a familia logo percebeu a sua auséncia e foi atrads dela, adnenéta estava querendo

cometer suicidio:

Ja era meia-noite e tanta. Mas nao foi questdo de me matar, foi perque

queria ficar s6, sabe? N&o foi questdo de querer me matar. Mas, pela
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preocupacdo de minha familia acharam que sim. Pelo horéario também... e ainda
sai descalcga e ai pronto. Mas sentiram logo a minha falta e foram atrés (risos).

No periodo da entrevista, a rotina de Beatriz era marcadapalimente pelo
tratamento hemodialitico e pelo curso que ainda fazia na Asd&ocAmetista. HA uma
intercalacéo das atividades durante os dias da semana, de modotgugasaguintas e
sdbados ela vai para o curso e nas segundas, quartas elaexapara a hemodidlise.
Beatriz pontua que a sua rotina é bastante cansaivado consigo fazer mais nada”
Antes da realizacdo da entrevista, Beatriz jA havia desmatrésdoezes o encontro,
por motivos médicos relacionados ao seu adoecimento (consultas e )eranpes
conta de um episédio de AVC que a sua tia de consideracao teve. Astafi@ entdo
feita por meio do telefone, num momento que Beatriz designou como sendovéhvor
para ela. Neste momento, ela estava no hospital acompanhando a t@éndme
continuava internaddQuando eu tenho assim algum tempo extra, ai eu fico com ela,
depois vou pra casa e ai eu vou pra hemodialise. E assim, raramente eu peasaem
S6 mesmo pra descansitas ndo € nada facil viti Beatriz ressalta que apesar dessa
tia ndo possuir lagcos de sangue com ela, € uma pessoa muito inepertaet a ajudou
em diversos momentos. Relata ainda a importancia de ajudar asspesstda em vista
que recebeu muita ajuda diante do adoecimento e das dificuldades d&\gdate tem
gue ajudar.Eu achei tantas méos quando eu precisei, por que eu ndo posso dar as

minhas né&”.

Beatriz relata que, inicialmente, fazia o tratamento hemtdalho Hospital
Dourado (antigo hospital particular de referéncia para esaengato na capital baiana
e que realizava o tratamento pelo SUS); mas, com o fechamentodddeyrela foi
transferida para o Hospital Amarelo (hospital particular, candamnmentos pelo SUS).
O fechamento do Hospital Dourado também pode ser considerado como wma rupt
para Beatriz. Ressalta que, por ser a mais nova (na épocd, fiahas) na unidade, ela
era a mais'‘queridinha” da equipe de saude do hospital. Os vinculos criados com a
equipe e com os demais pacientes foram intensos, de modo que, a@ia Bles se

constituiam como umddmilia’ :

Quando fechou, eu choreiPorque eu ja tava acostumada. Tanta gente ali
conhecida. Vérias pessoas ali que tinha o maior respeito, maior carinho. Tanto

gue o pessoal da hemodialise, do médico aos técnicos ao limpador que ficava

78



limpando as coisas la, eles tinham mais de seis, de sete meses que ndo recebiam,
mas ninguém deixava de ir. Era uma maior felicidade sabe? Era uma coisa
assim téo linda, tdo naturakEra uma familia na realidadeE quando chegava

a falecer algum paciente, era a maior tristeza.

O compartilhamento de vivéncias, o contato cotidiano e o fato de essangda
por experiéncias semelhantes tornaram a conexao com estas passoastensa. Foi
nesta unidade que Beatriz recebeu os primeiros cuidados, os pricoszshos. Foi
ali que ela se sentiu acolhida e encontrou uma rede de suportedéiante momento
dificil. Por pelo menos 12 horas durante a semana, convivia com aqustasaye
Beatriz narra que vivenciou com aquelas pessoas festas como o 8§30 daal e o
ano novo, bem como momentos de luto, que eram experienciados de fornva colet
qguando algum paciente vinha a 6bito. Conforme relatado por Beatremsdeténcia

para o Hospital Amarelo se deu em meio ao choro:

E tanto que eu fui pro hospital Amaralborando: ‘ah moca, eu ndo quero vir
pra ca nao’(risos), mas nao tinha jeito (risos). Nao tinha jeito. Tive que ficar
mesmo, e ai... Mas, por mim, o hospital Dourado ficaria aberto até... O pessoal

la era gente boa mesmo.

O tom descontraido com que narra a experiéncia da transfedénusstra que,
atualmente, Beatriz encontra-se relativamente satigfeita 0 Hospital Amarelo. Ela
conta que chegou a pedir transferéncia, mas que uma médica com quem pPosS
afinidade n&o permitiu. O apoio encontrado na nova unidade hospitalareit 0 |
brincalhdo com que encarava os fatos sédo citados como fatores mpuaram a se

adaptar:

Onde eu chego assirau procuro fazer muita amizadeEntdo eu tenho
facilidade assim pra procurar amigo, conversar com as pessoas, dar conselhos,
puxar a orelha se for possivel. Eu faco tudo o que for possivel. E gracas a Deus
€ bom também entendeu? Tem muitos amigos, muitas amigas... de hemodialise,
de técnicas, de técnicos, de médico... e tem a doutora Dalva que eu amo de

paixao. Ja pedi transferéncia pra sair do hospital e ela ndo deixou (risos).

Ao falar sobre os cuidados que vem tomando, concernentes a sua safrie, Be

relata que se encontra no aguardo para fazer uma cirurgiaatisepate, que estad com
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o nivel muito elevado. Por conta disso, ela deixou de tomar alguns medtoa
préprios para a DRC, pois, segundo os médicos, nado fariam o efeitaardiesrgia,

mas apenas causariam efeitos colaterais como o inchacgo. Beatazque tem tomado

os demais medicamentos nos momentos certos e que tem buscado cuidar da
alimentagéo, evitando frituras ebésteira8, pois, como afirma, estas coisas sdo
ingeridas e ficam dentro dela, saindo apenas por meio da maquina:

Porgque assim, a gente come e bebe e fica tudo dentro da gente, ndo sai de jeit
nenhum. Sé sai pela maquina. Entdo se a gente come um monte de besteira, a
tendéncia é ficar ruim, é passar mal, € vomitar, é ter refluxo. Entdmne

evitar.

Outro evento disruptivo associado ao adoecimento na trajetéria déz Biatr
respeito a um episddio em que ela teve derrame pericardico. Comédataelo por ela:
“Porque a maquina puxa é pelo coracado, entdo o coracdo tem hora que falha né? Nao
tem jeito, ninguém guentaRor conta desses episodios, Beatriz chegou a ir para a UTI

em duas ocasides porque, como ela afirm@gdracdo ndo aguentou”.

O adoecimento trouxe ainda como consequéncias, na vida de Beatriz, a
necessidade de se abster de praticas que ela afirma gostarAlém de precisar evitar
“comer besteiras” que ela gostava, Beatriz reclama da necessidade de diminuir a
ingestao de liquidos. A restricdo hidrica se da em virtude daaedactaxa de filtracao
do rim, de modo que liquidos em excesso no organismo podem provocar uma
sobrecarga aos rins doentes. Tal queixa se fez presente emestiiciss encontrados
na literatura, como o de Carvalho & Moreira (2015). Beatriz tamiedata que deixou

de andar de patins, pedalar bicicleta e viajar. Segundo ela, viajar ndo maemnsam

Eu amava viajar (risos). Todo tipo de festa eu viajava e hoje eu ndo posso né? E
se eu for eu tenho que ir numa sexta ou no sabado e voltar no domingo, entao
nao compensaAi fora ocansaco Porque geralmente é viagem longe. Entdo

pra mim ndo compensa.

Um fator importante na experiéncia de Beatriz diz respeitaaapgrcepcéo
sobre como as pessoas lidam com pacientes renais. Segundo elasghgssoas se
afastam, pensam até que a doenca pega, sei la como né, como.dBE#ifiz ressalta

que o adoecimento pontua a necessidade de a sociedade passar aesttendeisas e
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mudar o posicionamento frente aos pacientes, afinal, qualquer pessoa ot uma
doenca crénica. Questionada sobre se vivenciou algum episédio de disgomie
conta do adoecimento, Beatriz relata uma ocasido em que o0 marwdnadpaciente
com DRC, ao deixa-la no hospital, disse que néo iria tocampesa@para nagotgar a
doencd. Beatriz relata que entdo se posicionou diante deste homenfestamio os
conhecimentos adquiridos a respeito da DRC ao longo do tempo, ao dizer-lhe:

Nada a ver! Nem por brincadeira diga isso. Primeiro, porque isso aqui ndo é
um HIV e néo se pega. Nem por respiracdo, nem por jeito nenhum. Infelizment
NOSSOS rins param, ou porque a gente é diabético, ou porque a gente tem uma
pressdo muito alta. Entdo acaba perdendo algum dos 6rgdos. Nao tem nada a

ver isso!

Em seu estudo com maes de bebés prematuros, El-Aouar (2016) faz uso do
conceito demicrorrupturas como sucessivos eventos disruptivos que compdem um
evento disruptivo em uma dimensdao maior. Assim, em seu estudo, aypieaaizt
pode ser entendida como uma ruptura ndo normativa composta por diversas
microrrupturas normativas que estimulavam o processo de emergénuiaticse
originando, assim, significagfes temporarias de maior ou menor abetiexiva. El-

Aouar (2016) afirma que o termo microrrupturas ndo implica enorn@ menor
valoracdo das experiéncias vivenciadas pelos sujeitos. Fazendo asootesituacao,
podemos entender o diagndstico de DRC como uma ruptura ndo normativa vivenciada
por Beatriz e composta por outros eventos que podem ser vistos coraguptaras
associadas ao adoecimento. Uma das principais caractergagamsicrorrupturas é a
instabilidade vivenciada pelos individuos (El-Aouar, 2016). Na expeai@éscBeatriz,
eventos como o inicio do tratamento, a mudanca de hospital, o dgedo@dico e 0s
internamentos na UTI podem ser vistos como microrrupturas. Frer@egoacimento,
Beatriz € instada a buscar constantemente formas de adaptsgdtentacdo, de modo
gue encontre forgas para dar continuidade ao tratamento e todgdieagdes junto a
ele, como mudancgas na rotina e na alimentacao, privacao de deternaimdniieistes e
de determinados contatos sociais (Valle, Souza & Ribeiro, 2013).

6.2.2. SIGNIFICACOES
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Questionada a respeito sobre como enxergava o adoecimento crbnico renal
atualmente, Beatriz faz uso dos signdsénca dolorosae significa sua condi¢éo a
uma ‘dependéncia da maquiria Esta relacdo corpo-maquina, marcada por uma
profunda dependéncia do primeiro com a segunda mostrou-se forte, cassdb no
estudo de Weissheimer (2013). Tal autora pontua que durante a hemodrahsglirza
funciona como uma espécie de prétese que € acoplada ao corpo, fazendo esta que
precise se adaptar e neste processo gera uma angustia @sevezss ndo € manifesta

abertamente, mas se expressa por meio do pavor e da impaciéncia.

A doenca é também significada como algo irremediavel, na medidaempara
Beatriz, a melhor opcéo de tratamento constituida pelo transplanteéntando é a
solugéo final, pois jode dar errado ou entdo dar certo e com um certo tempo, vocé
volta pra maquina” Atrelada ao fator da irremediabilidade, ela associa a inevitabilidade
do tratamento, de modo qu&azer a hemodialiseconstitui-se num signo forte, sem

deixar margem para a nao realizacédo do tratamento:

N&o tem assim muita palavra sobre 0 que € a doenca renal crénica. Cronica ja
ta dizendo tudo, jA é umdoenca que ndo tem jeitcA gente ndo tem muita
escolha, a gentedo tem muito jeitoOu a gente faz ou a gente faz. A gedie

pode deixar de fazgoorque a gente nao quer. Primeiro porque a intercorréncia

vai ser com n0s mesmos e a gente vai passar mal.

s

A DRC também é significada como uma cadeia sucessiva de evairss
atrelados uns nos outros, sendo uma doenca cheia de consequéncias. O episodio do
derrame pericardico serve para ilustrar tal significacBorque éuma doenca que ela
vai puxando uma coisa a outrdPorque ja deu até derrame pericardico. Entdo, o que
acontece, ela nunca vem s6, ela vem acompanhada sempre com varias

consequéncias’

6.2.1. Ambivaléncias

As significacdes de Beatriz a respeito do adoecimento moséramrsa tensao
recorrente. Inicialmente, a significacdo esta relacionadan&@o “aceitacdd do
adoecimento. Tal caracteristica é evidenciada no episédio em gtrez Bai de casa e
verbaliza a sua vontadéé querer acreditar que aquilo ali € um sonhn) pesadele
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queia passar logd Outra significacdo produzida a respeito do adoecimento esta em
completa oposi¢cdo a que fora feita inicialmente; nesta, o adogoig@ceito como um

sofrimento que tem por fim gerar uma purificacéo.

Ao falar sobre os campos supergeneralizados de regulacdo do alstoervVa
(2012) exemplifica com o0 modo com que os sistemas religiosos lioiemo complexo
fenbmeno do sofrimento. Segundo ele, o sofrimento € um roétulo que se aefere
sentimento generalizado e que colore os modos com que as pessoas caudizem
vidas. Como apontado por Valsiner (2012), por conta da influéncia dorgsist@ em
boa parte das civilizacbes ocidentais, a construcdo cultural SCHNRIM esta
intimamente ligada a ideia de PURIFICACAO. A partir do munolcias, as pessoas
encontram sugestdes que direcionam a forma como devem se s@atsudestdes se
manifestam por meio de codificacdes oriundas de signos visuais nosntewpi
comentéarios de outras pessoas, textos literarios, flmes eapragrde TV. Valsiner
(2012) aponta qu&a pessoa ndo pode ignorar o input destas sugestdes e, de um modo
ou de outro, relaciona-se com elas, de modo que o valor geral sugerido se torna
relevante na prépria organizacdo que a pessoa empreende de seu desenvolvimento”
(p.265). Como consequéncia, dois caminhos podem ser tomados para a ontogenia da
pessoa: ela pode externalizar um modelo reconstituido a partir dagi@ieu pode

desenvolver e consolidar uma filosofia de vida prépria.

A significagdo do sofrimento como purificagdo se mostra presemearnaiva
de Beatriz, de modo que a ndo aceitacdo do adoecimento vai sendagaladm a
aceitacdo do mesmo como uma forma de purificacdo, dando énfase hdepBees

como um auxiliador desse processo:

No comeco a gente pode né? Nao aceitar, deixar até de querer ir combzeu ja
Mas,a gente vé por um outro lado que &xiste uma maquina que pode salvar a

nossa vidagracas a DeusE se ndo existisse isso? O que seria da gente? Né?

Esse processo de purificacdo na experiéncia de Beatriz tanmwém o
distanciamento de pessoas consideratisas e o reconhecimento ddserdadeiros

amigos”™

Entdo,Deus deu ainda uma oportunidaggue por mais dor que a gente sinta é

pra gente enxergar também porque, diante de tudo isso que me aconteceu com
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essa doenca, eu soube enxergar os meus verdadeiros amigos, os falsos... é... eu
soube amadurecer rapido. Eu hoje sou uma outra pessoa. Entéo, é... mudangas
gerais aconteceram na minha vida. (...) Ndo tem jeito ndo, onde eu vou tem

alguma coisa boa, gracas a Deus.

A significacdo do adoecimento como algo inaceitavel ainda esiaste
interjogo polarizado no momento presente da narrativa, quando elaizzertialaté
hoje de fato, fato mesmaté hoje eu ndo aceito & Mas ao mesmo tempo em que nao
aceita o adoecimento, Beatriz afirma que precisa continuar amé&ato e procura criar

formas de sustentac&do que a habilitem a seguir até o0 momento do transplante:

Mas... é aquela coisa néu eu faco ou eu morro néEntéao, infelizmente, eu
tenho que permanecer nessa vida até chegar o dia do meu transplante e com

muita forca né? E garra e querer e forca de vontade.

Outra tenséo produzida por Beatriz logo apés o diagnéstico diz reapadfo
de si mesma atreladdiautilidade” . Ela verbaliza*Eu ndo vou mentir a vocé. Eu me
senti uma pessaoautil, que ndo pudesse fazer nada, que ndo pudesse est@asnb
apontado por diversos estudiosos (Arnett, 2007; Mattos, 2014; Zittoun, 2007b), a
juventude é vista pela sociedade como uma fase de conquistas e eddlediei
marcadores que irdo permear a vida adulta. Ha uma certa aikf@ecta sociedade
perante os jovens, de modo que, constantemente, eles sdo cobradospaoskiaros,
a conquistarem o seu espaco, a definirem objetivos de vida que Ihes ipragurc

sucesso, a0 mesmo tempo em que estes objetivos devem ser alcangados.

Ao se deparar com uma condicdo em que necessitaria de um fatame
hospitalar recorrente, atrelada a uma maquina, Beatriz se g@nte uma inutil, na
medida em que, supostamente, ndo estaria apta a dar continuidade acauea bus
concretizacdo dos objetivos que séo esperados pela sociedade. Dianteedga que
flui de forma impiedosa, Beatriz se depara, inicialmente, corsemsacdo de
incapacidade para seguir adiante com 0s seus estudos e desfass rfas quais se
engajava, refletindo assim um comprometimento no desempenho de atida@ess

que conforme Paduan (2012), pode afetar a qualidade de vida de pacientes com DRC.

O suporte social atraves das trocas de experiéncia com outrentesc

familiares e profissionais permite que Beatriz crie novasdsrde significacédo, na qual
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ela passa a se ver como alguém capaz, alguém gue, assim comr@sstambém pode

obter conquistas e realizar seus objetit®s fui vendo que eu tambésou capaz
independente dessa doencaBeatriz relata:*Eu conheci varias pessoas que me
levantou, que me mostrou que eu sou capaz, independente dessa doenca, independente
desse tratamentdJostrou do que eu sou capaz: de estudar, de terminar meus estudos
gracas a Deus Apos a finalizagdo do Ensino Médio, Beatriz tem dado continuidade ao

curso na Associacdo Ametista e planeja cursar uma faculdade no proximo ano:

“Terminei, vou fazer minha faculdade ano que vem, com fé em Deus. S0 ndo vou
fazer esse ano porque vou fazer essa cirurgia e até porque eu té evis@ndo s
sabe? Pra o... esses tipo de... assim, o estudo, é aquele tipo de consequéncia de
todo dia vocé ter que ir, aquela coisa toda. E eu realmente ndo t6 com esse
corpo todo pra manter. Entdo eu prefiro que ano que vem eu venha faca a
faculdade. Tenho 21 anos hoje, amanha 22 né? Entdo da pra terminar numa

boa, seja & o que eu for escolher. Entéo fiz o Enem, t6 esperando o resultado...”

6.2.3 USO DE RECURSOS DIANTE DO ADOECIMENTO

Nesta secdo serdo abordados os recursos utilizados por Beapincessos de

transicado pés-ruptura.

6.2.3.1. Recursos Institucionais

A partir da narrativa de Beatriz, observa-se que o hospital, 0 @smihdta que
ela frequenta e a associacdo de pacientes da qual fazgade principais instituicées
que tem Ihe fornecido material simbdlico no enfrentamento do adodoin@ R ospital
Dourado, onde Beatriz iniciou o tratamento hemodialitico, funcionou como uma
ferramenta de suporte, na medida em que, além das ferranisicts & estruturais que
permitem o tratamento, ela recebeu uma sustentacdo emocionatidarmeelos
profissionais da equipe de saude e de limpeza da unidade, bem comeipatom
demais pacientes. Tal instituicdo € vista por ela como o ponta que Ihe permitiu
seguir adiante’Foi um tempo que eu passei la muito bom, apesar das dores, mas eu
tive muito apoio e se hoje eu t6 aqui firme e forte foi porque ath&i pontapé, no
comeco” A troca de experiéncias e os conselhos recebidos foram litados por
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Beatriz, permitindo a criacdo de novas significagcbes diante do iadodc. A
transferéncia para o Hospital Amarelo foi inicialmente dolonoss, |a também Beatriz

tem encontrado suporte para auxilia-la no enfrentamento da DRC.

Beatriz se declara espirita e diz frequentar um Centroitaspin Salvador, a
respeito do qual ela afirmé&ali eu recebo a forca maior que eu acredito, €... assim, é
muita oragdo. Muita oragdo mesmo. Pedir a Deus pra tudo dar certo. E s6 agradecer.
E 0 que eu fago”A religifo desempenha um papel importante no modo como Beatriz

significa os eventos de sua vida:

Pode ser o que for, o tipo de religido que for, se vocé gosta, de alguma forma
aquilo ali vai lhe dar uma forca né? Agora quando a gente ndo gosta e ai sente
assim fraqueza, desanimo, falta de fé. Entdo quando a gente gosta daquilo, a

gente gosta. E daquilo ali que a gente acaba criando nossa fé, nossa forca.

Tais achados sobre o papel da espiritualidade no enfrentamento do adt@cim
se coaduna com os achados de Davison e Jhangri (2010), que destacatnaidage
como forma de contribuir com a saude, na medida em que pode cornpabaia
melhoria da qualidade de vida dos pacientes, mesmo diante de désitms e

psicolégicos.

Em relacdo a sua participacdo na associacado de pacienter, iB&gta que, por
meio do seu engajamento nela, péde conhecer pessoas de varios lugames e
vivenciam situacdes semelhantes a dela. A participacdo de fd@ma mais ativa por
meio de um grupo no aplicativo WhatsApp. Nesta plataforma, ocorremsatve
didlogos sobre orientacdes relacionadas ao uso de medicameesotar@cimentos
sobre consultas médicas. Além disso, o espaco possibilita o confaio diante de
acontecimentos indesejaveis, como a morte de algum pacidhtentdo quando
acontece alguma coisa, um fala palavras bonitas pra outra, vai confortando quando

acontece de um falecimento, aquela coisa...”.

A relacdo de Beatriz com as instituicbes hospitalares, astigie comunitarias
pode ser vista predominantemente como um uso reflexivo de ferraredletetive tool
use (Gillespie & Zittoun, 2010) em sua trajetoria, na medida em gakgdo dela com

estas ferramentas torna-se um objeto em sua mente.
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6.2.3.2. Relagdes Interpessoais

Ao falar a respeito de seus relacionamentos sociais, Bealaita rter bons
amigos e ser cercada por pessoas que a ajudaram, tanto no ambiés fuanto no
ambito hospitalar, onde também criou fortes lacos de amizades c@ntpa e equipe
de saude. A partir da narrativa de Beatriz, podemos concluir que grartdeda sua
rede de relacionamentos tem sido usada como recurso no enfrentadwent
adoecimento, fornecendo-lhe amparo psicolégico, bem como mostrando quelela
vencer as dificuldades‘E... assim, todo mundo procura sempre me ajudar
psicologicamente conversam comigo e me mostram que independente desse meu

problema eu posso vencer”.

Ao especificar as principais figuras de apoio, Beatriz concestagiee a duas de
suas tias: Mariana e Giulia. Beatriz relata que a sagd&elcom a mae biologica nédo &
das melhores e que conversa com ela apenas 0 necessario. Noomsnentrevista,
Beatriz pontua que ndo gosta de tocar no assunto “mée biolégicaspéiteedas tias
acima citadas, Beatriz diz:

Na realidade, duas mées porque me criaram né (risos), por tanto tempo... um
tempo morei com uma, outro tempo morei com outra. Ai... a gente considera
como mae de consideracdo né? Porque mée nao é aquela que teve e que néo
criou. Pra mim, mae é quem cria, quem da conselho, amor, carinho, respeito
né? Entdo, independente, € magnifico. Gracas a [2ess me deu pessoas
maravilhosas na minha vidak por falta de uma, eu tive varias pessoas, entao,

s6 tenho que agradecer mesmo.

6.2.2.3. Recursos Semibéticos

Ao falar sobre o que costuma fazer durante as horas de tratamedraepital,
Beatriz confere destaque ao papel da leitura. Diz que costurbastamte durante a
hemodidlise, em especial os livros de romance que, segundo elanfague fique
“pensando coisas boas, positivaslém dos livros de romance, ela gosta de ler coisas
sobre tecnologia, quimica, fisica e ecologia. Beatriz aponta lip® 6Um amor para

recordar’ é o seu preferido, pois conta a historia “tlga pelo amor, pela vida’
Beatriz descreve porque gosta tanto do livro:
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E... de tanto o namorado lutar tanto pela namorada, acaba que ela morre, mas...

0 amor deles foi tdo grande, tao real, tdo verdadeiro que acho que aquilo ali foi
um conjunto pra que ela tivesse forcas pra conseguir lutando, lutando... apesar
gue ela morreu, mas ela foi e fez tudo o que ela quis na vida dela. Entendeu?
Tudo o que ela queria, ele fez por ela. E quando ela foi... morreu no caso, ela
morreu feliz. Eu acho que é isso. Bem diferente sabe? Bem escrito mesmo. Quem
fez soube fazer direitinho, porque é lindo. Vocé ter uma pessoa do seu lado que
vocé ama, pra tudo, pra o que der e vier, puxar a orelha na hora certa. E... dar
conselhos, fazer o que vocé quer...eu acho bonito né? Eu tenho esse lado meu de

conto de fadas ainda viu (risos), isso € verdade.

O livro narra a histéria de uma jovem com cancer e que, ao reoeber

diagndstico, fica bastante abatida. A personagem entdo conhece une @paois se
apaixonam. A partir dai, eles vivem momentos alegres e, apesdlifidaldades do
tratamento, o rapaz contribui para que a jovem tenha bom humor. Beatenta que

também foi lancado um filme baseado neste livro e afirma:

A forca do amor... acho que é Unico. Ela era muito jovem e ele também, mas

tinha uma pureza muito linda entre eles sabe... entdo eu gosto de ver, acho

bonito, interessante. E raramente hoje em dia se vé. Ali é uma ficcalovrum

num filme, mas tem uma coisa bonita, que se torna um fato real quando bem la

no passado que fizeram, que escreveram.

O fato de ter este livro como o seu predileto demonstra que ha umificdedo
de Beatriz com a personagem da histdria. Tanto Beatriz quantem jeceberam o
diagndstico de doencas crbnicas bastante debilitantes, a DiRCAmrcer. Beatriz da
destaque as dificuldades do tratamento da personagem e em como adpasreajudou
a superar isso. A partir da narrativa de Beatriz, podemos obsequantm o tratamento
tem sido disruptivo e limitador para ela. Mas, assim como a persondgdivro,
Beatriz tem encontrado pessoas que, por meio do seu amor e atemgéontribuido
para suavizar as dificuldades e ajuda-la a pensar mais positieanadandonando

sentimentos de incapacidade. Portanto, o liwdon“amor para recorddrtem sido

usado por ela como um recurso simbdlico diante do adoecimento, de modo atile o0 se

0 pensar e o0 agir de Beatriz acabam sendo permeados pelo quereddizol por meio

da leitura.
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6.2.2.4. Recursos Pessoais

A partir da narrativa de Beatriz, podemos observar a existéncaiveesos
recursos pessoais que a permitiram estabelecer conexdéis dgpaso de signos, além
de redefinir problemas e ressignificar eventos, sempre orientada pdéwaocef na busca
da concretizacdo de coisas positivas. E recorrente na falastaanseuso de signos

como ‘extrovertidd, “brincalhona’, “ espontaneaentre outras caracteristicas que ela
atribui a si mesma. Tais caracteristicas refletem um | papgortante diante do
adoecimento, a capacidade de estar na busca de superacao eivna tlenestabelecer
lacos pessoais fortalecedores, que a ajudem no enfrentamento d& D&@cteristica

de buscar estabelecer vinculos se da nas diversas esferasrdmeiggeem que ela se
encontra:“Onde eu chego assim eorocuro fazer muita amizadeEntdo eu tenho
facilidade assim pra procurar amigo, conversar com as pessoas, dar conselhosa puxar

orelha se for possivel. Eu faco tudo o que for possivel”.

Outro recurso pessoal utilizado por Beatriz esta intimamégdeld com as
relacbes interpessoais nas quais se engaja e a percepcam dapscidade de
superacad:eu fui vendo que eu també&pou capazindependente dessa doenca. Eu ndo
coloco ela como o pivd na minha vida. Eu boto ela como se... € um tratamento que eu
vou ter que fazer pra minha melhoraComo colocado anteriormente, principalmente a
familia e a equipe de saude contribuiram com as mensagens @eajtiz poderia
vencer e seguir adiante, independente do adoecimento. Tais mensagens fo
internalizadas por Beatriz, constituindo assim o safie estimulando-a dutar” e

“seguir adiante”.

Figura 5. Recursos utilizados no enfrentamento do adoecimento e tratamento—

Beatriz
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6.2.4. FUTURO IMAGINADO

Ao ser questionada sobre como se vé no futuro, Beatriz aponta ag&aldo
transplante como sendo a sua maior expectat®h; éu atualmente, eumeu sonho
maior € 0 meu transplanteSair da maquina, dessa dependéncia. Ter uma vida comum.
Lutar pra que os rins figuem né? Tomar meus medicanierApgsar de em outro
momento ter expressado ter ciéncia de que o transplante ndolugd&odinal para a
DRC, afinal se trata de uma doenca crbnica e sem cura,ZBaattua que a realizagéo
do transplante poderd ajuda-la a ter mais autonomia, na medida dhe quermitira
desvencilhar-se da inevitavel necessidade da maquina de dialsetidpante relata
estar na fila de espera para o transplante e afirma queca @osa que |lhe resta €
esperar um 6rgdo de um doador morto, ja que as pessoas da famitiadérde doar

um dos rins e acontecer alguma coisa com o estado de saude delas.

Além da questdo do transplante, Beatriz imagina que, no futurcaetarsar
uma faculdade, expressando o desejo de fazer medicina e senefroéygista para

poder ajudar outros pacientes que vivenciam lutas semelhantes d@®ddknto que
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eu vejo os pacientes lutando ali, eu queria muito ser nefrologista. Praamosie

independente de qualquer coisa podemos vencer. Né?”

A Figura 6 mostra a trajetéria de Beatriz com o foco no adestom Tanto o
diagndstico quanto o inicio do tratamento podem ser considerados como ropturas
trajetéria de Beatriz, seguidas por diversos outros eventos auleérta foram
disrruptivos, aos quais chamamos aqui de microrrupturas. Entretanttiarsssanais
uma vez, que o termo microrruptura ndo designa valor ou dimensdo dotampa
causado, mas reflete a instabilidade experienciada apos a mgdunarmativa inicial.
Tais microrrupturas séo: derrame pericardico e internamentod haAUrajetoria de
Beatriz apresenta a vivéncia de mudancas e eventos experiermatmslificeis para
ela como o AVC sofrido por sua tia afetiva, o atrito na relacdienmma e a entrada na
vida adulta de modo geral, por si s ja marcada por diversas cobeaagpsctativas
pessoais e coletivas, como a necessidade de entrar no mercadibaleote o
estabelecimento de um nucleo familiar. Tais expectativases@orentes em adultos
jovens com DRC tal como aponta o estudo de Viegaal. (2016). A respeito das
significacdes produzidas sobre a experiéncia do adoecimento, Baausn dos signos
“doenca dolorosa”, “doenca que puxa varias outras” e “irremediasgdbre o
tratamento, Beatriz utiliza o signo “inevitavel” para carazséer a necessidade
recorrente da HD, significando a sua relacdo com o tratameni @erfdependéncia
da maquina”. As principais ambivaléncias em decorrénciaigasicacdes a respeito
da experiéncia do adoecimento foram: “Adoecimento como algo iaeekiX
Adoecimento aceitavel como sofrimento que gera purificacdo” e “Aneato ligado a
inutilidade X Adoecimento como n&o gerando inutilidade”. Os principatsirsos
utilizados nos processos de transicdo foram: institucionais: HesgDamiurado e
Amarelo), Centro Espirita e Associacdo de pacientes; relaxidamilia (em especial
as tias Giulia e Mariana), amigos, pacientes e equipe de ediidpeza dos hospitais;
simbadlicos: livro e filme (Um amor para recordar); recurses@as: extroversao, visao

positiva e espontaneidade.

Figura 6. Trajetdria de adoecimento de Beatriz
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6.3. MATEUS

Recursos Pessoais no enfrentamento do adoecimento

6.3.1. TRAJETORIA DE ADOECIMENTO

Mateus nasceu em 1987 e no periodo da entrevista contava com 29 anas. Nasc
na cidade de Itabuna, no interior da Bahia, morou durante certo tempaceRaulo e
reside em Camacari (Bahia) ha cerca de 10 anos. O particgianta que ndo possui
uma religido, mas que se identifica com a religido evamgéigssaltando, entretanto,

gue néo frequenta muito os cultos.

Apoés a conclusdao do ensino médio, Mateus trabalhou cerca de cinco anos no
setor de hotelaria, atuando cotvermane garconem resorts no litoral norte da Bahia.
Mateus abandonou o emprego para se dedicar a um cursinho pré-vestitmlan
intuito de ingressar no desejado curso de engenharia de minas e petroleo.

O diagnéstico de DRC foi recebido com 27 anos. Além de medicamentos
proprios do adoecimento renal, Mateus faz uso de remédios para arsgertque lhe
sao fornecidos pelo SUS, mas quando estdo em falta no SUS, compra ssam o
dinheiro. Na clinica onde realiza o tratamento, Mateus tambéimeracempanhamento

psicolégico e nutricional a cada 15 dias.

O sustento financeiro de Mateus provém de um auxilio do INSSpeientes
com DRC e de um beneficio do governo federal para os estudantesakeanm carga
horaria de aula maior ou igual a cinco horas diarias (BolsadPéncid). O mesmo

reside com a namorada em uma casa propria.

No periodo da entrevista, a rotina de tratamento de Mateus Endtanamente
noturna, tendo em vista que ele tentava conciliar com as aulas diarfasuldade.
Assim, a hemodidlise se dava nos dias de segunda, quarta éMsesgta. depender do
semestre, ele tentava remanejar para os dias de terca, gséttade, tentando sempre

conciliar com o horario das aulas.

2 e . . . . e e . .

Auxilio financeiro do governo federal para estudantes matriculados em instituicGes federais de ensino
superior em situagdo de vulnerabilidade econémica. No momento da entrevista, o valor total do
beneficio correspondia a RS 400,00 (quatrocentos reais) mensais.
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O diagnéstico foi recebido em fevereiro de 2015, mas Mateus narja sgrtia
diversos sintomas antes desta data. A respeito destes sintelatasjue sentia ansia de
vomito, inchacos pelo corpo (pés e pescoc¢o), acumulo de agua no rmatoses nas
costas e regido dos rins e recorrentes sensacdes de md@stonta de tais sintomas,
Mateus deixou de ir para a faculdade por diversas vezes, mas sanaptem posto
médico, era medicado e voltava a sua rotina normal. Acerca dedtes @ventos de

apresentacao dos sintomas, Mateus relata que ndo conseguia se movimentar bem:

E ai foi um dia que eu passei mal mesmo, fiquei muito mal que euri@se
conseguia me mexer direitome sentindo muito mal me sentindo muito
inchado. Ai me levaram pra UPA e la a médica pediu o exame de sangue e
enguanto isso me medicou la achando que era outra coisa. Achando que era
dengue ou virose ou qualquer outro tipo de coisa. S6 que ai, com 0 exame de

sangue, ela viu a ureia e a creatinina muito elevada.

ApoOs o resultado dos exames, Mateus foi transferido para o Hogpitde
(Hospital publico de Camacari), onde ficou internado por uma semanatiio siéa
de internacdo, um nefrologista deu-lhe alta e o encaminhou paraizgaeef seu
acompanhamento em uma clinica. Mateus ressalta que, na ocasiae,paradinica
na cidade realizava o tratamento hemodialitico, e que nédo haviaaagesma. Diante
desta realidade, o nefrologista solicitou que o participantssizalguns exames e
realizasse o procedimento para a implantagédo da fistulaoarédrbsa. Mateus destaca
que a recomendacdo da fistula surgiu quando ele disse ao médicturgaea
engenharia de minas e petroleo e o nefrologista entdo |Ihe dissautjimagdo de um
cateter ndo seria recomendada, por conta da exposicao e de apnesiEmes riscos de
infeccdo. Apos um periodo de quatro meses da implantacdo da fistgila,usna vaga
na clinica de nefrologia em Camacari e, a partir de entd@uslaticiou o tratamento

hemodialitico.

Ao falar sobre o adoecimento, Mateus afirma que, a partir dexameede
rotina, descobriu a causa do seu adoecimento. Segundo ele, a partmade
ultrassonografia abdominal, foi possivel perceber que 0s seus rins nao se

desenvolveram:

E ai quando fez a ultrassom abdominal, o abdémen total foi que verificou. E ai

viu que 0s meus rins eles n&o... normalmente, paciente renal, os ringi@les v
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secando, vao ficando como se fossem uma uva passa. E no meu caso néo, eles
tdo ainda |4, mas pequenos. Eu fui crescendo e os meus rins continuaram do
tamanho do de uma crianca. E ai foi sobrecarregando eles ao longo dos anos.

Ai por isso que gerou a doenca renal.

Associado aos fatores genéticos, Mateus considera que os habitodade vi
também podem ter contribuido para o seu adoecimento, principalmente nozque di

respeito a sua alimentacao:

Desde pequeno a gente ja tem o habito muito de comer coisas rapidas e
praticas, e principalmente a questdo de proteinas, alimentos mais
industrializados.A gente desde pequeno acaba exagerarsdm. E boa parte

dos pais nao controlam isso. Isso € um dos agravantes.

Mateus relata que sempre gostou de consumir feijao, diversasazedes Eu
sempre fui de comer feijdo, as vezes de manhad cedo para ir para a faculidade
almoco e até de noite. E o feijao é rico em potéssio e fosforo, que sdo uns dos
principais vildes do rim”.Em consulta com o nefrologista, este comunicou a Mateus
gue o consumo excessivo de feijdo também pode ter contribuido para o agtavdan

deterioragéo da sua fungao renal ao longo dos anos.

A partir da narrativa de Mateus, ficam evidentes 0s seus cordregognacerca
de possiveis comorbidades da DRC. Fala sobre o histérico de hipenentdmilia e
da relagdo de sua hipertensdo com a sua trajetoria de adutecireral, além da

possibilidade da associacéo de outras doencas junto a DRC, como a diabetes.

A respeito dos cuidados em relacdo ao adoecimento, Mateus relgieoquia
seguir as recomendacdes da nutricionista no que diz respeitaraaéiaientos ricos em
fésforo, potassio e sddio, pois o rim nao filtra de maneira adequadasesistancias.
Além das mudancas no modo de construir sentidos sobre a vida e os prajerdaR
emergem, Mateus fala a respeito das mudancas vivenciadas ndidideasua rotina
por conta do adoecimento, como ter deixado de beber e de fredtesits e farras”
Atualmente prefere passar o tempo livre vendo filmes ou sd@wieshcontrar com 0s
amigos em sua casa. Afirma ndo mais sentir falta destssapiie deixou de fazéEu
acho que quando a gente para pra ver realmente as coisas que realmente valem a pena

na vida, tudo muda. Eu ja ndo penso mais assim, ndo sinto mais Aaltaptura do
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diagnostico permitiu assim a constru¢cdo de novos sentidos para anvidando os
habitos e os modos de lazer. A Unica coisa que Mateus afirmafaltatdiz respeito a
alimentacédo. Por conta da DRC, ele tem evitado ou diminuido o consufegade

agua de coco, chocolate, entre outros. A depender do alimento, ele cons@wvez ao

més ou seguindo as porgdes recomendadas pela nutricionista.

A rotina de Mateus parece se concentrar nas esferas de egiged@ sua
residéncia, com o contato com os familiares, na universidade,\adadéis académicas
(aulas e pesquisas em laboratérios) e no hospital, com a rotirzdasheento. Relata que
tentava também conciliar as rotinas de tratamento e acadéonicaua atividade como
professor em um curso técnico de Petréleo e Gas, mas com @caeths cursos

técnicos ocorridos em nivel federal, o curso em que trabalhava deixou de funcionar.

6.3.2. SIGNIFICACOES

Ao falar sobre as significacbes diante do diagndstico, Mateatargle nas
primeiras horas achou queia morrer, que nao havia maigada a se fazer,
significando assim a doen¢ca comwrte iminente. Disse que ndo sabia o que era
hemodialise e que, ap0Os sair da primeira internacdo, ele teve ussagaaa pensar no
que estava acontecend@ principio eu ndo sabia direito o0 que era hemodialise. SO
gue assim que eu fiquei internado e que eu sai, ai foi aquela pausa pra ‘vangueer o
ta se passando™A partir de entdo, com o auxilio da familia (em especial a ende
namorada) e do nefrologista, Mateus passou a pesquisar em livtes & aspeito do
adoecimento,’o que causa a doenca renal e também o0s meios de tratamento, as
variacdes, 0s outros agravantes que podem ocbrrglateus também pesquisava
videos a respeito da implantacao da fistula e cateter e busfraneacdes a respeito da
contratacdo de pessoas com DRC no mercado de trabalho. Degbaqde inicial”
do diagnostico, Mateus revela qle ficha caiu” quando fez a primeira sessao de
hemodidlise. Segundo ele, s6 ai foi que, de fato, pdde entender o gue Estav

passando.

Ao expressar suas significacdes a respeito da influéncia dosshdbitvida no
agravamento da doenca, Mateus pondera sobre a crescente taxa deemtiogenal
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cronico entre pessoas jovens, utilizando os signos “doenca precatmerega cada vez

mais comum” para se referir a DRC:

L4 mesmo, onde eu fagco hemodidlise, tem um jovem de 14 anos que ta fazendo.
E eu ja fiquei sabendo de pacientes que chegam a ter 12, 10Gauis.vez

ficando mais precoce essas doenggise até entdo eram doencas ditas de
terceira idade, pessoas acima de 50, 60 anos. éatla vez se tornando mais
comum infelizmente. L& mesmo, onde eu faco tratamento, tem muito mais
pessoas jovens e homens do que pessoas mais idosas. A média la normalmente é

entre 20 a 35 anos mais ou menos, a maior parte dos pacientes.

No que diz respeito a mudancas apos o diagnostico, Mateus afirmasgaoe pa
olhar as coisas de outra forma, refletindo assim um intenso prvodessriacao de
sentidos diante de uma ruptura (Zittoun, 2012; 2015). Segundo Mateus, antes do
adoecimento renal, quando ele pensava em morte ou algo relacenssio, dizia:

“isso ai gracas a Deus que ndo acontece comigo... Deus é mdml. caracteristica se
coaduna com os achados de Atobrah (2012), que afirma que adultos jovens
frequentemente ndo se consideram pessoas com riscos para o0 autoedioe a
ruptura do diagndéstico, Mateus passou a viverfpiamblemas de saudetue o fizeram

ver “a morte mais préxima”A partir dos conhecimentos adquiridos nos processos de
transicdo pos-diagnostico, ele passou a ver tais problemas de faisigsimples”,
refletindo umatranquilidade. Tais conhecimentos |he permitiram ver que nao iria
morrer instantaneamente por conta da DRC, como se vé no seguhte dee seu

relato:

Antes, quando eu pensava nessas doencas cronicas, ja ficava pensando: ‘nao,
gue eu nao tenha que passar por isso’. Mas hoje eu vejo que é... corao exist

forma de tratamento, e existe todo um acompanhamento... e aquela época vocé
sendo bem instruido pelas pessoas, ndo tem pra que ter preocupacao em si. Ai

hoje eu t6 bem tranquilo em relagéo a isso.

Tais mudancas de posicionamento refletem o processo de intgéaalidas
significacdes a respeito do adoecimento num nivel mais afetivsir{gia 2012; 2014).
Se, antes, a morte e os problemas da vida eram vistos como ndessegjaveis, mas
distantes, a partir do adoecimento, passaram a receber umcadmipessoal mais

profundo, orientando assim a relacdo com o mundo na medida em que possibilitou
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vivéncia de uma aceitacéo diante das adversidades. Com a acdaacadversidades,

Mateus foi ficando mais tranquilo em relacdo ao tratamento.

6.3.2.1. Ambivaléncias

As significacdes iniciais de Mateus sobre o adoecimento forarsadhas por
ambivaléncias. Mateus relata que logo ao receber o diagnéstias gdisas passaram

por sua mente, desde coisas boas a coisas ruins:

As coisas ruins tipo ‘Ah, vocé vai morrer’, ‘vocé nédo tem tanto tempiddé
algo do género assim. E a0 mesmo tempo tem aquela questao tipo ‘Vocé néo ta
sozinho’, ‘tem as pessoas ao seu lado e que vao lutar junto com voéeali’.

depois que vai acalmando.

Desta forma, observa-se uma tensdo entre uma significagécada pela
auséncia de esperancasu de expectativas de vida e, por outro ladpossibilidade
de superacag especialmente através de suporte social, de modo a conseguir conviver
com a DRC.

Outra ambivaléncia a partir da narrativa de Mateus diz respeiénsdo entre
“SegurancaX Nao-Seguranca’ Mateus relata que, com o passar do tempo, passou a
ficar mais tranquilo diante dos problemas da vida, vindo a encara-lftsnda mais
branda que antes do periodo de adoecimento. A partir do suporte socialilda fam
amigos e profissionais, Mateus passou a significar o adoecimentoatgmpossivel de
ser vivenciado de forma tranquila. Por outro lado, essa segur&naca@lidade vivem
em tensdo com a inseguranca quanto ao futuro, principalmente no qespdito ao
futuro profissionaleu acho mais é aquela questdo da inseguranca as vezes pra, pra
pessoas no meu caso, ha minha situagcdo assim que nado querem se aposentar, querem
trabalhar... E... pessoas no meu caso assim fica muito complicAdialeus busca
recorrentemente superar essa tensdo, buscando sempre informagf®squaercado
de trabalho e areas em que ele podera atuar sem que o adbe&eneonstitua como
barreira. A0 mesmo tempo, ele pondera a respeito das transforreapéasnciadas no
corpo, no estigma que as marcas corporais e a fistula podem eausarentuais
contratacbes de trabalho ou demais contatos pessoais, além daidaéeess
imprescindivel do tratamento, fator que pode dificultar a sua atuagfssipmal em
caso de visitas a usinas e minas em cidades que ndo hajadéodahtamento
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hemodialitico. Carvalho e Moreira (2015) apontam essa tripla tramsféo sentida por
pacientes renais, transformacdes no corpo, na mente e no mundo, prindpalongue

diz respeito as restricdes impostas pelo adoecimento.

6.3.3. USO DE RECURSOS DIANTE DO ADOECIMENTO

Nesta secdo, serdo abordados os recursos utilizados por Matpusaessos de

transicéo pés-ruptura.

6.3.3.1. Recursos Institucionais

A clinica onde realiza a hemodidlise é percebida como um regaradVateus
no enfrentamento do adoecimento, principalmente no que diz respeito aaosuida
fornecidos pela equipe de profissionais, que segunddséte muito atenciosos.
Mateus mostra-se atento as dinamicas da clinica e aos prenemsmealizados pelos
técnicos de enfermagem, qu&stdo sempre observando as orientagbes dos
enfermeiros”.Mateus relata que cada paciente possui um médico de refeiEngia,
apesar de certa rotatividade na escala dos médicos, pelo menesainesemana o
profissional de referéncia se faz presente, avaliando o estadmidie do paciente,

solicitando exames e analisando a evolugao do tratamento.

Mateus fala sobre o seu intuito de se afiliar a uma assoaagdacientes renais
do municipio onde reside. Para tanto, ja vem entrando em contato cospasseyeis

para efetuar o cadastro.

A relacdo de Mateus com a instituicdo universitaria pode garcosno um uso
mediacional de uma ferramentad| mediation (Gillespie & Zittoun, 2010), na medida
em que o0 mesmo se engaja em aclOes e objetivos proprios do contexto, nao
necessariamente no intuito de lidar com a ruptura decorrente do agloeciiateus
relata passar grande parte do seu dia na faculdade. Quanddanfargsipando das
aulas, engaja-se em atividades de pesquisa e laboratério. Agagarenas atividades
universitarias, Mateus termina por se distanciar de questdesatasdb adoecimento,
fazendo um uso do isolamento da doenca como forma de enfrentamentdhéiess

2013) evitando, assim, pensamentos negativos sobre a sua condicdo e buscando
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construir perspectivas de futuro mais desejaveis, marcadas pat@atprofissional,

sem que o adoecimento seja um fator limitante.

6.3.3.2. Relacdes Interpessoais

A partir da narrativa de Mateus, € possivel perceber que as psrigjpaas de
apoio diante do adoecimento sdo a sua namorada e a sua méae. Deacoede, as
duas estiveram presentes em todos os momentos, desde 0s prim@roasaté aos
dias atuais. A namorada de Mateus foi a pessoa que 0 incentivou a imassar
informacgdes a respeito dos sintomas iniciais, instando para gfosstea um médico e
solicitasse exames. Durante as internacdes, ocorre um mexgpaentre a mae e a
namorada, de modo que elas alternam entre si 0s turnos de acompanharienténsle
O revezamento também se d& na divisdo de tarefas, de modo quefiganméais
responséavel pelos cuidados relacionados a rotina hospitalar e médit@morada fica

mais responsavel pelo cuidado cotidiano:

Logo quando eu descobri a doeng@as duas sempre estiveram presentes
antes, durante e hoje em dia. Sempre, sempre juntos. Minha mae cuida mais da
parte em termos de exames, de estar conversando com a doutora. A minha
namorada em termos de procurar remédio, de cuidar da minha dieta renal,

preparar o almogo para eu trazer para a faculdade, essas coisas assim.

Ao longo da trajetéria de adoecimento, Mateus foi percebendo a
“solidariedadé e “companheirismd da familia, que o ajudou a se acalmar e a
entender que o adoecimento néo era o fim da vida dele. Ele foi,radpgrdescobrindo
as opcoes de tratamento e a possibilidade do transplante. Matéésntgrarcebe os
dois irmaos, o pai e outros familiares como recursos interpessoaigrentamento do
adoecimento na medida em que estdo sempre disponiveis para-lauerhiaalgum
processo do tratamento e fornecem material simbdlico de supeeagidora a mée e a

namorada ocupem lugar de destaque neste processo.

6.3.2.3. Recursos Semio6ticos

Durante o periodo de tratamento hemodialitico, Mateus costuma Wer T

conversar com 0s colegas de tratamento, realizar atividades ulidathe dormir ou
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ouvir masicas. O participante relata escutar todos os estildsaisysnas, na hora da
hemodidlise, prefere as musicas nfaEmas e tranquilas’ O destaque concedido as
musicas calmas reflete o poder que as mausicas exercem na @oom®cmuitas

significacdbes nao verbalizadas (Valsiner, 2014), podendo servir cogmssi

reguladores do estado emocional do individuo.

Como referido anteriormente, diante do diagnéstico, Mateus passou tigarves
na internet e em livros informacdes a respeito do adoecimentas dodnas de
tratamento. Esses artefatos culturais podem ser consideradosemursms semioticos

utilizados por Mateus diante da ruptura.

6.3.2.4. Recursos Pessoais

Atrelado aos demais recursos utilizados diante do adoecimento, Naiteass
poucos, criando estratégias proprias para lidar com as rupturas.skai [ refletir
mais sobre aesponsabilidade pessoafjuanto aos cuidados necessarios e a criar
esperancgadiante da situagao:

Ainda h& esperanca. Mas ai depois a gente vai vendo que ndo é um bicho de sete
cabecas, é mais questdo de cuidados. Cada coisa que... cada atitude que eu
tome aqui pode prejudicar o meu tratamento ou pode melhorar, ai vai depender

de mim.

As mudangas relacionadas a capacidade reflexiva de Mateuséntam
repercutiram no modo como ele encara a vida e as suas prioridates, Mateus
colocava os estudos acima de qualquer outra coisa, mas, diante do adtmegassou
a colocar a saude como prioridadéloje eu penso mais a minha saudé@ntes era
aguela agonia de querer me formar logo, de querer logo voltar a trabalhar, mas hoje
eu vejo uma forma em que eu preciso estar bem para poder conquistar &&jo”.
mudanca de significagéo traz impactos no modo como ele encaradssesia medida
em que, ao priorizar o tratamento, por vezes ele precisa ddsistigumas disciplinas
ou postergar a matricula nestas. Ao pensar mais a respsiti@a daude, Mateus afirma
gue também passou a pensar mais na familia e demais pessoas proximashas&ar de
viver de forma mais equilibrada:
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Antes a questao era mais aquela correria de querer conquistar logo tudo.de vez
E sem dar tanta importancia assim talvez ao esfor¢co e sacrificio daquelas
pessoas que estao proximas. Hoje eu vejo totalmente diferente. Hojemzoval
muito (...). Mas hoje eu acho que eu néo tenho mais tanta pressa como antes. Eu
acho que antes da doenca eu tinha muito mais pressa, era muito mais afobado.
Hoje em dia eu tenho mdisanquilidade porque eu sei que também nao posso
adiantar ao maximo o curso e prejudicar a minha saude. Ai eu tenho que estar
sempreequilibranda em termo de tempo disponivel ptascansare pra o

tratamento e pra faculdade.

Para Mateus, o0 paciente precisa colocar, para si mesmo, ¢peeelsa lutar e
fazer esforcosnecessarios para estar bem’O participante destaca o papel da
motivacdo pessoal como um importante recurso no enfrentamento do amhdecim
“Ter a mente abertgpara entender o que esta se passantdwibém é trazido por ele
como uma caracteristica pessoal importante. Mateus afirma passaiiacteristica de
“correr atras das coisas, e por conta disso, buscou informacfes a respeito da
disponibilidade de medicamentos para pacientes renais e seguiucaadeusutros
beneficios. Narra os momentos em que buscou algum tipo de auxilio, naidanker
para pacientes com doenca crdnica, mas ndo encontrou. Mateus disaspeito da
necessidade de mais politicas sociais de acesso para pessoadefiéncias e
dificuldades, relatando que o elevador do prédio onde estuda ficou cerca daai
quebrado e que ele ja vira estudantes com muletas tendo que andsrsdarelares

pelas escadas para conseguir assistir uma aula.

Outra caracteristica pessoal de Mateus, que o tem ajudado no @rdeess
enfrentamento do adoecimento, diz respeito a busca constante por inferreagde
atencédo diante do tratamento, pois, segundd'Elporque qualquer erro na maquina

pode custar até a vida do paciente, durante o tratamento”.

bY

Todas estas mudancgas relacionadas a construcdo de sentidos soprdees
aprendizagem (responsabilidade diante do cuidado pessoal) contribuirmnguear
houvesse mudancas na identidade de Mateus, que passou a se ver comssaaa pe

mais madura‘eu amadurecibastante”.

Na Figura 7, é apresentada uma imagem esquematizada do uso dos retairsos fei

por Mateus diante do adoecimento e do tratamento da DRC.
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Figura 7. Recursos utilizados no enfrentamento do adoecimento e tratamento — Mateus
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6.3.4. FUTURO IMAGINADO

A partir da narrativa de Mateus, pode-se perceber que grarngedpar suas
significacdes a respeito do futuro estdo voltadas para a su@@tpiofissional. Até
mesmo a possibilidade de transplante é trazida a luz no meio doodsategpeito da
sua atuacao profissional. No momento da entrevista, Mateus agpesar se formar
dentro de um ano, e também neste periodo pretende ter realizaggptatree (podendo

ser antes ou depois da formatura):

Eu acho que seria fundamentdb transplante], ndo sé na minha vida como

guadro de melhora, mas acho que em relacdo ao meu futuro mesmo. Poder me
formar ja tendo feito a cirurgia, ou até que eu me forme um pouco antes de fazer
o transplante. Acho que seria fundamental pra que eu pudesse trabalhar na

area.

Mateus revela que, por ser paciente renal, ele pode solicitarpasenéadoria,
mas que nao quer se aposentar jovem; antes disso, pretende exmafessao que

escolheu. Ao vislumbrar o futuro, Mateus expressa saber que teralddifies no
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campo de atuacédo, tendo em vista que tomou conhecimento de que muitsasmar

area evitam contratar pessoas na condi¢do dele. Neste portosmante surge como

uma solucao diante dos limites impostos pela hemodialise, sendocaidmitomo a
possibilidade de recomeco, prolongamento da vida e a possibilidade dentregar

planos (Fontoura, 2012). Na visdo de Mateus, é preciso um maior investinaearea

de transplantes no estado da Bahia, pois, conforme afienfda de espera é muito
demorada e a captacdo de orgaos ainda é precaf#@z que, muitas vezes, ha uma

boa quantidade de doadores, mas o0s processos de captacdo, transporte e
encaminhamento dos 6rgaos ndo funciona bem. Mateus pontua que ainda ha uma
resisténcia da populagdo quanto & doagédo de 6rgaos, pois, apesar doptssods
falecerem todos os didsao raras as situacdes em que as familias permitem a doacao

de orgaos”. Para Mateus, é fundamental que haja uma ampla divulgacdo sobre a
importancia da doacao de 6rgdos, e que esta divulgacdo ocorra nds/erass areas,

dando destaque ao papel da escola neste processo, como uma instituicdo que pode

fornecer informacdes claras aos cidadaos.

De modo geral, Mateus significa o futuro como um momento em que deseja

possuir conforto e estabilidade:

Acho que seria mais em termos de um maanforto, de ja ta trabalhando,
conquistar uma casa, um carro. Ter uma vida, digamosegtével Eu nunca
fui de querer muito, eu sempre quis ter o suficiente alvpuer tranquilamente

sem ter empecilhos nenhum.

Além destes aspectos, Mateus espera poder criar uma empEsesdiéoria na
sua area de atuacao; para tanto, deseja trabalhar cerca @& 40cs com a engenharia

de minas para, entdo, possuir credibilidade na area e criar a empresa.

Figura 8. Trajetoria de adoecimento de Mateus
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A Figura 8 mostra a trajetéria de adoecimento de Mateus. @ddithep € 0
inicio do tratamento se constituiram como rupturas em sua trajd®nida. Vivencia
um periodo de vida repleto por cobrancas sociais que se mostram tambénizatiEmal
em sua cultura pessoal, no que diz respeito a conclusdo do ensinorsiperialcance
de metas relacionadas a esfera profissional. Dentre adcsigdéds produzidas a partir
da experiéncia do adoecimento, Mateus faz uso dos signos “doencasgirecueela
vez mais comum” para se referir & DRC. Inicialmente, o adestorfoi sentido como
um “baque”, de modo que Mateus achou que iria morrer e que ndo haviaaaia se
fazer. As principais ambivaléncias em decorréncia das isiggies a respeito da
experiéncia do adoecimento vivenciadas por Mateus forAosénhcia de esperancas X
Possibilidade de superacédoé “Seguranca X Nao-SegurancaDiante da ruptura
provocada pelo diagndstico de DRC, Mateus faz uso da clinica deenataoomo um
recurso no processo de transicdo. O engajamento na universidades@asirao um
uso mediacional de uma ferramentao( mediation. As mdasicas tranquilas para
estabilizar o humor, utilizadas durante as sessdes de hemodigtidem ser
consideradas como recursos simbdlicos, assim como as informacoes) quoa
adoecimento, buscadas nas plataformas digitais e em livros, ecaaotse como
recursos semioticos. Algumas caracteristicaseaticde Mateus apresentam-se como de
forte relevancia nestes processos de transicdo, a saber, @csahecimento da
importancia da responsabilidade pessoal frente a situacdo, a mstante por
informagdes e a tentativa de manter um estado de tranquilidadée Ale Mateus e a
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sua namorada apresentam-se, em sua trajetéria do adoecimento, scpnicipais
figuras de apoio social. Em relac&o ao futuro, Mateus esperaarealransplante renal,
atuar na area de engenharia de minas e posteriormente, criareraprasa de
consultoria, mostrando assim que se engaja em processos imagiadiivode estar
preparado para as incertezas do futuro. Diante do tempo irreverspastjoipante se
engaja na criacao de significacbes de um futuro marcado pelagipelas limitacoes
provocadas pelo adoecimento. Tais significacdes se imbricamuasragdes na busca
pela realizacdo deste futuro idealizado, de modo que 0 mesmo se emaenaeefas

académicas e na busca de conhecimentos que permitam conquistar 0s seus objetivos.
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7. CONSIDERACOES FINAIS

O presente estudo se propds a compreender como se configuramessqy ate
significacdo de adultos jovens acerca da experiéncia de adoezime@al cronico e
como essas significagcdes estdo imbricadas com o uso de reporgoecesso de
transicdo. Para tanto, buscou-se: analisar os conhecimentos quenepgossuiam a
respeito da DRC e de que forma tais conhecimentos participavamsigiaficacoes;
compreender 0s sentimentos da experiéncia vivenciada em prooesepdiagnastico,
prognostico e tratamento; identificar se o adoecimento é configooslo uma ruptura
para os individuos e se ocorre ambivaléncias nestes processisaramaliso dos
recursos nos processos rupturas-transicoes, investigando a ped@Eppacientes com
DRC a respeito da rede de apoio; e, por fim, investigar o futurginado dos

participantes, observando se 0 adoecimento surge como integrante destas ingaginacoe

Os participantes relataram n&o ter conhecimentos claros aeedmenca, antes
do diagndstico, o que concorda com o achado de Atobrah (2012) sobre esse
desconhecimento atrelado a caracteristica entre adultos joveid® de considerarem
pessoas com riscos para o adoecimento. Tal falta de conhecimergb seiceflete
também na demora pela busca de atendimento profissional diante doestmgitos
primeiros sintomas. De modo geral, os participantes do estudo deneanstpae, no
momento da realizagdo do estudo (quando ja tinham uma vasta vivéncia do
adoecimento), possuiam conhecimentos a respeito da Doenca Renah.CGri@niert,
Beatriz e Mateus verbalizaram aspectos de seus diagrsjsfimovaveis causas do
adoecimento, tratamento e prognostico. Apesar de ndo terem nocao do quessoderi
presenca dos sintomas iniciais, 0s participantes buscavam serspc&-#ss a uma
outra causa ou condi¢cdo anterior, como no caso de Herbert, que pensava qu
sintomas iniciais da DRC eram causados apenas pela diabeteso A@mostico, 0s
conhecimentos adquiridos por meio dos profissionais de saude, livros metinter
incidiram sobre as significacdes da experiéncia do adoecimento, quaneéagpyio,
Herbert e Mateus trazem uma visdo do adoecimento crénico renbérta como
consequéncia dos seus habitos de ,vjatincipalmente no que diz respeito a falta de
cuidado com o corpo, evidenciada nos habitos alimentares (Caso Mateus)resumo

de bebidas alcodlicas, mesmo quando tal uso era vetado pelos médicos (caso Herbert).
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A manifestacao do afeto pode ser inferida a partir das nagatovgue se refere
aos diferentes momentos da experiéncia do adoecimento. A descobdidgrdistico
esteve, em todos o0s casos, marcada por um momento de duvidas e deseotha
respeito do que estava acontecendo, seguido pela manifestacdo dodaesknsacao
de iminéncia da morte. Tal sensa¢ao no campo afetivo, marcado guboenmminéncia
de morte, gerou inclusive a sensacado de uma experiéncia adassallevando ao
desmaio, no caso de Beatriz, mostrando a auséncia de signos verbdés aom a
intensidade da ruptura. Os processos de transicdo apoOs a ruptura dotidagnés
marcadamente influenciados pelas sugestbes sociais da repleiaeparmitiram, aos
participantes, vivenciar a manifestagcdo de uma certa tranquilildadampo afetivo.
Tal tranquilidade ndo denota a superacao de forma definitiva dos megoseasoes,
mas a significacdo da possibilidade de conviver com o adoecimentsupatacédo das

dificuldades iniciais, apesar de todos os percal¢os posteriores.

A experiéncia de um adoecimento cronico na vida adulta jovem coreiste
nossa sociedade, num evento altamente indesejavel e pouco esperadar dapart
narrativas dos participantes desta pesquisa, péde-se observar que didiadad3RC
foi percebido como uma ruptura ndo-normativa na trajetoria de desensoluinhestes.

A partir do adoecimento como ruptura, Herbert, Beatriz e Mategajagam-se em
processos de significagcdes permeados por tensdes e ambival@nerasio Cuidar-se

X correr risco$ vivenciada por Herbert reflete a intensidade da ruptura que o
adoecimento pode causar self de um individuo, levando-o a cogitar a abdicar dos
cuidados com a sua saude e viver de forma a ndo vislumbrar o futtoomdemais
ampla, detendo-se apenas no presente e no futuro imediato. Tal téegéoneisricada
com outras significagdes na trajetoria de vida de Herbert, maddnclusive na deciséo

da adesdo ao tratamento hemodialitico e na expectativa pesplénate, que tem se
mostrado também ambivalente. A auséncia de esperancas e aelesagitilidade
experienciadas, respectivamente, por Mateus e Beatriz mossaram tensao com a
crenca na possibilidade de superacdo e o reconhecimento da capdeidamwiver
com a DRC, mesmo que diante das dificuldades. Tais ambivaléreflaeem 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.

Na grande maioria das sociedades atuais, a instituicdo hospitatafigurada
como um espaco para o auxilio de pessoas em situacfes de adoedonstendo
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meios de tratamento e cura, bem como ofertando suporte em faicoss@sais que
emergem a partir do adoecimento do organismo. A atuacao dos profsssiersatde
se reveste de um papel de suma importancia neste ambito, gaatdo ao
conhecimento sobre a doenca, quanto as praticas a respeito e podsgilita
tratamento e cura. Os participantes desta pesquisa utilizasamsteéuicoes onde
realizavam o tratamento hemodialitico como recursos no enfrentandmto
adoecimento, mas € necessario demarcar a importancia do acolhiraento
acompanhamento profissional. A experiéncia de Herbert com o Hogpitatelo
demonstra a necessidade de que haja maior capacitacdo dos prafisgierteabalham
com pacientes com DRC, ndo apenas no quesito técnico e pratico do malussei
equipamentos ou materiais necessarios para o tratamento, mgsaprieote no que se
refere ao cuidado a saude integral dos individuos. Pacientes quameaéimodialise
passam, no minimo, 12 horas semanais em instituicbes onde ocotaenemta. Nestes
momentos, ha uma convivéncia intensa com os profissionais e outros pacentn
de fundamental importancia que o ambiente seja socialmente relesaptomocéo da
saude e na reducdo do mal-estar diante do adoecimento. Assim, obseresfsaco
para a criacdo de atividades e préaticas de salde que visetalzleggmento de um
atendimento mais humanizado, promovendo o esclarecimento de davidas e wio convi
amistoso e acolhedor entre pacientes e profissionais. A impar@maiinculo com os
profissionais como recursos diante do adoecimento pdde ser observaglasheso,
nas experiéncias de Beatriz e Mateus, bem como na expedénkiarbert em relacao
ao Hospital Azul. Alguns profissionais se destacaram como figerapoio e incentivo
para os participantes, facilitando, assim, a aderéncia ao tratameinfluenciando

condutas de cuidados pessoais.

As narrativas dos participantes destacaram a importancia deroseda familia
atuando como as principais figuras de apoio social frente ao ambrdoj assim como
visto em diversos estudos encontrados na literatura (Ibrethady 2015; Mello, 2011,
Ramos, Queiroz & Jorge, 2008; White & McDommel, 2014). Apesar do senbirdent
tristeza pela auséncia da atencédo de alguma pessoa do cimuliy faais préximo (o
pai, no caso de Herbert, e a mae bioldgica, no caso de Beatiinjdados e a atencao
da familia tem sido um dos principais recursos na experiéncia attisigantes. O
cuidado dos familiares se mostra a partir do acompanhamento emasriatdrnacdes
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e sessdes de hemodialise, bem como através de sugestdes sociaia® gmiacentivo
e de superacao aos participantes.

Foi possivel observar uma ampla utilizacdo de artefatos culboamrais recursos
diante do adoecimento, destacando-se o papel da musica (especiatmecaso
Herbert) e da literatura (com forte énfase no caso de Begatom fortes ligacdes
afetivas na trajetoria dos participantes. A identificacdo pladicipantes com os
personagens de livros e trechos de musicas permitiram um eagijaem processos
de construcdo de novos sentidos para a vivéncia pessoal. As informagirdsadas
em livros e na internet desempenharam um papel fundamental nosprdeesansicao
de Mateus, permitindo-lhe a aquisicdo de conhecimentos e o desenvalvideent
competéncias no que concerne a observacdo do manuseio dos equipamentos na

hemodialise e o desenvolvimento de condutas de cuidado pessoal.

Ressalta-se que a partir das informacgGes fornecidas pelosppates deste
estudo, os mesmos podem ser considerados como pertencentes a @hase oue
facilita o acesso dos mesmos aos artefatos culturais, @zagid dos mesmos como
recursos. Possivelmente, com participantes de classes mais, lwsxdados mostrariam
a predominancia da utilizacdo de outros recursos no enfrentamento ClaTaR
consideracdes nos levam a perceber a importancia do acesso tiemacranaterial
simbdlico de artefatos culturais, em especial 0 acessoratdii® e ao cinema, na
medida em que estes podem se constituir em recursos que contribtanaspar

elaboracgdes e reflexdes diante de doencgas e outras rupturas no curso da vida.

Correspondendo a capacidade reflexiva do individuo de assumir suas
experiéncias passadas, estabelecer ligacdes e redefinimpashles recursos pessoais
também foram amplamente utilizados pelos participantes dest® egis processos de
transicdo diante do adoecimento. Os recursos pessoais estavdigadds com oS
demais recursos, imbricando-se com estes, recebendo influéncia dossmeu
influenciando-os. Assim, as caracteristicas pessoais extroyeftiitacalnona e
espontanea de Beatriz Ihe permitiram o estabelecimento de Wmt=ilos com outros
pacientes e profissionais que, por sua vez, tornaram-se importamies de recursos
interpessoais, fornecendo-lhe material simbdlico nos processosisigdoa O senso de
responsabilidade pessoal de Mateus, bem como sua busca por respostédeata pr

vivenciado promoveram seu engajamento em pesquisas em diversasrphad fim
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de esvanecer as duvidas e angustias diante da DRC e seuso$mgeret o futuro.
Contribuiram, também, para que ele se sentisse mais maduro eldaHdgubert por
sua vez, engajou-se em atividades reflexivas que o levaram acaigaikua condicéo
de adoecimento de forma mais amena e a reconhecer a impoidascieventos

disruptivos para a constituicéo de seu self.

O engajamento em esferas de experiéncias distais por meimadgacao
também se mostrou como importante recurso nos processos de tratesiti@rbert,
Beatriz e Mateus. A realizacédo do transplante renal foi a taais falado a respeito das
expectativas de futuro. Ainda que, no caso de Herbert, tal possibilalada esteja
marcada por uma forte ambivaléncia, em decorréncia do medoed® @uocesso
cirirgico ndo seja bem sucedido, de modo geral, os participantes brginmno
transplante, uma possibilidade de um futuro distanciado do tratamento Hémoda
composto por eventos e conquistas positivas, como 0 ingresso num curso ,saperior
entrada no mercado de trabalho ou a constituicdo de um novo nucleo fparilaeio

do relacionamento amoroso.

Pensamos que o presente estudo traz algumas contribuicbes panpoodea
praticas em saude. As narrativas dos participantes demonstaaranessidade de
melhorias na cobertura de servigcos e qualidade do atendimento ofereardando,
assim, a importancia de um acompanhamento profissional competartest@ante
diante de um processo de tratamento igualmente constante. Obseavoaesssidade
de capacitagbes e treinamentos com os diversos profissionais da aégpéde, de
modo que estes sejam aptos a lidar com a integralidade da pessaaa, enfocando
n&o apenas o0s aspectos bioldgicos, mas também os aspectos sdcis-&etecessario
que haja cada vez mais espagco para 0S pacientes expressarenz, sta forma a

demarcar sua autonomia perante a sua relacdo com o corpo, a saude e a vida.

Torna-se, entdo, necessario o oferecimento de um acolhimentaipraisque
inclua o apoio capaz de reduzir o sentimento de vulnerabilidade, ansieuzdte e
estresse diante da condicdo de adoecimento. A ampliacdo de estudospdessde,
portanto, vir a ser fonte de orientacdo aos profissionais de saudenacef subsidios
para a atuacdo nestas situagbes, bem como auxiliar na criagamgtamas de

assisténcia a saude para pacientes renais cronicos.
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Algumas limitagbes da pesquisa podem ser aqui esbocadas. Awistasr
poderiam, idealmente, ter sido realizadas de forma longitudinalpparatir um olhar
mais apurado sobre a experiéncia do adoecimento e as mudancasda®vasselves
dos participantes. Apenas no caso de Herbert é que foi possiealizagdo de
entrevistas narrativas em dois momentos, permitindo, assim, uma mgaieza de
dados sobre os processos envolvidos na experiéncia do adoecimento. Nosasrsais

ocorreu apenas um momento de entrevista narrativa.

Outra limitacdo do presente estudo diz respeito a restricaorticipagao aos
adultos jovens com DRC. Torna-se importante a expansdo de estudos que possa
também ouvir a experiéncia da rede de apoio dos pacientes (fesyipaofissionais de
saude e amigos que participem dos processos de cuidado). Uma perspectlé voz
a estes atores € de suma importancia para a obtencédo de dadositgbaam para
ampliar o leque de possibilidades de acolhimento, suporte scassisténcia a saude

dos pacientes.

Por se tratar da investigacdo da experiéncia do adoecimentomisena
necessarios novos estudos com diferentes estratégias metodolggeasenham
possibilitar o acesso a experiéncia dos individuos de forma mais,asaperando o
exclusivismo da coleta de dados verbais, tdo comum em estudosaddinalizando,
embora haja limitacbes, julgamos que os objetivos propostos forandasing foi
possivel perceber a importancia do desvelamento das significacdes &eaperiéncia
do adoecimento renal crénico, bem como o0 uso dos recursos feitos petisauaes a
fim de lidar com o adoecimento. E preciso que tais questfesnwemt sendo
investigadas e que haja cada vez mais intervencdes nas desfeyas de experiéncia
que objetivem a promocao da saude e do bem-estar dos pacientes CofadilRando
e possibilitando o enfrentamento das dificuldades oriundas ao adoecimento.
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APENDICE A
ROTEIRO PARA ENTREVISTAS NARRATIVAS

Pergunta inicial: Conte-me um pouco como era a sua vida antes do adoecimento.

Pergunta disparadora: Fale-me de sua trajetoria, desde os @sins@itomas do
adoecimento até o momento presente. Conte-me tudo o que vocé lembrar.

DETALHAMENTO DE POSSIVEIS QUESTOES

TEMA POSSIVEIS QUESTOES OBJETIVOS
RELACIONADOS

Historia do Adoecimento| - Como descobriu que estava doente?2, 3, 4
- Quais sintomas vocé sentia antes do

diagnostico? Como lidava com elesf?
- Alguém te acompanhou nesse

momento?

Tratamento - Como funciona a rotina do sed,3
tratamento?

Cuidados Pessoais - Quais os cuidados que vocé tem 3

tomado com vocé mesmo?

Rede de apoio — Equipe Como se sente em relacdo a equipe

de Saude de saude?
Compreensdo acerca da O que vocé compreende acerca da2
doenga Doenca Renal Cronica?

- O que vocé acha que provocou o
adoecimento?

Atitudes e sentimentgss Como foi saber que estava cord, 3
frente a experiéncia deDRC?
adoecimento - Como vocé se vé atualmente depois
do diagnéstico?
- Como vocé se via antes? Percebe
alguma diferenca?

Diagndstico - Qual a primeira imagem que vem2a3
cabeca quando lembra do momento
do diagnéstico?

Dinamica familiar e redes- Contou/conta com o0 apoio dd,
de apoio alguém? Quem foi/séo estas pessoas?
- Como foi/ tem sido este apoio?

- Vocé participa de alguma associa¢ao
de pacientes?

Restricbes do- A doenca impds restricbes? Vaoce, 3
adoecimento, Vivénciasprecisou abandonar alguma coisa que
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de Perdas

gostava? Se sim, do que mais v
sente falta?

Adoecimento e outras- Como tem sido a sua rotin2, 4

esferas de experiéncia

atualmente? Em quais atividades v
se engaja?

- Fale um pouco sobre a sua vi
enfocando outros aspectos além
adoecimento.

- De que forma o adoecimen
repercute em sua rotina?

Dcé

da,
do

to

Recursos semidticos
estratégias
enfrentamento

d

e O que vocé acha que tem |
pajudado a lidar com a experiéncia
adoecimento?

- O que vocé faz quando durants
hemodialise? Ouve musica/lé/nave
na internet? Fica pensativo? Té¢
devaneios? Imagina alguma coig
(que musica gosta de ouvir/cite uf
musica/porque gosta desta musica
evoca algum sentimento? Qual?

- O que vocé faz no seu lazer? Ol
musica? Que tipo de musica vdg
gosta de ouvir? Lembra de algur
letra? Qual o trecho da mdusica ¢
vocé mais gosta? Lé livros? Qu
livros leu? Lembra de algum livro qu
gostou de ler apds sua doenca? QU
nome? Sobre o0 que era essa histg
Lembra de algum personagem
livro? Qual? Porque esse personag
0 marcou?

hé
de

> a
ga

5a?
ma
? O

Ive
cé
ma
ue
IS
e
alo
ria?
do
em

Progndstico
Perspectivas quanto
futuro

€

g

q

» - Qual a sua visao atual acerca de
adratamento? Quais resultados S
esperados?

- O que vocé espera para 0 seu
futuro?

skub

580
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APENDICE B
QUESTIONARIO SOCIO-DEMOGRAFICO

1- Nome:
2- ldade:
3- Sexo:
( )Masculino ( )Feminino
4- Racalcor:
( )Preto ( )Pardo ( )Branco ( )Amarelo ( ) Outro

5- Naturalidade:

6- Cidade onde reside:

7- Qual a sua religiao?

Praticante? () Sim ( ) Nao
8- Estado Civil:

( )Casado ( )Solteiro ( )Divorciado ( )Vviavo
9- Filhos:

() ()1 ()2 ()3 ( )Maisquetrés
10-Com quem reside:

11-Grau de escolaridade:

( )Ensino Fundamental Incompleto ( )Ensino Fundamental Completo
( )Ensino Médio Incompleto ( )Ensino Médio Completo
( )Ensino Superior Incompleto ( )Ensino Superior Completo

12-Desempenha alguma profissdo atualmente?

13-Héa quanto tempo vocé foi diagnosticado com Doenca Renal Cronica?

14-Ha quanto tempo voceé realiza o tratamento de Hemodialise?

15-Vocé possui alguma outra doenca além da DRC? Se sim, qual?
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16-Vocé possui algum plano de saude?

17- Qual a sua renda atual?

18- Vocé recebe algum beneficio do governo?

19-Recebe algum outro auxilio financeiro e/ou emocional?

20-Onde vocé reside? Qual a situacédo de sua moradia?
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APENDICE C
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o (a) Sr. (a)
para participar
da Pesquisa “Significacoes da experiéncia de adoecimento e estratégias de enfrentamento
para adultos jovens com doenga renal crénica”’sob a responsabilidade do pesquisador

Agnaldo Junior Santana Lima, orientado pela Prof(a). Dr(a). Marilena Ristum, a qual pretende
descrever sobre os significados da experiéncia de adoecimento e estratégias de enfrentamento
construidas por adultos jovens que realizem tratamento hemodialitico. Neste sentido, a
presente pesquisa se justifica pela importancia de contribuir para a compreensdo do
fendmeno, podendo futuramente contribuir para a produc¢do de subsidios para propostas de
intervencdo e acgbes profissionais voltadas a pessoas com adoecimento cronico. Sua
participacdo se dard por meio de uma entrevista narrativa. A analise do material serd realizada
por meio dos pressupostos da Psicologia Cultural. O (a) Sr (a) ndo terd nenhuma despesa e
também ndo receberd nenhuma remuneragdo, ou seja, a participacdo na pesquisa é
voluntdria. Consideramos que, com sua colaboracdo, o Sr. (a) estara contribuindo para a
melhor compreensdo do fend6meno investigado.

O estudo pretende compreender como se configuram os processos de significacdo acerca da
experiéncia do adoecimento. Acreditamos que a pesquisa poderd apontar caminhos para
propostas de intervencao e agGes profissionais voltadas para a drea. Do mesmo modo, poderd
contribuir para propostas de intervengao voltadas a pessoas com adoecimento cronico.

O tema do estudo, ao tratar sobre a experiéncia do adoecimento crénico, pode envolver
recordacdes de vivéncias que foram ou sdo dificeis e dolorosas para os participantes, podendo
ocasionar algum nivel de ansiedade. Ressalta-se, entretanto, que as entrevistas podem trazer
mais beneficios do que riscos, pois o ato de falar acerca dessas vivéncias, compartilhando
assim sentimentos e percepcbes, pode levar a uma ressignificacdo das mesmas. A
confidencialidade das informacdes e o sigilo dos participantes sdo fundamentais no manejo
dos riscos decorrentes desta pesquisa. Serd garantido total sigilo da identificacdo dos
participantes como forma de atender a possiveis situagGes de risco acima citadas. Em caso de
necessidade de manejos terapéuticos diante de questGes levantadas no processo de coleta de
dados, os participantes serdo encaminhados a profissionais competentes.

O pesquisador compromete-se em estar disponivel aos participantes a todo e qualquer
momento em que haja necessidade de acolhimento das demandas advindas desta
participacdo, informar e esclarecer as questGes tedrico-metodoldgicas garantindo a clareza de
todo o processo da pesquisa, bem como, indicar locais de atendimento psicoldgico, quando
isto se fizer necessario.
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O presente estudo foi submetido ao Comité de Etica em Pesquisa do Instituto de Psicologia,
situado a Rua Professor Jodo Mendonga, Campus S3o Lazaro, Portaria 07, s/n, Ondina, CEP
40.170-055, Salvador,Bahia, telefone (71)3283.6457, cepips@ufba.br.

O pesquisador compromete-se a armazenar devidamente todo material decorrente da
pesquisa por um periodo de 05 (cinco) anos, estando este, disponivel a consulta pelo Comité
de ética, comunidade cientifica e aos participantes, sempre que houver necessidade.

Vale ressaltar que o Sr. (a) tem o direito e a liberdade de retirar seu consentimento em
qualquer fase da pesquisa, seja antes ou depois da coleta dos dados, independente do motivo
e sem nenhum prejuizo a sua pessoa. Os resultados estardo a sua disposi¢cdo durante todo o
processo da pesquisa, incluindo quando a mesma for finalizada.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma cépia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera fornecida a vocé. Para qualquer outra
informacdo, o (a) Sr (a) podera entrar em contato com o pesquisador no endereco Estrada de
Sdo Lazaro, 197, Federagao — 40210-730, Salvador, BA - Brasil, telefone (071) 3283-6442.

Consentimento Pds—Informacdo

Eu, , declaro que fui

esclarecido quanto aos objetivos, justificativa e procedimentos da pesquisa “Significacdes da
experiéncia de adoecimento e estratégias de enfrentamento para adultos jovens com doenca
renal cronica” sob a responsabilidade do pesquisador Agnaldo Junior Santana Lima, orientado
pela Prof(a). Dr(a). Marilena Ristum, a qual pretende descrever sobre os significados da
experiéncia de adoecimento e estratégias de enfrentamento construidas por jovens adultos
que realizem tratamento hemodialitico. Declaro, enfim, que estou ciente de que nao terei
despesas ou remunerag¢dao com a participagao na pesquisa. Recebi uma cdpia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
duvidas. Diante do exposto, venho, por meio deste, oficializar meu consentimento livre e
esclarecido para participar da pesquisa, estando seguro(a) de que poderei retirar esse
consentimento em qualquer fase da pesquisa, caso deseje.

Assinatura do participante

Data: __ / /

Fone: E-mail:

Assinatura do Pesquisador Responsavel
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