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The body to the world: transformations of young in kidney replacement
therapy

Do corpo ao mundo: transformacoes de jovens em tratamento renal substitutivo
Del cuerpo al mundo: las transformaciones de jovenes em tratamiento renal sustitutivo

Mailson Fontes de Carvalho', Maria Rosilene Candido Moreira?

ABSTRACT

Objective: Given the sharp interference that cause chronic diseases in the lives of their patients, we sought
to elucidate the transformations driven by chronic kidney disease in the reality of young people on dialysis.
Methodology: This is a phenomenological-hermeneutic study involving five youths who perform dialysis on a
service reference in nephrology center-south of Piaui, aged between 18 and 24 years, analyzed under the
precepts of the Theory of Interpretation proposed by Paul Ricoeur. The research was approved by the Ethics
Committee of UFPI Search by CAAE No. 0262.0.000-10. Results: Obtained three dimensions to the changes of
the respondents: Transformations in Body, where the stigma of fistula and the dilemma of adolescence with
the disease appear; Transformations in Mind, on which stand thoughts, feelings, uncertainty and mental
confusion also affected by your state; and Transformations in the World, where outcrop restrictions imposed
by the disease and changes in behavior and habits of this subject in his livelihood. Final considerations: The
study enabled elucidations about the transformations arising from chronic disease, not only within the body,
but mental and social stimulation necessary for understanding and coping with the disease and its treatment.
Keywords: Renal Disease. Adolescent behavior. Adolescent development.

RESUMO

Objetivo: Considerando a acentuada interferéncia que as doencas cronicas provocam na vida de seus
portadores, buscou-se elucidar as transformagdes impulsionadas pela doenca renal cronica na realidade de
jovens em tratamento dialitico. Metodologia: Trata-se de um estudo fenomenolégico-hermenéutico, realizado
com cinco jovens que efetuam terapia dialitica em um servico de referéncia em nefrologia do centro-sul do
Piaui, com idades entre 18 e 24 anos, analisado sob os preceitos da Teoria da Interpretacao proposta por Paul
Ricoeur. A pesquisa aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da UFPI mediante CAAE n° 0262.0.000-10.
Resultados: Obteve-se trés dimensdes para as transformacoes ocorridas nos entrevistados: Transformacoes no
Corpo, onde aparecem o estigma da fistula e o dilema do adolescer com a doenca; Transformacdes na Mente,
em que se destacam pensamentos, sentimentos, incertezas e confusdes mentais afetadas também pelo seu
estado; e Transformacdes no Mundo, onde afloram as restrices impostas pela doenca e alteragcdes de
comportamento e habitos deste sujeito no seu meio de vida. Consideracdes finais: O estudo possibilitou
elucidagbes acerca das transformacdes advindas da doenca cronica, no ambito ndo somente corporal, mas
psiquico e social, necessarios a compreensao e estimuloaoenfrentamento da patologia e seu tratamento.
Descritores: Doenca Renal. Comportamento do adolescente. Desenvolvimento do adolescente.

RESUMEN

Objetivo: Dada la fuerteinterferencia que causan las enfermedadescronicasen la vida de suspacientes,
hemostratado de dilucidar las transformacionesimpulsadaspor la enfermedad renal cronicaen la realidad de
losjovenesendialisis. Metodologia:Es un estudiofenomenologico-hermenéutico que implica a cincojovenes que
realizandialisisenunareferencia de servicioennefrologiacentro-sur de Piaui, con edadescomprendidas entre 18
y 24 anos, analizadobajolospreceptos de la Teoria de la Interpretacionpropuestopor Paul Ricoeur. La
investigacionfueaprobadapor el Comité de Etica de UFPI Busquedapor CAAE No. 0262.0.000-10. Resultados: Se
obtienetresdimensiones a loscambios de losencuestados: Transformacionesencuerpo, dondeaparecen el
estigma de la fistula y el dilema de la adolescencia con la enfermedad; Transformacionesen la mente, en la
que destacanlospensamientos, lossentimientos, la incertidumbre 'y la confusion  mental
tambiénafectadaporsuestado; y transformacionesen el mundo, donde las restriccionesimpuestaspor el
afloramiento de la enfermedad y loscambiosen el comportamiento y loshabitos de estetemaensumedio de
vida. Consideraciones finales: El estudiopermitieronelucidacionessobre las transformacionesderivadas de la
enfermedadcroénica, no soéloen el cuerpo, pero la estimulacion mental y social necesaria para comprender y
hacerfrente a la enfermedad y sutratamiento.

Palabras clave:Enfermedad Renal. El comportamiento de losadolescentes. Desarrollo de losadolescentes.
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INTRODUCAO

As doencas cronicas presentes desde a infancia
ganham, na adolescéncia e na juventude, novas
nuances, visto que submete essa populacdao a
experimentar um estilo de vida imposto pela sua
condicdo de salde, mesmo ainda durante seu
desenvolvimento biopsicossocial.

Dentre estas, a doenca renal cronica (DRC)
destaca-se por ser uma das que mais geram impacto
na qualidade de vida de seus acometidosY, bem
como por ser um agravo que vem alterando os
quadros de morbimortalidade da populacao e
incidindo em pessoas cada vez mais jovens.

Nesse sentido, torna-se fundamental compreender
0 quanto é complexo ser jovem com DRC. A vida se
molda ao contexto da doenca: hospitais, maquinas de

dialise, medicamentos, profissionais de salde,
restricobes alimentares e hidricas, além de
procedimentos agressivos, como colocacao de

cateteres e fistulas durante o tratamento. E, sendo a
juventude uma fase vivida por muitos de maneira
conflituosa, os jovens nem sempre estao preparados
para lidar com as exigéncias das novas situacdes e
contextos, principalmente quando esta nova
condicédo de vida é advinda de uma doenca. Ter o seu
cotidiano alterado pelas inumeras limitacoes e
restricoes impostas pela sua condicao de
saude/doenca pode ser uma carga muito grande para
esse ser, ainda imaturo®.

O modo como cada paciente se relaciona com a
doenca é singular, vinculado a aspectos mentais,
ambientais, sociais e de ambito familiar. Assim, as
caracteristicas da doenca cronica, seu tratamento e
prognostico interagem com inUmeros fatores
subjetivos e culturais que envolvem o ser-doente,
reforcando a importancia da compreensao ampla do
tema pelos profissionais que com ele interagem,
possibilitando alcancar nao somente a proposta
terapéutica, mas também vislumbrar as dimensodes
psicologicas e sociais envolventesG4,

Nesse contexto, agregando o crescente interesse
em desvelar de que maneira se da a relacdo entre o
ser jovem com doenca renal cronica e a experiéncia
por ele vivida, buscou-se elucidar as modificacdes e
transformacdes impostas pela DRC na realidade de
jovens nesta condicao.

METODOLOGIA

The bodytothe world: transformationsofyoung in..

Utilizou-se da técnica da entrevista em
profundidade, onde o entrevistado tem liberdade
para desenvolver cada situacao em qualquer direcao,
permitindo  explorar mais amplamente uma
questao”. As entrevistas ocorreram apos o aceite do
jovem e sua familia, ao término da sessdao de
hemodialise, sendo norteadas pela seguinte
questao:Conte-me sobre sua experiéncia com uma
doenca crénica. A entrevistas foram devidamente
gravadas e posteriormente transcritas e codificadas
para entao, sob a forma de texto, formar o corpus de
analise do estudo.

A analise, baseada nos preceitos da Teoria da
Interpretacao, obedeceu aos seguintes passos: leitura
inicial do texto - onde ocorre a primeira visao do que
se pretende evidenciar, com a organizacao e
transcricao dos depoimentos, a fim de verificar a
estrutura objetiva do mesmo e assim realizar a
leitura  inicial. Distanciamento -  condicao
fundamental para a realizacao da interpretacao,
nesta fase o pesquisador abstém-se de suas crencas e
preconceitos, visando nao se colocar no texto,
levando-o a fazer uma reflexdo descontaminada®®.
Analise Estrutural - proporciona a releitura do texto
de maneira profunda e critica, levando a explicacao,
explicitacao, interpretacdao e compreensao do que
emergiu da leitura inicial, buscando significado que
esta oculto nos discursos. Identificacao da Metafora -
esta etapa permite a criacio momentanea da
linguagem, gerando novo significado que ocorre a
partir da compreensao do texto. Apropriacao - nesta
fase, ultima do processo hermenéutico, o sentido dos
discursos, antes obscuro, passa a frente do texto, se
tornando mais visivel®. O pesquisador se apropria do
que for desvelado nos discursos para o entendimento
do sentido originario, a compreensao existencial do
que significa ser, enquanto jovem, cometido por uma
doenca renal cronica.

A analise apresentada a seguir faz parte de um
estudo mais amplo sobre o significado da DRC para
jovens e adolescentes, de pleno acordo com a
Resolucao n°. 466/12 do Conselho Nacional de Saude,
autorizado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Federal do Piaui (CAAE n° 0262.0.000-
10). Seus resultados parciais encontram-se aqui
apresentados sob a contextualizagdo metafdrica do
ser-doente que recebe ou perpassa  por
transformacdes no corpo, mente e no mundo que se
encontra inserido.

Estudo fenomenologico-hermenéutico, utilizando
como eixo investigatorio a Teoria da Interpretacao
proposta por Paul Ricoeur®, que apresenta uma
hermenéutica fenomenologica com originalidade e
método proprio por assinalar o mundo da vida e
procurar a verdade polissémica do fendomeno nos
niveis em que o compreender acontece®.

Foram entrevistados cinco jovens com idades
entre 18 e 24 anos, que realizam tratamento dialitico
em uma Clinica de Terapia Hemodialitica de
referéncia no interior do Piaui, convidados a
participarem da pesquisa durante a realizacao das
sessoes de hemodialise, em outubro de 2010.

RESULTADOS E DISCUSSAO

A doenca é uma situacdo traumatica para esse
ser-no-mundo, pois impde modificacdes que refletem
nao somente em seu corpo, mas em toda a sua
existéncia. Porém, sendo a corporeidade inerente ao
ser, € através do corpo que o individuo esta no
mundo, podendo observa-lo, compreendé-lo e buscar
entendimentos e significacoes dele®.

Entendido como “objeto sensivel a todos os
outros, que ressoa para todos os sons, vibra para
todas as cores, e que fornece as palavras a sua
significacdo”%3'7), o corpo e, em especial, as
alteracoes corporais provocadas pela DRC sao
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descritas pelos jovens como sendo naturais e proprias
da condicao da doenca:

As pernasestavam inchadas [...] eu estava
sentindo muita dor [...] Eu estava muito
inchada. (E06)

Ficava inchado os meus pés. (E04)

Eu estava todo forte, mas era inchado [...]
Meus pés doiam, ressacados, meus bracos [...]
com a barriga bem inchada. (E01)

A condicao de “inchaco” (edema) destacada por
eles ajuda a revelar o mal estar causado pela doenca
e direciona reflexdes sobre sua imagem, nao somente
fisica (corporal) mas também sobre percepcao que
estes jovens tem de si enquanto ser-doente ser que
habita um corpo doente. Além de dores, a imagem
corporal estava prejudicada pelo edema.

Nao bastante as alteracdes advindas da doenca, os
sujeitos também vivenciam modificacbes causadas
pela terapéutica. Para o tratamento hemodialitico
(filtracdo capilar extracorpérea) € necessaria a
colocacao de um cateter ou da confeccao de uma
fistula arteriovenosa, uma anastomose pela qual o
sangue é captado e levado ao filtro para retirada de
impurezas e excessos de agua e sais do sangue, o
qual é devolvido apds o processo para o paciente
também pela fistula. Esta fistula pode provocar
cicatrizes e, por vezes, os aneurismas provocados por
ela causam comprometimento da autoimagem dos
clientes!",

Os jovens investigados confirmam a presenca da
fistula como um traco simbolico presente em suas
vidas, denotando uma caracteristica marcante na
relacdo do seu corpo com o mundo:

Ainda bem que eu ndo tive que usar o cateter,
porque minha fistula deu certo. [...] as veias
da gente ficam grande, olha...elas ficam
duras, porque as agulhas sGo muito grandes,
dolorosas. (EO1)

Meus amigos quase nenhum sabe... porque
quando eu saio também € de camisa longa, ai
ninguém nem pergunta. [...] E dificil porque
quando vocé chega, todo mundo ou fica com
vergonha ou com pena, fica com vontade de ir
ld, perguntar o que é [...] o que foi, se foi um
acidente. (E04)

A fistula surge como uma metafora implicita nos
discursos e na vida do ser-doente. Ela configura o
estado de doente e faz com que este nao esqueca
desta condicdao, causando-lhe sofrimentos e
frustracdes, que na maioria das vezes nao sao
verbalizados. Percebeu-se que, considerando a
fistula uma referéncia a sua doenca, alguns preferem
esconder, outros, revelar:

Ndo perguntam muito ndo, mas se
perguntarem eu digo o que é. Quando eu
andava com o cateter eu dizia, porque é que
agora eu ndo digo? (E03)

[...] depende muito, porque se vocé for
explicar, demora de uma hora. Mas quando é
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aquela pessoa que eu sei que vai continuar a
amizade eu jd conto. (E04)

O ser, em seu aspecto mais subjetivo, pode nao
estar preparado para sofrer alteracdes tao marcantes
como as impostas pela DRC. O impacto da doenca e
da dialise pode ser destruidor para o ego, afetando
sua autoestima e até mesmo sua perspectiva de
vida®4,

Podem surgir estigmas decorrentes de ser-doente
renal cronico, especialmente quando tem que
exteriorizar em seus corpos as comprovacoes dessa
condicdo, a exemplo, a existéncia da fistula®.
Quando questionados se ja haviam sido discriminados
pela condicdo de ser-doente renal cronico, alguns
jovens apresentaram respostas que confirmam o
carater estigmatizante da condicdo de renal cronico:

Ndo! [...] Jd estou acostumado. (E03)

E dificil porque quando vocé chega todo
mundo ou fica com vergonha ou com pena.
(EO4)

As vezes sim. Mas s6 por conta do braco, que
tem a fistula. (E05)

Ressalte-se que a alteracao da autoimagem causa
sofrimento, sendo apontada como fator discriminador
e marcante no inicio do tratamento. Logo, tantas
alteracbes e  frustracdes vivenciadas vém
acompanhadas de sentimentos de medo, tristeza e
desespero®,

0 discurso manifesto de aceitacdo as observacgoes
dos outros, quando percebem a existéncia da
anastomose arteriovenosa, denuncia que a condicao
de ser-doente renal crénico ndo altera somente a
aparéncia, os habitos, os costumes, mas também, o
modo como as pessoas percebem o doente e a forma
como ele préprio se percebe enquanto ser-no-mundo,
cerceado de momentos estigmatizantes.

O modo como vive cada sujeito e se relaciona com
a DRC é exclusivo e pessoal. Depende de varios
fatores como apoio familiar, condi¢cées ambientais,
sociais, psicologicas e, sobretudo, da maneira como a
mente se apropria desta condicao, na relacao deste
com o mundo('?),

O jovem com DRC ainda esta por adaptar-se as
perdas, restricoes e limites impostos pela doenca e a
ideia de finitude da vida mediada pela doenca
cronica, sem cura. Nesse processo, sua mente passa
por alteracoes que podem gerar processos de
instabiliade psicoldgica, conscientemente relatadas:

Ela afeta a mente da pessoa [...] Pensava que
ia morrer e tudo. Entrei quase em depresséo.
(E04)

Eu fico nervosa, eu foco aginiada.Dd uma coisa
na cabeca! (E06)

Vitimizado pela doenca e pelo seu tratamento, o
ser-doente renal crénico cria mecanismos diversos
para enfrentar essa nova realidade. Assim, a forma
como enfrenta a doenca pode ser entendida como um
pesar, gerando luto relacionado as limitacdes sociais
e fisicas imposta pela doenca. A disfuncdo renal, a
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perda da liberdade e da salde fisica e a percepcao
da instabilidade entre estar saudavel ou adoecido
interferem diretamente na salde mental desses
individuos(3).

Merece destaque o fato de que enquanto jovem,
este ser encontra-seno processo construtivo de
concepcoes, valores, sentimentos e relacoes
responsaveis pela formacdo do ser adulto. Nesse
ambito, pensamentos, reflexdes, incertezas e
confusdes se fundem as demandas advindas do seu
estado de salde. A doenca, portanto, intromete-se
na vida desse jovem, em si ja conturbada, chegando
a resultar em um profundo sentimento de perda ou
mesmo mudanca de identidade!".

E inegavel a influéncia causada pela DRC no
comportamento do ser. Alteracdes no ciclo de vida,
no crescimento e ainda em seu desenvolvimento
enquanto nao-adulto, fazem com que o jovem tenha
seu comportamento modificado, pois se na vida
adulta, o desenvolvimento de doencas cronicas e
incapacidades é associado a deterioracao, a reducdo
de competéncias e a dor fisica e emocional, na
juventude, esses fatores sao exacerbados pelas
caracteristicas imanentes desta fase.

Entendida como uma espécie de dor, a doenca
pode ser também vislumbrada como uma maneira de
estar no mundo. Um novo mundo criado pelo
portador, o mundo-vida de um doente, cheio de
restricdes e novos habitos. Estar ligado a maquina de
hemodialise trés vezes por semana, a restricdo a
ingestao hidrica e aos esforcos fisicos sdo situacoes
que podem afetar o comportamento desses jovens'4,
Quando investigados sobre as principais restricdes as
quais eram submetidos, alguns sujeitos relataram:

Pra mim é ruim perder tempo aqui na clinica.
[...] o fato de ndo poder trabalhar mais, e nGo
poder beber muita dgua. (E04)

O ruim sdo as coisas que ndo posso fazer. Sinto
sede demais. [...] ndo pode mais jogar bola,
coisas que eu fazia antes de ser doente, beber
uma cervejinha, ndo pode beber dgua direito
[...]JA gente pode até sair, ir pras festas, mas
ndo pode demorar muito porque ndo pode se
cansar muito. (EO1)

Ndo posso pegar peso [...] O ruim é que eu
tenho que vim pra cd. (E06)

Merece destaque as citacoes da restricao hidrica
como o fator mais significativo dentre as limitacoes
mencionadas como impostas pelo tratamento. Esta se
da em virtude da reducédo da taxa de filtracdo renal,
onde um excesso de liquidos pode causar sobrecarga
aos rins doentes e consequentes sintomas desta
falha. Restricdes que, associadas aos sintomas fisicos
e as situacdes conflituosas a que estao submetidos os
doentes renais cronicos, levam a alteracao
comportamental evidenciada por alguns jovens em
seus discursos:

Ndo gosto de ir para festa. Jd ndo gostava, e
agora mesmo é que eu ndo vou. (E03)

Passo mais tempo é em casa, e na roca. (E06)

The bodytothe world: transformationsofyoung in..

Porém, esse comportamento de recolhimento nem
sempre é predominante, visto que muito dos jovens
adotam mecanismos de enfrentamento eficazes e
adotam comportamentos condizentes com sua idade:

A gente pode até sair, ir festas,namorar, nisso
ndo atrapalha. (EO1)

Eu bebo, saio por ai com a galera, estou ai
enrolado com uma menina[...]Vou a festas.
Adoro escutar mdusicas, sO vivo com esse
celular na mdo. (E05)

Gosto de ficar em casa, escutando musicas no
rddio. (E06)

O discurso de alguns jovens se contrapbe, mas
revelam suas construcdes com base nos principios de
normalidade em ser jovem. Costumes de ouvir
musicas, sair para festas, namorar, consumir bebidas
alcoolicas e até mesmo um comportamento de
reclusdo, sdo atos proprios da adolescéncia e da
juventude!'¥,

Porém, algumas marcas do desenvolvimento
destes jovens se modificam pelos sinais e sintomas da
DRC. Um deles é a irritabilidade causada pelas
alteracbes neuroldgicas provocadas pela doenca, que
fica evidente nos discursos a seguir:

A pessoa fica nervosa. Eu discuto muito com a
familia (...)acho que ela afeta a mente da
pessoa, a hemodidlise, vocé ndo fica normal
ndo! Qualquer coisinha vocé estd nervoso,
discute por qualquer besteira. (E04)

Eu fico nervosa, eu fico agoniada. (E06)

A consciéncia de que existem limitacdes quanto
ao processo de enfrentamento da doenca e as novas
situacdes impostas pelo tratamento, pode levar o
paciente a reavaliar seu comportamento. Sobre este
aspecto, convém lembrar que o modo de ser-no-
mundo ¢é delineado pelas experiéncias e pelas
influéncias no mundo da vida, sendo relevante a
interferéncia que a doenca tem no equilibrio e na
estrutura emocional do ser humano®'9,

O estresse também pode provocar muitos
conflitos, geralmente dentro do seio familiar, meio
que comumente atua como principal unidade de
suporte e cuidado em situacoes de adoecimento('?.

[...] Eu discuto muito com a familia. Parece
que quem é mais proximo de vocé, vocé fica
com aquele receio sabe? Vocé consegue
conversar mais com os estranhos, com pessoas
estranhas do que com pessoas da familia. (E04)

Ainda que haja limitacoes e restricdes nos habitos
rotineiros, alguns sujeitos relatam nao se
perceberem com situacdes que lhes impecam de
readequar-se a nova realidade:

Ndo atrapalha em nada. Eu faco tudo em casa,
lavo roupas, limpo a casa, tudo. Ndo deixei de
fazer nada. O ruim é que eu tenho que vim
para a clinica. (E06)
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Em minha vida néo atrapalha em nada. A Unica
coisa é que tenho que vir na terca, quinta e
sabado. (E04)

A gente pode até sair, ir festas, mas ndo pode
demorar muito porque n@Go pode se cansar
muito. Eu saio e tenho que voltar 1 hora da

manhd. Mas dd para namorar, nisso n@o
atrapalha ndo. (EO1)
Os discursos possibilitam constatar a ténue

relacdo entre estar saudavel ou adoecido, pois
mesmo tendo de conviver com a doenca renal em seu
aspecto cronico, os sujeitos atuam de maneira
corriqueira, adaptando ou substituindo atividades
antes exercidas por outras possiveis de desempenhar,
ainda que seu estado fisico e mental se encontre

claramente afetado pela forma como reage a
doenca¥,
A experiéncia humana, mesmo que seja

considerada dificil, € dotada de alguns componentes,
dentre eles o trabalho, a sociabilidade, a
universalidade, a consciéncia e a liberdade e quando
algum destes componentes é quebrado, violenta-se a
esséncia do ser, da propria humanidade!". Assim, o
tratamento e a doenca deixam marcas nas etapas da
vida de cada ser. Evidencia-se que o tempo decorrido
entre o estado saudavel e doente deixa cicatrizes na
memoria de cada ser:

Fiquei internado, e ja vim fazer hemodidlise.
Isso em 2008. (E04)

Eu tenho essa doenca hd sete anos. (E05)

Desde 2009 que eu estou aqui (Clinica). (EO1)

Essa temporalidade demarcada revela que os
jovens nao se perderam no tempo, sao conscientes
do transcorrer da vida. Ao perceberem desde quando
estdo em tratamento, identificam sua evolucao
perante o tempo. Tempo que nasce da relacao do ser
com as coisas, onde o porvir e o passado pré-existem
e tém sobrevivéncia eterna nas proprias coisas®1?,

No mundo do jovem com doenca cronica sao
inseridos novos seres, locais e sentidos, e
modificando-se  intensamente, é capaz de
reconstruir-se em meio a uma nova realidade, a um
novo mundo.

The bodytothe world: transformationsofyoung in..

técnicO-cientifica dos profissionais de salde dos
servicos  hemodialiticos e  aproxima-los da
subjetividade do ser-doente renal cronico. A
compreensao do ser-doente-renal cronico demonstra
a dificuldade de avaliar e interpretar o ser-doente
decorrente de diversos fatores, mas evidencia a
possibilidade da compreensao, a fim de adicionar
cuidados holisticamente mais humanos.

0 jovem com doenca renal cronica nao pode ser
compreendido como um ser anormal ou fora dos
padroes, mas como um ser que vivencia uma doenca,
devendo estar livre de estigmas e apto a
reestruturacdo de nova vida, construida no convivio
com a DRC. Assim, faz-se necessario transcender as
terapéuticas biologicistas na implementacao de
cuidados a saude desses individuos vislumbrando
cada ser com suas peculiaridades e profunda analise
que necessitam.
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