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RESUMO

A experiéncia de adoecimento incorpora processos bioldgicos, mas também processos subjetivos, que devem ser
abordados nas praticas de atengdo em salde. No entanto, revelar os processos subjetivos da experiéncia tem sido um
desafio aos profissionais de salde. A antropologia interpretativa tem subsidiado a compreensdo deste processo na
medida que integra aspectos socioculturais ao adoecimento. Estudo de natureza qualitativa, tipo Estudo de Caso teve
por objetivo compreender a experiéncia em familia de uma pessoa com diabetes mellitus, insuficiéncia renal crénica
em tratamento por hemodialise. O estudo foi realizado com um usuario em hemodialise, em uma clinica no Estado de
Mato Grosso e com sua esposa, no periodo de fevereiro a julho de 2008, por meio da entrevista. A analise dos dados
nos permitiu apreender que vivenciar o adoecimento é uma experiéncia no qual os significados sdo reconstruidos e
vividos com base nas experiéncias anteriores e nas perspectivas de vida, tendo a familia como referéncia. Aspectos
importantes do adoecimento marcaram a experiéncia de Moisés e sua esposa como o significado atribuido a familia
nuclear, a fragmentacdo da estrutura social, as limitacGes e restricdes, o reflexo da doenca na vida em familia, os
comportamentos, a construgao da subjetividade masculina e o transplante renal.

Descritores: Relagbes familiares; Cuidados de enfermagem; Insuficiéncia renal crénica.

ABSTRACT

The illness experience includes biological processes but also subjective processes that must be approached in the
practices of health care. However reveal the subjective processes of the experience have been a challenge for health
professionals. Interpretative anthropology has subsidized the understanding of this process as incorporating
sociocultural aspects to illness. Study of qualitative nature, type Case Study aimed to understand the family
experience of a person with diabetes mellitus, chronic renal insufficiency and in treatment of hemodialysis. The study
was conducted with a user receiving hemodialysis treatment, registered at a clinic in the state of Mato Grosso and his
wife, in the period from February to July 2008, through interview. Data analysis allowed us to learn that living the
illness is an experience in which meanings are reconstructed and lived on the basis of previous experience and
perspectives on life, making the family as reference. Important aspects of illness marked the experience of Moisés and
his wife, for example the meaning attributed to the nuclear family, the fragmentation of the social structure, the
limitations and restrictions, the effects of the disease in family life, the behaviors, the construction of male subjectivity
and the renal transplantation.

Descriptors: Family relations; Nursing care; Chronic renal insufficiency.

RESUMEN

La experiencia de una enfermedad reune procesos bioldgicos, pero también procesos subjetivos, que deben ser
aproximados en las practicas de la atencidn a la salud. Solo que, revelar los procesos subjetivos de esta experiencia,
ha sido un desafio a los profecionales de la salud. La antropologia interpretativa ha subsidiado la comprencion de este
proceso en la medida que integra aspectos socioculturales a la enfermedad. El estudio de naturaleza cualitativa, como
Estudio de Caso ha tenido como objetivo comprender la experiencia en familia de una persona con diabetes mellitus,
insuficiencia renal créonica en tratamiento por hemodialisis. Este estudio fue realizado por medio de entrevista con un
usuario de hemodialisis y con su esposa, en una clinica en el estado de Mato Grosso, en el periodo de febrero a julio
de 2008. Esta experiencia, en la cual los significados son reconstruidos y vividos con base en las experiencias
anteriores y en las perspectivas de vida, teniendo a la familia como referencia. Aspectos importantes de la
enfermedad marcaron la experiencia de Moises y de su esposa como el significado atribuido a la familia nuclear, a la
fragmentacion de la estructura social, a las limitaciones y restricciones, el reflejo de la enfermedad de la vida en
familia, los comportamientos, la construccion de la subjetividad masculina y el tratamiento renal.

Descriptores: Relaciones familiares; Atencion de enfermeria; Insuficiencia renal cronica.
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INTRODUGCAO

A nossa vivéncia no processo de cuidar em
salde de pessoas em hemodidlise nos conduziu a
refletir sobre a importancia da competéncia técnica,
mas também a desenvolver sensibilidade a
valorizacdo da subjetividade das pessoas cuidadas.

No processo, passamos a perceber que muitas
dessas pessoas necessitavam limitar suas atividades
laborais, de lazer, restringir e mudar os habitos
alimentares e a ingesta hidrica e muitas outras
alteracbes no cotidiano de suas vidas como: a
necessidade de informagdo constante sobre o
tratamento; as privacdes na vida pessoal, familiar,
profissional e social e, as angustias que abrangem a
complexidade da condicdo cronica. O que nos
chamava a atencdo era como lidar com pessoas que,
além de muitas restricdes, ainda conviviam com a
obrigatoriedade de permanecer ligado a uma
maquina vendo o seu sangue ser filtrado.
Reconheciamos que mesmo considerando que a
maquina lhe garante um tempo maior de vida, essa
vida tem qualidade restrita. Essas reflexdes nos
levaram a inUmeros questionamentos: como a
pessoa entende a sua vida? como se da este
processo na vida em familia? e a buscar respostas
sobre como cada uma dessas pessoas entende e
desafia esses eventos, marcados por limitagdes,
incertezas, mas também possibilidades.

Ao longo do processo de viver, nos processos
cotidianos de socializagdo, as pessoas compartilham
modos de vida os quais integram as crengas, 0S
comportamentos, o0s costumes e as atitudes
consensuadas e servem de referéncias para suas
formas de pensar sobre a realidade(!). Estes aspectos
apoiam a construgdo dos significados que cada
pessoa da as suas experiéncias de vida, saude e
doenga, fazem parte da constituicdo da subjetividade
dela e orientam seus atos e seus comportamentos.
Da mesma forma que a pessoa é influenciada pelo
grupo, ela prépria serve de referéncia para o grupo.

Compreender a acao humana é um processo
complexo e desafiante, principalmente porque somos
profissionais de salde e temos como propdsito a
manutencdo da vida com qualidade. Destarte, é
possivel observar que o adoecimento dentro do grupo
familiar é interpretado de diferentes maneiras,
podendo ser aceito ou ndo, pois os sentimentos que
permeiam o adoecimento estdao vinculados as
crencgas, valores e caracteristicas do grupo familiar(?,

Nesta perspectiva, o referencial da antropologia
interpretativa, por considerar a cultura como uma
rede de significados construida pelas préprias
pessoas 0s quais sdao compartilhados por elas e
servem de orientacdo para suas condutas com base
nos seus contextos sociais, pode nos apoiar em nosso
objetivo®), Esta orientacdo enfatiza a multiplicidade
dos significados presentes em cada modo de ser das
pessoas € a Iimportancia de reconhecer tal

particularidade nas suas formas de ser, as quais
podem ser apreendidas por entrevistas e
observacoes, e nos possibilitam apreender as formas
simbolicas da vida humana e a sua relagdo com os
acontecimentos sociais e as ocasides concretas. O
adoecimento deixa de ser visto apenas em sua
dimensdo bioldgica para integrar a totalidade do ser
humano, onde significacdo e sentido passam a ser
parte integrante deste processo. Estudos tém
realcado o desafio de cuidar pessoas com doengas
cronicas e a importancia de integrar nas praticas de
cuidado a narrativa de adoecimento® por articular os
comportamentos em saude aos contextos
socioculturais presentes na vida dessas pessoas(®).

Desse modo, o adoecimento por uma doenca
cronica tem sido objeto de estudo de pesquisadores.
E considerada uma experiéncia que se caracteriza
pela ruptura Dbiografica e pelas incertezas
ocasionadas pela doenga, pelo impacto do tratamento
na vida cotidiana e, por ultimo, pela necessidade de
adaptacao e gerenciamento, para que a pessoa possa
reconstruir sua vida dentro da normalidade
possivel®), A vivéncia com a cronicidade implica
mudangas no modo de viver, alteragBes fisicas,
psicossociais e formas de enfrentamento da pessoa e
sua familia.

O sistema familiar € complexo e dinamico e
influenciado pelo meio histérico, social e cultural que
vivencia, sendo que as relagdes familiares, em
alguma medida, interferem no processo saude e
doenca de seus membros, bem como na
interpretacdo da experiéncia de cada pessoa da
familia.

Nesse cenario, entendemos que vivenciar o
adoecimento promove mudangas em todos os
aspectos da vida cotidiana, tanto pessoal quanto
familiar. Bem como, requer atitudes que possibilitam
enfrentar a situacdao posta, promovendo a busca pela
reconstrucdo da identidade pessoal e familiar.

Frente ao exposto, o objetivo deste estudo foi
compreender a experiéncia do adoecimento de uma
pessoa em tratamento por hemodidlise e com
diabetes mellitus vivenciadas em familia.

A relevancia deste estudo baseia-se no fato de
trazer subsidios a pratica profissional no cuidado a
salde das pessoas com condicao crbénica, tendo como
nicleo de cuidado também a sua familia.
Compreender a experiéncia de adoecimento de
pessoas onde coexistem triplas necessidades de
salde tais como as decorrentes de diabetes mellitus,
insuficiéncia renal cronica e hemodialise, pode nos
guiar na constituicdo de praticas de salde e
enfermagem mais sensiveis e condizentes com as
reais necessidades das pessoas. Ainda, a
interpretacdo do processo salde-doenga pode
contribuir para melhorar as praticas em saude e
enfermagem na medida em que possibilita apreender
as lacunas nas praticas de atencdo, os momentos de
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vulnerabilidade pelos quais as pessoas passam nha
experiéncia de adoecimento, mas também como
desafiam  tais eventos, as estratégias de
enfrentamento tanto individual como familiar.

PERCURSO METODOLOGICO

Este artigo estd vinculado ao Projeto de
Pesquisa: Avaliacdo dos Mdultiplos Custos em Saude
na Perspectiva dos Itinerarios Terapéuticos de
Familias e da Producdo do Cuidado em Saude em
Municipios de Mato Grosso, desenvolvido por
pesquisadores de uma instituicdo federal de ensino e
com apoio da Fundacdo de Amparo a Pesquisa de
Mato Grosso (FAPEMAT). O estudo ora apresentado é
de natureza qualitativa, do tipo Estudo de Caso. A
pesquisa qualitativa é aquela capaz de estudar os
fen6menos, que possui por significado aquilo que se
mostra a si mesmo e que busca, através da
compreensdo, estudar a histéria, as crengas, as
percepcdes, as atitudes, as relagdes e as
representacdes que a pessoa possui com o mundo a
sua volta(7-8),

O Estudo de Caso é uma estratégia de
investigagao, com intuito de delimitar e descrever no
contexto vivido as percepcdes e relacbes de uma
determinada situacdo e, neste caso, a experiéncia em
familia de uma pessoa com insuficiéncia renal crénica
por diabetes mellitus(®),

Nesse contexto, o estudo qualitativo nos permite
adentrar no cotidiano de vida de uma pessoa
diabética, em tratamento por hemodidlise e
apreender a sua vivéncia em familia. Da mesma
forma, nos possibilita compreender os sentimentos e
significados desta relagdo, pessoa, doenca e familia e
as relagbes com o mundo.

A busca pelos sujeitos da pesquisa teve como
critérios: ser pessoa adulta e realizando hemodialise
em uma instituicdo de salde credenciada ao SUS; ter
diagndstico de insuficiéncia renal cronica por diabetes
e ter familiares dispostos a participar do estudo.

Portanto, o estudo foi realizado no periodo de
fevereiro a julho de 2008 em uma clinica de
hemodiadlise, privada, credenciada pelo SUS, situada
no Estado de Mato Grosso que atende pessoas em
tratamento por hemodialise.

Os sujeitos deste estudo sdo: Moisés, um
homem jovem, 36 anos, policial militar aposentado,
filho de pais diabéticos e possui quatro irmaos, que
descobriu o diabetes ha 15 anos e realiza hemodialise
ha nove meses. A esposa Latifa, 26 anos, permanece
durante todo o dia fora de casa, no trabalho.
Destacamos que, com o intuito de preservar a
identidade dos participantes deste estudo, os nomes
sdo ficticios.

A coleta de dados se deu por meio de entrevista
em profundidade, realizadas na residéncia dos
sujeitos da pesquisa e na clinica de hemodialise, na
qual utilizamos a estratégia da narrativa para as

entrevistas. “As questdes orientadas para Moisés
foram:” Como vocé descobriu que estava com
diabetes?”,”Fale-me sobre o problema renal”,”Como
vocé iniciou o tratamento de didlise?”, “Fale-me
sobre como é o seu dia a dia agora” e para Latifa
foram: “Conte-me como era a vida da familia antes
de seu familiar adoecer”, “Conte-me o que mudou na
vida da familia apés o adoecimento de seu familiar”,
“Fale-me como vocés chegaram até este servico”. As
entrevistas tiveram duracdo de trinta minutos a uma
hora e realizadas em gravador digital. Posteriormente
foram transcritas na integra.

As entrevistas foram realizadas tendo em vista
0s preceitos éticos que regem as pesquisas com
seres humanos, direito de quem participa de uma
pesquisa, ser tratado dignamente, ter sua autonomia
respeitada e sua vulnerabilidade defendida e
assegurada a confidencialidade e privacidade,
protecdo de sua imagem e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido. O estudo teve a
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa sob o
numero 307/CEP-HUIM/2006.

Para o processo de analise dos dados, utilizamos
como método a andlise de contelddo, no qual o
pesquisador parte de uma leitura em primeiro plano
das falas, depoimentos para atingir os sentidos
manifestos no material encontrado®. Desse modo,
transcrevemos as narrativas e relatamos no diario de
campo os encontros, tendo sempre a preocupagao de
compor com os dados temporais, hora, dia, més e
tempo de duragcdo de cada encontro. Assim, ao
analisar os dados apds a leitura flutuante, estes
foram agrupadas com base no eixo de orientagdo,
que é de apreender os significados da experiéncia do
adoecimento vivenciados em familia. Desse
agrupamento surgiram as categorias: a vivéncia do
diabetes como normalidade; o evento que marcou a
passagem da normalidade para o adoecimento e a
entrada no mundo da hemodidlise, que as
possibilitaram visualizar que elas tinham a familia
como integrador a essas categorias e o sentido da
experiéncia de adoecimento de Moisés.

APRESENTACZ\O E ANALISE DOS DADOS

Moisés narra os significados que emergem ao
rememorar a sua convivéncia com o diabetes,
relacionando-os a varios aspectos: a hereditariedade,
a presenca de ter alguém préoximo com diabetes e a
sua participagdo no cuidado; o sentido de pessoa
“normal” quando mantém a sua vida cotidiana (ser
pai, trabalhador, participar de atividades sociais); o
impacto da ruptura da normalidade; e as
repercussdes que decorrem da condicdao de estar
fazendo hemodialise. Nesse cenario, o sentido de sua
experiéncia tem na vida em familia a sua referéncia.

A vivéncia de adoecimento considera as
experiéncias anteriores, construidas ao longo de sua
vida em familia, retratadas em suas narrativas, nas
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experiéncias com o pai diabético, com as suas
limitacGes atuais e nas perspectivas em familia,
tendo como referéncia o filho pequeno. O significado
do diabetes, as <crengas, o0s \valores, os
comportamentos diante da sua condigao se associam
a algo adquirido pelos lagos de sangue, passado de
geragao para geragao:

Bom na verdade eu descobri, hd uns quinze anos
atras... e depois fazendo tratamento e tal e vendo o
histérico familiar eu ja ai eu fui perceber que eu ja
tinha pré- disposicdo de diabetes por...todos da
familia do meu pai, mde, avés possuirem a doenca
(Moisés).

O sistema familiar é complexo e dindmico
influenciado pelo meio histérico, social e cultural que
vivencia, e as relacdes familiares, em alguma
medida, interferem no processo salde e doenga de
seus membros, bem como na interpretacdo da
experiéncia de cada pessoa da familia. Por outro
lado, a experiéncia do adoecimento de um membro
da familia, também influencia na reconstrucdo de
crengas e comportamentos dos seus familiares(®),

Assim, a pessoa em situacdo de adoecimento
interpreta e 1& o seu corpo a partir das experiéncias
passadas, buscando avaliar seus sintomas, com base
nas observagdes dos sintomas vivenciados por outras
pessoas, familiares e amigos(!?), Nesses termos, a
pessoa projeta as sensagdes de seu corpo tendo
como referéncia a vivéncia de seus familiares. Desse
modo, a busca por explicagdes sobre a origem do
diabetes, ao encontrar associagdao com a doenca de
sua familia, encontrou também uma forma de atribuir
a sua doenga a algo externo ao seu controle.

O adoecimento tem relacdo com habitos
salutares de vida, como controle de dieta, pratica de
exercicios, o uso de medicacdo adequada, a redugao
da ingesta de alimentos caldricos, gordurosos,
industrializados, além da reducdo de ingesta de
bebidas alcodlicas, entre outros, e que recebem
interferéncia de uma motivagdo pessoal para seu
cuidado. No entanto, ao relacionar a doenca com a
origem na familia, a carga moral de Moisés, pela sua
condicdo, passa a ser minimizada, j& que, ele nao
carrega sozinho a responsabilidade por sua doenca.
Nesses termos, ¢é significativo compreender a
instituicao familiar e sua rede de relagdes social e
cultural, visto que a familia convive baseada em uma
relacdo de trocas, e que possui por significado uma
representacdo socialmente construida, a qual
direciona a sua dindmica familiar(t1), Assim, cada
familia, por meio de seus membros, transforma a
cotidianidade da vida em algo concreto, palpavel,
mensuravel, mediada pelos significados construidos
pela interagdo entre seus membros e compartilhados
nos contextos socioculturais em que fazem parte,
significados estes que sdao acionados por cada um
para explicar sua prépria experiéncia.

A convivéncia com pais diabéticos desde a sua

infadncia e a necessidade de o pai fazer uso da
insulina facilitou a sua condicdo de ter que tomar
insulina:
E, na verdade eu ja fazia isso na época do meu pai
guando crianga... que meu pai era diabético, de
tomar insulina e muitas vezes quem aplicava a
insulina nele eram a gente sabe, minha mée, um ou
outro irmdo que era mais presente em casa. Entdo
quando falou que era pra... pra se auto aplicar e tal
néo precisou muitas instrucoes eu ja sabia (Moisés).

As experiéncias anteriores servem de referéncia
para interpretar os processos atuais, decidir sobre
suas escolhas e sobre as formas de cuidar de sua
saude. Somos influenciados pelo contexto
sociocultural ao qual pertencemos e, desse modo, o
uso da insulina pelo seu pai pode ter afetado a sua
interpretacdo sobre o uso da insulina, muitas vezes,
naturalizando a sua necessidade de uso da insulina,
ao ser informado da necessidade do uso da insulina
como tratamento a sua condicdo.

Outro aspecto observado em sua experiéncia e
que marcou os significados dados por ele ao
adoecimento, diz respeito a sua familia, que tem
como caracteristica, ser de constituicdo nuclear, ou
seja, composta de pai, mae e filhos:
sou eu, a minha esposa e um filho de quatro anos
(Moisés).

Em nossa sociedade, o ideal de constituicdo
familiar, ainda é de familia nuclear, muito embora
nao se constitua a realidade em muitos lares, cuja
familia tem sido formada por constituicdes distintas a
esse conceito. A familia nuclear é constituida de pai e
marido, cujo papel social tem sido de trabalhador e
mantenedor do lar e da prole. E valorizado perante a
sociedade na medida em que consegue desempenhar
estes papéis frente a comunidade; de mae e esposa,
que exerce papel complementar ao do marido de
cuidar dos filhos e de gerenciamento do lar; e dos
filhos que, enquanto criangas e mantidos pelos pais,
Ihes devem obediéncia e respeito.

Embora a familia nuclear tenha sido questionada
nos ultimos anos, ndo hda nenhum outro grupo ou
instituicdo social que substitua a familia(?) e esta,
ainda tem sido a referéncia para os significados
atribuidos pela sociedade ao comportamento das
pessoas nas diversas situagbes, seja o préprio doente
em relacdo a ele préprio e a sua familia, seja da
propria familia em relagdo ao cuidado do seu doente.

A constituicdo e a representagdo social da familia
nuclear, embora estejam sendo substituidas por
outras formas de organizagado, estar e fazer parte de
uma familia nuclear é importante para Moisés. A vida
em familia é mediada pelo compartilhamento de
valores, crengas, habitos e comportamentos, e pelos
diversos sentimentos oriundos da convivéncia
familiar, contribuindo assim, na formacdao da
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identidade das pessoas por meio da transmissao
desses simbolos entre as suas geragdes(12),

Destarte, a familia € um grupo social, formado
de pessoas que interagem entre si cotidianamente,
no qual prevalece a rede de relagdes e de interagdes
que compartilham diversos momentos, conflitantes
ou ndo, sendo a vivéncia do processo saude e doenca
um desses momentos. Ademais, a familia é o “centro
do viver das pessoas”, onde em seu processo de
conviver, constréi saberes, valores e crengas,
possibilitando que cada um de seus membros, ao
compartilhar tais experiéncias, inclusive a de
adoecimento, possa enfrentar as necessidades por
atencdo em saulde, seja na busca por explicacbes a
sua condicdo, seja dando possibilidades de escolhas,
seja possibilitando formas de enfrentamento, ou, se
constituindo como uma rede de sustentagcdao em
momentos de fragmentagdo do cotidiano da familia
vividos pelo adoecimento de algum membro.

Dessa forma, é no ambito familiar que as
respostas sdao emitidas as diversas experiéncias de
vida e adoecimento, mediadas pela cultura e
associadas a apropriacdo dos conhecimentos médicos
existentes no contexto sociocultural ao qual
pertence(*3), A familia passa a ser referéncia para a
vida social, mediando a formagdo de valores,
sedimentando sentimentos de vinculo e aproximagéo,
compartilhados na vivéncia cotidiana com os outros
membros e, direcionando a formacdo da identidade
humana, tornando-se o eixo que embasa a vida das
pessoas.

Ao tempo em que esta instituicdo serve de
orientacdo e direcionamento as pessoas que dela
fazem parte, a familia cujo nucleo é estavel, é
referéncia para a sociedade, pois valores diferentes
sdo atribuidos as pessoas que pertencem as familias
que ndo se configuram como familias nucleares, e
neste sentido, a pessoa que faz parte de uma familia
nuclear recebe atributos como de Moisés que, sendo
integrante dessa familia, permite ser socialmente
valorizado.

No relato que segue, Moisés explicita:

Ele (o filho de quatro anos) ndo entende ainda,
inclusive até eu to querendo fazer um diario né coisa
assim pra, pra que sei la, daqui uns 6, 8 anos ele...
ele ter um... é subsidios é, ter como vivenciar até
que teoricamente esses momentos que nos
passamos, sabe? Por que eu acho que seria de
grande importincia pra, até pra personalidade dele
é...saber que isso aconteceu com a familia dele
(Moisés).

Em face desse atributo em relacdo a familia,
Moisés relata a preocupacdo com o seu futuro e de
sua familia, agora ameagada pela condigdo de seu
adoecimento, o que o leva a expressar o desejo de
deixar um documento escrito ao seu filho de quatro
anos, no qual ele procura manifestar a importancia
de sua familia.

No entanto, em momentos de crise, como o
adoecimento de um membro pode fortalecer as
relagdbes familiares e resultar em valoragdo da
familia, porém, por outro lado, pode afetar as suas
relacdes e levar a fragmentagao dessa estrutura
social, pois é durante o processo de adoecer que a
organizacdo e o funcionamento da familia sdo
desafiados.

A vivéncia de adoecimento em cada familia é

particular. Ndo obstante, as formas como a familia
lida com as situacdes de adoecimento de um de seus
membros estas podem influenciar na interpretacao
do adoecimento da propria pessoa e de sua familia,
como na narrativa da esposa:
[...] por conta da diabete, da presséo alta, da didlise,
junta tudo, é...é ai acaba tendo... as vezes a pessoa
ndo dorme direito, ndo passa bem uma noite, ou
entdo, tem febre, ou entdo, por causa da anemia fica
fraco ou entdo é...tem problema... vomita muito,
entdo as vezes passa a noite inteira vomitando, no
outro dia ta fraco... (Latifa).

Os sinais e sintomas caracteristicos da pessoa
com doenga renal sdao compartilhados em familia, o
que leva a sua esposa a vivenciar as mudangas e os
problemas enfrentados por Moisés e a necessidade
por cuidados constantes as suas alteragdes fisicas.

A condigdo crbnica causada pelo diabetes e pela
hipertensdo demanda cuidados continuos, no
entanto, quando ha o agravamento com a alteracdo
renal e a necessidade de hemodidlise, as
instabilidades em seu estado fisico e emocional se
tornam mais frequentes e mais intensas, requerendo,
além desses cuidados, a intervencdo direta e
imediata do familiar mais préximo ao doente, como a
da esposa de Moisés. Essa situacdao pode levar o
familiar ao desgaste fisico, mental e emocional
também, mas nem sempre considerados pelos
profissionais de salde que lidam com o doente,
caracterizando a vivéncia de agravamento em
familia, como uma condicdo de crise ndo sé do
estado de saude do paciente, mas também, de uma
ameaca ao equilibrio da vida em familia.

Para Moisés, o processo de adoecimento
repercutiu em varias dimensdes no seu cotidiano,
cujas explicagdes do processo e a busca pelo cuidado
e a decisdao pelas escolhas, foram vivenciadas no
contexto de sua familia, portanto, a sua vivéncia é
particular, embora o adoecimento por diabetes e a
hemodidlise sejam vivenciados por muitos pacientes
e suas familias. Em momentos de adoecimento de
um membro da familia é que se visualiza a
importéncia da familia, por demandar cuidados de
diversas naturezas e ndo apenas na doenga, mas por
dar suporte a manutencdo da vida cotidiana do
adoecido diante das limitagdes causadas pela doenga,
sejam providenciando alimentacdo, vestimentas,
transporte, abrigo, medicagdes e principalmente
seguranca, conforto e afetividade.
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Assim, a familia exerce importante papel na vida
de Moisés, pois, além de acompanha-lo na
convivéncia com o adoecimento, € no ambito da
familia, que repercutem as mudancas decorrentes da
condicdao do agravamento, em especial quando isto
provoca limitacbes e restricbes em varios
aspectos: alimentares, fisica, mobilidade, de
trabalho, entre outros.

A narrativa da esposa explicita a

alimentar:
[...] é aquelas restricées, assim a gente ndo, é...
comida em casa , tudo sem sal, é... a gente ja tinha
um certo habito assim, por causa da diabetes ja nao
come doce, é... s6 suco com adogante e ai depois
com a dialise veio... ficou mais rigoroso né, passou...
a ter restricbes maiores (Latifa).

A restricao alimentar surge como um fator de
impacto na vida familiar. Destarte, compartilhar em
familia, das limitacdes da pessoa que tem diabetes
pode gerar significados positivos ou negativos. Para a
familia de Moisés, as restricdes foram percebidas
como uma imposicdo aos habitos, uma penalidade,
um sofrimento a dinamica familiar.

Ao participar das limitagdes, no cotidiano de vida
e de adoecimento de um de seus membros, a familia
ou o cuidador mais préximo, passa por um processo
no qual é cobrado, pressionado, induzido a aderir a
uma nova forma de viver, o que requer um desgaste
de energia, tolerdncia e paciéncia(®3. Comumente,
nds profissionais de salde, somos pegos cobrando do
familiar mais empenho na adesdao do paciente aos
habitos alimentares, no entanto, acabamos por
esquecer o quanto a familia ja esta sendo penalizada,
ao se adequar ao modo de viver do familiar adoecido.

As limitagOes e restricdes do diabetes ndo se

limitam a individualidade de Moisés, elas atingem
também as pessoas que compartiham de seu
cotidiano e, se exacerbam na proporgdo em que as
alteragodes fisicas e as limitagdes para o exercicio do
labor o impedem de manter o seu cotidiano de vida
e, se tornam uma realidade:
[...] devido ao tiro que ele levou né, ai vieram outros
problemas por causa do diabetes, ja ndo podia mais
calcar coturno, este tipo de coisa, entdo ai ele se
afastou da policia (Latifa).

Ao rememorar episddios marcantes da trajetoria
de vida e de adoecimento do esposo, Latifa
reconhece o evento e a extensdo das limitagbes que
Moisés passou a enfrentar, dentre elas, o
afastamento do trabalho.

O significado do sofrimento alheio depende da
ligagdo afetiva e emocional é que se tém com o outro
e, neste caso, para Latifa vivenciar o sofrimento do
esposo, também, de alguma forma, ser atingida por
este sentimento. O sofrimento de alguém nos remete
geralmente as sensacdes fisicas de dor, no entanto,
sofrer de ou por algo é uma realidade complexa,

restricao

remete também a angustia, amargura, padecimento
e a tolerancia.

O sofrimento é uma questdo de percepgdo
individual, relaciona-se aos valores de cada pessoa e,
as situacoes diversas do cotidiano, que afetam o seu
ser total(!®), Nesse contexto, o sofrimento é inerente
a condigdo humana, é uma realidade que acompanha
o ser humano em toda a sua trajetéria de vida.
Mostra-nos a vulnerabilidade de nosso existir, por
outro lado, possibilita rever nossos proprios valores,
reconstruir nossa identidade e fortalecer as relagdes
entre as pessoas, principalmente no ambito da
organizacao familiar.

Ainda, a pessoa conseguira defrontar-se com o
sofrimento e supera-lo, se alcancar o entendimento
de si mesmo, de sua capacidade de ser alguém maior
que o proprio sofrimento(!4), Com isso, a pessoa e a
familia conseguem superar as dificuldades perante a
doenga.

As dificuldades no convivio social e familiar, bem

como as limitagcbes, sdao outros aspectos que
emergiram nas narrativas:
E uma doenca Ilimitadora, pode dizer...,

principalmente a gente que faz o maximo de horas de
didlise,...ndo sei se o corpo vai acostumar ou néo,
mas por enquanto ele ndo esta acostumado e isso me
causa problemas tipo fraqueza, nausea ...vocé ndo
vai mais no cinema, vocé ndo da aula mais, vocé
néo...ndo vai em festa, porque vocé ndo pode comer
nada, ndo pode beber nada também, e... quem vai
em festa s6 pra olhar, bater palma, assoprar vela né
? Mas convivio em casa com os amigos ainda ta meio
dificil (Moisés).

As limitacbes sao referenciadas e se tornam
mais fortes a medida que interferem nas suas
relacdes sociais, pois, o ser humano é um ser social,
necessita de compartilhar crengas, costumes,
habitos. Ainda, culturalmente, valorizamos as
relacdes sociais, haja vista que, é através de nossas
relagdes que mostramos ao mundo quem somos. O
ser humano é gregario, necessita de manifestacbes
de carinho, afeto, de respeito, de sentir-se
pertencente a um grupo.

A comida é uma forma de expressdo das
relagdes sociais, seja entre as pessoas de um mesmo
grupo social, de um grupo religioso ou étnico. Por
isso, nas refeicdes realizadas entre grupos de
pessoas, os alimentos consumidos sao denominados
de alimento social por expressarem um valor
simbdlico®,

A ingestdo de alimentos em um encontro social
reafirma e recria os valores culturais e as relagoes.
Desse modo, carrega a simbologia de que ha uma
relagdo entre as pessoas participantes e os alimentos
ingeridos, que pode ser de lagos familiares, de
amizade, de status social, de poder e de identidade
de um grupo®). Neste sentido, manter tais costumes
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para a familia significa manter o cotidiano de vida em
familia, da condigdo de normalidade.

O sentimento de isolamento social faz parte do
cotidiano de vida da pessoa com doenca renal cronica
e de sua familia. Nesse contexto, para uma pessoa
com insuficiéncia renal cronica, que tem como parte
de seu tratamento uma restricdo alimentar e hidrica,

apresentar-se a um encontro social, onde o
convidado principal é o alimento, torna-se
extremamente doloroso e excludente.

Ainda, na vida cotidiana, varios aspectos

interferem de alguma forma nestes sentimentos e
relacbes sociais, portanto, a familia sofre também
com o adoecimento de um dos seus membros:

[...] ndo to saindo assim pra uma vida social..., mas
a familia também teve seu choque inicial...e...a
grande maioria ja ta...ja ta convivendo bem com
isso, depende também de como eu vivo com isso, se
eu sorrio eles sorriem, se eu choro eles derramam
lagrimas (Moisés).

Diante da leitura do vivido, sentimentos e

sensagbes sdo exteriorizados. A vida da familia
passa a ser o reflexo do estado de salde e doenca
de Moisés. Ademais, nas relacGes familiares, a
percepcao de mudancas definitivas e da perda de
controle sobre suas vidas e da pessoa adoecida, gera
sentimentos de angustia e desespero(!®). Nesses
termos, demonstra a vulnerabilidade a que os
membros familiares estdo sujeitos perante uma
situacdo de adversidade, ou seja, os sentimentos
familiares se movem dos extremos de alegria a
tristeza mediante as manifestacbes do familiar
adoecido. Sentimentos estes, que se tornam mais
intensos, na proporgao que as mudangcas na
convivéncia familiar passam de restricdes
temporarias para definitivas, narrados assim:
[...] a gente tinha, é uma familia que sai muito, que
tem crianga, entdo vocé vai pra um lugar que tem
parquinho, vai fazer um lanche, alguma coisa e isso
ai a gente teve que cortar da vida da gente né.
Primeiro por conta das comidas e, por causa que, ele
também ja ndo tinha mais assim disposicdo né, pra
ta... saindo, principalmente nos dias em que ele fazia
hemodiélise. Nos dias em que ele fazia hemodialise
ele falava que ndo era ninguém (Latifa).

O significado de “cortar da vida da gente”
exprime o esforgo que a familia faz para conviver
com o adoecimento de Moisés. Traduz a ruptura com
o mundo da liberdade, o esfacelamento da imagem
do ideario de familia, as mudangas definitivas no
lazer da vida em familia, ou seja, a esposa submete a
sua prépria vida ou parte dela, em detrimento do
adoecimento dele. Ainda, a familia tenta viver no
compasso de disposicdo e condigbes para e do
Moisés.

As representagbes de familia sdo uma
construcdo propria de cada pessoa, pois estdo ligadas
as concepgbes, opinides, emogdes, sentimentos e

expectativas. Ademais, a familia é considerada uma
“forca basica de cuidado”, tornando-se essencial no
bem-estar dos individuos, em particular daqueles que
necessitam de cuidados como na condicdo crénica(t®),

As mudangas na dindmica familiar séo

proporcionais ao agravamento do adoecimento de
Moisés, e sua esposa emite percepgdes e sentimentos
que associam o estado atual com a vida pregressa,
evidenciadas pelo uso de tempo verbal no passado,
nas narrativas abaixo:
[...] ele nunca controlou a diabetes dele... ele tinha
uma vida normal de regalias, de carne, de churrasco,
carne gordurosa, refrigerante, cerveja, tudo normal,
ele nunca se importou com isso... ele nunca
conseguiu fazer dieta, nunca conseguiu (Latifa).

Para a esposa, emergem diversos sentimentos,
como de pena por ver as dificuldades do esposo
frente as limitagOes fisicas; sentimento de perda de
liberdade, pelo afastamento da familia do convivio
social; sentimento de culpabilizacdo por Moisés ter
levado uma vida de normalidade sendo diabético; de
conformagao diante das mudancgas na rotina familiar
pelo tratamento de hemodidlise; medo perante a
possibilidade da morte do pai de seu filho;
sentimento de inutilidade por ndo exercer o labor,
entre outras.

Nesse processo de adoecimento de Moisés, o
agravamento de sua condigdo tem implicagbes
diretas na vida em familia, levando ndo so6 a ruptura
biografica dele, como a da propria familia, afetando a
sua vida social, privada e politica.

Frente ao adoecimento, as relagdes familiares

sdo reconstruidas com base nos sentimentos levando
a comportamento como de abnegacdao, conforme
narrativas a seguir:
Como que vocé vai conviver, ndo da pra cada um
viver de um jeito. Tem que tentar viver é...é um se
adequando ao outro né, e assim, tem mais eu que
me adequar a ele do que ele a mim(Latifa).

Entendemos que perante a sociedade, em
situacbes de adoecimento passa-se a cobrar da
mulher, atitudes que demonstram os varios papéis
que lhe foram impostos, de cuidadora, de aceitagdo,
de abnegacdo, da obrigacdao matrimonial, ou seja, de
dedicagdo ao familiar adoecido, porém, na
atualidade, os lares familiares estdo se configurando
de maneiras distintas e, portanto, novos sentidos vao
se incorporando. Esses sentimentos tendem na
atualidade a nao perdurar, podendo levar a familia a
outras atitudes, como a retomada das atividades de
vida anteriores ao adoecimento e a busca pelos
projetos de vida de cada um de seus membros.

Nesse contexto, novos significados vao se
conformando mediados por sentimentos de
solidarizagdo, de compaixdao e resignagdo, neste
caso, para Latifa, expressa a vulnerabilidade em que
0 esposo se encontra e o sentimento de compaixao.
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Ha, portanto, uma rede de sentimentos e
comportamentos que permeiam a vida conjugal em
situacdo de adoecimento e, o tempo de adoecimento
e as limitagdes as quais a familia se submete, podem
influenciar nos comportamentos e sentimentos dos
membros da familia. Desse modo, em casos de
agravamento de um de seus membros e que perdure
por um tempo prolongado, a familia tende a se
reorganizar e se reconstruir.

Os sentimentos na familia também fazem
associacdo com o estado de Moisés. As modificagbes
gradativas do adoecimento de Moisés sdo registradas
na narrativa da esposa, quando ela retrata as
alteragdes que limitam o cotidiano de seu esposo:
[...] ele tava muito fraco, ele sentia muita fraqueza,
muita fraqueza, e ai o médico falou que ele tava
com... com uma anemia muito forte, que ele
precisava tomar umas injecbes, sendo ele ia ter que
internar pra fazer transfusdo de sangue... ele néao
levantava daqui de casa, ele s6 passava o dia inteiro
deitado porque ele ndo tinha forca pra nada (Latifa).

A construcdao da subjetividade masculina ¢é
complexa e ardua, pois, o homem é constantemente
colocado a prova de que é forte e nasceu para
proteger. No entanto, isto o coloca em posicao de
vulnerabilidade fisica e psiquica, pois, ndo pode
admitir que possua fragilidades, que possa adoecer e,
0 que proporciona o agravamento de doengas que
podem ser evitadas(l”), As repercussodes desse ideario
de homem implicam nas formas como a familia passa
a perceber o processo de adoecimento, ou seja, a sua
dimensao para além da alteracdo fisica, influenciando
na forma como ele passa a se ver e como a familia
passa a vé-lo.

Desse modo, a doenga renal cronica afeta a
maneira como as pessoas se percebem perante a
familia e vice versa. Quando atinge o homem, pai de
familia, geralmente, os sintomas organicos impedem-
no de cumprir o seu papel perante a sociedade, ou
seja, de manter a familia('®, Portanto, os sintomas
percebidos por Moisés e acompanhados pela esposa
interferem na vida cotidiana e na imagem/figura de
esposo, pois, o homem é feito para o trabalho, para
ser saudavel, para exercer o papel de provedor, eis
que a doencga altera esta imagem, o agora, é um
homem adoecido.

Muito embora, uma gama de sentimentos e
comportamentos possa emergir das mudangas na
dindmica familiar, na relacdo marido e mulher, na
relacdo pai e filho, onde a familia precisa sofrer
restricbes em face da situagcdo de diabetes, Latifa
demonstra que busca alternativas para o
enfrentamento em familia diante da limitacdo de
Moisés, como as mudancas na dieta:

Tinha certos limites né, por conta da diabetes e da
pressdo alta. Entdo, limites sempre ouveram, mas
nada que impedissem de a gente de fazer a rotina da
familia normalmente né, de férias, do dia a dia, de

sair para jantar, de comer qualquer tipo de comida
(Latifa).

O enfrentamento associa-se as formas de

compreensdo do adoecimento, e para a esposa, o
impacto do agravamento foi um evento marcante,
pois, rememora as etapas de adoecimento e que
antecederam a entrada no mundo da hemodialise:
Eu lembro que na época ele falou (médico) “"daqui um
ano vocé vai ter que comecar a fazer hemodialise”
entdo tipo assim, o médico ja tinha, ja vinha
preparando, ja vinha falando que ndo tinha
escapatoria, ele ia ter que fazer [...] a gente ja vinha
mais ou menos sabendo que ia, que ja tava perto
mesmo de acontecer, mas assim, a gente... é igual a
morte né, todo mundo sabe que vai morrer, mas
ninguém, ninguém ta preparado pro dia que vai
chegar (Latifa).

Durante o processo de adoecimento, alguns
episodios sdo rememorados minuciosamente,
desprovidos de uma sequéncia ou de disposicdo
cronoldgica. O passado demarca atitudes, escolhas,
possibilidades de acgdes diferentes das realizadas por
Moisés e pela familia, o que repercutiria na
postergacao dos sinais e sintomas da doenca renal.
Ao futuro, o olhar lancado é impregnado de duvidas,
incertezas, de medo, de questionamentos, quanto ao
rumo da organizacao familiar. No presente, soma-se
a visdo do passado e do futuro obscuro, onde o
sofrimento € um sentimento que faz parte do
cotidiano da familia, das limitagcdes e da constatagao
nua e crua da realidade outrora revelada.

Ao relembrar episédios marcantes, buscam-se
formas de enfrentamento desse processo de adoecer,
sendo a busca por explicacdes, uma dessas formas. A
familia e o paciente, por compartilharem do mesmo
sistema cultural, se utilizam de estratégias como
explicacbes em relagdo aos sintomas, analise das
sensacbes, dos mecanismos fisioldgicos e a gravidade
do adoecimento e de que forma é possivel retornar a
situacdo de normalidade. Essas explicacdes buscam
dar informagdes coerentes, sobre o processo tanto
para o paciente quanto para a familia e, em algumas
situacOes sao pensadas de forma nao sequencial ou
articuladas entre si(1?),

Desse modo, Latifa ao narrar a trajetéria de
adoecimento de Moisés, de forma ndo sequencial,
busca explicagdes que lhe possibilitam entender o
vivido pelo adoecimento, bem como, possibilitar o
enfrentamento da situagdo de gravidade vivenciada
em processo de cronicidade. Na medida em que o
diagnéstico da faléncia foi antecipado pelo
profissional médico, a entrada em hemodialise
prevista e, o agravamento com a internagdo na UTI
sdo fatos que evidenciaram a influéncia do
comportamento frente ao adoecimento, como a
possibilidade de morrer.

O diagnéstico previamente declarado, da entrada
em hemodidlise, traz a tona o saber médico. A ele é
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outorgado o poder de decidir sobre os limites entre a
vida e a morte, as estimativas de probabilidades e
progndsticos, influenciando no enfrentamento da sua
condigdo. No caso de Moisés e Latifa, a narrativa de
agravamento do adoecimento, rememorada por ela
em detalhes e de forma processual, facilitou a
aceitacdo da condicdo. No entanto, quando realmente
se da o evento, o processo é interpretado de outra
forma, pois o fato concreto é que realmente
determina o comportamento frente a situacdo. Desse
modo, das incertezas e probabilidades possiveis do
adoecimento para uma situagao real, a ruptura com a
normalidade do cotidiano familiar e, com
consequéncias definitivas na dinamica familiar.

A familia é o pilar de sustentacdo dos pacientes,
para enfrentar e conviver com as limitacdes da
doenca e, desta maneira, permite que estas pessoas
lutem, tornem-se otimistas e ndo se percebam
sozinhas(29), Destarte, a familia é o principal aliado no
enfrentamento da doenca, porém, nem sempre suas
vozes produzem eco aos pacientes. Em nossa
vivéncia profissional, observamos que em algumas
situagdes, mesmo quando o paciente possui uma
familia colaborativa, empenhada em ajudar na
adesdo a dieta alimentar e ao tratamento, nos
deparamos com aqueles que optam por um caminho
mais dificil e penoso, como permanecer com uma
dieta normal e sem restricdes, no periodo anterior ao
agravamento.

Paralelamente a evolucdo do adoecimento, na
hemodidlise ha a incorporacdo de tecnologias
médicas no tratamento, levando a alteragGes na
imagem corporal e, se constitui em um evento
marcante, fortemente evidenciada por ambos,

[...] é por causa do cateter, eu sempre venho com
febre, muita febre e dores no corpo, fraqueza, muita
fraqueza mesmo, e até perca de movimentos nas
pernas, eu to sentindo ultimamente isso ai, as pernas
ficam, ficam enrijecidas sabe ? E ai eu tenho que
tomar medicacéo e deitar, dormir... deitar (Moisés).
Entdo, e ai assim, comecgou as limitacées, relagado é...
a dirigir, é... e ai teve todo aquele problema de... do
cateter que infecciona, é muita febre,tinha dia que
ele chegava da didlise e ele ndo conseguia nem sair
do carro de tanta febre que ele tinha...(Latifa).

A presenca do cateter e suas complicagdes
possuem o significado da estampa da pessoa doente
renal crénica, em hemodialise, ndo hd como negar,
ndo é imperceptivel aos olhos alheios, haja vista que
a doencga deixa marcas no corpo fisico. Os sintomas
organicos vivenciados e relatados por Moisés e Latifa
causados pela infecgdo do cateter, ndao se traduzem
apenas em limitagdes fisicas, ha uma gama de
sensagdes experienciadas por ambos, dentre eles, o
isolamento social, o sofrimento e a necessidade de
cuidado.

As mudangas na imagem corporal e o uso de
tecnologia para sobreviver produzem situacdes de

isolamento social, promovendo mais enfrentamento,
expressos a seguir:

[...] as vezes a gente quer ir em algum lugar, o
pessoal do trabalho vai fazer um churrasquinho e tal,
mas dai ele...ele ndo pode tomar bebida alcodlica,
chega 14 vocé ndo tem um refrigerante diet, porque
ninguém se preocupa com isso né, chega la o pessoal
tempera a carne com sal grosso e como vocé vai né.
Entdo assim, haa vai? Tem que comer em casa,
porque vocé sabe que vai chegar la, ndo pode nada
daquilo que tem 13, entdo as vezes vocé abre méao de
algumas coisas (Latifa).

Ante o problema que se instala, as pessoas
procuram de diferentes maneiras, refletir e
interpretar suas causas e consequéncias. Para a
familia, abdicar do convivio social, em detrimento das
limitagdes de um dos membros familiares, repercute
nas formas de enfrentamento da doenca. Enfrentar
possui o significado de adaptar-se a situagdo de
adoecimento(®. Nesses termos, como uma forma
positiva de enfrentamento de tais dificuldades, a
familia busca aceitar o novo modo de Vviver,
superando as dificuldades cotidianas.

Outro mecanismo utilizado pela familia, na
superacdo das dificuldades na vivéncia do
adoecimento € a negociagdo dentro do &ambito
familiar, quando a esposa referencia a necessidade
de Moisés comer alimentos permitidos para a
diabete, em casa, antes de um encontro social, face
as dificuldades de “alimentos permitidos”, nestes
encontros, é entendida como uma estratégia familiar.

Ndo obstante, outra estratégia de enfrentamento
da doenga surge, quando os familiares cobram
atitudes colaborativas e de readaptagdao da pessoa
adoecida, se configura, portanto, de ndo aceitar
passivamente as privagoes e limitagdes impostas pelo
adoecimento. A familia negocia atitudes tanto de
guem estd adoecido como de quem esta saudavel.
Dessa forma, o novo modo de viver se traduz na
incorporacao de atitudes positivas, readequagdes,
mudancas de habitos, com o intuito de amenizar o
sofrimento familiar.

Outro aspecto fundamental, para a reconstrucao
da identidade familiar, estd depositado no
transplante renal, sendo assim, ambos, Moisés e
Latifa verbalizam seus sentimentos e esperanca
quanto as possibilidades e significado do transplante:
Segundo estudos, a compatibilidade, ela divide
por...pelos irm&os. Entdo como eu tenho 4 irm&os
seria uma com...compatibilidade de 25% para cada
um. Acontece que 0s meus irmdos também ja
tiveram algum tipo de problema [...Jeu acho que eu
ndo posso... exigir ou pedir até pra que eles é esse
tipo de coisa que é a doacdo, mesmo eles querendo,
mas eu vejo que é... ndo seria correto eu pedir
sabendo que cada um deles teve um tipo de...de
enfermidade que gerou um atrapalho na vida. Entdo,
outro recurso é ir pra fila do SUS, né, de tentar é...o
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transplante de cadaver e é isso que eu to batalhando
agora (Moisés).

Eu ndo espero que aconteca assim, um milagre que
ele vai sarar da noite do dia porque a gente sabe que
quando a pessoa faz um transplante, ela...é tem
toda, é uma cirurgia, tem aquele periodo de
recuperagdo. Sei que tem que tomar medicacdo
também acho pro resto da vida pra ndo...ndo ter...
evitar a rejeicdo, entdo, mas assim, espero que
depois, pelos menos depois de um tempo né, que ele
fizer o transplante, acredito que ele possa voltar a ter
uma vida normal, pode voltar a trabalhar né, seguir a
rotina normal, eu acho que é...é possivel sim (Latifa).

Assim, a possibilidade de sair da dependéncia da
maquina, de tomar o destino em suas mdos, de
voltar a normalidade do cotidiano de vida, possui o
significado da esperanga, de fé que as pessoas
depositam no transplante renal. Desse modo, a
esperanca em conseguir um transplante renal e, em
especial para Moisés, o mantém com espirito de luta,
de buscar o que lhe é de direito, ou seja, a
possibilidade de uma vida com menos restrigoes,
porém ndo com menos cuidados. Ainda, a forma de
viver da familia, no momento, gira em torno do
otimismo, na possibilidade do transplante renal e,
expressa o desejo de toda a familia, voltar a
normalidade.

Paralelamente a toda trajetéria de vida e de
adoecimento de Moisés, a familia foi o seu
sustentaculo. Foi a partir da familia que percebeu sua
condicdo de diabético, da mesma forma, foi com a
familia que viveu uma vida de “normalidade”, sendo
somente quebrada com a ruptura com o mundo do
trabalho e a constatacdo da faléncia renal, que
repercutiu também na ruptura familiar. Nesse
contexto, a familia vivenciou o seu processo de
limitagdes, restricdes e inclusive, da perda da
liberdade.

Assim, nesse processo, de reinterpretacao e
de resignificagcdo da vida e do adoecimento, tem
na familia, nos profissionais de salude e, nas redes
sociais o fundamento do enfrentamento e superagao
desta etapa critica, pelas quais passam a pessoa com
doenca renal cronica e sua familia.

CONSIDERAGCOES FINAIS

As experiéncias da pessoa, anteriores ao
adoecimento, sdao associadas a contextos de
adoecimento vividos em familia, e possibilitaram
interpretar o seu préprio processo de vida e
adoecimento, bem como, subsidiam suas decisoes
frente as multiplicidades de opgdes que se
apresentam em busca por cuidados a sua saude.
Assim, os valores e as crengas compartilhados nos
grupos sociais dos quais cada pessoa fazem parte,
em especial na vida em familia, direcionam as acoes,
atitudes e comportamentos, e se associam aos

processos interpretativos que as pessoas fazem
diante dos acontecimentos no cotidiano de vida.

Ao nos propormos trabalhar com a metodologia
do Estudo de Caso, pensamos que o0s resultados
obtidos ndo sao um aspecto particular de uma pessoa

e de sua familia, mas, pode ser reportada a
compreensdo de pessoas que vivem situagdes
semelhantes, pois, compartilhamos crencas e

valores. Por isso, o0s sentimentos vividos pelos
sujeitos deste estudo sdo extensivos também as
outras pessoas com a condicdo de cronicidade, visto
que o valor de familia, de trabalho, de doenca, de
salde, de sobrevida, de dependéncia, de homem,
entre outros, sdo compartilhados socioculturalmente.

Este trabalho nos permitiu visualizar que o
cuidado a pessoa em condicdo cronica vai além dos
aspectos bioldgicos, pois a experiéncia do
adoecimento associa significados as vivéncias
presentes e passadas, e a perspectiva de vida revela
valores e crencas compartilhados socialmente e na
vida em familia. Desta forma, acreditamos que
apreender estes significados e os sentidos integrados
na experiéncia de adoecimento apodiam praticas em
salde competentes, humanizadas, acolhedoras e
emancipatorias, pois as pessoas embora vivenciem a
condigdo crbnica resultante de diabetes e realizando
a hemodidlise, experimentam processos subjetivos
que necessitam ser emergidos e a narrativa do
adoecimento possibilitou apreender como se deu este
processo, suas escolhas e decisbes e como tem sido
a superagao dos multiplos desafios presentes no
adoecimento.
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