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RESUMO

GONCALVES, C.S; MANTAOVANI, M. F. AS REPRESENTAQOES SOCIAIS SOBRE
A DOENCA RENAL CRONICA. 82f. (Dissertacdo) Mestrado em Enfermagem.
Programa de P6s — graduacdo em Enfermagem. Universidade Federal do Parana,
2012.

Trata-se de pesquisa de abordagem qualitativa, do tipo descritiva que teve por
objetivo descrever as representacdes sociais dos doentes renais sobre o processo
de adoecimento. Os dados foram coletados em uma instituicdo hospitalar, no setor
de Terapia Renal Substitutiva (TRS) do municipio de Ponta Grossa — PR, no periodo
de janeiro e fevereiro de 2012. Fizeram parte da pesquisa 23 doentes renais
cronicos, com idade entre 18 e 60 anos, que realizam hemodiélise no minimo um
ano. Os dados foram obtidos mediante entrevista semiestruturada, gravada e apos
os depoimentos foram transcritos e analisados pelo método de Anélise de Conteudo,
gue permitiu identificar quatro categorias tematicas: Constatacdo da finitude e
ruptura da normalidade, Inimiga oculta que seca o rim, Maquina como garantia de
vida, Rim novo: Esperanca de cura. A representacdo social do processo de
adoecimento esta ancorada na constatacdo da finitude da vida, representa a
aproximacao da morte, que surge como possibilidade na vida desses individuos, que
provoca medo, inseguranca e mudanca de comportamento, quando percebem a
introducdo uma nova realidade, ser doente crénico. A doenca surge silenciosa e
seca os rins entendida pelos doentes renais, também como a representacao de
fracasso em consequéncia da perda do emprego e mudanca no papel social. Por
outro lado, alguns entrevistados revelaram sensibilidade para aquilo que esta no
cotidiano, permitiram criar novas opc¢des de vida diante do sofrimento. O tratamento
para a doenca causa dependéncia da maquina da hemodialise que representa a
garantia da vida, mesmo sendo ela a causadora da perda da liberdade. A fistula
necessaria para a sobrevivéncia na maquina gera marcas pelo corpo, alterando a
autoestima do doente renal. A esperanca de uma vida sem a dependéncia da
maquina foi representada pelo transplante renal, que para os participantes € a cura,
e a fé foi essencial para manter viva a esperanca, além do apoio familiar. Na pratica
profissional, essas representacfes podem auxiliar o enfermeiro no modo de gerir os
cuidados prestados aos doentes renais cronicos submetidos a hemodialise.

Palavras-chave: Doenca renal crénica. Enfermagem. Saude do adulto. Pratica
profissional.



ABSTRACT

GONCALVES, C.S; MANTOVANI, M. F. THE SOCIAL REPRESENTATIONS
ABOUT CHRONIC KIDNEY DISEASE. 82f. (Dissertation) Master in Nursing. The
Post - Graduate Nursing. Federal University of Parana, 2012.

This is  qualitative study, the descriptive type that aimed to describe the
representations of chronic renal failure patients about the disease process. Data
were collected in a hospital, in the sector of Renal Replacement Therapy (RRT) in
the city of Ponta Grossa - PR, between January and February 2012. The participants
were 23 patients with chronic renal failure, aged 18 to 60 years who undergo
hemodialysis at least one year. Data were collected through semi-structured
interviews and after the interviews were transcribed and analyzed using content
analysis, which identified four themes: Finding the finiteness and rupture of normality,
hidden enemy that dries the kidney machine warranty life, new Kidney: Hope. The
social representation of the disease process is anchored on the observation of the
end of life, is the approach of death, which arises as a possibility in the lives of these
individuals, causes fear, insecurity, and perceived behavioral change when
introducing a new reality, be patient chronic. The disease appears silent and dry
kidneys by renal patients also understood as representing failure as a result of job
loss, change in social roles and social restrictions as much food. On the other hand,
some interviewees said opening a level of sensitivity to what is in the everyday,
creating new options allowed life to suffering. Treatment for the disease is the
dependence of the hemodialysis machine that brings the guarantee of life, even
though she is causing the loss of freedom. The fistula necessary for survival in the
machine generates marks the body, altering the patient's renal esteem. With all this
suffering, hope arises when you realize that kidney transplantation provides a new
chance of life without dependence on the machine. The hope of the new kidney is
healing, and faith is essential to keep hope alive beyond the family support that
influences the disease process. In practice, these representations influence the way
we manage the care of patients with chronic renal failure undergoing hemodialysis.

Keywords: Chronic kidney disease. Nursing. Adult health. Professional practice
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1 INTRODUCAO

A pessoa com diagnéstico de Doenca Renal Cronica (DRC) vive momentos
de incertezas, pois a doencga representa uma ameaca ao seu destino, o que implica
caminhos de esperanca e desesperanca em sua trajetoria no processo de adoecer e
na relagdo com o mundo (CASTRO, 2009). Estar doente produz mudancas
significativas ao ser humano, pois cada individuo forma uma representacao para si
do que é ser um doente. Estas podem variar de acordo com as caracteristicas do
enfermo, pois tem relagdo com as condi¢des individuais como experiéncias de vida,
relagdes sociais, crencas e valores pessoais (SCHIMDT; MATA, 2008).

Conviver com uma doenca crbnica pode ocasionar sentimentos de
impoténcia, perplexidade e angustia, aléem da perda do bem-estar fisico e mental,
dos papéis sociais, da rotina e do medo de morrer. Esses sao alguns dos muitos
sentimentos, que invadem a pessoa adoecida (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2010). E
dificil constatar a doenca, e nesse momento, o doente renal pode lancar mao de
mecanismos de defesa inconscientes para lidar com a realidade de estar doente e a
necessidade de um tratamento invasivo (REIS; GUIRARDELLO; CAMPOS, 2008).

Vivenciar uma doenca € relacionar-se de forma conflituosa com o social, ha
gue se salientar que a enfermidade, neste caso a DRC, além de trazer
consequéncias fisicas ao individuo, traz prejuizos psicologicos e altera o seu
cotidiano, pois a pessoa podera deixar de realizar atividades que lhe permitem
pertencer ao contexto em que vive (GAZZINELLI et al., 2005).

Na perspectiva desta pesquisa, a Representacdo Social (RS) torna-se um
aporte central, j& que este fendmeno traduz uma forma de conhecimento exposto
por doentes acerca do seu processo de adoecimento no que tange a DRC. Neste
ponto de vista, Moscovici (2011) menciona que o0 pensamento é considerado como
ambiente e, é o principal mecanismo desencadeador de sentimentos e crencas.
Também delineador das condicfes da realidade em que se encontra a pessoa.

A RS consiste num conceito multifacetado, pois € definida como um conjunto
de explicacbes advindas do cotidiano, presentes no curso das comunicacfes
interpessoais e possibilita a apreensédo de processos e mecanismos pelos quais 0s
individuos participam da construcdo de conhecimento a partir do cotidiano
(GUARESCHI; JOVCHELOVTCH, 2011).
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As representagfes sociais ndo se formam como conceitos isolados, mas
articulados em rede e interdependentes, permeados de elementos biologicos,
psicologicos, sociais, culturais e econémicos. Sdo compreendidos e vivenciados
diferentemente pelos vérios atores que dele participam, a partir de suas realidades
cotidianas (STUHLER; CAMARGO, 2012).

A RS como uma forma de conhecimento socialmente organizado e partilhado
tem objetivo préatico de colaborar para a constituicdo de uma realidade comum, pois
favorece a compreenséo das atitudes e comportamentos de um determinado grupo.
Logo, permite ao profissional de enfermagem realizar intervengdes que respeitem as
caracteristicas especificas de cada segmento social, relacionados ao cotidiano do
cuidar (SILVA; CAMARGO; PADILHA, 2011).

A preocupacdo com as alteracdes sociologicas e psicoldgicas decorrentes do
processo de adoecimento é de grande inquietacdo doutrinaria, pois a DRC acarreta
novos desafios ao doente e um deles € o encargo de realizar o tratamento dialitico
para a vida toda.

Para alguns estudiosos, as mudancas biopsicossociais de doentes renais em
tratamento hemodialitico sdo evidenciadas por meio de mudancas sociais como a
alteracao da rotina, uma vez que o adoecimento crénico acarreta situacoes de crise,
perdas e limitacbes (MATTA, 2000; MEIRELES, et al.,2004; RAMOS et al., 2008;
ARAUJO; PEREIRA; ANJOS, 2009; CALIL, 2010; CENTENARO,2010.

De tal modo, é necessario que o profissional responsavel pela execucdo da
pratica terapéutica se preocupe em assumir uma forma de trabalho adequada ao
desequilibrio psicossomatico apresentado pelo doente, sendo fundamental
compreender as atitudes do enfermo no processo de adoecimento (JUNGE;
BAGATINI, 2010).

Quintana e Muller (2006) corroboram o pensamento de Junge e Bagatini,
(2010) ao comentarem que a finalidade terapéutica deve ir além dos cuidados de
sobrevida dos doentes em condicdo crbnica. O profissional enfermeiro precisa
proporcionar suporte emocional e esclarecedor a cada doente, de acordo com a sua
compreensao sobre o processo de adoecimento.

Segundo Daugirdas, Blake e Ing (2010), o rastreamento de problemas
psicossociais deve ser um elemento fundamental no plano terapéutico de doentes

renais crénicos, uma vez que estes, sdo dependentes de tratamento dialiticos, além
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de apresentarem limitagBes cotidianas, vivenciam inimeras perdas e mudancas
psicossociais que interferem diretamente no modo de viver.

Os profissionais de salde precisam compreender como o doente interpreta a
sua doenca, pois é ele quem lida diariamente e aprende o padrdo dos seus
sintomas. Desta forma, o cuidador deve buscar formas de o individuo sentir-se
produtivo, mediante a cooperacao durante o tratamento. Isso facilitara a adequacéo
as atividades diarias (SANTOS, 2009).

A aproximagdo com o tema DRC teve inicio no ano de 2008, quando ingressei
em uma Universidade publica da cidade de Ponta Grossa, localizado no interior do
Parana, como professora e fui convidada a participar de um projeto de extensao do
curso de enfermagem e saude publica. As atividades iniciais do projeto visavam a
prevencao da doenca em pessoas adultas hipertensas e diabéticas nas unidades de
saude do municipio.

Em 2011, passei a coordenar o projeto, o qual foi reformulado e assim suas
atividades passaram a serem desenvolvidas nas escolas, mercados, associacdes de
moradores e empresas com a intencdo de promover acdes educativas na prevencgao
da DRC para a populacao ponta-grossense.

Esta pesquisa justifica-se pela inquietacdo que tive durante a minha vivéncia
como coordenadora e professora supervisora deste projeto, na qual pude perceber
as inumeras dificuldades dos doentes renais em compreender e vivenciar sua
doenca e o tratamento indicado. Questionei-me: “Como poderia promover a saude
agueles que se encontravam naquela situacdo? O que lhes representava aquela
gama de transformacgdes?”.

Outro momento marcante na minha vida foi a visita mediada por uma docente
do departamento de enfermagem, a qual trabalhou muitos anos na cidade de
Joinville, em um servico especializado na assisténcia clinica e cirdrgica na area de
nefrologia. O encontro entre docentes e discentes a este servico de referéncia,
deparei quanto a enfermagem pode estar presente na assisténcia do doente renal
nas suas situacdes de perdas e enfrentamentos que a doenca representa para eles.

Mais tarde, ingressei no curso de Mestrado do Programa de P6s-Graduacao
da Universidade Federal do Parana, que possibilitou a concretizacdo do projeto por
meio de um estudo que respondesse a estas aflicbes com a seguinte questdo de
pesquisa: Quais sdo as representacbes sociais dos doentes renais cronicos

sobre o processo de adoecimento?
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Frente ao exposto, o objetivo deste estudo foi descrever as
representacdes sociais dos doentes renais crénicos sobre o processo de

adoecimento.
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2 REVISAO DE LITERATURA

Neste capitulo fundamentou-se teoricamente o tema estudado. A principio
contextualizou-se a DRC e suas repercussfes aos doentes, primeiramente abordou-
se conceitos sobre as doencas cronicas ndo - transmissiveis, diretrizes acerca da
enfermidade, formas de tratamento e conduta do enfermeiro. Em sequéncia, fez-se
consideracoes sobre o Processo de Adoecimento no contexto das representacdes
sociais mediante estudos sobre as representacdes de doentes renais na construcéo
de significagcdes por meio das experiéncias vividas.

2.1 A DOENCA RENAL CRONICA: REPERCUSSOES AO DOENTE E CONDUTA
DO ENFERMEIRO

As mudancas no perfil populacional, o aumento das Doengas Crbnicas néo-
Transmissiveis (DCNT) e os avangos nos estudos em saude impuseram a
necessidade de repensar ndo apenas a maneira de tratar essas doencas, mas
também como gerencia-las no ambito dos sistemas e servicos de saude e,
principalmente, em relacdo a adequacdo da prestacdo de cuidados as
caracteristicas particulares dos adultos portadores de doencas crbnicas (OMS,
2003).

O Ministério da Saude (MS), recentemente, publicou o Plano de Acdes
Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT, 2011-2022, e para sua construcao,
houve a colaboracédo de instituicbes de ensino e pesquisa, diversos ministérios do
governo brasileiro, membros de ONGs da area da saude, entidades médicas,
associacOes de portadores de doencas cronicas (BRASIL, 2011).

Esse Plano visa a preparar o Brasil para enfrentar e deter, nos préximos dez
anos as DCNTs. O obijetivo principal dessa acéo é o de promover o desenvolvimento
e a implementacdo de politicas publicas efetivas, integradas, sustentaveis e
baseadas em evidéncias para a prevencao e o controle das doencas cronicas e seus
fatores de risco e fortalecer os servicos de saude (BRASIL, 2011).

As DCNTs caracterizam um sério problema de saude publica, pois sdo as
principais causas de morte no mundo, correspondendo a 63% dos 6bitos com
proporcgdes acentuadas nos paises em desenvolvimento. ISso ocorre em um terco de

pessoas com idade inferior a 60 anos, sendo esta fase a mais produtiva da vida dos
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individuos (OMS, 2010; BRASIL, 2011). Deste grupo fazem parte, as Doencas
Cardiovasculares, Neoplasias, Diabetes Mellitus e Doencas Respiratorias que
apresentam multipla etiologia, associacdo as deficiéncias e incapacidades
funcionais, longos periodos de laténcia, curso prolongado e origem néo infecciosa
(OMS, 2010; BRASIL, 2008).

A DRC também pode ser classificada como uma DCNT, pois é definida como
uma sindrome progressiva caracterizada pela presenca de lesdo no rim e perda
irreversivel da funcdo renal indicada por taxa de filtracdo glomerular (ROMAO
JUNIOR, 2006). Foi descrita pela primeira vez, em 1835, por Richard Bright, médico
do hospital Guy’s Hospital mediante a necrépsia de pacientes com rins contraidos e
coracdo hipertrofiado, o que hoje corresponde ao ultimo estagio doenca (PASQUAL,
2004; MORAES et al., 2009).

Segundo, o Censo de Dialise de 2011, realizado pela Sociedade Brasileira de
Nefrologia (SBN), ha aproximadamente 92 mil pacientes em dialise no Brasil, dos
guais 33.552 na faixa etaria de 19 a 64 anos. Nos ultimos 10 anos, esse numero
cresceu 115% e deve aumentar em uma propor¢do de 500 casos por milhdo de
habitantes a cada ano. O gasto com o programa de dialise e transplante renal no
Brasil situa-se ao redor de 1,4 bilhdo de reais ao ano (SBN, 2011).

A DRC é considerada um problema de saude publica e no Brasil, a
guantidade de individuos mantidos em programa crénico de dialise mais que dobrou
nos ultimos oito anos e por isso tem recebido cada vez mais atencdo da comunidade
cientifica, sobretudo, no que se refere ao diagnostico precoce (FERREIRA, 2009;
ZOCCALI; KRAMER; JAGER, 2009).

Segundo as Diretrizes Brasileiras, os principais fatores de risco para DRC
sdo: Diabetes Mellitus, Hipertensao Arterial Sistémica, hereditariedade de disfuncao
renal, obesidade e envelhecimento. Ha possibilidade de prevencdo e até mesmo
retardo da progressdo da doenca, por meio do controle de niveis glicémicos e
pressoricos, tratamento da anemia, dislipidemias, mudancas nos habitos de vida
(TRAVAGIM et al., 2010; BRASIL, 2006).

Portanto, a avaliacdo da funcdo renal é essencial para os individuos
acometidos pela DRC e para os grupos de risco. Sdo aqueles que apresentam
suscetibilidade aumentada para a doenca, como as pessoas com diabetes mellitus,

hipertensao arterial sistémica e histéria familiar (BRASIL, 2006).
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A DRC uma vez instalada gera a necessidade de um tratamento continuo
para substituir a funcdo renal. Das varias fungbes renais, a medida da taxa de
filtracdo glomerular (TFG) € amplamente aceita como a melhor quantificacdo do
funcionamento renal (NUNES, 2007).

A National Kidney Foundation tem fornecido diretrizes baseadas em
evidéncias da pratica clinica para todos os estagios da doenca e suas complicacdes
desde 1997 (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002; ARAUJO; PEREIRA;
ANJOS, 2009). Essas diretrizes da National Kidney Foundation Kidney Disease
Quality Initiative (NKF KDOQI) determinam o estagiamento da DRC desde o nivel
mais leve ao mais grave, classificados como estagio 1 a 5, tendo por base o nivel da
TFG (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002; DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2010).

Quando a TFG atinge 15-20 ml/min/1,73m? a uremia torna-se aparente. Os
doentes renais relatam sinais e sintomas como: fraqueza, fadiga, confusdo mental,
cefaleia, prurido, edema, hélito de amodnia, nausea, vOmito, anemia, cdibras
musculares, entre outros. Nas fases iniciais (estagios um e dois) da doenca, o
doente apresenta-se assintomatico, porém nas fases seguintes os sintomas sao
intensos e persistentes (NATIONAL KIDNEY FOUNDATION, 2002; ROMAO
JUNIOR, 2006).

A Terapia Renal Substitutiva (TRS) € indispensavel quando a taxa de filtracao
glomerular estiver inferior a 15%. Contudo, o tratamento requer o conhecimento de
diversos aspectos que englobam a doenca de base, a velocidade de queda da TFG,
0 estagio da doenca, a ocorréncia de complicacbes e co-morbidades,
particularmente, as cardiovasculares. Portanto, medidas terapéuticas podem ser
implementadas, como o tratamento conservador, antes que se faca necesséaria a
didlise (hemodidlise, didlise peritoneal e/ou transplante renal (BANG, 2007,
BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

O tratamento conservador consiste em medidas clinicas que podem ser
utilizadas para retardar a piora da funcado renal, reduzir os sintomas e prevenir
complicagcbes ligadas a DRC. Porém, quando atinge os estagios avancados da
doenca, o individuo é preparado da melhor forma possivel para o tratamento de
didlise (peritoneal ou hemodialise) e o transplante (KIRSTAJN et al., 2011; SBN,
2012).
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A modalidade terapéutica deve ser escolhida em discussdo com a equipe
multidisciplinar, familia e doente, para que se encaixe na realidade. Se for escolhida
a dialise peritoneal ambulatorial continua, exige condi¢des adequadas de higiene,
além de treinamento do individuo e familiares para executarem os procedimentos no
domicilio. A Dialise ocorre com a infusédo de liquido na cavidade abdominal por meio
da implantacdo do catéter de Tenckoff no peritdnio, favorecendo a depuracdo do
sangue (FAYER, 2010; KIRSZTAJN et al.; 2011).

A hemodidlise, por sua vez, consiste em tratamento via remocao de liquidos e
produtos do metabolismo do corpo quando os rins sédo incapazes de fazé-lo. Neste
tratamento o0 sangue é conduzido a uma maquina por meio de sistema de tubos
denominado capilar que o purifica, devolvendo-o ao corpo por meio de equipo para a
infusédo de sangue venoso (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2010).

O mesmo autor comenta que na hemodialise é fundamental ter um acesso
vascular resistente para suportar as puncdes. Dessa forma é realizada a confeccéo
fistula arteriovenosa (FAV) que consiste na anastomose subcutanea de uma artéria
para uma veia do braco. Este procedimento é realizado em centro cirdrgico com
preparacao prévia do doente. Inicialmente a FAV ndo deve ser utilizada, pois ha
necessidade do amadurecimento da fistula, que ocorre pela dilatacdo e resisténcia
da veia, esse periodo pode durar em torno de um a seis meses (DAUGIRDAS;
BLAKE; ING, 2010).

Com a FAV preparada, os individuos com intervencdo hemodialitica
necessitam de pelo menos trés sessdes semanais, com duracdo de
aproximadamente, de quatro horas e depende das necessidades de cada um.
Durante as sessdes € recomendado o controle da ingesta de liquidos e alimentos e
0 cuidado com medicamentos e peso também sdo algumas medidas necessarias
durante as sessdes (SILVA et al., 2011).

Além desses cuidados, estdo propensos a efeitos colaterais inerentes a
terapia, como a hipotensao arterial (decorrente da reducdo no volume sanguineo);
cdibras (devido a hipotensédo, hipovolemia, alta velocidade de filtracdo e uso de
solucdo de didlise com baixo teor de soOdio); nauseas e vomitos (em razao
principalmente da sindrome de desequilibrio ou solugdo de didlise contaminada);
cefaleia; dor toracica; prurido; febre; entre outros. (DAUGIRDAS; BLAKE; ING, 2010;
SILVA et al., 2011).
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Por fim, o transplante renal define-se pela substituicdo cirdrgica de um rim
doente por um saudavel. Para muitos, o torna-se a luz no fim do tanel, capaz de
proporcionar melhor qualidade de vida ao libertar das sess6es de hemodidlise, que
ao mesmo tempo em que tornam possivel a sobrevivéncia, escravizam e segregam.
Contudo, este tratamento requer um acompanhamento ambulatorial continuo, além
de cuidados especiais com a alimentagcédo, higiene e medicamentos (PASQUAL,
2004; PENNAFORT; QUEIROZ, 2011).

O transplante renal é reconhecido como um grande avanco na Medicina
moderna. O que era uma opcao de tratamento experimental e muito limitado ha 50
anos, atualmente é uma prética clinica de rotina em mais de 80 paises. O
transplante renal melhora a sobrevida em longo prazo comparado a didlise de
manutencdo (GARCIA; HARDEN; CHAPMAN, 2012)

Esses autores comentam que estratégias tém sido designadas e
implementadas para reduzir as diferencas entre as populacdes desamparadas. A
Alianga Global para Transplante foi criada com o intuito de reduzir as diferencas
mundiais para essa modalidade de tratamento e o programa inclui coletar
informacdes globais, expandir a educacao e desenvolver diretrizes para a doacéo e
o transplante de 6rgaos (GARCIA; HARDEN; CHAPMAN, 2012).

Independentemente da escolha do tratamento, os individuos acometidos por
DRC apresentam necessidades distintas dos demais doentes, relacionadas
diretamente ao processo de adoecer. Caracteriza-se por alteracdes limitantes da
salude gque se expressam pelos processos de agudizacdo e laténcia das condicbes
fisiolégicas do doente, que, portanto, impde perdas e privacbes importantes que
alteram sua qualidade de vida (FAYER, 2010; TERRA et al.,, 2010a). Estas
apresentam periodos de exacerbacdo e remissdo com propensao ao surgimento de
outras doencas, promovem, também, alteracdo na estrutura e dinamica familiar,
predispondo o doente ao isolamento social e a perda da capacidade funcional
(PEREIRA, 2006).

Nesse sentido, a pessoa toma consciéncia da perda da autonomia para viver
no mundo, consigo e com os outros, diminuindo a esperanca na continuidade de sua
prépria vida, pois esta condicdo afeta dramaticamente seu cotidiano. A doenca
cronica interfere de diferentes formas no estilo de vida e pode interromper ou
dificultar a sua inser¢do no meio de producdo da sociedade. Passam entdo, a

depender do atendimento constante e permanente de um servi¢o de saude, de uma
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maquina para desenvolver a tecnologia dialitica administrada por profissionais de
salude (SANTOS; ROCHA; BERARDINELLI, 2011).

A sensibilizacao dos profissionais de salde para a educag¢do em saude pode
ser fator motivador e gerador de maior adesdo ao tratamento. Os diferentes
profissionais da salude podem proporcionar beneficios sociais, orientacdes
nutricionais individualizadas, suporte psicolégico na aceitacdo da doenca, e
educacdo nas questdes sobre a autonomia por meio dos enfermeiros (REIS,
GUIRARDELLO; CAMPQOS, 2008; ROSO, 2012).

O enfermeiro, no cenario da unidade de hemodialise, € o responsavel por
amenizar, diminuir e humanizar os impactos do tratamento para o doente e sua
familia, buscando congruéncia entre o cuidado profissional e o conhecimento do
individuo sobre a doenca. O significado que o doente atribui a doenca e ao
tratamento fornece subsidios para ele compreender as reais necessidades do
individuo adoecido, e contribui para o profissional fornecer um atendimento
diferenciado que contemple os aspectos biopsicossociais (BITTENCOURT, 2003).

A atuacdo do enfermeiro como educador do renal crénico € indispensavel,
pois 0 mesmo é responsavel pelas orientacdes sobre o autocuidado, tornando-o
membro ativo no processo saude-doenca. O enfermeiro deve estar atento as
complicacBes da doenca e os estresses e ansiedades que envolvem essa condicao.
Promover e encorajar o cuidado de si por meio da educacdo em saude é um dos
passos para a assisténcia, na perspectiva de reduzir a baixa autoestima relacionada
com a evolucédo do tratamento (ROSO, 2012).

A abordagem educativa tem como propésito esclarecer a doenca e a adocgao
das praticas de autocuidado, de forma acessivel e dialégica, com a participacdo do
doente. O portador da doenca precisa entender e conhecer as formas do cuidado de
si mesmo sem a imposicdo de métodos ou dificuldades, sendo um ser ativo no seu
tratamento. E relevante atribuir ao doente o perfil de agente ativo e participante do
programa educativo, auxiliando-o na recuperacdo e adaptacdo imposta pela DRC
(PACHECO; SANTOS; BREGMAN, 2006; ROSO, 2012).

A educacdo em saude tradicional esta alicercada no modelo biologista que
tem por meta a mudanca de comportamento e conduta dos pacientes. Estes sdo
considerados como objeto das praticas educativas e responsaveis pela mudanca

dos seus habitos diarios, desconsiderando as histérias de vida, o conjunto de
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crencas e valores, as representacdes do processo saude-doenca e a propria
subjetividade (ROSO, 2012).

O modelo de atencao as situagbes cronicas precisa abranger o ambito interno
do setor de saude, visando a prevencao e a promocédo da saude, quanto no ambito
externo, estabelecendo parcerias com setores de varias areas do saber com o
objetivo de induzir mudangas sociais, econdmicas e ambientais que favoregcam a
reducéo dessas doencgas. O conjunto das acdes oportuniza, entre outros, 0 acesso
as préticas de viver saudavel e a promoc¢do da autonomia na conquista do direito a
salde e a qualidade de vida (TRENTINI et al., 2008).

Conhecer o contexto de vida e as expectativas de cada pessoa envolvida no
tratamento, para que possam priorizar as necessidades e nao apenas as exigéncias
terapéuticas, sdo medidas essenciais para 0os educadores em saude. Pois, ao
desvalorizarem-se as experiéncias e expectativas dos doentes, poder-se-a
desencadear a ndo adesdo ao tratamento, gerando descréditos relacionados a
terapéutica, a deficiéncia no cuidado de si mesmo, a adocéo de crencas e habitos
prejudiciais, e o distanciamento da equipe, entre outros fatores (QUEIROZ et al.,
2008; ROSO, 2012).

Busca-se a percepcdo dos doentes renais cronicos sobre o processo de
adoecer por meio da comunicacdo e dos comportamentos, valores e crencas se
estabelecem. Surge a importancia de se estudarem os fenbmenos relativos a
doenca renal crbnica para a identificacdo dos aspectos inerentes aos individuos
adoecidos. Esta pesquisa apresenta como base a Teoria das Representacoes
Sociais, que se utiliza como instrumento para melhorar o conhecimento da realidade

social e assim poder intervir sobre ela (JODELET, 2011).
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2.2 AS REPRESENTACOES SOCIAIS ACERCA DO PROCESSO DE
ADOECIMENTO.

A doencga € um evento que ameaga ou modifica, as vezes irremediavelmente,
a vida, a insercéo social e, deste modo, o equilibrio (MANTOVANI et al., 2011). A
doenca representa um ataque ao corpo, ndo s6 em sua dimensao anatobmica, mas
as referéncias simbdlicas que cada um possui a respeito desse corpo. A situacéo de
adoecimento crénico pode ser definida como um processo, por meio do qual o
individuo confere os significados, socialmente, reconhecidos para as disfuncdes ou
ao estado patolégico, em outras palavras, se caracterizam como as necessidades de
saude remetem a um processo historico e social, construido a partir do cotidiano dos
atores (GERHARDT et al.,2009). A situacéo de adoecimento diz respeito a posi¢cao
singular que o individuo ocupa em relacdo a este universo referencial, pode reagir
ou nao as transformacgdes, reconfigurando a realidade com sua atuagéo (BURILLE,
2012).

O processo de adoecimento depende da forma particular de viver, da “visao
de mundo” e também dos mecanismos de defesa usados para o controle apropriado
da doenca. Um acontecimento como a doenca produzira uma grande perturbacédo no
individuo e mobilizara meios de defesa, sdo capazes de minimizar as dificuldades
vivenciadas pelos conflitos trazidos pela doenca (FAYER, 2010).

O adoecimento se constitui em uma experiéncia singular, pois integra os
multiplos significados tendo por base as experiéncias vividas pelo individuo, e seus
contextos socioculturais. Assim, a interpretacdo do adoecimento relacionam os
significados compartilhados entre as pessoas NoS Seus Qrupos sociais aos
significados da doenca, dos sintomas, das queixas, das manifestacdes, dos servicos
de saude e das praticas profissionais, das relacdes com os profissionais da saude e
do sofrimento (MATTOS; MARUYAMA, 2010).

O adoecimento traz sofrimento que repercute na vida dos doentes e daqueles
gue fazem parte de seu cotidiano. Isto porque o adoecer tem relacdo direta com
sofrimento e de sentimento de impoténcia diante do corpo. Pois nesse momento,
sdo experienciadas perdas que acarretam dores, podendo estas ser fisicas,
psiquicas ou morais. Estar doente € um dos muitos eventos que trazem mudancas

significativas ao ser humano (SOUSA, 2011).
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O convivio com a doenca cronica leva as pessoas e suas familias a
centralizarem suas atividades em torno da doenca e do tratamento. Assim, é
importante pensar que cada pessoa vivencia e compreende as cobrangas e
restricdes relativas a doenca de forma singular (RAMOS; QUEIROZ; JORGE, 2008).

O individuo necessita compreender para conviver com o seu adoecimento, ja
gue é uma doenca, na maioria das vezes, recorrente e estigmatizante, € necessario
lidar com as metaforas sociais e as contradi¢cdes relativas a elas, que causam
alteracdes no comportamento e no cotidiano das pessoas acometidas (BRITO;
CATRIB, 2004).

Nesta perspectiva, a doenca acarreta ao individuo uma mudanca de vida. De
tal modo, que a fragilidade corporal e emocional do doente faz com que ele
necessite de cuidados para dar conta da complexidade deste momento, geralmente
estes demonstram preocupacao com o caminhar de suas vidas (SOUSA, 2011).

Desse modo, a doenca ocasiona, além dos aspectos sociais e
fisiopatoldgicos, possui associagdo com a emocao, e também no contexto social e
estilo de vida que o individuo se encontra, na qual as condi¢cdes corporais afetam a
mente e vice-versa, num processo complexo e relacionado com o meio (DANTAS;
AICHIERI, 2012).

Dessa forma, acredita-se que o processo de adoecimento possibilita a
ressignificacdo das situacdes pelas quais os individuos estdo passando e a
formacdo de uma identidade agora de “doente”. Como foi visto, 0 processo de
saude/doenca/tratamento permite reflexdes como estd, visando uma melhor
adaptacado da pessoa a sua situacao atual (BARATTO et al.; 2011).

A doenca surge como algo ndo familiar e o individuo necessita atribuir um
sentido a vida. Precisa mobilizar-se em encontrar um novo significado a sua vida,
uma vez que o adoecer € um rompimento da imagem. A forma como o doente renal
vivencia a doenca dependera da forma como ele representa o processo de
adoecimento (QUINTANA; MULLER, 2006).

Para Moscovici (2011), o desconhecido evoca o medo, pois ameaca o sentido
de ordem e controle sobre o mundo, presentes na subjetividade humana. O
desconhecido motiva as pessoas a criarem representacdes sociais de algo familiar
para o objeto se tornar menos ameacador. O problema é superado quando integrado

ao nosso mundo mental e fisico, tornando-o enriquecido e transformado.



26

O mesmo autor afirma que o desconhecido surge de pontos de tensao do
universo simbodlico de uma sociedade e ameaca o0 sentido de ordem e controle do
sujeito sobre si e sobre o mundo (MOSCOVICI, 2011). E por isso que a
representacdo possui papel fundamental no auxilio do doente renal crénico, pois
auxilia na descoberta da caracteristica ndo familiar que a motivou e contribui para
torna-las familiares, favorecendo o tratamento em questéo.

O processo de adoecimento, por sua vez, € vivenciado pelo doente que lhe
confere um julgamento sobre como enfrentar e conviver com o0s problemas
decorrentes da doenca, pois o fato de estar diante de algo desconhecido e ao
mesmo tempo extremamente necessario a manutencdo da vida (hemodidlise),
constitui-se interiormente em uma questado cercada por inquietacées e davidas com
relacéo ao futuro (SANTOS, 2009).

Daugirdas, Blake e Ing (2010) comentam que o sofrimento é mais intenso no
momento de recebimento da noticia de perda da funcéo renal, pois a DRC néo
apresenta sinais ou sintomas que alertem para o inicio do problema, ndo sentem
dor, continuam urinando e, portanto, com a falsa impressdo que seus rins estao
funcionando.

A perda definitiva da funcéo renal implica em mudancas abruptas na vida do
renal crénico, uma vez que, a Terapia Renal Substitutiva (hemodialise) € imediata.
As informacdes confusas, palpites e desconhecimento acerca da terapia, contribuem
para a construcdo de preconceitos e imagem negativa sobre a doenca (SANTOS,
2009).

O sofrimento causado pela DRC pode ser entendido como uma intercorréncia
estressora, cujo impacto surge a qualquer tempo e vem para permanecer. Esta
alteracdo modifica o processo de ser saudavel de individuos ou grupos. Logo, se
uma doenca pode causar certo grau de estresse, maior sera esse grau nha
subjetividade do paciente portador de doenca crbénica. Essa instabilidade emocional
pode representar para ele agressao, futuro incerto e uma barreira, uma vez que
incorporada em seu processo de viver, impde, frequentemente, mudancas no seu
estilo de vida (COSTA; ALVES; LUNARDI, 2006).

Para os doentes renais o impacto ao receber a constatacdo da doenca e a
necessidade de um tratamento ao longo da vida, implica em mudancas e

adaptacdes no estilo de vida. Segundo Ramos, Queiroz e Jorge (2008) este
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processo acontece por meio de muito sofrimento, envolvendo sentimentos de
tristeza, sensacao de invalidez, o medo da morte.

Terra (2007) corrobora ao comentar que o doente renal sofre profundas
modificagbes em decorréncia da continuidade da hemodidlise e da confirmagdo da
irreversibilidade da doenca. Para tanto, o processo a reconstrucéo de sua identidade
social dependera da aceitacéo e adaptacdo as limitacdes impostas pela doenca.

A representacédo social do doente renal no estudo de Quintana e Muller (2006)
ratifica que o diagnostico da doenca e o inicio do tratamento traz a confirmacao da
perda do controle de suas vidas. Esta perda gera conflito interno como a
preocupacao da finitude da vida. A entrada no tratamento hemodialitico é uma
experiéncia para a qual ndo € possivel atribuir significados, pois trata-se de uma
trajetoria de perdas que vai muito além da perda da fungéo renal. Essa situacdo de
ruptura com a regularidade de uma vida ja estabelecida, a perda significativa da
liberdade e autonomia, marca e distingue o modo de vida anterior e posterior a
doencga.

Para Resende et al. (2007) é nesses momentos mais dificeis da vida, que
surge a oportunidade de reflexdes sobre os motivos para continuar vivendo. Nesse
momento de sofrimento em razdo da doenca nao significa que a pessoa nao possa
gerir sua propria vida. Contudo, os renais apresentam um sofrimento psiquico
sobreposto ao sofrimento fisico, cabendo ao profissional entendé-lo na sua
totalidade. Pois se tornam pessoas desmotivadas para a vida e com isso
abandonam as sessfes de hemodialise e ndo se importam com sua saude.

A emotividade gerada a partir da enfermidade depende do significado para o
doente, sua representacdo é baseada nas experiéncias particulares da pessoa e na
sua relacdo o convivio com a doenca. Estas manifestacbes de sentimentos
negativos sao “liberados do psiquismo do sujeito em forma de afetividade negativa
pela falta de elaboracédo desse contexto” (CALIL, 2010, p.05). Logo, o doente sente
sua integridade ameacada e usa mecanismos de defesa para protecdo de uma
identidade a fim de néo sofrer.

Por sua vez, Pascoal et al. (2009) comentam que a histéria pregressa do
doente marca de forma significativa sua vivéncia atual e que cada um utiliza
diferentes formas de reagir a essa nova realidade do processo de adoecimento. E

necessario estimular as capacidades do doente, de forma a se adaptarem de
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maneira positiva ao novo estilo de vida, assumindo o controle de seu tratamento, de
sua vida.

As RS traduzem a maneira como 0 grupo se pensa nas suas relagcdes com os
objetos que o afetam (GOMES; MENDONCA; PONTES, 2002). E através das
experiéncias vivenciadas pelos renais crbnicos que se atribuem significacdes
relacionadas ao cuidado frente ao adoecimento, fazendo a interacdo com o seu
mundo na busca da compreensdo da doenca, permitindo-lhes conviver com a
situacdo sem demais conflitos internos e externos (RAMOS; QUEIROZ; JORGE,
2008).

O doente ao conhecer adequadamente a doenca e suas manifestacdes pode
ter voz ativa no seu processo de cuidado, apresentando condi¢cdes de fazer opgdes
frente ao seu tratamento. Seu papel sera na avaliacdo das consequéncias de cada
regime proposto (MANTOVANI; MENDES, 2010).

A doenca renal, observada sob o ponto de vista do conhecido, passa a exibir
uma atmosfera de estranhamento, exigindo grande dedicacdo, assim como
empenho dos doentes. O conhecimento € uma condicdo que promove a mudanca
de comportamento, e no caso do doente renal em estagios iniciais da doenca, é
imprescindivel a adesdo ao tratamento para intervir na progressao da DRC
(MATTOS; MARUYAMA, 2009).

O sentido do processo de adoecimento é construto, subjetivo e singular, que
depende da constituicdo familiar, cultural e emocional, crencas e valores
internalizados pelo doente. As representacfes estdo vinculadas a esses valores,
porque as pessoas se apoiam em conceitos, simbolos e estruturas interiorizadas,
conforme 0s grupos sociais a que pertencem (CALIL, 2010).

A representacdo do doente se traduz num modo de vida diferente, meio a
insegurancas e incertezas. A amenizacdo desse misto de sentimentos pessimistas
depende ndo apenas de conhecimentos especificos, mas da humanidade no
tratamento proposto. O individuo agrega ao seu cotidiano a definicdo de normas
pessoais, a capacidade de negociar e ajustar-se no plano emocional, adquirindo
assim a capacidade de fazer escolhas (NOVAIS et al., 2009).

Nesse aspecto, é importante ressaltar que segundo Gomes, Mendonca e
Pontes (2002, p.1208):
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[...] as representacfes nao sdo sistemas fechados que determinam
as préaticas, uma vez que conformam um conjunto aberto e
heterogéneo que € continuamente refeito, ampliado, deslocado e
problematizado durante as interagdes individuo-individuo e
individuos e meio[...].

Viver com uma situacao crénica pode representar continua ameaca tanto para
a propria pessoa, quanto para os que estdo préximos a ela. Cada pessoa reage de
uma forma diante da doenca dependendo de sua estrutura interna. Em algum
momento o processo de adoecimento tende a interferir e modificar a vivéncia dos
doentes gerando grande sofrimento, fragilidade e incerteza diante da novidade do
tratamento (SILVA et al.,2005).

O cuidado implica uma relacdo dinamica entre profissionais e doentes
cronicos, a partir da qual diferentes pontos de vista (cientifico e leigo) entram em
conflito, produzindo interpretacbes muitas vezes dispares frente ao diagndstico e
tratamento. Torna-se, importante a abordagem do processo de adoecimento nesse
movimento contraditério para compreender a producdo de sentidos presentes na
complexidade do adoecimento cronico. Nesse conjunto complexo de interacfes
sociais define-se o proprio sentido da cronicidade (CASTELLANO, 2007).

A teoria de Representacfes Sociais tem sido um instrumento valioso na
intervencdo na area da saude, pois permite que o profissional conheca os aspectos
compartilhados de representacdo de um grupo que vive a mesma problematica,
neste caso, a DRC, e que se utiliza de diferentes estratégias para elaborar o impacto
no cotidiano transformado pelo adoecimento (BITTENCOURT, 2003).



30

3 METODOLOGIA

3.1 CARACTERIZACAO DA PESQUISA

A pesquisa é de natureza qualitativa, do tipo descritiva, norteada pelas
Representacdes Sociais de Serge Moscovici. A pesquisa qualitativa permite explorar
as compreensfes subjetivas das pessoas, preocupa-se com a analise e
interpretacéo dos fendbmenos sociais, que nao pode ser quantificado, ndo se propde
a generalizar, mas pretende responder a questdes muito particulares,
intrinsecamente relacionadas ao mais profundo das relagbes, dos processos e dos
fendmenos (POPE; MAYS 2009).

A pesquisa qualitativa busca revelar o significado e as dimensbes da
realidade em estudo, seu foco de interesse € amplo e parte de uma perspectiva
diferenciada adotada pelos métodos quantitativos. Caracteriza-se por assumir um
delineamento flexivel, porém sem infringir o rigor metodologico do método escolhido,
utiliza-se da coleta de materiais narrativos, portanto, carregados de subjetividade
(GIL, 2008).

Classifica-se como pesquisa do tipo descritiva por possuir o intuito de
observar, registrar, analisar e correlacionar fatos ou fenbmenos sem manipula-los.
Esse tipo de investigacdo exige do pesquisador uma delimitacdo precisa de
técnicas, métodos, modelos e teorias para a orientacéo da coleta e interpretacédo dos
dados. No mesmo aspecto, procura reconhecer as situacoes e relacbes que ocorrem
na vida social, analisar o comportamento humano individual ou em grupo (GIL,
2008).

3.2 ELEMENTOS CONCEITUAIS DA TEORIA DAS REPRESENTACOES SOCIAIS

O conceito de representacdo social teve origem 1898 nos estudos de Emile
Durkheim, um dos pioneiros no desenvolvimento dessa teoria, denominando-a em
Representagédo Coletiva. Porém, Moscovici esclareceu o uso do termo “social” em

vez do “coletivo”.
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As representacdes coletivas se referem a uma classe geral de ideias e
crencas, como mitos e religido, sem a preocupacdo de explicar os processos que
dariam origem a essa pluralidade de modos de organizacdo do pensamento. A
nocdo de representacao social corresponde a busca desta especificidade, que se
relaciona com o modo particular de compreender e se comunicar, na medida em que
procuram dialetizar as rela¢des entre individuo e sociedade (MOSCOVICI, 2011).

Segundo o autor, € a sociedade que pensa, ou seja, as ideias que sdo de
propriedade individual, s6 tem significado e sdo conscientes a partir do ponto de
vista coletivo. Os individuos e suas ideias, sempre carregam a marca da realidade
social de onde nascem e estabelecem o0s vinculos sociais com seus conviventes
(FARR, 2011).

A primeira toma como base o dominio da psicologia, sendo que simboliza a
sociedade no dominio da sociologia. A razdo principal da distingdo entre os dois
niveis era uma crenca por parte do teorico, ante o fato de que as leis que explicavam
os fenbmenos coletivos eram diferentes daquelas que explicavam os fenbmenos em
nivel individual (FARR, 2011).

Nessa linha, originou sua tese de doutorado pela obra Psychanalyse: son
image et son public, publicada em 1961, na qual Moscovici passa a demonstrar a
importancia e a possibilidade de mudancas do pensamento cientifico quando
apropriado por um senso comum (BRITO, 2010; FARR, 2011). Com esse estudo,
Moscovici introduziu um campo de estudos renovador no ambito da Psicologia
Social. Com efeito, o objetivo do referido autor ultrapassa a criagcdo e consolidacéo
de um campo de estudos. Moscovici buscou, fundamentalmente, redefinir os
problemas da Psicologia Social a partir do fendmeno das representacdes sociais
insistindo na sua funcéo simbdélica de construcéo do real.

Relacionando com outros conceitos, também importantes na historia da
Psicologia Social, tais como: atitude, cognicdo social, Moscovici defende a
anterioridade do conceito de Representacfes Sociais, associando sua historia e
sistematizacdo ao conceito de representacdes coletivas de Durkheim (BUSOLLETTI;
GUARESCHI, 2011).

A Teoria das Representacbes Sociais desdobra-se, hoje, em trés correntes
tedricas complementares, quais sejam: uma mais fiel a teoria original e associada a
perspectiva antropoldgica, liderada por Denise Jodelet, em Paris; outra que articula a

teoria original com uma perspectiva mais socioldgica, proposta por Willem Doise, em
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Genebra; e uma terceira que enfatiza a dimensdo cognitivo-estrutural das
representacfes, denominada de Teoria do Nucleo Central, e que tem como
representante Jean-Claude Abric (LIMA; MACHADO, 2012).

A psicologia social aborda as representacfes sociais no ambito do seu
campo, do seu objeto de estudo, a relacdo individuo e sociedade e de um interesse
pela cognicdo. Ela reflete como os individuos, os grupos, 0s sujeitos sociais e
constroem seu conhecimento a partir da sua inscricdo sociocultural (ARRUDA,
2002). A representacdo social é compreendida como tipo particular de
conhecimentos resultantes da comunicacéo social e parte da premissa que existem
formas diferentes de se comunicar na nossa sociedade (CAMARGO; BOUSFIELD,
20009).

Nesta pesquisa, optou-se das representacbes sociais elaborado por

Moscovici (2011, p.120 que define como:

um sistema de valores, ideias e praticas com a dupla funcéo de estabelecer
uma ordem que possibilitara a orientacdo das pessoas em seu mundo, seja
ele material ou social, contratando-o e possibilitar que a comunicacao seja
possivel entre os membros de uma comunidade, fornecendo-lhes um codigo
para nomear e classificar, sem ambiguidade, os varios aspectos de seu
mundo e da sua historia individual e social.

As representacdes sociais sao formas de conhecimento pratico do saber por
meio do senso comum, que tem por funcéo estabelecer uma ordem que permita aos
individuos orientarem-se em seu mundo social e material e possibilitar, desta forma,
a comunicacao entre os membros de um mesmo grupo.

Brito (2010) complementa que RS € uma forma de os grupos adquirirem
conhecimentos, crencas e até mesmo preconceito sobre determinada circunstancia
da sociedade, o que ocorre por meio das falas e conversacfes ocorridas no
cotidiano das pessoas.

Dessa forma, existem dois mecanismos que geram a Representacdo Social,
uma baseada na memodria e outras em conclusdes passadas, para transformar
palavras ou ideias ndo familiares em familiares. Segundo Moscovici (2011), o medo
do que é estranho é profundamente arraigado. Isso se deve ao fato de que a
ameaca de perder o marco referencial, de perder contato com o que propicia um

sentido de continuidade, de compreensdo mutua, € uma ameaca insuportavel.
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Moscovici (2011) identificou dois processos principais: a objetivagdo e
ancoragem. O primeiro mecanismo busca transformar algo que estd na mente em
algo do mundo real, no contexto familiar. A ancoragem se da pelo processo de
classificacao de informacdes, por meio da comparacgao entre algo perturbador e algo
gue pensamos ser apropriado possa garantir o minimo de coeréncia.

A objetivacdo é o processo mediante o qual uma ideia ganha forma, por meio
de imagens, tornando-se concreta e real. Dessa maneira, enquanto a ancoragem € o
movimento “para dentro” (classificar e dar nomes), a objetivacdo € o movimento
“para fora”, pois visa a servir como instrumento para juntar ideias e imagens e
reproduzi-las no mundo exterior (MOSCOVICI, 2011; WACHELHE; CAMARGO,
2007).

A teoria das RS toma como ponto de partida a diversidade dos individuos,
atitudes e fendbmenos, seu objetivo é descobrir como esses podem construir um
mundo estavel, a partir de tal diversidade. O individuo procede recorrendo ao que &
familiar para fazer uma espécie de conversdo da novidade: trazé-la ao territorio
conhecido, ancorar ai 0 novo, o desconhecido, retirando-o da sua navegacao as
cegas do nao familiar. Em geral, os grupos produzem representacdes como uma
forma de filtrar as informacfes que emanam do ambiente, com fins de amoldar o
comportamento singular. E um tipo de manipula¢do do processo do pensamento e
da estrutura da realidade (MOSCOVICI, 2011).

Moscovici traz em seus estudos o0 conceito de Themata, que sdo espécies de
matrizes ou unidades cognoscitivas bastantes resistentes e estaveis e possuem um
contetdo potencial, cuja acdo modela e transforma as representacdes. Themas ou
thematas € a forma concreta ao laco entre cognicdo e comunicacdo, entre
operacBes mentais e linguisticas. Tem a finalidade de responder as exigéncias da
analise estrutural (MOSCOVICI, 2011).

Themata compreende as primeiras concepc¢des, ainda que intuitivas, as quais
sustentam a constru¢cdo do conhecimento porque estdo profundamente arraigadas
em imagens arquetipicas do mundo, caracterizando-se como ideias primitivas,
estratos originais da cognicdo que governam certo numero de desenvolvimentos
discursivos (MOSCOVICI, 2011).

As representacdes sociais tém um carater dinamico e relacional a trajetéria do
grupo que a elaborou. Elas sdo fruto de um processo sempre atuante,

desencadeado pelas acdes coletivas dos individuos, mas implicam um reflexo nas
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relacdes estabelecidas dentro e fora do grupo, no encontro com outros individuos ou
outros grupos sociais. Como resultante temos que a acdo dos individuos é
caracterizada pelas representacbes sociais que seu grupo elaborou (ARAUJO,
2008).

Brito e Camargo (2011) complementam que a RS pode oferecer ferramentas
importantes na busca de melhor compreensao de como se configuram as relacdes
sociais que se desenvolvem nos comportamentos de cuidados de cada individuo.
Nesta pesquisa a partir do conhecimento das RS dos doentes, serd possivel
reelaborar novas préticas de cuidado.

3.3 CENARIO DA PESQUISA

Esta pesquisa foi desenvolvida em uma Instituicdo Beneficente, de carater
Filantropico e sem fins lucrativos no municipio de Ponta Grossa, Parana. Em relacao
as caracteristicas gerais da cidade, esta possui aproximadamente 311 mil
habitantes, segundo Censo do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA, 2010).

A importancia da cidade provém em grande parte de sua localizacéo
estratégica, importante entroncamento rodo-ferroviario que liga as principais regioes
econdmicas do Estado. Ponta Grossa possui raizes no tropeirismo, na diversidade
de etnias e nos caminhos da estrada de ferro, além dos simbolos historicos. Sua
principal atividade econdmica esta no crescimento de polo industrial, no comércio,
pecuéria e agricultura. No que se refere a saude, Ponta Grossa, conta com 22
Unidades de Estratégias Saude da Familia, 4 Centros de Atencdo a Saude e 8
Instituicbes Hospitalares tanto publicas como privadas (PONTA GROSSA,
PREFEITURA MUNICIPAL, 2011).

A Instituicdo selecionada para a pesquisa, com 0 passar dos anos se
transformou no maior e mais completo hospital dos Campos Gerais, disponibilizando
a comunidade servicos especializados com qualidade, desempenhados por
profissionais de salde capacitados.

Trata-se de um hospital de alta complexidade, o qual busca melhorias em

seus servicos, além de desenvolver-se na area do ensino, pesquisa e extensao.
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Atualmente, conta com 180 leitos, atendendo usuarios do Sistema Unico de Salde
(SUS), convénios e particulares, sendo referéncia na regido em diversas
especialidades, como: cardiologia, pneumologia, oncologia, ginecologia clinica e
cirdrgica, cirurgia geral, toracica, vascular e nefrologia.

E a Unica Instituicio da cidade que conta com servico de Terapia Renal
Substitutiva (TRS), fornece aos doentes tratamentos como a hemodidlise, dialise
peritoneal ambulatorial e didlise ambulatorial automatizada. Para atender este setor
da nefrologia, a instituicdo possui cinco nefrologistas, quatro enfermeiros, treze
técnicos de enfermagem, dois farmacéuticos, um assistente social e psicologo.

Especificamente, na hemodialise sdo atendidos 162 doentes renais cronicos
por més. Estes sdo oriundos das regides vizinhas de Ponta Grossa, como Arapoti,
Palmeira, Guaragi, Ivai, Imbituva, Tibagi, Ipiranga, Carambei, Reboucas, Sdo Joédo
do Triunfo e Porto Amazonas.

3.4 SUJEITOS DA PESQUISA

A populacdo foi composta inicialmente 162 doentes renais em tratamento
hemodialitico. A selecdo destes ocorreu por meio da amostragem por conveniéncia
obedecendo, assim, aos critérios de incluséo: portadores da doenca renal crbnica,
adultos entre 18 e 60 anos, de ambos 0s sexos, com integral consciéncia de seus
atos, estarem na Instituicdo fazendo TRS ha mais de um ano. Destes 162, 100
doentes obedeciam aos critérios acima descritos, dos quais fizeram parte da
pesquisa 23 adultos com doenca renal cronica.

O numero de sujeitos utilizado na pesquisa foi determinado a partir do critério
de saturacdo proposto por Turato(2003). O pesquisador fecha o grupo quando, apés
as informacdes coletadas com certo nimero de sujeitos e novas entrevistas, passam

a apresentar uma quantidade de repeticbes em seu conteudo.

3.5 COLETA DE DADOS

Antes de iniciar a coleta dos dados, realizou-se contato com a médica e

enfermeira responséavel pelo setor de TRS, a fim de organizar os horarios em que a
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pesquisadora pudesse estar presente nas sessfes de hemodidlise sem que
houvesse interferéncia na rotina do local. Dessa forma, foi autorizada a presencga no
inicio de cada sessao apoés a troca dos pacientes.

Sendo assim, os encontros ndo interferiram no inicio e final do tratamento dos
doentes renais, pois ocorreram em diversos horérios do dia: 08h, 14hrs e 16hrs
durante no més de janeiro e fevereiro de 2012. As entrevistas oscilaram de quinze a
trinta minutos para cada sujeito.

Para a coleta de dados utilizou-se a entrevista semiestruturada. Esse tipo de
entrevista € utilizado quando se deseja delimitar as informagfes, obtendo assim
maior direcionamento ao assunto, a fim de que os objetivos sejam alcangados. Em
todas as acbes que envolvem individuos é importante a conscientizacdo das
pessoas do que ocorre com 0s outros, a forma com que eles pensam e agem.

A entrevista elaborada a partir de um roteiro, evita que o0 pesquisador
imponha suas pré-concepcdes, permitindo com isso captar melhor as informacdes,
desde lembrancas advindas de experiéncias vividas pelos entrevistados, quanto o
relato de fatos e sensacdes ocorridas no processo de adoecimento.

O instrumento de pesquisa contou com perguntas fechadas para dados de
identificacdo dos doentes renais e questdes abertas (APENDICE 1). Para adequar a
entrevista com o0 objetivo da pesquisa, o roteiro foi previamente testado com 10
doentes renais em tratamento hemodialitico, no més de dezembro de 2011, os quais
nao fizeram parte desta pesquisa. Dessa forma, o instrumento foi reelaborado apos

aplicacao do teste piloto.

3.6 ANALISES DE DADOS

Utilizou-se a técnica Andlise de Conteudo tematica proposta por Bardin
(2011), visto que tem a finalidade de analisar, exaustivamente, as falas coletadas a
partir da pré-analise, exploracdo do material, tratamento dos resultados, inferéncia e
interpretacao.

A fase de pré-andlise consiste na organizacdo e sistematizagdo das ideais

iniciais contidas nos dados obtidos, visando & preparacdo do plano de andlise. E
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considerado um periodo de intuicdes no qual ocorre a formulagéo das hipoteses, dos
objetivos e indicadores para fundamentar a interpretacdo final. A primeira atividade
consiste na leitura flutuante e estabelece contato com os documentos a serem
analisados. Desse modo, a leitura vai se tornando mais precisa, em funcdo de
hip6teses emergentes, da projecdo de teorias adaptadas sobre o material e da
possivel aplicacédo de técnicas (BARDIN, 2011).

Na fase de exploracdo do material ocorre a operacdo da pré-analise concluida
e codificada, ou seja, explora-se o0 agrupamento das unidades de registros comuns.
Unidade de registro € a unidade de significacdo codificada e corresponde ao
segmento de contetdos considerados unidade de base. Ja unidade de contexto
serve de unidade de compreensdo para codificar a unidade de registro e
corresponde ao segmento da mensagem (BARDIN, 2011).

Apoés a transcricdo dos discursos e leitura exaustiva, foram destacados os
fragmentos (frases) dos discursos que continham informacdes significativas para
este estudo, e que forneciam elementos com caracteristicas comuns que foram
agrupados (BARDIN, 2011).

A inferéncia é a conclusao da analise de conteudo, permite que os conteudos
recolhidos se constituam em andlises reflexivas, em observacdes individuais e
gerais das entrevistas (BARDIN, 2011). Desta analise resultaram na construcao de

guatro categorias representadas por doentes renais, conforme a figura 1 abaixo:

e Constatacdo da finitude e ruptura da normalidade. Subcategoria: Mudanca
no papel Social;

e Inimiga oculta que seca o rim. Subcategoria: Normalidade dependente;

e Maquina: garantia da vida. Subcategoria: Doenca Sinal de diferenca e
prisao

e Rim novo: Esperanca de cura. Subcategorias: Crenca e fé, o apoio familiar.
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REPRESENTAQAO DO PROCESSO DE ADOECIMENTO POR
MEIO DAS CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS
ENCONTRADAS
Componentes da categoria extraidos Constatagao /" Inimiga oculta " .
das falas dos doentes renais da finitude e quegseca o g;;;zg;agé:sdUd:m;:tgg‘l: exraidos
b g g Ruptura da [ rim |
2SeSpPero, medo a i | n | . e
a roxinE’la % da mote e normalidade A | Os rins secaram e inicio
P . G 7 Normalidade /' silencioso
sofrimento Mudanga no papel dependente ’
social
. A . % Componentes da categoria extraidos das
g?;g%%l?;ﬁ?:ﬁi:ﬁﬁg”a exiraidos das Méquina: Rim novo: %, falas dos doentes renais
N . | esperangade |
garantia da vida [ cura |
|
Dependéncia da maquina, perda n \ r f Transpladnte corr.m forma def °”,r|‘."
da liberdade, sentimento de Doencasinal de o g:pm?:rare;elgg ar;}n;igovo e familia
is3 i Ci & fé, A -
prisdo e estigmas diferenca e priséo .reng}:;“%r poo

FIGURA 1 - CATEGORIAS E SUBCATEGORIAS DAS REPRESENTACOES SOCIAIS ACERCA DO
PROCESSO DE ADOECIMENTO DOS RENAIS CRONICOS.
FONTE: PROPRIO AUTOR (2012).

3.7 ASPECTOS ETICOS

O projeto foi encaminhado e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos do Setor de Ciéncias da Saude da Universidade Federal do Parana,
registro CEP/SD: 1216.141.11.09 e CAAE: 0145.0.091.000-11 (ANEXO 1).

Os sujeitos foram esclarecidos acerca da pesquisa, seus objetivos, riscos e
beneficios e a inclusdo de cada um ocorreu somente apos a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido em duas vias, sendo uma via para 0S
participantes e a outra para a pesquisadora (APENDICE 2).

Para garantir o anonimato, as falas dos doentes foram representadas pela
letra e nimeros, P1, P2,...P23, respectivamente.
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4 CARACTERIZACAO DOS SUJEITOS

Dos 23 doentes renais que participaram da pesquisa 16 eram mulheres e 7
homens. A idade variou entre 25 e 60 anos, com a média de 40 anos, sendo a faixa
etaria entre 41 e 50 anos, predominante, com 08 doentes.

Com relacdo ao nivel de escolaridade, um doente ndo possuia nivel de
instrucdo, 17 concluiram o ensino fundamental, quatro ensino médio e apenas um
com terceiro grau completo. Referente, a situacdo conjugal, 11 eram casados ou
viviam com o parceiro, quatro separados/divorciados e oito solteiros.

Em relacéo a profissdo/ocupacéo, oito entrevistados recebem auxilio doenca,
cinco possuem atividade remunerada, cinco sdo desempregados e nao recebem
beneficio da seguridade social, quatro séo aposentados por invalidez e uma do lar.

Em se tratando do tempo de hemodialise, estdo expostos no quadro a seguir:

Tempo de hemodidlise em Distribuicdo dos doentes renais crénicos
anos
1 a4 anos P1, P3, P5, P8, P12, P13, P14, P15, P16, P17,
P19, P20, P21
5 a 10 anos P2, P4, P6, P7, P9, P10, P11, P22, P23
>11 anos P18

QUADRO 1 - DISTRIBUICAO DOS DOENTES RENAIS POR TEMPO DE HEMODIALISE.
FONTE: PROPRIO AUTOR (2012).

Verificou-se que houve grande variacdo do tempo de hemodialise, sendo que
o que fazia ha mais tempo foi P18 com 25 anos com este tipo de tratamento.
A seguir aborda-se as categorias e subcategorias que emergiram resultantes

das entrevistas realizadas com os doentes renais e apés a discussao.

4.1 CONSTATACAO DA FINITUDE E RUPTURA DA NORMALIDADE

Os doentes renais expressaram seus sentimentos quando foram interrogados
acerca de como se sentiram ao receber o diagnostico. Os depoimentos confluiram

para o processo de terminalidade da vida e que contribuiu para muitas
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preocupacdes em relacdo ao tratamento, afastamento das atividades produtivas, o
sustento do lar, além de sentimento de perdas e limitagbes, como demonstram as

falas a seguir:

A primeira coisa que pensa que vai morrer [...] sensacdo que vocé
tem pouco tempo de vida. Eu me desesperei, fiquei dois dias e duas
noites sem dormir s6 pensando [...] P5.

Eu entrei em desespero s6 pensava na minha filha, se eu morrer com
quem vou deixar ela. P7

Eu achei que ia morrer, mesmo, porque pensava no sofrimento das
pessoas que fazem hemodialise. P14

Eu achei que ia morrer fiquei muito desesperado, pensei mesmo que
ia morrer, eu pensava na minha familia como eles iriam ficar. P19

[...] no comeco foi muito complicado, porque a gente ndo pode mais
trabalhar eu tinha muito medo de morrer quando soube que estava
com a doenga. P18

Eu senti bastante medo do diagndéstico, pensava que ja ia melhorar
[...] Eu tenho medo de morrer. P22

Os doentes renais representam o processo de adoecimento na constatacao
da finitude de sua vida e na ruptura da normalidade no momento do diagnadstico, e
ainda expressaram a mudanca no papel social como subcategoria objetivada pela
diminuicdo de suas atividades profissionais, que acarretam o afastamento de seu
emprego. Por conseguinte, tornam-se beneficiarios de auxilio de doenca ou de

aposentadoria por invalidez, como demonstrado nos depoimentos:

Eu figuei desesperado; é complicado, trabalhava, ajudava minha
familia, hoje trabalho bem pouquinho. P4

Nao adianta ficar achando que vai morrer. Duro é ter que largar o
emprego da gente e ficar parado. Minha vida antes era melhor. P8

Tive que vender tudo para pagar parte do meu tratamento, trabalho
agora para meu sustento, ndo posso dar mais conforto para minha
familia. P9

Eu trabalhava na lavoura, ajudava minha familia, agora nao consigo
trabalhar mais, ndo aguento. Eu perdi meu emprego, perdi minha
felicidade. P11
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[...] fiquei bem triste, porque eu trabalhava para sustentar minha
familia, agora sou aposentado, mas o dinheiro nunca da. P12

Na vida da gente muda muita coisa, ainda mais depois que fiquei
sem andar, porque quando a gente trabalha as contas ficam todas
em dia, trabalha para aquilo, depois que aconteceu isso o INSS
estava em greve dai foi atrasando as contas, isso foi me abatendo
um pouquinho, mas é pela preocupagdo com as contas, a gente leva
certo as coisas dai acontece uma coisa dessa de repente. P15

Eu fiquei encostado, perdi meu emprego, agora vivo em funcéo da
doenca, é triste isso. P16

Na minha vida mudou bastante coisa. Eu ajudava minha familia.
Agora eu que preciso de ajuda. P18

N&o aceito porque eu trabalhava, agora sou encostada, [...] foi
rapido. Eu nem sabia que existia essa doenca. P22

A mudancga no papel social representada pelos entrevistados gerou conflitos

internos na forma como conduzir sua familia, na questdo do sustento do lar e

impossibilidade de progredir na carreira profissional.

A figura 2 representa os componentes que sustentam a representacéo dos

doentes renais ao constatarem a finitude e a ruptura da normalidade.

Constatacao da finitude e
Ruptura da normalidade

Desespero

Medo da _ Mudanga no
aproximacg3io da Sofrimento papel social
morte

FIGURA 2 — REPRESENTACAO DA CONSTATACAO DA FINITUDE E RUPTURA DA

NORMALIDADE.

FONTE: PROPRIO AUTOR (2012).
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4.2 INIMIGA OCULTA QUE SECA O RIM

A doenca renal cronica € percebida como uma inimiga oculta, pois representa
a forma silenciosa do desenvolvimento até a cronicidade que impossibilita que o rim
volte a funcionar, pois ele seca. Esta categoria também representa o
desconhecimento desses doentes com relagdo ao inicio dos sintomas, conforme as

falas a seguir:

O médico disse para mim que meus rins secaram, a doenca renal
comecou bem silenciosa. P4

[...] doenca comecou lenta, eu ndo sabia o que eu tinha, era s6
pressao alta. O médico me disse que meus rins secaram. P9

Eu ndo entendo nada disso, estou com 10 anos (hemodialise) e nao
entendo, mas eu sei que o rim seca. Nao entendo como isso
aconteceu, ndo sabia que existia esta doenca. P11

N&ao sei direito, ndo sei dizer bem certo, problema no rim que nao
tem cura. O rim ndo filtra o sangue, o rim seca. P13

Eu nédo sei dizer para vocé, eu entendo apenas gque o rim seca hada
mais. P22

Contudo, nos relatos de P4, P5, P6, P7, P9 e P17 houve o reconhecimento da
possibilidade de estar com enfermidade crdonica com aparecimento da presséo

arterial alta e inchagos pelo corpo.

A presséo foi alterando muito e o médico me disse que eu tinha
doenca. P4

Na verdade ndo sei como se manifestou [...] fui ao médico fiz alguns
exames e descobriram que eu tinha doenca renal crénica. Ha vinte
anos que tenho pressao alta. P5

Eu nao sabia o que eu tinha, eu pensei que era da coluna, comecei a
piorar, a inchar. Eu fui para Sao Paulo, fiz exames, era problema do
rim, vim embora, continuo fazendo exames, eu fiquei internada
porque eu estava muito nervosa com isso. P6

Eu ndo sabia, eu fiquei internada com anemia muito forte, eu
comecei a inchar. Quando vi o rim parou, foi de repente. Eu estava
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muito dopada de remédio entdo ndo entendia muita coisa. Depois
que fui melhorando eu cai na real. P7

Demorei um ano para descobrir, tomava remédio para presséo alta,
fiz um check up geral e descobri. Eu fiquei um ano com presséo alta
e ja entrei na hemodialise. P9

Foi porque subiu muito a minha pressdo, antes de saber que eu
estava com a crise renal. P17

Para alguns doentes renais crénicos a doenca representou mudancgas nos
habitos de vida, porém ndo manifestaram sofrimento e desespero. Para estes, a ela
representa a Normalidade dependente, pois eles ndo deixaram de viver, mesmo com
as das varias limitacdes e a dependéncia de longo periodo de tratamento para o

resto de suas vidas.

Metade da minha vida tenho de hemodialise e ndo por causa disso
deixo de lutar de viver, ndo posso perder a alegria. P2

Nao é facil, vocé na verdade ndo pode comer muita coisa, liquido
vocé nao pode beber. Eu tento ndo pensar muito nisso. P3

Eu néo vivo em func¢éo da doenca, mas muda muita coisa na vida da
gente e da minha familia. P5

Esta doenca me impossibilita de fazer muitas coisas. Mas eu nao
ligo, porque eu quero viver, problema é ter vir aqui trés vezes. P4

Minha vida mudou bastante [...] mas eu levo a vida, ndo tem jeito
nao, ndo da para voltar no tempo . P11

Os relatos descritos anteriormente apontam para o enfrentamento dos doentes
renais, com sua adaptacdo perante as limitacdes e dependéncia ao tratamento, o
gue de alguma forma contribuiu na maneira como eles convivem com a doenca.

Na figura 3 as expressdes: rins secaram, inicio silencioso e normalidade
dependente sdo componentes que integram a categoria inimiga oculta que seca 0s
rins (FIGURA 3).
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FIGURA 3 — REPRESENTACAO: INIMIGA OCULTA QUE SECA O RIM.
FONTE: PROPRIO AUTOR (2012)

4.3 MAQUINA: GARANTIA DA VIDA

As falas de P1, P5, P6, P8, P10, P11, P13 e P17, demonstram que apesar do
sofrimento, do cansaco, mal estar fisico e outras alteracbes acarretadas pelas
sessOes de hemodialise, eles ainda valorizam a existéncia desse tratamento, pois a
maquina surge como forma de garantia e manutencdo de sua vida representada

pelos entrevistados.

E cansativo depender de uma maquina para viver, mas eu venho
sempre, nao falto porque é a Unica esperanca que eu tenho. P1

Nao gosto de estar aqui. E sofrimento estar ligada nesta maquina,
ndo da para se mexer direito, sinto dor no brago. Entdo venho
mesmo para limpar meu sangue e viver mais, sobreviver eu nao
posso morrer agora. Eu tenho minha familia, meus alunos; eu quero
estar com eles mais tempo. P5

E demorado, é dificil passar o tempo aqui. A gente fica ansioso para
sair daqui. Mas é preciso fazer(hemodialise) para ndo morrer. P6

E uma coisa cansativa, entediante, fico aqui olhando para as
paredes. Mas preciso disso para viver. P8
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Eu preciso da hemodialise para viver apesar do sacrificio de vir até
aqui trés vezes por semana. P10

N&o gosto da dor das agulhas e ainda ficar sentada aqui. Agora eu
me conformei com isso. Eu aceito, porque € a Unica coisa que
preciso para sobreviver e cuidar dos meus filhos. P11

Eu sentia muito medo, ndo gostava de vir. Quando vi passou 5 anos,
eu continuo aqui [...] hemodialise me mantem vivo para eu cuidar dos
meus filhos. P16

Tinha medo no comeco, ver meu sangue passando pelo filtro. Mas
eu venho porque eu penso que vou limpar meu sangue para poder
comer. Isso é meio torturante. Eu aceito porque eu tenho que
sobreviver. P22

Observa-se que os doentes possuem representacdo da necessidade desse
tratamento na manutencdo de sua vida. Porém conviver com a DRC representa a
limitacdo no modo de viver, perda do emprego, mudancas nos habitos alimentares
devido a necessidade de realizar sessdes de hemodialise.

As expressdes “passear” e “comer” representam para P5, P6, P10 e P11 a
liberdade de viver na normalidade, a doenca passa ser vista como um empecilho na
vida social. Para a manutencdo da funcéo renal o individuo enfrenta alteracdes no

estilo de vida provocadas por certas restricbes decorrentes da presenca da doenca.

Duro é ter que largar o emprego, eu gostava de trabalhar agora ndo
trabalho mais. P8

Eu me senti preso ndo posso sair mais, gostava de sair, viajar e
pescar, agora nao da, eu perdi a vontade. P10

E uma mudanca, a vida da gente muda muito, os habitos, a
alimentacgéo, o ritmo de trabalho, vocé se torna menos produtiva. P5

A vida muda é dificil, porque eu gostava de passear, agora estou
aqui sem poder sair direito. P6

Minha vida mudou bastante, porque muda a dieta, ter vir aqui
(hemodialise), controlar o liquido, € bem complicado. N&o posso
comer, eu adorava comer e sair. Eu fico bem triste com isso, porque
antes eu trabalhava na lavoura, ajudava minha familia, agora néo
consigo trabalhar mais, porque eu ndo aguento. P11
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Ao mesmo tempo em que a maquina permite a manutencao da vida, por outro
lado representa para alguns doentes um sinal de diferenga, porque causa marcas no
corpo. As marcas assumem um significado importante na vida dos entrevistados,
pois os tornam diferentes As falas revelam que os portadores sentem-se
estigmatizados, denota a diferenca, como um sinal de discriminacdo perante a
sociedade que desconhece sobre a doenca. Expressas nos relatos de P3, P4, P11,
P17, P21 e P23.

A doenca vai deformando meu corpo, meu brago, olhe! As pessoas
perguntam ou ficam olhando. Eu ja digo de uma vez, eles querem
saber mais e isso eu nao gosto. P3

[...] s@o varios as dores e marcas das agulhas pelo corpo. Tudo isso
faz com que eu pense em desistir. P4

[...] as pessoas falam de vocé na rua, os vizinhos também; eu fico
com vergonha disso. Ndo gostava que eles ficassem olhando, por
isso uso sempre blusa comprida mesmo no verdo. P11

Eu tenho vergonha porgue todo mundo fica olhando. No comeco eu
chorava bastante, agora néo ligo mais porque uso roupa comprida.
P17

[...] essa fistula as pessoas perguntam muito do meu brago, dai eu
falo que estou fazendo tratamento, mas nédo falo que € hemodidlise,
nao gosto quando perguntam, guando perguntam (as pessoas) eu
logo corto o assunto. P21

[...] ndo gosto da fistula porque isso marca meu corpo. Nao gosto as
pessoas olham, as pessoas falam. P23

As falas mostram como o tratamento € arduo, sofrido perante as marcas no
corpo proveniente da fistula que a liga o corpo a maquina. Contudo, ainda asim os
doentes permanecem na hemodialise, pois € a op¢ao para eles até que um rim novo
possa trazer a possibilidade de cura.

A figura 4 possui componentes extraidas das falas que complementam esta
categoria: a dependéncia da maquina, perda liberdade, sentimento de prisdo e

estigmas.
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FIGURA 4 —’REPRESENTAQAO DA MAQUINA: GARANTIA DA VIDA.
FONTE: PROPRIO AUTOR (2012).

4.4 RIM NOVO: ESPERANCA DE CURA

O termo “rim novo” representa um rim saudavel, esperanga que surge por meio

do transplante renal que traz a independéncia da maquina de hemodialise e a

retomada da vida. A maioria almeja o transplante como tratamento definitivo, a cura,

nao sendo necessario realizar hemodialise, pois conhecem sua finalidade e

desconhecem as consequéncias. Para os entrevistados o transplante sé acontecera

guando Deus proporcionar um rim novo, Como expressos nos relatos de P7, P9, P17

e P22.

Esperanca de conseguir um rim, minha familia quer doar, mas eu
nao guero, porgue vai que eles precisem de um rim, eu espero um
rim de um morto mesmo. P7

[...] somente um transplante para sair daqui, todos esperamos por
um rim. P9

Eu acredito em Deus, e ele vai me dar um rim novo. Eu vou me
recuperar. P17
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Estou aqui sempre pensando que um dia vou me curar. Eu penso
também na espera de ter um rim, isso eu peco a Deus. P22

Aqui os relatos apresentam a crenca e a fé em um ser superior, em Deus,
gue pode auxilia-los na cura da doenca pelo transplante. Os participantes revelaram
que a fé representa o alivio e o conforto para o enfrentamento da doenca, é como
uma forca que impulsiona suas vidas. Além disso, traz esperanca, forca para

enfrentar e aceitacdo pela manutencao da vida, como demonstram as falas a seguir:

[...] quando esta nos planos de Deus, 0 que é para gente passar
outro ndo passa [...] tem que tem muita fé, tenho 11 anos de
hemodialise em fevereiro ja faz 12 anos. P2

Eu me sinto bem. N&o aceitava vir aqui antes, mas percebi que era
necessario. Eu vivo bem porque eu tenho fé. P12

Deus quem da forca para nos [...] S6 Deus para me dar forcas, por
isso estou viva. Pedi a Ele para acalmar meu coracéo porque estava
com muito medo de morrer. P14

A primeira vez que fiz hemodidlise fiquei nervosa, é um problema que
vocé nunca viu na vida, mas depois acostuma. Eu aceito a doenca
porque Deus me protege. P15

Faz nove anos que faco hemodialise e agrade¢co a Deus por mais
uma chance de vida. P16

O apoio familiar foi o porto seguro para os doentes renais, importante para a
aceitacdo da doenca. A DRC envolve tenséo psicologica para o doente e sua familia
gue persiste no curso da doenca e de seu tratamento. A familia representa o alicerce

gue o sustenta para conduzir a vida mesmo com a doenca crdnica, conforme relatos:

Eu fiquei deprimido, minha familia me incentiva muito para eu fazer a
hemodiélise. P4

Tive que parar de trabalhar e ficar em casa, fiquei também com
depressdo por causa da doenca. Minha familia me ajuda bastante.
P10

Minha familia deu bastante apoio, principalmente minhas filhas e
minha irmé&, elas foram bem importantes, porque eu nédo aceitava a
doenca, elas me animavam bastante. P13
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Tenho aquela preocupacdo de fazer hemodialise, tenho medo, eu
tenho medo até hoje. Venho por causa da minha familia. P17

O rim novo representa a cura para os doentes renais, que por meio das
oracdes e do apoio da familia, o sentimento de esperanca faz com que a espera
pelo transplante seja suportavel.

Na figura 5 os componentes expressam esta rede de apoio que auxilia no
enfrentamento e adaptacéo da doenca.

Rim novo esperanca de
cura

Transplante
formade CrencaeFé

cura

Familia rede
apoio

Esperade um
rim novo

FIGURA 5 —'REPRESENTA(;AO: RIM NOVO ESPERANCA DE CURA.
FONTE: PROPRIO AUTOR (2012)
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5 DISCUSSAO

Com relacdo ao sexo, pode-se observar que houve predominio do sexo
feminino. Os dados corroboram com vérios trabalhos encontrados na literatura, em
gue apontam o sexo feminino como sendo o mais predominante nas clinicas de
hemodiélise (TRENTINI et al., 2004; RAMOS; QUEIROZ; JORGE, 2008; MORAES
et al. 2009; CHAVES et al., 2010).

Em contradicio com esses achados, alguns estudos encontraram
predominéancia do sexo masculino entre a populacdo de renais cronicos submetidos
a hemodialise, por julgar que homem cuida menos da propria saude e se expde mais
as situacgOes de risco (MEIRELES; GOMES; DIAS 2004; TERRA, 2007; COUTINHO
et al. 2010).

Com relagéo a média de idade dos renais cronicos é semelhante a de outras
pesquisas (MARTINS; CESARINO, 2005; RAMOS et al. 2008, MORAES et al. 2009).
Cabe salientar que a idade € um fator que influéncia fortemente na mortalidade,
porém nao deve impedir a indicacdo do tratamento. Terra (2007) afirma que com o
avancar da idade, aumente a frequéncia de problemas complicacdes decorrente de
condicao crénica. Segundo o MS, o aumento na incidéncia da doenca crénica, em
funcdo da idade, é resultado de habitos alimentares inadequados e da nao
realizacdo de atividades fisicas ao longo da vida, além de aspectos genéticos,
estresse e outros fatores determinantes (BRASIL, 2010).

Os dados encontrados na pesquisa referente ao nivel de escolaridade vao ao
encontro da pesquisa de Loureiro et al. (2011), que entre os doentes submetidos as
sessOes de hemodialise, verificou-se que 90% deles possuiam ensino fundamental
completo.

Referente a situacdo conjugal, condicdo semelhante foi evidenciada em
estudo, pois confirmaram que a maior parte de renais crbnicos eram casados
representando 65% da populacéo estudada (ZAMBONATO; THOME; GONCALVES,
2008).

O tempo de hemodidlise variou de um a vinte cinco anos, sendo 13 entre um
a quatro anos, 0 que corrobora com pesquisa realizada na Regido Noroeste do
Estado do Rio Grande do Sul, a qual demonstrou que maioria dos pacientes (83,3%)

estava em programa de hemodialise ha mais de um ano (ZAMBONATO; THOME;
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GONCALVES, 2008). Outro estudo, realizada hospital publico em Belém, PA, o
tempo médio em hemodidlise foi de quatro anos, sem diferenca significativa entre os
sexos (SILVEIRA et al., 2010).

Os beneficios psicolégicos de ter um emprego ou manter uma ocupacao
aumentam a autoestima dos doentes e prové uma fonte de identidade e uma
sensacao de contribuir para a sociedade (BAPTISTA; CARVALHO, 2011). Contudo,
nesta pesquisa cinco entrevistados encontram-se desempregados, provavelmente,
isto se deve ao fato de a hemodidlise impossibilitar os usuarios de permanecerem
empregados, pois o tratamento requer periodicidade de trés turnos por semana, com
duracdo em média de quatro horas, aliado a limitac6es fisicas e emocionais
decorrentes da doenca, aspecto também encontrado por Patat et al. (2012).

Neste momento, procura-se acessar as representacdes dos doentes renais na
busca de elementos particulares sobre o processo de adoecimento contido nos
discursos, que permitem identificar aspectos importantes desses individuos. Essas
representacdes estdo ancoradas em conhecimentos do senso comum, oriundos de
diversas fontes como a pratica diaria, que envolvem conceitos e pré-conceitos
sociais, estigmas, crencgas e vivéncias pessoais.

A representacdo social do processo de adoecimento esta sedimentada na
constatacdo da finitude da vida e ruptura da normalidade, manifestada
consensualmente pelos renais crénicos da pesquisa. O sentimento que perpassa 0
imaginario dos doentes no momento do diagndstico é aproximacdo da morte. Essa
aproximacao se revela muito préxima na vida desses individuos e vem munida de
inseguranca e receios, estabelecendo novos parametros no viver e introduzindo uma
nova realidade. Aos poucos inicia-se a construcdo do significado de ser portador da
DRC e por fim, constata ser doente.

A experiéncia da doenca é entendida como:

A forma pela qual os individuos situam-se perante ou assumem a
situacdo de doenca, conferindo-lhe significados. As respostas aos
problemas criados pela doenga constituem-se socialmente e
remetem diretamente a um mundo compartiihado de praticas,
crencas e valores (GOMES; MENDONCA; PONTES, 2002,p.1212).

A situacdo da doenga, em um primeiro momento, rompe as atividades

cotidianas, seja pelo medo da morte, seja pela limitagcao fisica imposta pela propria
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doenca (MENOSSI; ZORZO; LIMA, 2012). Pelas falas obtidas de P4, P18 e P22,
constatou-se que o sentimento contido no momento do diagndstico da doenca foi
alimentado pelo medo e desespero, principalmente pelo pensamento da finitude
proxima o que agravou-se na confirmacédo do diagnostico.

Nesta pesquisa, verificou-se que o medo é o sentimento inevitdvel mediante a
condicao de estar doente e a iminéncia da morte representada pelos renais cronicos.
E segundo Becker (2007) o medo € uma condicdo universal humana; esse
sentimento esta presente nas crencas, valores e visdo de mundo que cada um traz
consigo. E a descoberta de uma doencga cronica constitui um corte na vida das
pessoas e representa um abalo.

Tomar consciéncia de sua doenca e de todas as alteragbes que podem
ocasionar para a vida com o passar do tempo, faz com que mude sua forma de ser e
pensar. Assumir ser um doente crénico revela um significado fortemente negativo de
perdas e ameaca explicita da possibilidade de morrer (THOME, 2011).

Nesta pesquisa os doentes atribuiram um significado negativo a doenca, que
surge como um acontecimento inesperado. O medo se fez presente no momento do
diagnostico, sendo interpretada como uma sentenca de morte, que acarreta em
mudancas e adaptacées em decorréncia da enfermidade.

A doenca € vista como uma desordem em nossa cultura considerada como
um mal, algo desagradavel. Representa alguma coisa perturbador para o individuo,
visto que, no ser humano, existe o desejo de sentir Unico, com ilusdo de que a morte
€ algo que esta muito longe de acontecer (KOVACS, 2005). Logo, observa-se a
mesma relacdo da constatacdo da finitude da vida em pacientes infartados, pois a
doenca pode desencadear sofrimento vinculado ao medo da morte, da invalidez, do
desconhecido, da soliddo como as depressdes e angustias (SANTOS; ARAUJO,
2003).

N&o bastasse o medo decorrente do diagnéstico e do tratamento complexo,
verificou-se que o medo atinge o psiquico do enfermo através do receio de perda do
vinculo familiar. Esta relacdo de medo e perda familiar esta presente da fala de P7.

A morte mesmo sendo um fendmeno da vida, sempre despertou temores nos
individuos, expressando-se através da dificuldade de enfrentamento da questdo da
finitude da vida, definido por Gutierrez (2003), quando se esgotam as possibilidades
de resgate das condi¢des de saude do doente, e a possibilidade de morte proxima

parece inevitavel e previsivel.
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Nas situagfes crbnicas, como a DRC, € visto como uma situagdo de medo
constante, principalmente, quando se relaciona ao risco de apresentar desajustes
psicolégicos e complicacdes e/ou desconforto decorrente da doenca e do tratamento
(SOUSA et al., 2012), conforme na fala de P14 que expressou seu sofrimento ao
relembrar aqueles que necessitam de hemodialise, essa fala remete a dimenséo da
alteridade.

Pensar o humano é assim manter coesa a intima relacdo eu-outro. E nesta
dindmica este outro € alguém necessario e imprescindivel para a compreensao de
mim mesmo (BUSSOLETTI; GUARESCHI, 2011). A expressao do sofrimento interior
do Outro, no Eu torna-se elemento que compde um quadro, uma imagem e quando
ela faz esse retorno para si mesmo produz um significado que confere ao sofrimento
expresso pelo Outro.

Comeca aos poucos, a construcdo do significado de ser portador de uma
DRC. Cada sujeito forma uma representacao para si do que é ser um doente, a qual
parece estar em constante transformacdo, podendo ser mais ou menos doloroso,
variando conforme a individualidade psicolégica e as modificacdes decorrentes da
vida, bem como as representacdes dos sujeitos sobre todo esse contexto.

A ruptura da normalidade na vida desses individuos ficou expressa atraves
da tristeza decorrente do impedimento da rotina anteriormente vivida, bem como da
impossibilidade de manutencédo de vinculo empregaticio. Nesses casos a doenca
passou a ser vista como uma representacao de fracasso e interrupcao dos projetos
de vida.

Estas representacdes vao ao encontro de outros estudos, uma deles,
retratou as representacdes sociais de 50 adolescentes em relacdo a ser portador
DRC. O adolescente mostrou-se como uma pessoa que sofre uma ruptura no seu
viver de forma inesperada, provocando constrangimentos e sofrimentos marcantes
em sua vida (RAMOS; QUEIROZ; JORGE, 2008).

Em consonancia com pesquisa desenvolvida em um municipio do noroeste
do Rio Grande do Sul, em uma unidade nefrolégica, com 77 renais crbnicos,
constatou que a restricdo ao trabalho provoca no individuo perda da sua autonomia
e dependéncia financeira e, em alguns casos, a responsabilidade de manter a
familia é transferida para outra pessoa (PATAT et al., 2012).

Os entrevistados desta pesquisa também revelaram que a doenca trouxe a

inseguranca financeira em razdo da perda do emprego ou da necessidade de



54

aposentadoria precoce. Tais eventos sdo discutidos em sua génese por estudiosos
da area previdenciéria e em nivel de concessdes de aposentadoria por incapacidade
pelo Tribunal Regional Federal, considerando que individuos com DRC em
tratamento hemodialitico, geralmente, sdo beneficiarios de Aposentadoria por
Invalidez.

N&o bastasse 0 estigma existente pelo proprio nome do beneficio, € valido
constar que esta espécie de beneficio, sdo realizadas revisdes periddicas de modo a
constatar a continuidade da incapacidade laboral, o que de algum modo também
influencia psicologicamente aquele que almeja a prova da recuperacao.

Dessa forma, mesmo quando estes estdo em condicdes clinicas estaveis,
nao conseguem ter outro emprego, pois 0 mercado ndo absorve essa mao de obra
pela falta de conhecimento em relacdo a doenca renal (RAMOS et al., 2008).
Quando o doente renal interrompe sua atividade produtiva, se torna desprovido da
condicdo de agente econdmico, 0 que representa a destituicdo parcial ou total de
sua participacéo dentro do lar. Esta situacao foi referenciada por P18 e P22.

Essa informac&o vem ao encontro de uma pesquisa realizada, com 40 renais
cronicos em terapia hemodialitica, com idade entre 18 e 62 anos com tempo de
hemodialise entre um e cinco anos, na unidade de terapia renal substitutiva da
irmandade do hospital da Santa Casa de Pocos de Caldas, MG, mostrou que a
maioria era aposentada ou recebia auxilio doenca (LANZA et al., 2008).

Esse fato pode trazer consequéncias individuais como a desvalorizacao de
si em consequéncia da interrupcdo de suas atividades profissionais. Observa-se nos
depoimentos o reconhecimento e a valorizacdo do emprego tanto pela satisfacdo de
suas necessidades de sobrevivéncia, quanto pela realizacdo por desempenharem
atividades que lhes proporcionavam prazer e satisfacao.

Corrobora Pasqual (2004) ao enfatizar que a doenca crbnica requer do
individuo abdicacdo de muitos de seus afazeres para se dedicar ao tratamento,
principalmente, nos casos de individuos acometidos de DRC. Isso pode gerar
inatividade e improdutividade, tendo relacdo direta com a situacdo econbmica
(PASQUAL, 2004).

Segundo Silva e Moura (2011), surge também medo da dependéncia dos
familiares ou em situacdo oposta, que seria o agravamento das condi¢cdes

econdmicas quando os doentes sdo o0s provedores do proprio sustento e da familia,
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traz angustia e sofrimento que pode contribuir para a negacdo da condicdo de
doente como forma de fugir da situagao.

O fato de nao trabalharem pode afetar outras dimensdes da sua vida,
principalmente, quando passam a conhecer o significado do adoecimento, mediante
possiveis complicacdes que faz o rim secar.

A doenga chega como inimiga oculta que seca o rim. A palavra “secar’
representadas nos depoimentos € entendida quando os rins perdem sua funcgéo e
passa entdo a atrofiar. Esta expressdo de modo figurativo representa uma planta
guando ela seca, ela morre. Dessa maneira representou a forma com que eles
conheciam o significado das manifestacdes da doenca.

No que se refere a integracdo cognitiva evidencia-se 0 processo de
ancoragem na expressao “seca o rim”’. Descrito por Moscovici (2011) transformar
algo estranho e perturbador com um sistema particular de categorias. Logo a
abstracdo do significado da palavra secar converge para objetivacdo desta
representacao, a finitude da vida.

Ressalta-se a falta de informagdes sobre a doenca por parte dos doentes,
pois nas falas de P4 e P9 quando indagados sobre sua condicdo, suas respostas
foram confusas e baseadas nas informacfes dos profissionais que Ihes assistem.

Outro aspecto dessa categoria sdo os fatores explicativos para a chegada da
doenca, em relatos de P4, P5, P9 e P17 eles conhecem como uma complicacdo da
pressao alta. A representacdo da “pressao alta” refere-se a Hipertensédo Arterial
Sistémica (HAS) como causadora do surgimento da doenca.

Observa-se nas falas dos entrevistados que a doenca se desenvolveu de
forma gradual e silenciosa e nao lhe foi dada a atencdo merecida. Em estudos de
representacao social, estes posicionamentos mencionados contribuem para que o0s
doentes ndo deem a devida importancia as medidas de controle recomendadas
pelos profissionais, chegando mesmo a ignorar a doenca, e SO procurarem
atendimentos médicos nas situacdes de urgéncia (SILVA; MOURA, 2011).

Outro estudo de representacdo social sobre a hipertensdo e cancer (REY,
2006), releva que as doencas associadas a morte quebram a temporalidade futura, a
nivel imaginario geram conflitos sobre suas projecdes de vida.

O mesmo autor comenta ainda que progressivamente, novos sentidos

subjetivos sdo percebidos nos doentes que conseguem ir além desse impacto, o que
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permite a producdo de novas representacfes, alternativas em relacdo aquelas que
sdo dominantes (REY, 2006).

Nesta pesquisa, a representacdo da normalidade dependente, expressa esta
condicdo, no qual o doente percebe outras formas de se viver a nao ser em fungéo
da doenca. A fala de P2 identifica a hemodialise como um processo que toma muito
tempo, porém ela ndo deixou de lutar e de ser feliz. Isso demonstra a busca de
novas representacdes. Reafirma-se que 0 presente ndo aparece apenas na
dimensé&o temporal, mas como prazeres imediatos do cotidiano e indica a abertura
de um nivel de sensibilidade para aquilo que esta no cotidiano, permitindo novas
opc¢Oes de vida diante do sofrimento.

Nesse contexto é o contido na pesquisa realizada por Roso (2012), na qual
identificou-se que renais cronicos realizam os cuidados com seu corpo, casa e
demais atividades. Isso denota que usufruiam de certo grau de autonomia, 0 que
elevava a sua qualidade de vida. Desempenhar funcbes do dia a dia possibilita o
“sentir-se util” e escapar do tédio o que aumenta a probabilidade de beneficios de
uma boa situacdo de saude. Nesse aspecto, 0s sujeitos do estudo demonstraram
satisfacdo em manterem as condic¢des fisicas e psiquicas estaveis.

Em contrapartida, outra pesquisa evidenciou que, especificamente a
hemodialise, interfere na qualidade de vida dos individuos pesquisados de forma
negativa, com base nas dimensfes da situacdo de trabalho, funcdo fisica e
emocional. Destaca-se que a subjetividade da pessoa esta presente e interfere nas
suas percepcbes e respostas as dificuldades vivenciadas e que, muitas vezes,
contribuem para o estresse e repercutem negativamente na qualidade de vida
(PATAT et al., 2012)

A qualidade de vida dos doentes desta pesquisa pode se encontrar alterada,
em decorréncia das mudancas ocorridas durante o processo de adoecimento, sendo
a maioria dos relatos convictos da alteracdo dos habitos alimentares, afastamento
do emprego, diminuicdo ou perda do desempenho de suas atividades diarias, vistas
como sinal de prisédo pelos entrevistados, como sdo observados nos depoimentos de
P5, P8 e P11.

Outro fato que compromete os renais crbénicos € o fator estressor que
acompanha os doentes quando necessitam fazer-se presente trés vezes por
semana para dialisar, causando cansaco fisico e emocional (FRAGUAS; SOARES;
SILVA, 2008).
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As falas de P6 e P8 representam neste pensamento quando interpretam as
sessdes de hemodialise, como sendo um processo demorado, cansativo e dificil
passar o tempo. Pelos relatos, é nitida a dificuldade de convivéncia diaria com a
doenca e com tratamento que envolvem acdes repetidas e nem sempre bem-
sucedidas num cotidiano de afazeres pouco criativo e sofrimento continuo.

A necessidade do tratamento interfere nos planos de vida em face do tempo
gasto, traz sensacao de deséanimo, cansaco e falta de energia (COUTINHO et al.,
2010). Complementa Bezerra (2011), ao descrever que a rotina do portador DRC
pode se restringir a: consultas médicas, sessdes de hemodialise e a ndo execucao
de atividade que requeiram esfor¢os, pois a maioria sente-se fraca e cansada.

Como dito, além dessas limitagBes ha restricbes hidricas e dietas especiais.
As mudangas nos habitos alimentares sdo vistas como tarefas dificeis, como
expressa o discurso de P11 ao abordar o controle de liquido como sendo dificil de
ser mantido.

Estudo sobre representacédo da adeséo terapéutica constatou que 0s renais
cronicos que realizam hemodialise apontam a ndo adeséo a dieta recomendada pela
equipe multidisciplinar. A autora infere que a ndo adesdo demonstra que os doentes
nao possuem todo o conhecimento necessario, em relacdo a dieta adequada a sua
condicao de saude e ao controle da quantidade de liquidos (MACHADO, 2009).

Em raz&o do aumento do numero de casos de DCNT, o Ministério da Saude
elaborou o Plano de Acdes Estratégicas para o Enfrentamento das DCNT e uma das
principais acdes relaciona a promocao da saude € a alimentacdo saudavel, que se
constitui na reducdo da gordura, sal e temperos prontos, na limitacdo da ingesta de
acucares, refrigerantes, doces e bebidas alcoodlicas, no maior consumo de frutas,
legumes e verduras, cereais integrais e leguminosas, no incentivo ao consumo de
peixes. Este plano tem a intencdo de diminuir as DCNT no Brasil,
consequentemente, podem reduzir as consequéncias negativas advindas do
processo de adoecimento (BRASIL, 2011).

Além do afastamento do trabalho, restricbes alimentares e hidricas, o
processo de adoecer atinge outras dimensdes da vida social, como por exemplo, as
atividades de lazer e as viagens que sao alteradas pelo tratamento, conforme foi
demonstrado no discurso de P10. O prazer de viajar valorizada por eles como
importantes para manter sua qualidade de vida, ficam comprometidas porque os

termos “passear” e “viajar” representam para eles algo familiar de si (segurancga) e
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confortavel para se manterem vivos; com a perda dessas atividades para este grupo
imp0s algo limitante e conflitante em suas vidas.

Outra razédo pela qual os renais cronicos perdem a vontade de passear,
segundo a pesquisa de Silva et al. (2011) € o cuidado com a fistula e, também, por
estarem receosos em realizar o tratamento dialitico em outra instituicdo de saude
com uma equipe desconhecida da sua e em outra cidade.

Além dos fatores apontados, outra restricdo a rotina de passeios e viagens
sdo as mudancas na imagem corporal, como as marcas pelo corpo citados pelos
entrevistados e que séo representadas por eles como sinal de diferenca, como
explicou as falas de P3 e P23. Para eles a doenca deforma e marca o corpo. Esses
discursos sdo representativos das mudancas fisicas perceptiveis e que trazem
desconforto e vergonha aos doentes.

A imagem corporal pode ser entendida como a representacdo mental que o
individuo tem do seu corpo, e, segundo Camargo, Justus e Alves (2011) tal
representacao integra os niveis fisico, emocional e mental em cada ser humano com
respeito a percepcéo do proprio corpo observado. E um fendmeno social no qual ha
um intercambio continuo entre nossa propria imagem e do outro, que através do
comportamento integram e influenciam uns aos outros. O desenvolvimento da
autoestima, das pessoas que dao importancia ao que 0S outros pensam sobre sua
aparéncia, depende da necessidade de que a pessoa tem de sentir-se aceita ou
estimada pelos outros.

Outra pesquisa sobre representacdo social de pacientes estomatizados por
cancer intestinal identificou que o processo de tratamento € carregado de imagens
negativas, em decorréncia de resseccdes cirurgicas, amputacdes para além dos
efeitos colaterais da quimioterapia e radioterapia (CASCAIS; MARTINI; ALMEIDA,
2008).

Diante do processo de tratamento e face as representacdes negativas em
torno da doenca, observou-se nos depoimentos que estas alteracdes significativas
repercutem na autoestima e na vida cotidiana o que confirma resultado de uma
pesquisa realizada em Fortaleza, em que oito doentes renais, fizeram referéncia a
mudanca corporal, destacando o impacto que sofrem em relacdo a fistula artério-
venosa (FAV), a qual desforma o braco, é facilmente visualizada e isso 0s incomoda
no dia-a-dia (RAMOS et al.,2008).
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A fistula € o primeiro sinal, a primeira marca fisica que permite as pessoas em
geral perceber que a doenca se estabeleceu. A sua presenca, significa que o
individuo se tornou um paciente renal crénico e que faz parte de um grupo
(PEREIRA; GUEDES, 2009).

O desenvolvimento da doenga envolve uma sequéncia de perdas que conduz
as marcas pelo corpo, geradas pelas fistulas, cateteres, exames e cirurgias. Por
mais que se negue a doenca, algumas dessas marcas estéao inseridas no corpo, de
modo a atestar que o sujeito pertence a uma classe especifica. Isso contribui para
gue os préprios doentes estabelecam um vinculo identificador, sensibilizam-se com
o sofrimento e conflitos vivenciados pelos seus iguais (QUINTANA; MULLER, 2006).

Na convivéncia com renais crénicos € visivel que a FAV impde a insatisfacdo
dos doentes renais, pois quando questionados por outras pessoas que
desconhecem a doenca e a forma de tratamento, se sentem incomodados em
responder 0 porqué possuem marcas em seus corpos.

A doenca e a necessidade da FAV alteram a autoimagem, causando
constrangimentos para os doentes, pois a aparéncia fisica possui valorizacéo a nivel
cultural. Uma vez alterada a aparéncia fisica, o doente se posiciona fora das normas
corporais hegemonicas, fato que o fragiliza perante um grupo social.

Com efeito, um levantamento sobre a qualidade de vida de individuos com a
DRC, constatou que, embora mais da metade apresentasse respostas que permitiu
considerar que eles tinham autoestima preservada, foi significativa a referéncia feita
por eles quanto as marcas no corpo (OLIVEIRA et al., 2008).

Segundo Thomé (2011) a vergonha da aparéncia e o desejo de néo
mostrarem suas diferencas podem desencadear mudancas comportamentais, como
a exclusdo social (ficar em casa) o que acontece com alguns doentes desta
pesquisa a0 mencionarem nao se sentem bem ao sair de casa, pois atraem olhares
sobre a fistula, necessaria para realizar a hemodialise.

O tratamento tem uma representacdo paradoxal as vezes positiva, pois
significa esperanca e manutencdo da vida, mas também tem uma dimenséao
negativa, quando expressa a dependéncia da maquina, provocando limites na
liberdade e, ao mesmo tempo, necessidade de superacdo do sofrimento (SALATI;
HOSSNE; PESSINI, 2011).

Neste sentido, a maquina como garantia da vida foi para os entrevistados

estar conectado a uma tecnologia como extensdo do seu corpo, que possibilitou
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visualizar seu sangue percorrer entre 0s tubos, o que impde ao mesmo tempo
sensacao de prisdo, dependéncia, mas permite-lhes viver, pois conhecem a
importancia dela para manté-los vivos.

Devido a necessidade e a obrigatoriedade de ser submetido ao tratamento
hemodialitico, os doentes se sentem conformados com esse tipo de terapia. O
tratamento hemodialitico e as condi¢Bes que refletem na vida do individuo, fazem o
com que aceitem a terapia como Unica forma de sobrevivéncia, foi percebida nos
seguintes relatos P1 e P11, ao expressarem a aceitacdo da dependéncia de uma
maquina para viver, pois sao motivadas pelas esperanca do transplante renal.

Estar conectado a uma maquina emerge o significado do quanto os limites do
corpo sao violaveis. Durante a hemodialise a pessoa testemunha o seu sangue
sendo transformado dentro de uma maquina. O sangue que até entdo estava oculto,
passa aos olhos de todos, os limites entre corpo interno e o externo ja nao séo téao
claros (MATOS; MAURYAMA, 2010).

A hemodialise representa uma forma de tratamento necessario na vida dos
doentes renais, porém reflete numa realidade dificil, ardua repleta de restricdes
(TERRA et al., 2010b). Contudo, nesta permanéncia do tratamento, surge esperanca
de cura representada pelos entrevistados por meio do transplante, utilizada por eles
como “rim novo”.

A fala de P09 demonstrou a utilizacdo de mecanismos de defesa a fim de
diminuir sua ansiedade, pois idealiza o transplante como uma forma de cura e
independéncia da maquina. Em pesquisa realizada por Flores; Thome (2004), com
nove renais crbnicos em lista de espera para o transplante, foi observada a
esperanca que permeou varias vezes o discurso dos entrevistados. Esta associada
a forma como o transplante renal poderia modificar a vida, através da certeza de
viver sem a hemodialise. Evidencia-se o come¢o de uma nova etapa do ciclo vital, ao
englobar expectativas de oportunidades e experiéncias que no momento atual ndo
sdo possiveis em funcao do tratamento hemodialitico.

O transplante mesmo ndo sendo a cura da doenca e sim tratamento
reconstréi elementos que apontam para a possibilidade de viver (LUCCHETTI,
ALMEIDA; GRANERO, 2010). Na percepcdo dos renais cronicos desta pesquisa
este procedimento, talvez permitisse a eles viver na normalidade.

As representacgdes sociais dos renais na espera de um rim novo resultam de

um esfor¢co constante em tornar algo que traz uma sensacao de ndo familiaridade
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em algo comum e real (QUINTANA; MULLER, 2006). Porém a espera, muitas vezes,
pode representar incertezas que causam sentimentos de tristeza e frustracdo, pois
os dias passam e eles permanecem na expectativa, mas ainda assim, o transplante
€ visto como algo que restitui a vida proporciona novamente bem-estar, possibilita
vivenciar de forma quase igual em virtude de algumas restricdes e cuidados
necessarios (QUINTANA; WEISSHEINER; HERMANN, 2011).

Os entrevistados demonstraram a esperanga na crenga em um ser superior,
na devocao a quem eles denominam de Deus, responsavel em proporcionar um rim
novo. Este resultado corrobora com estudo realizado por Quintana e Muller (2006), a
fé constitui uma fonte de esperanca e conforto, que fortalece e promove o bem-estar
nos renais crénicos que aguardam um rim novo.

A fé em Deus possibilita a adaptacdo a nova realidade de vida, como foi
demonstrado na fala de P12. A crenca em um ser superior pode ser percebida em
outras doencas cronicas. As representacdes de portadores de leucemia atribuem o
conforto, fortalecimento durante o processo de adoecimento e tratamento por meio
da fé é uma forca que impulsiona sua vida (COUTINHO; TRINDADE, 2006).

A repercussdo e a intensidade do processo de adoecimento dos renais
cronicos aparecem relacionadas a esperanca da cura por meio da fé, uma vez que
ajuda os individuos a enfrentar as situacdes adversas e superar 0s sentimentos
negativos por vezes gerados no curso da doenca e do apoio dos familiares e das
pessoas que compdem a sua rede social.

Percebe-se nos depoimentos que a familia é fundamental e influencia a
representacdo do doente sobre seu processo de adoecimento. Corroboram este
estudo as representacdes sociais de adolescentes com DRC, a importancia da
familia tem papel fundamental a medida que da apoio e esta junto para superarem
dificuldades no processo de adoecimento. Afirmam ainda que o cuidado familiar
reflete na recuperacédo e estabilidade da saude do doente através do fortalecimento
afetivo e protecdo (RAMOS; QUEIROZ; JORGE, 2008).

A familia é afetada pela doenca e pode apresentar medos reais que sao
proporcionais a gravidade da enfermidade. A familia precisa tracar estratégias de
enfrentamento para superar as imposicdes da doenca renal crbnica, para que
possam oferecer protecdo e suporte ao doente, pois as diferentes formas como
lidam com as situacbes de adoecimento de um de seus membros pode influenciar
na interpretacéo do adoecimento (SCHMITZ; SANDRI, 2011).
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Mattos e Maruyama (2009) complementam que o sistema familiar é complexo
e dindmico e pode ser influenciado pelo meio histérico, social e cultural que o
individuo vivencia. O adoecimento promove mudancas em todos os aspectos da
vida cotidiana e requer atitudes que possibilitam enfrentar a situac&o vivenciada,
promovendo a busca pela reconstrucao da identidade pessoal e da familia.

Assim como o0 sujeito, a familia vivencia uma situacdo e precisa de
conhecimentos e informagbes para lidar com as transformacdes que ocorrem
guando um membro se encontra adoecido (GOMES et al.,, 2012). Ela assume um
papel consideravel no cuidado a saude de seus membros, pois permite garantir o
bem-estar do doente como também a continuidade do tratamento.

Este vinculo de cuidado € identificado nas falas dos doentes renais ao
mencionarem a continuidade do tratamento hemodialitico devido apelo familiar.
Diante dessa situacédo, é preciso que os profissionais de saude que lidam com a
doenca cronica, atuem de maneira mais abrangente, considerando todas as
variaveis que envolvem a situacédo da cronicidade, dando especial atencao a base
deste individuo, a familia.

O profissional precisa conhecer os valores da familia, suas crencas e
costumes, o que facilita a construcdo de uma assisténcia digna e individualizada
(LOPES; MARCON, 2012), mediante o reconhecimento das redes de apoio a familia
gue se organiza a assisténcia para o enfrentamento de situacdes dificeis. Essa rede
pode estar atuando tanto em favor do doente a diretamente quanto de seus
familiares, trazendo inimeros beneficios e contribuindo favoravelmente na qualidade
de vida dessas pessoas (ELSEN et al., 2009).
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6 CONSIDERACOES FINAIS

Esta pesquisa possibilitou apreender as representa¢gdes sociais de doentes
renais cronicos sobre o processo de adoecimento. Permitiu o resgate do saber do
senso comum com a evidéncia das diferentes concepgdes, sentimentos e atributos
gue permeou toda a constru¢ao deste conhecimento.

O conhecimento extraido das falas dos doentes renais evidenciou a
representacdo nao somente do processo de adoecimento manifestada desde o
momento do diagnéstico, mas também o desgaste da hemodialise que os fez
entender que suas vidas estavam marcadas pela cronicidade da doenca. O fato da
diferenca de faixa etaria e tempo de maquina néo alteram suas percepcdes perante
a constatacao da doenca e comportamento vivido durante o tratamento.

Pode-se dizer que a finitude da vida correspondeu a mais importante
categoria extraida das falas dos doentes renais cronicos que traduziram
interpretacbes entre o individuo normal e doente crénico. A constatacdo da
iminéncia da morte no momento do diagndstico representou a transformacao de
suas vidas, trazendo pensamentos conflituosos e o medo da morte.

A constatacdo da aproximacdo da morte contribuiu para causar muito
sofrimento, medo e angustia no modo de viver desses individuos, pois permitiu um
olhar para si mesmo e para a morte que agora estava presente em cada minuto da
vida, porque ela representa algo perturbador no imaginario do doente renal crénico,
nao sendo possivel nesse interim trazer algo familiar para si como forma de aliviar
suas tensoes.

A terminalidade da vida causa uma ruptura nas projecdes de vida como a
manutencdo do emprego mencionada pela maioria como a causadora de frustracdes
na questdo social. Os doentes renais consideraram o trabalho a fonte de
sobrevivéncia e satisfacdo de serem produtivos para a sociedade. Outras questdes
de impacto citadas foram: a perda de prazeres relacionada as restricdes
alimentares, hidricas e sociais, pois sentiram-se desmotivados para desenvolver
atividades de lazer.

O estigma foi identificado como um das representacdes negativas a respeito
do processo de adoecimento vivido por doentes renais, que revelaram sentirem-se

diferentes perante a sociedade. Devido a cronicidade da doencga renal, a confeccdo
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da fistula para o tratamento é facilmente visualizada por sua consequéncia de
alteracdo anatdbmica no braco, o que os incomodam devido a modificacdo na
imagem corporal, desencadeando mudangas de comportamento e a exclusdo social.

Mesmo que os doentes renais cronicos se sintam estigmatizados, todos
manifestaram a concordancia no que diz respeito a maquina da hemodidlise que
Ihes os mantém vivos, sendo ela necessaria para a continuidade do cuidado de seus
lares e familiares. Criou-se uma valorizacdo da maquina, pois representa a busca da
sobrevivéncia.

A maquina como tecnologia foi compreendida como a aceitacdo a terapia
como forma de sobreviver, ainda que as sessb6es de hemodidlise tenham sido
consideradas pelos doentes renais como processo cansativo, tedioso e que causa
mal-estar devido ao longo tempo que se fica ligado a maquina.

Esta relacdo com a maquina foi representada pela manutencédo da vida a
espera do transplante renal que é para eles a cura da doenca renal, que pode ser
trazida por um rim novo, que apesar de todas as limitacdes impostas pela doenca, a
esperanca expressas pelos doentes contribui para que eles continuem na
hemodialise.

O processo de adoecimento do doente renal crénico € vivido intensamente
com diversas manifestacdes de condutas pessoais desde a descoberta da doenca,
até mesmo quando surge a possibilidade do transplante renal. Em todo esse trajeto
a fé os acompanhou nos momentos dificeis. O apego a crenca em Deus ficou
marcado nesse processo, pois seria 0 protetor que traz o conforto e esperanca.

Com base nos resultados acredita-se que a colaboracéo desta pesquisa foi o
conhecimento das representacfes sociais de um grupo de doentes renais, que
mediante este o enfermeiro possa como educador estabelecer relacdo de
cumplicidade no cuidado humanizado e considerar o0 outro na sua totalidade, pois
todo ser humano possui um saber que deve ser reconstruido diante do adoecimento.

A construcdo desta pesquisa propiciou uma reflexdo enquanto enfermeira e
docente, sobre a atuacao profissional e despertou um novo olhar ao doente renal
cronico considerando ndo apenas 0s aspectos fisiopatolégicos da doenca, bem
como, as caracteristicas pessoais, sociais e culturais que permeiam o viver do

doente renal crénico.
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APENDICE 01- DOENTE RENAL

ENTREVISTA

1- Identificacéo:
Nome: (iniciais)
Idade: Sexo:
Estado civil:
Escolaridade:
Profissao:

Tempo de hemodialise:

2- Fale-me o que é doenca renal cronica para vocé?

3- Como vocé descobriu a doencga? Quais foram seus sentimentos ao receber o
diagnostico?

4- Como é viver com a doenca renal? Mudou algo em sua vida?

(€3]
1

O que representa para vocé fazer a hemodialise?



b)

d)

f)

9)

h)
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APENDICE 02

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (paciente)

Vocé, paciente renal crbénico, usuario do servico de terapia renal
substitutiva(TRS), esta sendo convidado a participar de um estudo intitulado *
As Representacdes sociais sobre a Doenca Renal Cronicas’”. E através das
pesquisas clinicas que ocorrem 0s avanc¢os importantes em todas as areas, e
sua participacdo € fundamental.

O objetivo desta pesquisa é descrever as representacdes do processo de
adoecimento do doente renal.

Caso vocé participe da pesquisa, sera necessario responder a uma entrevista,
a qual podera ser na Unidade (TRS) ou no domicilio, e gravada de acordo com
0 seu consentimento, respeitando-se completamente 0 seu anonimato. Tao
logo a pesquisa termine, as fitas serdo desgravadas.

Os riscos da pesquisa sera desconforto ao relatar sobre seu processo de
adoecimento, os quais poderdo causar sentimentos de tristeza, medo, angustia,
abandono do tratamento.

Os beneficios esperados da pesquisa proporcionara o conhecimento de como
as pessoas definem e sentem 0 modo como adoecem o que pode contribuir
para que o enfermeiro entenda as dificuldades do paciente e familia com o
intuito de melhor a qualidade de cuidar.

A pesquisadora: Caroline dos Santos Gongalves, enfermeira, aluna do curso de
Mestrado em Enfermagem da Universidade Federal/ UFPR, (42) 3025-7064;
8842-9828; carolgonc@hotmail.com; podera esclarecer eventuais duvidas a
respeito da sua participacao.

Estdo garantidas todas as informagdes que vocé queira, antes durante e
depois do estudo.

A sua participacdo neste estudo € voluntaria. Contudo, se vocé ndo quiser mais
fazer parte da pesquisa, podera solicitar de volta o termo de consentimento livre
e esclarecido assinado. A sua recusa nao implicara na interrupcao de seu
atendimento e/ou tratamento, que esta assegurado.

As informacdes relacionadas ao estudo poderdo ser inspecionadas pelos
membros que executam a pesquisa e pelas autoridades legais. No entanto, se
gualquer informacéo for divulgada em relatério ou publicacao, isto sera feito sob
forma codificada, para que a confidencialidade seja mantida.


mailto:carolgonc@hotmail.com
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J) Todas as despesas necessarias para a realizagdo da pesquisa nao sédo da sua
responsabilidade.

k) Pela sua participacdo no estudo, vocé nao recebera qualquer valor em dinheiro.

) Quando os resultados forem publicados, ndo aparecerd seu nome, e sim um
cadigo.

Eu, li o texto acima e compreendi a
natureza e objetivo do estudo do qual fui convidado a participar. A explicagdo que
recebi menciona os riscos e beneficios do estudo. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participagcdo no estudo a qualquer momento sem justificar minha
decisdo e sem que esta decisédo afete meu tratamento. Eu concordo voluntariamente
em participar deste estudo.

Assinatura
Ponta Grossa, ,

Identificacdo do Responsavel

Comité de Etica em Pesquisa do Setor de Ciéncias da Satde da UFPR
Telefone: (41) 3360-7259 e-mail: cometica.saude@ufpr.br
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HE T [ ministerie da Educagae S
e IR Universidade Federal do Parana

UF P R setor de Ciéncias ta Saide

| T T Comita de Edlea em Posquisa

Curitiba, 08 de cutubro de 2011,

llmz {a) Sr. (&)
Cargline dos Santos Gongalyes
Maria da Fatirma Mantovani

MNesta

Frezados Mesquisadores,

Comunizamos  gque o Projetn de Zeaquisa irttdads  “As
rapresentagdes Sociais do processo de adoecimento da Doenca Renal Cranica
por pacientes, familiares o enfermelros” estd oo acordo 2om 8s nonmnas éticas
eelabelzcidas pola Sesolugdo CNS 196/96, fei analzado pelo Comté de Stica om
Pearuisa de Setor de Cidncias ¢a Sands da UFPR, em reunido realizady ne dia 258
do sotembro de 2011 e apresentcu pend2nciais). Pendéncisis) apresentadais),
documarteds) analisadals) e projeto aprovado em 03 de nutubra de 2011,

Regstro CEPISD: 1216.1471.11.09 CAAE 0145.0.091.000-11

Conforme a Resolugio CNS 106/98, solicitamos que sejain apresentados a este GER,
relatérios sobre o andamento da pesguisa, bewm somo informagdes raladvas as
medificagdes  do  protecolo,  cancelamento, encerramente e desting  dos
conhecimentos obtidos.

Data para entrega do 1° relatérie parcial efou de concluzao: D6/04/2012.
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