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RESUMO
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A saude e a doenca, assim como 0 corpo, sao construgdes sociais; a maneira como
cada um vivencia esses processos € 0s significados que atribuirdo aos mesmos estdo
relacionados a cultura na qual estdo inseridos. Nesse contexto, a noticia da doenca cronica
traz consigo inimeras implicacfes emocionais e psiquicas. No caso da Insuficiéncia Renal
Cronica (IRC) — doenca em que ha perda progressiva e irreversivel da funcdo dos rins — o
doente precisa lutar contra as incapacidades e mudancas adquiridas para o resto da vida. Por
IS0, esta dissertacdo tem como objetivo apresentar e discutir os resultados de uma pesquisa
que buscou os significados que IRC, satde/doenca e corpo possuem para 0s pacientes. Optou-
se pela realizacdo de uma pesquisa clinico-qualitativa, cujos informantes foram os pacientes
do ambulatério do Servico de Nefrologia do Hospital Universitario de Santa Maria/RS
(HUSM), que realizavam dialise ou hemodialise. O instrumento escolhido para coleta das
informacdes foi a entrevista semidirigida, as quais foram analisadas através de uma analise de
conteddo tematica. Constatou-se que existe na sociedade a premissa de que a salde — ligada a
imortalidade — é um bem supremo e que deve ser desejada e procurada. A doenca, ao
contrario, deve ser combatida, pois ela lembra incapacidade, perda, imperfeicdo corporal e
feiura. Portanto, ao levar-se em consideracdo a maneira como 0 processo saude/doenca e 0
tratamento sdo vistos pelos doentes, assim como a forma que eles vivenciam as experiéncias
advindas e o significado que todo esse processo adquire para eles, acredita-se que se torne

mais viavel para os profissionais envolvidos nesse contexto, oferecerem 0 apoio necessario.

Palavras-chave: Corpo. Doenga. Insuficiéncia Renal Crénica. Psicologia da Saude. Saude.
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BEARER OF CHRONIC RENAL FAILURE MEANINGS FOR BODY, HEALTH
AND DISEASE.
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ADVISOR: ALBERTO MANUEL QUINTANA
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Health and disease, just like the body, are social constructions; how anyone live these
process and the meanings that they are going to receive are related to the culture they’re in. In
this context, knowing of a chronic disease case implies several emotional and psychic matters.
In a Chronic Renal Failure’s case (CRF) - a progressive and irreversible loss in renal function
disease — the patient needs to struggle against the incapacities and changes acquired through
the rest of his/her life. Because of that, this dissertation’s objective is to present and discuss
the results of a research that sought the meanings of CRF, health/ illness and body for those
patients. A clinical-qualitative research conducting was chosen, whose informers were
Hospital Universitario de Santa Maria’s nephrology service clinic patients, which were doing
dialysis or hemodialysis. The information gathering instrument choice was a semi directed
interview, which were studied through a thematic content analysis. It was found that exists in
society a premise where health — connected to immortality — is a supreme good and must be
sought and desired. Iliness, on the contrary, must be countered, because it reminds of
incapability, loss, body imperfection and ugliness. So, considering how patients deal with the
health/ disease process and treatment matter, just like they experience it and its meaning, it is

viable for this context’s professionals, to provide congruent assistance.

Key-words: Body. Disease. Chronic Renal Failure. Health Psychology. Health.
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APRESENTACAO

O trabalho aqui apresentado é o resultado de uma pesquisa de mestrado intitulada
“Significados atribuidos pelos pacientes a Insuficiéncia Renal Cronica”. Esta dissertacdo esta
dividida em: introducdo; método; artigo 1, cujo titulo ¢ “Significados de saude e doenca para
os portadores de Insuficiéncia Renal Cronica”; artigo 2, com o titulo “O corpo e seus
significados para os portadores de Insuficiéncia Renal Cronica”; consideragdes finais,
referéncias e apéndices.

Na introducdo serd apresentada uma revisdo narrativa de literatura, que tem como
objetivo mostrar e dividir com o leitor os resultados de outros estudos, articulando-0s com a
investigacdo atual e, além disso, expor a relevancia deste assunto estar sendo estudado
(Creswell, 2007). O tema principal dessa revisao foi a Insuficiéncia Renal Cronica (IRC) e
seu tratamento (hemodidlise ou dialise); porém, como o objetivo era também compreender o0s
significados acerca de corpo, salde e doenca, esses assuntos também foram buscados na
literatura e nas bases de dados. Procurou-se nos bancos de dados Redalyc, Lilacs, Portal de
Revistas da USP e no PePSIC. As palavras-chaves utilizadas foram Insuficiéncia Renal
Cronica, corpo, hemodidlise, dialise renal, doenca cronica, e foram selecionados apenas textos
completos entre os anos 2007 e 2012.

Na secdo método, serd descrito o caminho percorrido na pesquisa, desde o
delineamento utilizado, os procedimentos até a forma como foram analisadas as informacdes
obtidas. Em seguida, serdo apresentados dois artigos, enquadrados nas normas das revistas
nas quais se pretende submeté-los, para fins de publicacao.



1. INTRODUCAO

A forma como as pessoas relacionam-se com seus proprios corpos é determinada
socialmente; a postura corporal que 0s sujeitos assumem, ou a maneira como devem se portar
estdo relacionadas com o que a sociedade exige. Pessoas saudaveis agem de uma maneira, e
as doentes agem de outra, tanto perante seu corpo quanto perante 0s acontecimentos. Cada
sociedade tem habitos corporais que Ihe sdo proprios (Mauss, 1974); a relacdo que a pessoa
tem com seu corpo pode mudar a partir do momento que se descobre portador de uma doenca,
pois a postura socialmente construida dessa nova condicdo € outra, diferente daquele que é
considerado saudavel.

Nesse contexto, a noticia da doenga cronica traz consigo inimeras implica¢Ges sociais,
emocionais e psiquicas. Em estudo realizado por Marinho, Santos, Pedrosa e Lucia (2005)
sobre crencas relacionadas ao processo de adoecimento e cura em pacientes renais cronicos,
72% das pessoas analisadas tiveram reacGes de angustia e somatizacdo ao saber do
diagndstico. Por ser uma doenca sem perspectiva de cura, o diagnostico de enfermidade
crénica em um individuo implica, geralmente, em uma série de mudancgas, onde o sujeito vé-
se forcado a adaptar-se, relacionadas a percepcdo de si mesmo e de sua vida (Urrea et al.,
2007). Diferente da doenca aguda, que exige da pessoa uma temporaria aceitacdo da
passividade, da ajuda externa e de outras mudancas relacionadas aos habitos e ao cotidiano
(Santos & Sebastiani, 2011), o doente crbnico precisa conviver com esses fatos novos por
toda a vida.

Atualmente, hd& um grande ndmero de pessoas que precisam de tratamento para
Insuficiéncia Renal Cronica no Brasil. Segundo Censo 2011 da Sociedade Brasileira de
Nefrologia, estima-se que 91.314 pessoas faziam dialise naquele ano (Sociedade Brasileira de
Nefrologia, 2012). Muitos artigos falam da qualidade de vida ruim desses pacientes, do
sofrimento psiquico, do isolamento social e de outras perdas que a doenca acarreta (Bezerra &
Santos, 2008; Borges & Martins, 2001; Fontenele, Cavalcante, Albuquerque, & Feitosa, 2011;
Gil, Mota, & Ribeiro, 2006; Melo, 2008; Millan-Gonzélez, Gomez-Restrepo, Laverde, Lugo,
& Salazar, 2009; Péez, Jofré, Azpiroz, & Bortoli, 2009; Santos, 2011; Santos, P., 2008;
Takemoto, Okubo, Bedendo, & Carreira, 2011); a depressao, por exemplo, é comum aparecer

como resposta ao prejuizo real, imaginado ou ameacado que o sujeito vivencia (Ferreira &
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Silva Filho, 2011; Higa, Kost, Soares, Morais, & Polins, 2008; Vazquez et al., 2004; Velloso,
2001).

Entdo, ao descobrir que é portador da IRC, o paciente sofre um desequilibrio
psicodinamico em relacdo com o meio, pois ocorre uma interrupcdo do percurso normal de
vida (Nazario & Turato, 2007; Oliveira, 2000). Isso acontece por causa das caracteristicas do
tratamento e da propria enfermidade. Apesar de ser uma doenga comum — as maiores causas
da doenca sdo a hipertensao arterial e o diabetes, e a prevaléncia aumenta com a idade (Bastos
& Kirsztajn, 2011; Flores et al., 2009) — as pessoas nao tém informacdes suficientes em etapas
anteriores a dialise — ocasionando quase sempre um diagndstico tardio — pois quanto maior o
declinio da funcéo renal, maiores as complicacdes advindas dela (Flores et al., 2009).

Em nivel fisiolégico, o que caracteriza a doenca é a diminuicdo da Velocidade de
Filtracdo Glomerular (VFG) — abaixo 60 mL/min/1,73 m2 - no rim; além disso, o dano renal
precisa estar presente por trés meses ou mais. Se a VFG for igual ou maior que 60, h& outros
sintomas que podem ser percebidos para dar o diagnostico (alteracBes urinarias, por exemplo)
e as alteracBGes devem ser persistentes e progressivas. Ha uma classificacdo que divide a IRC
em cinco etapas, conforme o valor de VFG que constar nos exames; quando o0 paciente esta
num estagio mais avancado da doenca ja acontece a preparacdo para a terapia de substituicdo
renal, ou seja, hemodidlise (tratamento mais comum entre os doentes) ou dialise peritoneal,
que sdo duas das alternativas as quais 0s pacientes podem recorrer.

Além dessas, pode-se recorrer ao transplante de rins, tanto de doadores vivos quanto
de cadaveres. Sanchez-Roman, Ostrosky-Solis, Morales-Buenrostro, Nogués-Vizcaino, e
Alberd-Gomez (2010) confirmam em sua pesquisa que o transplante continua sendo o
tratamento que traz maiores beneficios aos doentes, pois encontraram melhoras na cognicao
(através de testes psicoldgicos) daqueles que receberam doacao de rim.

Em pesquisa realizada sobre atribuicdes de significados ao transplante renal (Hermann
& Weissheimer, 2008), também se percebeu que ha uma consideravel melhora nas condigdes
de saude fisica e psiquica depois do transplante; alem disso, percebeu-se que ha grande
sofrimento psiquico quando as pessoas descobrem que tem IRC e que precisam fazer
tratamento dialitico ou transplante. Nesse estudo, a maioria dos sujeitos entrevistados nédo
aceitou que tinha a doenca, nao queriam fazer o tratamento dialitico, muitas vezes se isolaram,
desanimaram, alguns, inclusive, perderam a vontade de viver e ndo aderiram a dieta alimentar,
mostrando caracteristicas de depressdo. Resende, Santos, Souza e Marques (2007, p. 89) diz

que “a adesdo ao tratamento da doencga cronica significa aceitar a terapéutica proposta e segui-
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la adequadamente”, o que implica na restrigdo da ingestdo de alguns alimentos e de liquido
em abundancia, na maioria dos casos.

No entanto, apesar de serem passadas as orientacdes acerca da alimentacdo, muitas
vezes, 0s pacientes ndo aderem a essas propostas de auto-cuidado. A compreensao dessas
atitudes sé ocorrerd pelo conhecimento, por parte dos profissionais, dos significados que a
doenca, o tratamento e as restricGes tém para aqueles que convivem com isso, pois é partindo
da significacdo disso que se podera pensar em formas de amenizar o sofrimento desses
pacientes e oferecer subsidios para os profissionais lidarem com esse grupo (Spink, 2009).

Somando-se a isso, existe o fato de que na IRC praticamente todos os pacientes
precisam conviver com sensagdes fisicas como hipertensdo, hipotensdo, nauseas, vomitos,
dores de cabeca, cdibras, edemas, fraqueza e palpitacdes (Bregman, Daugirdas, & Ing, 2003),
tanto durante as sess6es de hemodialise ou dialise quanto nos momentos em que nao estdo
ligados aos aparelhos. Tais sensacdes acabam somando-se aos prejuizos de ordem
psicossocial, e “transformam-se em uma demanda, com a qual este individuo tera que lidar
praticamente para o resto da sua vida” (Campos, 2002, p.27). Assim, no caso de descobrir-se
portador de Insuficiéncia Renal Crénica, o individuo imerge na procura de readquirir a satde
que perdeu por ter uma falha no funcionamento do corpo. Segundo Marinho et al. (2005) ou
ele enfrenta ou evita a situacdo, mas de qualquer forma, observa-se 0 comprometimento
emocional e a necessidade de busca pelo equilibrio perdido.

Além dos sintomas citados, a fistula — acesso arteriovenoso utilizado para hemodialise
— e 0 cateter deixam marcas no corpo daqueles que 0s possuem, como o incha¢o onde estdo
localizados (braco, virilha, costas). A pessoa precisa, entdo, conviver com algo novo
introduzido em seu corpo, algo estranho a ele, e que a0 mesmo tempo em que representa o
acesso ao tratamento, € também um elemento pelo qual o sujeito lembrar-se-a que tem uma
doenca sem cura.

Em relacdo ao tratamento dialitico, este € em si muito sofrido; ele aprisiona, tira a
liberdade, tira o status social (de pai e provedor, por exemplo), priva lazeres, restringindo
demasiadamente a vida da pessoa. Ter um corpo saudavel, muitas vezes quer dizer ter um
corpo que trabalha, que pode fazer esfor¢o fisico; isso € dado pela ordem social, pela cultura.
Ter um corpo que culturalmente ndo serve mais para trabalhar pode ser muito sofrido. E as
sensacOes corporais evidenciam isso, pois cada vez que o sujeito olha para a fistula, ou sente
alguma sensacdo, lembra-se da incapacidade e do lugar perdido socialmente. Ademais, a
rotina de visitas ao hospital, geralmente trés vezes por semana durante quatro horas, a

existéncia da fistula — o que caracteriza uma espécie de invasao do corpo por algo estranho - e
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o fato de que o sangue sai do corpo, passa por uma maquina externa e volta para o interno, sao
questdes bastante conflituosas (Borges & Martins, 2001; Cayres & Martins, 2000).

Além disso, assim como o0s processos de saude/doenca em geral, a insuficiéncia renal
crénica, estando inserida no universo das doencas, também vai ser perpassada pelo social. No
contexto e na experiéncia da hemodialise € que a doenca vai se constituir, isto ¢, a vivéncia
cotidiana do hospital (ambiente onde é realizada a hemodiélise) faz com que se pense no
significado da doenca e das praticas médicas envolvidas; esses aspectos sdo repensados e
valores sdo negociados através de trocas reciprocas de informacdes, olhares, diagnosticos e
emogdes, advindos de todos os atores ali envolvidos. E na convivéncia com outros doentes
dentro do hospital, que o0 sujeito vai aprendendo sobre sua doenca e construindo as
representacdes relacionadas a ela (Borges, 1995).

Demais, é necessario prestar atencdo as diferentes formas como o0s pacientes
significam a doenca ao longo do tempo. Pacientes que estdo a mais tempo em tratamento
percebem que tém uma rede social menor do que aqueles em inicio de tratamento, encontram
menos compreensdo € menos pessoas para compartilhar seus sentimentos e receber conselhos,
tendendo mais ao isolamento; adotam a atitude de evitar outras pessoas e agem com
oposic¢do/confrontacdo com elas. J& as pessoas que estdo comecgando o tratamento dialitico
buscam mais o0 apoio social e a distragdo por meio das pessoas as quais fazem contato (Retana
et al., 2009)

O estudo de Retana et al. (2009), mostrou que quanto mais tempo em tratamento,
maiores as consequéncias emocionais nos pacientes; maior também o estresse e a repressao
das emogdes, pois frequentemente eles ndo querem preocupar ou sobrecarregar os cuidadores,
inibindo-se. Porém, Bezerra e Santos (2008) colocam que mesmo diante das dificuldades,
com a rotina alterada por causa da hemodialise, restricdes alimentares, e, em muitos casos a
perda de estudo/trabalho, os portadores de IRC podem, se necessario, e com ajuda de
profissionais, desenvolverem uma rotina de tarefas, criarem projetos e fazer algo significativo
para si. Nessa perspectiva, percebe-se que, apesar de a IRC trazer tanto sofrimento a seus
portadores, € possivel que eles alcancem uma qualidade de vida razoavelmente satisfatéria, e
isso pode ser promovido, também, pela forma como os profissionais Ihes auxiliardo durante a
progressao da doenca e o tratamento. Ao levar-se em consideracdo a maneira COmo 0 processo
salde/doenca e o tratamento sdo vistos pelos doentes, assim como a forma que eles vivenciam
as experiéncias advindas e o significado que todo esse processo adquire para eles, torna-se

viavel oferecer o apoio necessario.
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“Uma experiéncia de vida como um sintoma ou uma doenca, traz sentidos a vida da
pessoa que a comporta, sejam esses sentidos desejados ou ndo, sejam ajuizados como bons ou
como maus” (Turato, 2000, p. 98). Deste modo, ¢ necessario investigar possibilidades e
conquistar espacos de atuacdo que possam trazer alivio aos pacientes (Borges & Martins,
2001). Contribuindo para essa ideia, Urrea et al. (2007) diz que é necessario abordar a
realidade subjetiva do doente e a percep¢do pessoal que tem da vida para auxilia-lo na
reducdo do sofrimento e do estresse emocional. Queiroz, Dantas, Ramos e Jorge (2008)
também defendem que para os profissionais da salude € imprescindivel conhecer a realidade, a
forma de ver o mundo e a perspectiva das pessoas as quais prestam auxilio, priorizando as
necessidades desses pacientes, evitando, assim, de cumprir unicamente as exigéncias
terapéuticas. Por isso, uma investigacdo que privilegie conhecer os significados que as
pessoas atribuem a corpo, saude e doenca, assim como suas necessidades, pode contribuir na
criacdo de novas e mais eficientes estratégias de cuidado oferecidas pelos profissionais
envolvidos nesses contextos (Campos, 2002).

E necessario, portanto, que os profissionais da satde tenham uma nova visdo sobre o
ser humano, tendo consciéncia de que a dor e o sofrimento fazem parte da experiéncia propria
de cada sujeito e que a doenga esta inserida numa complexa gama de significados advindos do
social (Caprara, 1998). Percebe-se, entdo, a importancia de que os profissionais da saulde
estejam atentos aos costumes, as crencas e aos valores culturais dos pacientes, colocando-0s
como pegas centrais nos sistemas de atencdo e cuidado a saude, pois a efetividade de qualquer
acao terapéutica esta condicionada a maneira como essas pessoas significam tanto o corpo
quanto o processo saude/doenca, e até mesmo o préprio didlogo entre elas prdprias e 0s
profissionais.

Nessa perspectiva, 0 objetivo desse trabalho foi o de investigar os significados
atribuidos pelos pacientes com IRC acerca de corpo, saude e doenca. Os objetivos especificos
do projeto, o qual deu origem a esse trabalho de pesquisa, consistiram em compreender a
maneira como 0s sujeitos percebem as mudancas ocasionadas pela passagem do estado
saudavel ao de doente, as sensacOes corporais desagradaveis relacionadas a doenga e ao
tratamento, assim como quais os significados que as mudangas e as marcas corporais tém para
eles, tendo em vista as exigéncias sociais em torno do corpo na sociedade atual. Acredita-se
que conhecendo as formas como esses sujeitos encaram a doenca e o tratamento, poder-se-a
oferecer aos profissionais da salde que cuidam deles, subsidios para planejarem e ministrarem

um atendimento diferenciado, contemplando as diversas facetas do individuo doente.
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2. METODO

2.1 Delineamento

Levando-se em consideracdo 0 objetivo desta pesquisa, qual seja, investigar 0s
significados atribuidos a corpo, saude e doenca pelos portadores de IRC, optou-se pela
realizacdo de uma pesquisa qualitativa, a qual permite abranger a complexidade desse tema.
Esse tipo de investigacdo trabalha com valores, crencas, motivacfes, anseios, costumes e
sentidos, ou seja, niveis de realidade dificeis de quantificar (Minayo, 2008). Além disso, neste
estudo buscou-se embasamento tedrico em textos de cunho antropoldgico, disciplina que,
segundo Trivifios (1987), originou a metodologia qualitativa. Essa busca fundamentou-se na
percepcao de que nos estudos realizados pelas disciplinas da area da satde, ha pouco foco nos
elementos constituintes do universo cultural e social das pessoas que passam por processos de
adoecimento, sendo necesséria, portanto, a utilizacdo de uma metodologia que focalize a
compreensdo e a aproximacdo do que estd distante, do que ndo é familiar, levando-se em
consideracdo a realidade social em que o0s sujeitos estdo inseridos (Beaud & Weber, 2007).

Dentro dessa perspectiva, da pesquisa qualitativa, situa-se 0 método clinico-qualitativo
proposto por Turato (2003), que buscou as concepgdes e referenciais compreensivo-
interpretativos da antropologia cultural e da sociologia compreensiva e aliou-0s aos conceitos
e conhecimentos da préatica clinica histérica da psicanalise e da medicina clinica para
estruturar essa forma de investigacdo. A atitude existencialista do pesquisador também se
configura como extremamente relevante nesse método, isto é, segundo o autor existe a
necessidade de certa sensibilidade do pesquisador com a temaética, tanto da morte, quanto das
angustias geradas pelos problemas de satde e doenca, de forma que ele também sinta essa
teméatica como inquietante para si mesmo. Em outros métodos de pesquisa, a motivacdo
pessoal também esta implicada, mas o autor refere que neste método, em particular, o
pesquisador tem uma consciéncia ampla disso, e trabalha com essa ideia como elemento-
chave. Temas como doenca e morte, quando abordados, geralmente vém acompanhados de
ansiedades e angustias, e a pesquisa clinico-qualitativa ocupa-se com essas questdes (Turato,
2003).
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Para Turato (2003), o pesquisador qualitativista esta em busca dos significados que 0s
individuos ou grupos determinados atribuem aos acontecimentos. Para esse autor, aquele que
pesquisa precisa permitir-se ouvir suficientemente os discursos dos entrevistados, a fim de
tentar apreender sentimentos, ideias e comportamentos para, a partir disso, chegar a uma
compreensdo dos significados daqueles fendomenos estudados. Além disso, “para o
pesquisador qualitativo ndo bastam os fatos (dados), mas é preciso a imaginacdo (a
interpretacdo) para compreender o que eles querem dizer para os individuos e para a cultura”
(Turato, 2000, pp. 93-94).

2.2 Participantes

Tendo em vista que os objetos de estudo sdo os conhecimentos, os sentidos e 0S
significados que os sujeitos tém, tornava-se muito dificil demarcar a priori um tamanho de
amostra que seria representativa com essas variaveis (Deslandes, 2008). Portanto, foi no final
da coleta das informacBes que se obteve o nimero exato de pesquisados, que foi definido por
saturacdo, pois 0s elementos que interessavam nesta pesquisa apareceram no desenrolar das
entrevistas, que contemplaram aqueles aspectos buscados nos objetivos deste estudo.
Participaram, portanto, desta pesquisa 10 portadores de IRC, 4 homens e 6 mulheres, com
idades entre 31 e 62 anos, com tempo de tratamento entre 2 meses e 6 anos. Os informantes
foram os pacientes atendidos no ambulatério do Servico de Nefrologia do Hospital
Universitario de Santa Maria/RS (HUSM).

O contato com os participantes foi realizado no hospital, assim que saiam da consulta
com o médico nefrologista; realizou-se o convite aos pacientes para a participacdo na
pesquisa, assim como uma explicacdo sobre o trabalho que estava sendo realizado, mediante o
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE). Durante essa conversa inicial, eram
oferecidas duas opcOes de locais para os sujeitos, para realizacdo das entrevistas: uma sala no
ambulatério de nefrologia do proprio hospital, onde houvesse condi¢cdes confortaveis e o
minimo de interferéncias possivel, ou suas residéncias, op¢do que exigiu marcacdo de um dia
e horario para acontecer. Em qualquer um dos casos, a intencdo foi proporcionar aos
participantes do estudo um ambiente que lhes deixasse a vontade para que, assim, facilitasse o

desenvolvimento da entrevista.
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2.3 Procedimentos de coleta das informac6es

A entrevista semidirigida foi o instrumento para coleta das informacbes escolhido
nesta pesquisa, uma vez que, segundo Turato (2003) este momento caracteriza-se pela relacéo
entre duas pessoas (entrevistado e entrevistador) que podem, ambas, direcionar o assunto
abordado, numa ordem livre de temas particulares relacionados a tematica geral proposta na
pesquisa, de maneira que represente um ganho na obtencdo das informagBes as quais séo
objetivo do estudo.

As entrevistas semidirigidas basearam-se em eixos norteadores, que foram abordados
durante o encontro, sem que estes tivessem uma ordem a ser seguida previamente. Os eixos
foram explorados de uma forma que possibilitasse que a entrevista transcorresse
informalmente, permitindo que o entrevistado ficasse mais a vontade e pudesse explorar o
assunto de forma mais descontraida. Tais eixos foram abordados da seguinte forma:
inicialmente o entrevistado foi solicitado a falar sobre o descobrimento da doenca, 0 momento
da noticia do diagnostico e o sentimento ao descobrir-se doente renal crénico. No transcorrer
da entrevista outras questdes foram abordadas, como o conhecimento que tinha sobre a
doenca e o tratamento; a hemodialise, as mudancas no cotidiano, as relagcdes familiares, as
atividades profissionais e de lazer, as expectativas em relacdo ao futuro e os pensamentos
mais recorrentes, porém evitando o estilo pergunta-resposta.

Com esse modelo de entrevista, foram colhidas informacdes que foram empregadas
em uma analise de conteldo tematica, na qual se pretendeu o conhecimento do que o
individuo considera como relevante, ou seja, seu olhar sobre a situacdo de estudo que €

explorada.

2.4 Procedimentos de anélise das informactes

As informagOes angariadas nas entrevistas passaram por uma andlise de conteudo
temaética, onde se focalizou os “nticleos de sentido” considerados como aqueles que “compde
uma comunicagdo cuja presenca ou frequéncia signifiguem alguma coisa para o objetivo

analitico visado” (Minayo, 1996, p. 209). Conforme Braun e Clarke (2006), primeiramente as
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entrevistas foram transcritas na sua integralidade; a partir disso, o pesquisador realizou uma
leitura e releitura ativa do material, de forma a mergulhar nos dados, familiarizando-se com a
profundidade e amplitude do conteudo das falas, ou seja, foi necessario tomar contato
exaustivo com as comunicacOes, deixando-se impregnar pelo seu contetudo. Foi bastante util
fazer anotagdes, nessa fase, das impressdes que surgiram a partir dessa leitura, uma vez que 0s
significados latentes acabam emergindo, permeados pelas lentes daquele que |é essas
entrevistas.

Depois o pesquisador identificou as caracteristicas mais interessantes do contetudo das
entrevistas e organizou o material contemplando-se as representa¢des do universo pretendido
e visando-se alcangar o nucleo de compreensdo do texto, realizando, assim, uma pré-
classificacdo dos assuntos que interessavam ao estudo e que apareceram durante a leitura.
Essas informacbes foram, entdo, classificadas e agregadas em categorias tedricas ou
empiricas, que constituiram os possiveis temas. A partir disso, o pesquisador fez
interpretaces e propds inferéncias baseadas no seu referencial tedrico, ndo excluindo a
possibilidade de que novas dimensdes teodricas surgissem no decorrer da leitura do material
(Braun & Clarke, 2006; Minayo, 1996).

Segundo Braun e Clarke (2006), definiu-se e nomearam-se, entdo, os temas, de forma
que estivesse identificado, neles, a esséncia do que queria dizer cada um, isto €, foi necessario
escrever sobre aquilo que mais atraia em cada tema e porque isso tinha relagdo com o assunto
de interesse da pesquisa, que neste caso, sdo o0s significados acerca do corpo, da salde e da
doenca para os portadores de Insuficiéncia Renal Cronica. Por Gltimo produziu-se o relatério,
onde é fornecida uma descricdo concisa, coerente, l6gica do que as informacbes coletadas

trouxeram.

2.5 Consideragdes e aspectos éticos

A temaética a qual se propde tratar este estudo tem a caracteristica de ser um assunto
delicado, exigindo-se do pesquisador um amplo cuidado referente as questdes éticas, pois
como coloca Aguirre (2008), “informar ndo € simples, entender ndo e simples, decidir ndo é
simples” (p 207). A procura da verdade e do saber séo objetivos fundamentais que orientam o
pesquisador, porém ndo se deve esquecer que ao propor-se trabalhar com seres humanos,

deve-se assegurar que os fins ndo justificam os meios (Padilha, Ramos, Borenstein, &
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Martins, 2005), ou seja, que a forma como o pesquisador vai atingir seus objetivos, neste caso
alcancar uma compreensdo dos significados referentes a corpo, saide e doenga, os direitos dos
entrevistados serdo respeitados. Portanto, durante todas as etapas desta pesquisa, buscou-se
destacar os valores éticos e humanos, evitando a tendéncia de algumas disciplinas que acabam
priorizando excessivamente os aspectos técnico-cientificos (Fernandes, 2006), e esquecem-se
de que as pessoas tém sentimentos, crengas e valores que podem acabar sendo feridos
conforme a maneira como se coletam as informacdes.

Dentro desta perspectiva, foi solicitada aos participantes a colaboracdo voluntaria na
realizacdo das entrevistas, apresentando-lhes o TCLE antes que concedessem seus relatos, a
fim de garantir-se que seria prezada a confidencialidade, a privacidade, a protecdo da imagem
e 0 anonimato (Padilha, Ramos, Borenstein, & Martins, 2005), pois, conforme Goldim
(2000), o “processo de consentimento informado visa, fundamentalmente, resguardar o
respeito as pessoas, e isto se da através do reconhecimento da autonomia de cada individuo,
garantindo a sua livre escolha” (p. 82) perante as op¢des disponiveis.

Assim, conforme as recomendacfes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de
Saude que normatiza as condi¢fes da pesquisa que envolve seres humanos, somente apds a
aprovacdo pelo comité de ética em pesquisa da UFSM, o contato e as entrevistas com 0s
pacientes foram realizados, sendo o projeto que originou esta pesquisa aprovado sob o
nimero CAAE 01226112.0.0000. 5346.

As entrevistas foram gravadas em audio mediante tal consentimento e posteriormente
transcritas na sua integralidade para uma futura analise. Nessas transcricdes foram usados
cédigos para a identificacdo dos sujeitos como forma de manter a privacidade dos
entrevistados.

Foi informado que os sujeitos poderiam sentir-se desconfortaveis ao lembrar-se de
algumas situacOes de suas vidas e falar sobre elas. Esclareceu-se também que a participacédo
ndo acarretaria custo adicional nem traria beneficio direto ou financeiro, mas contribuiria para
0s estudos referentes ao processo de adoecimento, de modo a suscitar reflexdes sobre a
tematica Insuficiéncia Renal Cronica e seus significados. Se houvesse no momento da
pesquisa algum fator que provocasse angustia nos entrevistados, o pesquisador poderia sugerir
a busca por um servico de apoio, visando minimizar o foco de sofrimento, porém essa medida
ndo foi necesséria, pois nenhum dos entrevistados solicitou essa indicag&o.

Foi-lhes esclarecido que sempre que achassem necessario, 0s participantes poderiam
solicitar esclarecimentos sobre aspectos da pesquisa, sendo também possivel desistir da

participacdo em qualquer etapa do trabalho, sem que isso acarretasse prejuizos a eles. Os
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resultados deste trabalho ndo podem ser generalizados, contudo podem servir futuramente
como subsidio para criacdo de intervencfes mais eficientes oferecidas pelos profissionais
envolvidos com aqueles pacientes que recebem o diagnéstico de IRC, na tentativa de

amenizar o sofrimento causado pela doenca e pelo tratamento.
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3. ARTIGO 1

SIGNIFICADOS DE SAUDE E DOENCA PARA OS PORTADORES DE
INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Resumo

Os sentidos e significados atribuidos ao fendbmeno satde/doenca, ou seja, a maneira
como estes sujeitos percebem a vida, as representacdes que tém dela, assim como as crencas e
valores conservados, tém relacdo com a atitude que os pacientes tém em relacdo a doenca e a
perspectiva de restabelecimento ao estado anterior a enfermidade. Em vista disso, o objetivo
da pesquisa que deu origem a esse artigo foi o de compreender como os portadores de
Insuficiéncia Renal Cronica percebem essa doenca, e qual o significado para eles das
consequéncias ocasionadas pela enfermidade em suas vidas. Para tanto, utilizou-se 0 método
clinico-qualitativo, cujos instrumentos foram entrevistas semidirigidas. Participaram 10
pessoas, dentre elas 6 mulheres e 4 homens, com idades entre 31 e 62 anos. A analise de
contetdo temaética revelou 3 categorias: negacdo da doenca — falsa naturalidade para evitar
angustia da morte; a doenca IRC e o trabalho; doenca — nova vida, diferente vida. Concluiu-se
gue a IRC ocasiona grande mudanca nas rotinas dos pacientes, assim como na forma dessas
pessoas perceberem seus cotidianos e a si mesmas. Tais alteracfes sdo perpassadas pelo
contexto social na qual estavam inseridos no momento em que se descobriram portadores da
doenca, e os significados dessa nova experiéncia serdo moldados a partir da visdo de mundo
gue a pessoa tinha, juntamente com as novas informacgdes e vivéncias adquiridas nesse outro

momento.

Palavras- chave: Doenca. Insuficiéncia Renal Cronica. Psicologia da Saude. Saude.
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HEALTH AND DISEASE SIGNIFICANCE FOR CHRONIC RENAL FAILURE
BEARERS

Abstract

The meanings given to health/disease phenomenon, in other words, how these subjects
understand life and its representations, just like preserved beliefs and values, link with the
attitude that patients acquire about illness and the perspective of reestablishing the state before
sickness. Therefore, the research’s objective that gave birth to this article was comprehending
how Chronic Renal Failure bearers perceive such disease, and what meaning does the
occasional consequences have for them. For both, a clinical-qualitative research method was
used, whose instruments were semi directed interviews. Ten people participated, between
them, six women and four men, aged between 31 and 62 years old. The thematic content’s
analysis revealed three categories: sickness denial — fake behavior to avoid death’s anguish;
CRF disease and work; disease — new life, different life. It is concluded that CRF makes great
changes in a patient’s routine, and so with how those people perceive their lives and
themselves. Such changes happen on a social context in which they were inserted in the
moment that they found themselves disease’s bearers, and the meaning of this new experience
will be shaped through individual worldview, along with new information acquired in this

other moment.

Key-words: Body. Disease. Chronic Renal Failure. Health Psychology. Health.
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3.1 Introducéo

A saude e a doenga passam por uma construcdo social, ou seja, a maneira como cada
um vivencia esses processos e os significados que atribuirdo aos mesmos serdo influenciados
pela cultura na qual estdo inseridos. Deste modo, o0s sinais e os sintomas das doencas s&o
percebidos e construidos a partir do social, de forma que eles também sdo pertencentes a um
sistema de representacdes (Ferreira, 1995). A maneira como as sensacdes fisioldgicas da
doenca séo apreendidas faz parte de uma construcédo social, isto €, as pessoas aprendem quais
sensacBes fazem parte de quais doencas, sendo no grupo social que esse conhecimento é
compreendido e, por isso, influencia a percepcdo dos sintomas e a interpretacdo deles
(Ferreira, 1995; Oliveira, 2002). Aspectos fisicos, psicoldgicos, sociais e ambientais fazem
parte da complexidade que envolve a salde e a doencga, as quais transcendem o corpo
individual e social (Minayo, 1996). A atitude que os pacientes tém em relacdo a doenca e a
perspectiva de restabelecimento ao estado anterior a enfermidade esta vinculada a maneira
como estes sujeitos percebem a vida, as representacdes que tém dela, assim como as crencas e
valores conservados, ou seja, aos sentidos e significados atribuidos ao fenémeno
salide/doenca (Soares & Camargo Junior, 2007; Higa et al., 2008).

Os estudos antropoldgicos vém a somar, portanto, de forma essencial na compreensao
da influéncia que a cultura tem nos processos de saude e doenca. Qualquer intervencdo na
area da saude precisaria levar em consideracdo a cultura do grupo ao qual se pretende intervir,
levando-se em consideracdo a interface entre a linguagem da populacdo estudada e a
intervencdo que se esta utilizando (Nucleo de Pesquisa em Antropologia do Corpo e da Saude,
2010). Através da antropologia compreende-se um pouco porque a pessoa assume essa ou
aquela atitude diante da doenca; porque resolve procurar 0 médico somente quando 0S
sintomas ja estdo, de certa forma, insuportaveis e porque eles ndo aderem a terapéutica
proposta (Sarti, 2010; Ferreira, 2008).

Nesse sentido, ao tratar-se das concepcdes relacionadas ao processo saude/doenca, é
inevitavel considerar as experiéncias vivenciadas e as representacdes acerca desse processo
relativas ao contexto cultural no qual os sujeitos estdo inseridos. Foi pensando nisso que
Laplantine (2010), partindo de sua pesquisa sobre as representacfes de salde e doenca,
teorizou sobre as diferentes formas de entender a doenca, que também estdo diretamente
relacionadas com as concepgdes de corpo e com o0s tratamentos que os individuos procurardo;

ele fala, por exemplo, que a doenga pode ser vista a partir de um modelo endogeno ou de um
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modelo exdgeno; no primeiro, a doenca é percebida como algo inerente ao individuo, advém
do seu interior e tem a ver com 0 temperamento, com o carater, com as predisposi¢des
pessoais e a hereditariedade. Tal modelo estaria relacionado ao Cancer, por exemplo, que nao
é percebido pela maioria das pessoas como uma doenca contagiosa e sim como uma heranga
genética ou predisposicdo organica (Insa, Monledn, & Espallargas, 2010).

J& no modelo exdgeno, que na visdo deste autor é o mais difundido na sociedade
ocidental, a doenca ¢ vista como “um acidente devido a acdo de um elemento estranho (real
ou simbdlico) ao doente que, a partir do exterior, vem se abater sobre esse ultimo”
(Laplantine, 2010, p.67). Existiria, entdo, a causalidade quimica, como microbios e agentes
patogénicos, e a causalidade social, que seriam poluicdo atmosférica, mas condi¢bes de
moradia, problemas familiares, ritmos de trabalho, sedentarismo, ma alimentacdo, etc.
(Laplantine, 2010). A hipertensédo, por exemplo, pode ser propiciada pela falta de exercicios
fisicos, que para os entrevistados de uma pesquisa no Ceara, sdo importantes para a salde,
pois movimentam o corpo, trazem preparo fisico, disposicao, prolongam a vida, sdo bons para
0 cérebro e para o sangue. O sedentarismo, ao contrario, faz aumentar as taxas de colesterol,
prejudicando o corpo (Lima, Bucher, & Lima, 2004). Logo, nesse modelo, a doenca é uma
inimiga, algo estranho ao corpo, proveniente do externo, que deve ser expulsa, e que ndo tem
nada a ver com a personalidade do sujeito (Laplantine, 2010).

Laplantine (2010) discute também como a doenga pode ser vista a partir de um modelo
maléfico ou de um modelo benéfico. No primeiro, a doenca é vista como mal absoluto, é
nociva, perigosa, indesejavel, privadora, da ordem do anormal, e deve ser combatida, seja por
remédios, seja por outros tipos de terapias, como as psicoldgicas. Além disso, a enfermidade
configura-se como um desvio, tanto biolégico quanto social. Nesse sentido, ha uma
desvalorizacdo social do sujeito, e ele préprio sente-se assim, sem importancia alguma, pois
sua valorizacdo estaria ligada a produtividade laboral (Silva et al, 2010). Isso se torna
evidente quando as pessoas param de trabalhar ou precisariam fazé-lo por causa de alguma
doenca ou impossibilidade corporal, como € o caso da Insuficiéncia Renal Cronica.

Um exemplo de que mesmo que a doenga tenha uma representacdo maléfica, ela
muitas vezes deixa de ser combatida justamente por ameagcar tirar o status social dos sujeitos,
é 0 caso dos trabalhadores dos minérios de Charqueadas. Estes adquiriam serios problemas
respiratorios por estarem em constante contato com os residuos advindos das galerias de
minério e sO paravam de trabalhar quando estavam em precarissimas condicGes de salde, com

0s pulmdes super comprometidos (Eckert, 1995). Em qualquer um dos casos — portadores de
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IRC ou mineradores — a doenga vai ser percebida como aquela que trouxe o mal, sob a forma
de dependéncia, desvalorizacdo, perda de lugar social e, muitas vezes, até mesmo humilhacéo.

O modelo benéfico traz a ideia de que o sintoma é uma mensagem a ser ouvida e
desvendada; a doenca, por isso, tem um sentido e serve como uma tentativa de restauracdo do
equilibrio perturbado. Além disso, em razdo das dificuldades apresentadas pela maioria dos
doentes, as pessoas que 0s cercam mostram-se solicitas, prontas a lhes ajudarem com o que
for necessario, e os enfermos acabam se sentindo melhores com isso. Outra caracteristica
atribuida a doenca dentro dessa visdo benéfica, é de que esse momento possibilita a vivéncia
de outras experiéncias, as quais 0s sujeitos ndo conseguiam realizar devido a intensa e agitada
rotina do trabalho. (Laplantine, 2010).

Em vista disso, percebe-se que, apesar da forte influéncia que a cultura biomédica
exerce sob a sociedade (Laplantine, 2010), nem sempre 0s sujeitos agirdo em conformidade
com esse modelo; tal cultura é amplamente dominante e disseminada, permeando as
representacdes acerca de quaisquer doencas, 0 que ndo determina que as agdes frente a ela
estejam em total acordo com seus pressupostos. Laplantine (2010) ressalta que apesar dessa
grande influéncia, os diagndsticos e os tratamentos passam pela préopria experiéncia pessoal
do médico, e ndo somente sobre seu saber cientifico, assim como pelas no¢des do que seja
corpo, saude e doenca para os sujeitos, pois “toda experiéncia ja € em si cultural” (Alves &
Rabelo, 1998, p. 110).

Logo, a forma como as pessoas classificam as suas doencas, partindo de um saber
cultural, influenciara no tipo de tratamento que irdo procurar. Por exemplo, uma dor forte no
peito faz com que o sujeito procure o Pronto Atendimento Médico, mas uma fraqueza e/ou
cansago cronico faz com que ele procure uma “benzedeira” que receita chas para combater
esses sintomas. Ou seja, a dor forte remete a um problema grave, que merece atencdo dos
médicos, contudo a fraqueza e o cansaco ndo sdo problemas sérios, portanto se resolve com
cha; porém, muitas vezes, o cansaco e a fraqueza vdo estar ligados a um diagnostico
clinicamente mais grave do que a forte dor que se sentiu (Ferreira, 1994).

A exemplo de que nem sempre 0 modelo biomédico sera aquele no qual os sujeitos
estardo baseados, é possivel pensar a religido e os rituais como alternativas de explicagdo e de
tratamento, tanto para as doencas quanto para as sensagdes corporais que, muitas vezes, vao
mais ao encontro do contexto sociocultural dos sujeitos do que as explicagdes meramente
bioldgicas, pois, quando o doente procura os rituais de cura, ele é induzido a perceber novos
aspectos de sua experiéncia, entendendo-a de uma maneira diferente e, dessa forma, acaba

inserido em um novo contexto de experiéncia (Rabelo, 1994). A doenca (que também lembra
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a morte) abre uma fissura na sequéncia de cddigos aos quais 0s sujeitos baseiam-se em suas
vidas cotidianas, e parece ndo ter sentido algum; o rito recria os codigos e configura-se como
uma mensagem, impondo o imaginario ali onde a presenca do real ameaca a ordem das coisas
(Quintana, 1999), conferindo sentido aquilo que néo tinha.

Sendo assim, a religido propicia uma nova forma de viver as experiéncias, e algumas
enfermidades também cumprem esse papel, principalmente aquelas que ndo tém perspectiva
de cura, em especial as doencas cronicas, porque induzem os sujeitos por elas acometidos a
reestruturarem suas vidas quase que por completo, pois, ao estarem imersos nesse NoOvo
contexto de experiéncia que a doenga lhes impde, lutam constantemente para “compreender e
aceitar a doenca para, assim, conseguir vivé-la” (Santos & Sebastiani, 2011). Ao mesmo
tempo em que interpretam a salde e a doenca desde uma perspectiva do contexto social no
qual estdo inseridos, também vdo modificando essas formas de vé-la, senti-la, vivencia-la,
visto que a doenca e os tratamentos procurados os induzem a pensar de forma diferente. 1sso
também vai refletir no social, influenciando essa totalidade e as formas de olhar a doenca.

Nesse contexto, € necessario, portanto, pensar em como a saude e a doenga vém sendo
representadas e quais os significados que as pessoas tém na sociedade em que se vive
atualmente. Uma sociedade da producdo e do consumo, onde aqueles que ndo se enquadram
nessa légica serdo excluidos de alguma forma. Ha uma exigéncia social pela saude, a qual
significa trabalho, beleza, bem-estar. Cabe perguntar, entdo, como 0s doentes renais cronicos

vao vivenciar toda a problematica (limitacGes) advinda da doenca?
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3.2 Método

3.2.1 Delineamento

Trata-se de uma investigagdo clinico-qualitativa (Turato, 2003), de cunho exploratorio
e descritivo, pois visa uma aproximacdo dos significados atribuidos aos processos saude e
doenca dos portadores de IRC. Segundo Victora, Knauth e Hassen (2000, p. 39), “a
metodologia qualitativa, pelo fato de trabalhar em profundidade, possibilita que se
compreenda a forma de vida das pessoas, ndo sendo apenas um inventario sobre a vida de um
grupo”. Dentro desta perspectiva, compreende-se que a forma como 0s sujeitos organizam
suas vidas ocorre pelo significado que as coisas tém para eles, incluindo-se ai 0s processos de
salde e doenca (Turato, 2005). Portanto, com este tipo de delineamento, pretende-se conhecer
de forma intensa as experiéncias as quais 0s atores vivenciam, tentando-se captar as

representacdes acerca de suas saudes e doencas.

3.2.2 Participantes

Participaram desta pesquisa 10 pacientes com doenca renal crénica, 6 mulheres e 4
homens, com idades entre 31 e 62 anos, com tempo de tratamento que variou desde 2 meses
até 6 anos. O nimero de entrevistados seguiu o critério de saturacdo da amostra (Fontanela,
Ricas, & Turato, 2008). Pacientes menores de 18 anos foram excluidos da pesquisa, assim
como aqueles que em funcdo de complicagdes fisicas e organicas ndo pudessem falar.

O contato foi realizado no ambulatério do Servico de Nefrologia do Hospital
Universitario de Santa Maria/RS (HUSM), assim que os pacientes saiam da consulta com o
médico nefrologista, momento em que foi explicada a proposta da pesquisa, realizado o
convite para participacdo na mesma e a leitura do TCLE (Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido).

A andlise das informagdes tem fragmentos ilustrativos das entrevistas dos sujeitos, que
serdo identificados por codigos: letra E (Entrevista) mais numeracdo, seguido das letras M ou
F (Masculino ou Feminino), seguido de idade, tempo e tipo de tratamento (H para

Hemodialise, D para Dialise Peritoneal), por exemplo, E2F, 60 anos, 7 anos H.
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3.2.3 Instrumentos e procedimentos

O projeto de pesquisa que resultou neste trabalho desenvolveu-se conforme as
recomendacdes da Resolucdo 196/96 do Conselho Nacional de Salde que normatiza as
condicBes da pesquisa que envolve seres humanos. O mesmo foi submetido a avaliagdo pelo
comité de ética em pesquisa da UFSM, e somente ap0s a aprovagdo o contato e as entrevistas
com os pacientes foram realizados; este projeto foi aprovado sob o nimero CAAE
01226112.0.0000. 5346.

O instrumento utilizado neste estudo foi a entrevista semidirigida que segundo Minayo
(2008, p. 64), ¢ “reveladora de condi¢des de vida, da expressdo dos sistemas de valores e
crencas” de um grupo atraves de um porta-voz, que é o entrevistado. As entrevistas foram
baseadas em eixos norteadores, quais sejam o descobrimento da doenca, 0 momento da
noticia do diagndstico e o sentimento ao descobrir-se doente renal crénico, o conhecimento
que tinha sobre a doenca e o tratamento; a hemodialise, as mudancas no cotidiano, as relacées
familiares, as atividades profissionais e de lazer, as expectativas em relacdo ao futuro e os

pensamentos mais recorrentes.

3.2.4 Andlise das informac0es

Para analisar as informacGes obtidas nas entrevistas, realizou-se uma analise de
conteddo tematica, onde o objetivo foi o de abranger criticamente os significados explicitos
ou ocultos, o sentido das comunicaces e seu conteido manifesto ou latente (Chizzotti, 2006).
Para tanto as entrevistas foram transcritas em sua totalidade, lidas ativamente, de forma que o
pesquisador ficasse invadido pelas informacdes ali contidas. Posteriormente, agruparam-se 0s
dados por temas condizentes com as caracteristicas comuns encontradas, ou seja, pela

aproximacéo do assunto. Criaram-se entdo categorias baseadas nessas tematicas.
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3.3 Resultados e discussao

3.3.1 Negacéo da doenca — Falsa naturalidade para evitar a angustia da morte

Saude e doenca sdo construcBes sociais, ou seja, as pessoas aprendem o que é ser
saudavel e o que € ser ou estar doente; dentro disso ainda existem os significados de cada
enfermidade, podendo variar nos grupos sociais diferentes. Cada sociedade vera como natural,
normal ou comum aquilo que seus personagens assim o percebem. Isto é, ser saudavel é poder
trabalhar, ¢ ser bonito e estar em forma. Estar ou ser doente tem a ver com “ndo trabalho”,
feiura, incapacidade e perdas.

Em vista dessas formas sociais de ver a salde e a doenca, h4 uma procura incessante
por artificios que possibilitem uma aparéncia saudavel e um corpo perfeito. Ligado a essas
representacdes, existe a ideia de que os seres sdo imortais, e em consequéncia, uma busca pela
imortalidade; vive-se como se a vida ndo tivesse um final. Para viver eternamente, procura-se
a saude, sendo ela o bem supremo da sociedade. “Quem tem saude, tem tudo”. Quando a
doenca vem, ela chega para contrariar essa ilusdo e diz para o sujeito que ele é suscetivel e
que pode morrer a qualquer momento, ndo sendo na verdade imortal, como gostaria e
almejava. A conduta mais comum a isso € a ndo aceitacdo da doenca para negar que se €
mortal, e para manter a ilusdo de que se procurar a saude e a beleza fazendo dietas, exercicios,
cirurgias e modificando o corpo, sera eterno.

Uma forma dos pacientes negarem ¢é isolando a doenca, ou seja, pensando em outras
coisas, como se ele proprio ndo estivesse doente, somente seu corpo. L€, olha TV, conversa
sobre assuntos banais durante a hemodialise, para ndo lembrar a doenca, simbolo da morte. O
sujeito age e sente-se como se estivesse num lugar e a doenca em outro, isto €, a doenca nédo
faz parte dele, desse corpo, desse Ser; ela é algo externo e que pode ser deixada de lado, como
se fosse um acessorio, uma roupa. Percebe-se que é uma defesa, que estd alicergada nas
concepgdes dualistas de mente/corpo que ganharam lugar e forca na sociedade e no

pensamento contemporaneo com o avango da medicina (Laplantine, 2010).

Eu tenho que coisd como normal né tche, é ficA como normal, ééé... tem que sé, ndo
adianta, faze o que? Tu vai faze o que, pensa o que? N&o tem, o que pensa; eu geralmente,
quando to acordado, olha uma televisdo, pega o nootebock e olha, eu gosto de olha noticia,

futebol, eu me enterto, entendeu. Eee, lendo jornal, entdo eu procuro ndo...ndo pensa muito,
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ndo convive muito aquilo; aquilo é ali, e eu to aqui (mostrou em gestos lugares
diferentes).(E7M, 54 anos, 6 meses, D)

Hoje vo te que faze hemodidlise, tudo bem, vo le um livro na hemodialise e depois vo
leva o computador, vo mexer no computador, vo mexer na internet, vo fala com meus amigos

enquanto estou na hemodidlise. (E9F, 31 anos, 1 ano, H)

Agir como se fosse um momento “normal”, como se estivesse simplesmente lendo,
entretendo-se no computador, sédo artificios para desviar o pensamento da doenca, da ideia da
morte; isso mostra uma falsa naturalidade, pois na verdade ha uma angustia perante os fatos.
O “normal”, entdo, ¢ aceitar todas as interven¢des médicas com alegria e tranquilidade,
fazendo tudo conforme as regras. Revolta, falta de apetite, raiva, nada disso é normal, ou seja,
mesmo estando em um contexto de doenca, de ameaca de morte, é preciso encarar tudo isso
com serenidade, aceitar as pilhas de exames, as constantes consultas, as maquinas e
aparelhagens do hospital. 1sso vem ao encontro das exigéncias sociais.

Ha também uma preocupacdo em parecer saudavel, que ndo tem nenhum problema de

salde e de mostrar que pode realizar atividades rotineiras, como se nao houvesse doenca.

Eu andando na rua ninguém diz que eu tenho nada.(E7M, 54 anos, 6 meses, D)

Eu tomei a liberdade de néo dirigi, né, por causa da visdo, ndo por outras coisas.(...)

Meu corpo ta perfeito, normal. (E1M, 62 anos, 2 anos, D)

O que existe nessas situacdes € uma contradicdo que causa angustia. A pessoa esta
vendo a morte chegar, tornar-se cada vez mais real, mais presente, e sente isso através da
doenca, mas a sociedade continua passando a mensagem de que ele pode ser imortal, de que
se procurar a saude, a cura, a melhora, ele continuaré a sua vida como antes, dentro daquele
mesmo ritmo de busca da imortalidade. A pessoa percebe em seu intimo que isso ndo é
possivel, contudo ndo consegue deixar de tentar atender as exigéncias sociais.

Essa dindmica de negacdo também acontece com alguns pacientes quando descobrem
que tém uma doenca cronica. Mesmo sendo alertado sobre a alta probabilidade de vir a ter
IRC como umas das consequéncias de ser portador de diabetes, EBM ndo deixou de comer o

que queria.
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A doutora (...) parece que ela pegou a minha vida e virou do lado avesso né, olha se
ndo, se tu ndo te cuida, vai te acontece isso, e isso, e isso, e isso, ai devido a minha infancia
muito pobre, pobre, pobre, bem miseravel,(...) ai eu pensei (...) agora pelo menos que pra
come eu ganho, ndo posso comé nada, ai comia, ndo me cuidava né, ai acabou, acabou
complicando a visdo, ai os rins, né, entdo, parece que ela virou a minha vida do lado avesso
e, e olhou de trds pra frente, sabe, vai acontece isso, e isso, e isso, e realmente né,

aconteceu.(E8M, 44 anos, 6 meses, H)

Isso parece ser uma forma de negar que se tem a doenga e de que poderd morrer por
causa dela. O avesso que ele se refere € 0 que esta por tras daquela vida saudavel que ele
vivia; ou seja, comer bem estava relacionado a salde, e naquele momento da sua vida, ele
podia comer e ser saudavel, o que representava uma dificuldade em sua infancia. O que
parecia ser a felicidade, a salde, era, no avesso, 0 que causava a doenga.

Percebeu-se que logo que a pessoa descobre que precisa fazer o tratamento ocorre o
choque, a negacédo, que depois vai acontecendo aos poucos. A ambiguidade em que 0 sujeito
encontra-se vai se tornando mais natural, menos agressiva e sofrida, pois a doenca é ruim e o
tratamento traz efeitos colaterais, todavia é devido a ele que se pode continuar vivendo e

continuar na ilusoria busca pela imortalidade.

3.3.2 A doenca IRC e o trabalho

O trabalho é uma das instancias da vida na qual os sujeitos mais investem,
principalmente na sociedade atual em que o consumo é bastante valorizado. As pessoas sao
muitas vezes avaliadas através do seu trabalho. Aliado a isso, por mais que as configuracdes
familiares estejam mudando, ainda ha um ideal de constituicdo de familia nuclear, ou seja,
aquela em que a mulher desempenha a funcdo de dona de casa (0 que geralmente ndo é visto
como um trabalho) e mée; o homem ¢é pai, marido e provedor através do seu trabalho, sendo
valorizado perante a comunidade por conseguir cumprir satisfatoriamente esses papéis
(Mattos & Maruyama, 2009).

Sendo assim, € esperado das pessoas, principalmente dos homens, que estejam
saudaveis para desempenhar suas atribuicbes empregaticias, e aquele que adoecer,
provavelmente ndo conseguira atingir esse objetivo. Nesse contexto se inserem os portadores
de IRC, que em sua maioria exerciam alguma atividade laboral antes de comecar o

tratamento, mas que apos esse inicio, acabam parando de trabalhar. Foi 0 que se constatou
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nessa pesquisa: dos dez entrevistados, dois continuavam trabalhando. Outros estudos
(Carreira & Marcon, 2003, Cordeiro et al.,, 2009, Santos, Rocha & Berardineli, 2011)
mostram 0s mesmos dados, concluindo-se que em geral, os portadores de IRC acabam
largando ou perdendo seus empregos devido tanto a doenca quanto ao tratamento. Foi o que

aconteceu com E8M, o qual com grande pesar relatou:

E complicado, é complicado, ba, deu uma tristeza grande [quando parou de
trabalhar], né, tu fica quase que impossibilitado de faze um monte de coisa né, mesmo, o0 meu
sonho seria compra um carrinho pra mim passea quando tivesse folga no trabalho, com a
minha familia, né, e isso infelizmente eu ndo posso faze agora, né. E complicado, tem
gue...tem que te jogo de cintura pra, pra consegui leva nessa situacdo.(E8M, 44 anos, 6

meses, H)

Ter um corpo saudavel quer dizer ter um corpo que trabalha, que pode fazer esforgo
fisico, e essa condicao é dada pela ordem social, pela cultura. Ter um corpo que culturalmente
ndo serve mais para trabalhar pode ser muito sofrido. E as sensagdes corporais evidenciam
iss0, pois cada vez que o doente olha para a fistula, ou sente alguma sensacédo, lembra-se da
incapacidade e do lugar perdido socialmente. Por mais que os médicos insistam que 0s
pacientes possam continuar tendo uma vida normal, referindo-se a continuarem trabalhando,
h& impedimentos maiores do que somente uma possivel contraindicacdo médica. Os pacientes
com IRC podem sentir fraqueza, cansacgo, indisposi¢do, mal-estar geral, o que dificulta
bastante a realizacdo de trabalhos que exijam maior esforco fisico (Santos, Rocha &
Berardineli, 2011).

Além de as pessoas sentirem-se fracas e de terem medo de machucar o local da fistula,
precisam de horarios flexiveis, que se adaptem ao tratamento e as visitas constantes aos
médicos. Problemas financeiros também acabam aparecendo, e a solugéo para varios casos € 0
auxilio doenca do INSS (Instituto Nacional da Seguridade Social) ou a aposentadoria. Uma
das consequéncias desse emaranhado de dificuldades é a depressdo (Paez, 2009), que tenta ser

evitada pelos proprios pacientes.

Agora os ultimo quatro ano agora parei; trabalho em casa, corto de, com serra, fago
servicinho la de casa, pra néo fica dentro de casa pensando bobagem...6.(E6M, 58 anos, 7

meses, H)
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Quando questionado sobre que bobagens pensava enquanto ndo fazia nenhuma
atividade, contou que pensava em comer 0 que ndo pode, no trabalho que fazia antes e as
vezes até mesmo na morte. Esse saudosismo das coisas que perdeu, como o livre arbitrio de
comer o0 que tivesse vontade, de trabalhar, e a ideia da morte Ihe desanimavam e lhe traziam a
depresséo. Por isso, envolvia-se em afazeres domeésticos. Para outra paciente, na época em
que era estudante de ensino basico, foi a escola que assumiu esse lugar que o trabalho
desempenha na vida das pessoas com alguma doencga, e segundo seus relatos, hoje em dia o

trabalho também Ihe traz grande prazer.

Pra mim era muito prazeroso ter uma atividade fora da hemodiélise, e foi aquilo que
nunca me deixou em depressdo, eu nunca entrei em depressao porque eu consegui consilia a

escola com a doenca. (E9F, 31 anos, 1 ano, H)

Segundo Cordeiro et al. (2009), reconhecer-se til e produtivo € uma necessidade
humana, para algumas pessoas, pois elas se sentem incomodadas por ndo terem alguma
atividade, principalmente o trabalho. Ficam insatisfeitas e acabam passando por transtornos
pessoais e familiares; sentem-se excluidas da sociedade e consideram-se um “peso” para
aqueles com quem convivem. Para os entrevistados, o trabalho era algo intrinseco em seus
préprios Eus, ou seja, Ser significava também trabalhar. Por isso, a noticia de que ndo podiam
mais atuar parece ter tido maior impacto do que se descobrirem portadores da prépria doenca.
Isso leva a crer que ndo é a doenca em si que causa sofrimento para os participantes dessa
pesquisa, e sim as outras perdas e consequéncias da enfermidade. Os portadores de IRC
precisam, portanto, lidar com diversas perdas, entre elas a do trabalho; o significado disso
para eles ¢ que quem nao trabalha é doente, formando uma ligacdo entre trabalho — salde;
ocio — doenca.

Por outro lado, a doenca poderia representar um momento em que aquele trabalhador
finalmente poderia descansar e fazer algo que gosta, pois agora tem um tempo que antes ndo
tinha por causa das horas diérias de trabalho. Essa faceta da doenca seria o que Laplantine
(2010) chamou de “doenga benéfica”; ¢ o exemplo de E1M, que se dedicou a composi¢do de

musicas depois que iniciou o tratamento para IRC.

Entdo a gente [ele mesmo] tomou por opg¢do, assim, né, de ndo trabalha, e fica
curtindo a vida por casa, da alguma caminhadinha por 14, toca violdo, que eu gosto.(...) Sou

compositor, tenho varias musicas feitas por mim. (E1M, 62 anos, 2 anos, D)
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Ter a doenca permitiu que ele faga algo que sempre gostou: compor musicas. Entdo,
mesmo que tenha limitacGes impostas pela condicdo da doenca, agora ele pode descansar e
dedicar seu tempo a musica. Porém, a situacdo da doenca é composta por contradi¢des, pois
ao mesmo tempo em que 0s sujeitos podem tirar algum proveito das circunstancias, ainda
assim existe a perda do papel social na familia, e a pessoa passa a se ver de outra forma,
alterando sua propria identidade. Provavelmente foi a forma mais facil de enfrentar essa perda
— ignorando-a, ou seja, nega que se ressente em ter parado de trabalhar, dizendo que isso foi
uma opcgao, para esconder a angustia de ter que abandonar algo téo significativo e constituinte
de si mesmo.

Outra contradicdo que comp@e o0 contexto da doenca é que quando as pessoas param
de trabalhar e precisam ficar em casa, e dedicar-se as sessdes de dialise e outros cuidados, elas
acabam pensando mais em aspectos de suas vidas que ndo prestavam atengdo quando estavam
envolvidos na rotina do trabalho. O dia-a-dia de muitos sujeitos da sociedade em geral
configura-se de uma forma automatizada, onde tém horarios, tarefas, tipos de conversas e
relacBes que contribuem para 0 esquecimento de outros aspectos de suas vidas, como um
casamento fracassado, ou algum parente adoecido, ou até mesmo 0s sonhos que precisou
deixar para tras. Ao mesmo tempo em que o trabalho significa algo extremamente importante,
ele também possibilita que algumas pessoas vivam alienadas de suas vidas particulares, de

seus sentimentos, de suas relacdes.

Eu ndo to conseguindo ainda ficA muito tranquila em casa, sabe, porque eu trabalhei
a vida inteira, servicos agitados, de pé, correndo,(...) € agora eu me vejo assim, em casa, s6
em casa assim, s6 em casa, e dai isso dai que € ruim também. (...) As vez eu tava chatiada,
meio revoltada, ou triste, mas tu chegava la no servico tu acabava...brincando, conversando,
ouvindo bobagem, conversando, falando, sabe, outras coisas, acabava esquecendo essas

coisas, 0s problema. (E5F, 55 anos, 1 ano, H)

O trabalho pode ser também um modo de 0s pacientes mostrarem para 0s outros que
apesar da doenga, Sdo pessoas capazes como as outras. 1sso aparece em forma de superagéo,
quando, por exemplo, surge algum desafio novo no trabalho, e a pessoa faz questdo de
realiza-lo com sucesso, empenhando-se bastante para que desempenhe a tarefa tdo bem, ou

melhor, quanto os colegas. H& uma necessidade de ndo parecer diferente, e j& que a doenca
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lembra incapacidade, fazem um grande esforco para mostrar o contrario com o intuito de fugir

dessa representacao.

O que os outro faz eu quero faze também, porque eu, eu ndo gosto de ta no trabalho e
me vesti nas costa dos outro, eu quero ser dos melhores, eu sou dos melhores, isso que eu me
sinto bem.(E7M, 54 anos, 6 meses, D)

A doenca fez com que eu me desafiasse,eu sempre assim senti prazer em provar pros
outros que eu era melhor do que os outros achavam, sabe, e eu acho assim, que por muita
gente se compadecé do meu estado, pobrezinha, coitadinha,(...) eu acho que isso assim, tipo
assim, pobrezinha ndo, eu sou capaz de ir além sabe, eu ndo sou uma pobrezinha!(E9F, 31

anos, 1 ano, H)

Assim, h&a uma tentativa de superar-se no trabalho, ser o melhor entre todos os colegas,
para desviar a atencdo de um eu doente para um eu potente, que trabalha como sempre

trabalhou.

3.3.3 Doenca — nova vida, diferente vida.

Ha duas condutas opostas perante a mesma situacdo de doenca; a0 mesmo tempo em
que alguns pacientes vivenciam a vida depois da descoberta da enfermidade e inicio do
tratamento como uma etapa diferente, com elementos novos, onde a IRC e a diélise sdo pecas
desse “jogo”, outros ndo se identificam com ela, e agem como se ainda tivessem a vida de
antes, s6 que com um problema para resolver. No entanto, acredita-se que 0 mesmo tera
solucdo certa, e apds isso, a vida retornard ao ritmo normal. Flores (2010) diz que em um
contexto de doenca crbnica, o constante convivio em hospitais e clinicas, e as proprias
sensacOes corporais acabam fazendo com que a pessoa comece a mudar sua forma de ver a
vida, seus valores, suas crencas, seus costumes; muitos elementos que faziam parte do dia-a-
dia antes da doenga ndo existem mais, e outros sdo inseridos; em vista disso, alguns véo
transformar esse novo momento em cotidiano, e outros ndo. Para o autor, cotidiano é quando
a pessoa apropria-se dos elementos que fazem parte dessa nova fase, e 0s vive como parte de
sua vida cotidiana, conseguindo levar adiante os cuidados, o tratamento de uma forma
habitual.
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O exemplo citado anteriormente do entrevistado que se identificava como compositor
de mausicas depois do inicio da dialise € um caso onde o sujeito apropriou-se dos elementos
novos que apareceram em sua vida. Ele aproveitou o tempo disponivel para realizar algo que
gosta e pensa que a época em que trabalhava passou, e que agora € um novo e diferente
momento. A doenga, entdo, faz parte da nova vida que se desenrola; hd pacientes que
vivenciam o luto pela saude perdida, mas que depois vivem como se tivesse surgido uma nova
vida, diferente, onde a doenca € parte dela, juntamente com outros elementos. A doenca vai
proporcionar a essa pessoa um reconhecimento de outra ordem: E1M agora é masico. E outra
fase, onde a doenga apenas faz parte (pois ndo é Ihe dada a énfase comumente negativa) do
contexto vivencial.

Outro exemplo de alguém que vivencia a doenca como fazendo parte do cotidiano € o

do relato a seguir:

A gente acredita que os dias se tornem mais avancados, e tu tem que mudé junto pra
pode segui a vida, as coisas que tu tem.(...)A dialise é uma forma de tratamento, que vai se
aprimorando aos dias de hoje, a no¢do que se tem, que é verdade pra situacdes nesse caso.
Sentimento [durante o tratamento] é o sentimento de melhora, de cura, de ajuda, entdo é

coisas assim, que eu penso que é pra melhor.(E4F, 34 anos, 3 anos, D)

A entrevistada insere a experiéncia da doenca na sua vida, ou seja, em alguns
momentos ela fala como se a doenca fizesse parte da vida que ela tem hoje, sem aquele
pensamento de que é um fato separado, de que é num tempo isolado, ou seja, € externo ao
curso da vida. Como se j& houvesse consciéncia de que a dor, o sofrimento e a doenca fazem
parte da vida dos seres humanos; ela compara a doenga, o tratamento e as sensac@es corporais
advindas da dialise, a acontecimentos outros da vida; experimentar hoje uma sensagdo e
amanhd outra € comum a qualquer sujeito, e ela passa a impressdo de que ela ndo é diferente
sO porque estd com a doenca, ou seja, que com doentes ndo e diferente. Atraves da doenca, 0s
sujeitos tém a possibilidade de renovacdo e de mudanca, podendo ser este um momento de
autodescoberta, onde se podera por a prova a propria capacidade e “mostrar-se a altura das

circunstancias” e “ser um doente bem sucedido” (Herzlich, 2004).

Eu vejo que teve bastante aspecto positivo, eu ndo sei se eu ndo tivesse essa doenca eu
ia te chegado onde eu cheguei, porque pra mim a doenca sempre foi um desafio.(E9F, 31

anos, 1 ano, H)
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A mudanga em contextos de doenca geralmente é sentida como algo ruim, pois tira as
pessoas do ritmo normal de vida que vinham tendo, entretanto alguns doentes pensam
também nas mudancas de jeito de ser, de aprendizagens que transformam- nas como um todo.
Isso mostra o quanto, na doenca, ndo s6 muda o corpo, como também a propria maneira de
pensar dos doentes. Alguns pacientes imaginam que a doencga serve para algum tipo de
evolucéo, avango, no modo de ver o mundo e a si préprio enquanto pessoa.

O tratamento dialitico proporciona uma continuacdo da vida, mas ndo necessariamente
no sentido que cada pessoa da a ela; por exemplo, o entrevistado E6M diz que ndo consegue
fazer nada e, durante a entrevista, relatou que ndo pode ir para a praia; se 0 conceito de vida
para ele estava relacionado a poder trabalhar e viajar, e essas duas coisas foram perdidas,
entdo, 0 que ele tem agora é outra vida; encarar a doenca e o tratamento como uma

dificuldade passageira acaba gerando frustracdo e sofrimento, pois a IRC ndo tem cura.

Uns anos pra ca sé to cansando; eu me sinto cansado, e nervoso, descarrego em casa,
e chego em casa desanimado completamente; tem dias que eu choro, ai, choro mesmo, que é
tu fica preso, num pode, ndo consegue faze nada né, preso naquele, ndo pode viaja, ndo pode,
que dize, poder pode, mas tem que sai com toda as tarecaima junto né.(E6M, 58 anos, 7

meses, H)

Este é 0 exemplo, portanto, de um portador de IRC que néo se apoderou dos elementos
novos que a doenca e o tratamento lhe trouxeram. N&o h& uma identificagdo com esse eu
doente; 0 que existe € uma esperanca de que essa fase ruim passe, e tudo volte a ser como era
antes da doenca. A entrevistada E2F também ndo quer se identificar com a doenga, mesmo
depois de seis anos em tratamento. Para ela é a maquina que lhe traz os males; além disso, ndo

consegue se conformar com sua aparéncia depois de ter iniciado a hemodiélise.

[A pele] ndo era assim desse jeito manchado, tudo manchado. To com a pele toda
manchada... vai olh4 minhas foto, eu ndo me reconheco, digo, olha s6, agora to virada numa
negrinha. Tinha que vé minhas foto, do antes (risos), e agora depois (...) da hemodialise, da

maquina. (E2F, 60 anos, 6 anos, H)

Atualmente quem ela vé no espelho é outra pessoa, ndo a mesma E2F de sempre,

conhecida; a doenca faz com que a pessoa nao se reconheca mais, ou melhor, ndo queira se



37

reconhecer no atual estado, tanto em relagdo a aparéncia quanto as atitudes. Os entrevistados
com essas caracteristicas esperam ter a mesma vida que levavam antes da doenca/ tratamento;
portanto, a doenca pode ser vista como sofrimento, mas isso nem sempre € assim; ela pode
também ser vista como o inicio de uma nova vida, como um fato que abre novas

possibilidades.
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3.4 Consideracdes finais

Cada grupo, dentro de uma sociedade, possui suas particularidades na forma de
perceber, interpretar e vivenciar os processos de salde e doenca. No entanto, existem alguns
significados acerca desses processos que sao comuns dentro da sociedade em que vivem, e
que estdo condicionados as crengas, normas e padrdes sociais e culturais, aos quais permeiam
a maneira como 0s sujeitos vao experienciar suas saudes e doencgas. Os portadores de IRC,
publico alvo desta pesquisa, mostraram em suas entrevistas que ao adentrarem no contexto
dessa doenca, os significados de saude e doenca que tinham antes de pertencerem a esse
grupo especifico transformaram-se e se fusionaram-se com os elementos da nova experiéncia.

A IRC traz consigo uma intensa alteracdo nas rotinas dos pacientes, assim como acaba
promovendo mudangas na forma dessas pessoas perceberem seus cotidianos e a Si mesmas.
Tais transformacOes sdo perpassadas pelo contexto social na qual estavam inseridos no
momento em que se descobriram portadores da doenca, e os significados dessa nova
experiéncia serdo moldados a partir da visao de mundo que a pessoa tinha, juntamente com as
novas informacdes e vivéncias adquiridas nesse outro momento.

Um dos significados atrelados a doenca é o de morte; ambas sdo negadas pelos
individuos, assim como as suas consequéncias. Uma das formas de ndo aceitacdo é trata-la
como algo “natural”; os pacientes isolam a enfremidade, como se fosse algo externo e banal,
que pode ficar separado do sujeito. Essa conduta é esperada pelos membros das equipes de
salde, que precisam dar continuidade aos seus procedimentos. Para tanto, os pacientes nao
podem apresentar “revolta”, de preferéncia ndo devem questionar e precisam agir
normalmente, como se nada estivesse acontecendo. Pode-se dizer que é um faz de conta, pois
os profissionais fazem de conta que ndo se sentem incomodados em ver o sofrimento dos
pacientes com os procedimentos, e 0s pacientes, em seu lugar, fazem de conta que ndo estéo
sofrendo, pelo contrario estdo se sentindo melhores.

Este estudo mostra que tal dindmica ndo vai proporcionar uma amenizagdo do
sofrimento para os portadores de IRC. A doenca € composta de contradicbes, e 0s
profissionais precisam estar atentos a isso. Assim como a doenca causa, na vida dos sujeitos,
alteracdes que seréo percebidas e vivenciadas com sofrimento, como a perda do trabalho e/ou
do papel social, existem alguns fatores positivos proporcionados pelo novo momento, como a
reflexdo acerca das suas proprias vidas, a oportunidade de descanso, ou ateé mesmo um

incentivo de realizar algo que ndo podia antes, mas que agora tem tempo para fazer.
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O conhecimento de tais elementos que compBe o contexto da salde/doenca desses
pacientes, levando-se em consideracdo as caracteristicas e exigéncias sociais, pode ser Util
para que os profissionais repensem e criem melhores formas de atuar junto aos pacientes
renais cronicos. Esta pesquisa foi importante na medida em que lembra a importancia de
oferecer-se um espaco de escuta, tanto por parte dos psicélogos quanto dos outros
profissionais envolvidos com essas pessoas, valendo-se da compreensdo sobre toda essa

dindmica envolvida.
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4. ARTIGO 2

O CORPO E SEUS SIGNIFICADOS PARA OS PORTADORES DE

INSUFICIENCIA RENAL CRONICA

Resumo

Os significados que os individuos dardo a seus corpos serdo formados a partir da
experiéncia social que eles terdo sobre o que é corpo. Em nossa sociedade atual, hd uma
exigéncia de que os corpos sejam saudaveis e belos, sendo a doen¢a o oposto disso. Por essa
razdo, o objetivo desse trabalho foi compreender como as pessoas acometidas pela
Insuficiéncia Renal Cronica percebem as alteracGes corporais ocasionadas pela doenca, e 0s
significados que elas atribuem para as mudancas em suas aparéncias e sensag¢des corporais. O
método utilizado para obtencdo das informacgdes foi o clinico-qualitativo, com entrevistas
semidirigidas. Foram entrevistados 10 pacientes com IRC, 4 homens e 6 mulheres, com
idades entre 31 e 62 anos, cujos relatos foram analisados pelo método de analise de contetido
tematica. Os resultados foram organizados nas seguintes categorias: o controle do corpo é da
equipe; descontrole do corpo; distanciando-se de si — corpo-maquina; impacto das mudancas
corporais causadas pela doenca e tratamento. Este estudo aponta a necessidade de atentar-se
para a influéncia que os padrdes estabelecidos socialmente tém sobre todas as pessoas, e a
importancia de os profissionais entenderem que além de todas as perdas e mudancas pelas
quais os pacientes de IRC precisam passar, ainda ha a questdo da estética e das mudancas

corporais, que contribuem para maior sofrimento desses pacientes.

Palavras-chave: Aparéncia Fisica. Corpo. Insuficiéncia Renal Cronica. Psicologia da Saude.
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BODY AND ITS MEANING FOR CHRONIC RENAL FAILURE BEARERS

ABSTRACT

The meanings that individuals give to their bodies will be shaped through their social
experience about what is “body”. In our current society, there is a requirement for our bodies
to be health and beautiful, being disease opposite of that. For that reason, this research’s
objective was to comprehend how people affected by Chronic Renal Failure perceive body
changes due to disease, and meanings that they give to their looks and corporal sensations.

. The information gathering instrument choice was clinical-qualitative, with semi directed
interviews. Ten CRF patients were interviewed, four men and six women, aged between 31
and 62 years old, whose reports were studied through a thematic content analysis. The results
were organized in the following categories: body control is team’s responsibility;
uncontrolled body; getting away from yourself — body-machine; body changes impact caused
by disease and treatment. This study shows the necessity of paying attention to how socially
established patterns affects all people, and the importance of professionals understanding that,
beyond all losses and transformations that CRF patients need to experience, there is still the

esthetical matter and body changes, that contribute to bigger suffering.

Key-words: Physical Look. Body. Chronic Renal Failure. Health Psychology.
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4.1 INTRODUCAO

A condicdo primordial e primeira para que os sujeitos estejam no mundo é terem um
corpo, ou seja, sO ha percepcao de que existe alguém através dele, do que esta a sua volta,
pois é ele que media essa visdo do mundo para o sujeito. E o corpo também que comunica ao
mundo o que é da ordem subjetiva do sujeito ou da ordem “interna”; o que acontece com essa
pessoa e somente ela sabe, é passada ao mundo através do corpo. Nessa interlocucédo externo-
interno e vice-versa, 0 COrpo cria — cria para o exterior e para o interior do sujeito. No externo,
ele vai causar algum impacto por existir nesse mundo, e no interno, a subjetividade vai ser
afetada e muitas vezes modificada a partir do que se percebe do externo. Por exemplo, uma
dor é sentida internamente. A maneira como ela vai ser sentida também depende do
significado que o mundo dé a ela; da mesma forma, o mundo vai receber a “informacgao” de
que existe dor pela maneira como o corpo vai transmitir isso (Hernandez, 2011).

Por meio do corpo o sujeito tem consciéncia de si mesmo, sente-se, percebe-se
existente, e também visualiza o que o rodeia. O corpo pode dizer o ndo dito. Pelas marcas,
aparéncia, expressdes, pode-se tirar concluses sobre uma vivéncia social. Coisas que nao sdo
ditas de uma cultura, de modos de viver, de jeitos de pensar de uma sociedade, podem ser
comunicadas pelo corpo (Hernandez, 2011).

As marcas inscritas no corpo formam parte da histéria, meméria de experiéncias, e se

sdo visiveis tornam-se identificAveis, comunicativas, reconheciveis e informativas.

N&o se pode esquecer nem ser indiferente aquilo que nao se pode apagar. Se 0 corpo

estd marcado, cortado, pintado, queimado, torturado, é porque esta comunicando algo

(Siqueira & Siqueira, 2009, p.199).

Sem davida, o corpo, a0 mesmo tempo em que é um berco de significados, também os

adquire a partir das experiéncias vividas no contexto social, diz algo sobre a sociedade e pode
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ser lido de maneiras distintas por atores sociais diferentes. Dizendo de outro modo, de um
lado, o corpo é culturalmente modelado como uma representacdo da sociedade; de outro lado,
a leitura da imagem dele é realizada com a lente propria presente em cada cultura. Sendo
assim, os significados que os individuos dardo a seus corpos serdo formados a partir da
experiéncia social que eles terdo sobre o que € corpo; por isso, em cada grupo, isso lhes vai
ser préprio. Os codigos coletivos sdo a base para a construgdo das representacdes de corpo,
mas elas se apresentam de maneira peculiar em cada sujeito (Leal, 1995, Victora, 1995,
Walzer, 2009). Logo, cada individuo vai vivenciar a corporeidade de “uma maneira propria,
singular, Unica e diferente dos outros” (Victora, 1995, p.81), mesmo que esse processo esteja
perpassado pelo social.

E o caso da visdo que se tem da mulher brasileira, por exemplo, que segundo Siqueira
e Siqueira, (2009) é de corpo bonito, bronzeado, com biquini, pois o pais tem vérias praias;
esse modelo é passado pela midia, mas a prépria cultura acaba induzindo a isso. As formas de
vivenciar essa representacdo sdo variadas; pode-se apontar como uma das consequéncias
desse modelo de corpo os transtornos alimentares bulimia e anorexia, doencgas nas quais 0s
enfermos desejam ficar cada vez mais magros, com intento de obter uma valorizagdo social
por ter o corpo ideal do imaginario coletivo (Cortés & Hernandez, 2009). Esse € um dos
exemplos que leva a concluir, que, na contemporaneidade, ha um pensamento comum que
acaba configurando-se como uma exigéncia da sociedade, de que o0s corpos devam ser
moldados de forma que parecam saudaveis e belos, utilizando-se, para tanto, quantos artificios
forem necessarios, entre eles as cirurgias, as academias, a nutricdo (Alves & Carvalho, 2010,
Pedraz, 2010, Walzer, 2009). Conforme Siqueira e Siqueira (2009, p. 199) “as pessoas que se
submetem a tratamentos fisicos para modificar sua aparéncia também aceitam os sacrificios

impostos com a finalidade de alcangar o que € socialmente aceito”.
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A doenca vem como algo contrario a essa intensa busca pela perfeicdo corporal. A
fistula — acesso arteriovenoso para o tratamento da dialise — por exemplo, deixa marcas
corporais, que sdo vivenciadas com vergonha por aqueles que a possuem
(Herman,Weissheimer, 2008). Outro exemplo sdo 0s pacientes que precisaram amputar uma
parte de seus corpos devido as complica¢Bes advindas do diabetes. Para eles, corpo perfeito é
aquele que é bem visto pela sociedade, ou seja, com todos os elementos que o compde, que
seja belo e forte. Por isso, acabam sentindo-se tristes e desesperancosos, cultivando duavidas
sobre a forma como suas vidas se dardo depois dessa alteracdo corporal (Silva et al., 2010).

Percebe-se ai que hd uma dicotomia: a0 mesmo tempo em que varias pessoas de uma
mesma sociedade submetem-se a procedimentos muitas vezes extremos, dolorosos e que
deixam marcas corporais para se adequar esteticamente as normas sociais e culturais, a
doenca, por sua vez, vai fazer com que o corpo fiqgue com marcas, deformado, mutilado,
cortado, mas ndo por uma busca estética, e sim por certa inevitabilidade. Esses dois opostos
coexistem sem nenhum estranhamento, ou melhor, nem se percebe o quanto dicotdmica é essa
questdo. Confirma-se, entdo, a assertiva de Bover (2009) sobre a impossibilidade de
esclarecer-se ou abranger a experiéncia do corpo em sua totalidade, partindo de um discurso
integral e exclusivo, justamente pela complexidade que envolve esse tema.

Além dessas questdes relacionadas as exigéncias sociais acerca dos corpos, a
sociedade atual conta com os avangos na biomedicina, que estdo ampliando a expectativa de
vida e contribuindo para a mudanca de perspectivas temporais dos individuos com doenca
cronica e fatal. Com isso, novas questdes surgiram sobre o papel da tecnologia e o corpo, isto
é, sobre a ligacdo das pessoas com a tecnologia. Esses elos tém significados importantes em
uma época em que transformacdes estdo ocorrendo, tanto em nogdes de saude e de identidade,

quanto de invalidez e corporeidade (Maynard, 2006).
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Ortega (2007) cita, por exemplo, a transformacdo dos corpos em materiais plasticos e
maleaveis, alguns se tornam até mesmo bidnicos em certa medida, por conterem quadris de
titnio, marca-passos ou olhos eletronicos. Além disso, 0s corpos podem ser intercambidveis,
através dos transplantes de &rgdos geneticamente modificados de animais ou a
xenotransplantacdo. O significado que essas liga¢bes corpo-maquina podem conter é de que
0s sujeitos sdo objetificados, deixando-se de lado a abstracdo da experiéncia subjetiva do
corpo. Por conseguinte, esses sdo elementos que necessitam ser considerados ao pensar-se
acerca do corpo e da doenca na contemporaneidade. Ha4 uma complexidade que envolve, ao
mesmo tempo, as noc¢des préoprias de corpo em cada sujeito, o fato de o corpo ser uma
construcdo social, as exigéncias sociais de corpo ideal e os avangos da biotecnologia e
biomedicina. Por isso, este trabalho busca compreender como as pessoas acometidas pela IRC
percebem as alteracGes corporais ocasionadas pela doenca, e os significados que elas atribuem

para as mudancgas em suas aparéncias e sensac0es corporais.
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4.2 METODO

4.2.1 DESENHO DO ESTUDO

Caracteriza-se por um estudo clinico-qualitativo (Turato, 2003), de cunho exploratorio
e descritivo, pois visa uma aproximacao dos significados atribuidos ao corpo pelos portadores
de IRC. O fundamento da abordagem qualitativa é que ha uma relacdo indissociavel entre o
mundo objetivo e a subjetividade do sujeito, que atribui significados aos fenémenos ao quais
interpreta, sendo o individuo integrante de um processo de conhecimento (Chizzotti, 2006).
Portanto, esta € a metodologia mais conveniente a ser usada para alcancarem-se 0s objetivos
deste estudo, pois esse modelo de pesquisa apresenta relacdes estreitas com os referenciais
antropoldgicos e psicoldgicos, disciplinas essenciais para se obter um entendimento acerca

dos sentidos atribuidos ao corpo pelas pessoas que tém IRC.

4.2.2 PARTICIPANTES

Os participantes desta pesquisa foram 10 pacientes com insuficiéncia renal crénica, 4
homens e 6 mulheres, na faixa etaria entre 31 e 62 anos, com tratamento em andamento, em
periodos variados desde 2 meses até 6 anos. O nimero de entrevistados foi apontado pela
propria saturacdo ou recorréncia dos dados (Victora, Knauth, Hassen, 2000). Os pacientes que
apresentavam alguma complicacéo fisica e que ndo pudessem falar, assim como 0s menores
de 18 anos, foram excluidos da investigacdo. O contato foi realizado no ambulatério do
Servigo de Nefrologia do Hospital Universitario de Santa Maria/RS (HUSM), momento em
que foi explicada a proposta da pesquisa, realizado o convite para participagdo na mesma e a

leitura do TCLE (Termo de Consentimento Livre e Esclarecido). Foram contatados todos os
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sujeitos que saiam da consulta com o médico nefrologista, que ndo se encaixassem nos
critérios de exclusdo citados acima.

A andlise das informacdes tem fragmentos ilustrativos das entrevistas dos sujeitos, que
serdo identificados por codigos: letra E (Entrevista) mais numeracdo, seguido das letras M ou
F (Masculino ou Feminino), seguido de idade, tempo e tipo de tratamento (H para

Hemodialise, D para Dialise Peritoneal), por exemplo, E2F, 60 anos, 7 anos H.

4.2.3 INSTRUMENTOS E PROCEDIMENTOS

Primeiramente o projeto de pesquisa foi submetido a avaliacdo pelo comité de ética
em pesquisa da UFSM, e somente ap6s a aprovacdo, 0 contato e as entrevistas com 0s
pacientes foram realizados; este projeto foi aprovado sob o nimero CAAE 01226112.0.0000.
5346 e desenvolveu-se conforme as recomendacGes da Resolucdo 196/96 do Conselho
Nacional de Salde que normatiza as condi¢des da pesquisa que envolve seres humanos.

A entrevista semidirigida foi o instrumento empregado nesta pesquisa, pois permite
alcancar informagdes relacionadas aos mais diversos aspectos da vida social, além de
proporcionar uma eficiente aquisicdo de dados em profundidade acerca do comportamento
humano (Gil, 2009). As entrevistas foram baseadas em eixos norteadores, quais sejam 0
descobrimento da doenga, 0 momento da noticia do diagndstico e o sentimento ao descobrir-
se doente renal crbnico, o conhecimento que tinha sobre a doenca e o tratamento; a
hemodialise, as mudancas no cotidiano, as relacdes familiares, as atividades profissionais e de

lazer, as expectativas em relagdo ao futuro e 0s pensamentos mais recorrentes.
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4.2.4 ANALISE DAS INFORMACOES

O procedimento utilizado para tratar as informacGes obtidas nas entrevistas foi a
analise de conteudo tematica, com objetivo de arranjar e condensar as informacdes de maneira
que fosse possivel a obtencdo de respostas as questfes dessa pesquisa (Gil, 2009). Apos a
transcricao das entrevistas, realizou-se uma leitura exaustiva de tal texto, para, entdo, reduzir e
simplificar os dados, agrupando-os em categorias tematicas. Efetuou-se, depois disso, uma
interpretacdo, procurando-se o sentido mais amplo das respostas, relacionando com
conhecimentos obtidos anteriormente sobre o assunto.

O pesquisador tem papel fundamental nos resultados, uma vez que ele também é ator
durante a interacdo com os sujeitos (Minayo, 1996); as inferéncias que realiza a partir das
falas também podem levantar questionamentos quanto a maneira como as informacdes estdo
sendo interpretadas. Portanto, uma das vantagens da pesquisa qualitativa e desse tipo de
analise é que existem variaveis que sao mais facilmente acessadas através de uma visdo mais

subjetiva do ser humano, como é o caso da vivéncia corporal para aqueles que tém IRC.
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4.3 RESULTADOS E DISCUSSAO

4.3.1 O CONTROLE DO CORPO E DA EQUIPE

O corpo ja foi visto por varias religides como um mal, uma doenca, sendo a alma (com
suas diferentes designacdes) o bem. Segundo Le Breton (2008), a tecnociéncia também coloca
0 corpo nesse lugar, como sede das doencas (ou a doenca em si), a qual ndo atende a perfeicédo
da ciéncia e da tecnologia. O autor fornece a designagdo para esse corpo contemporaneo de
“involucro de uma presenca” ou “arquitetonica de materiais e fungdes”, pois acaba sendo
percebido como um suporte da pessoa, diferente do sujeito, e que esta a disposicao para quem
souber e puder modifica-lo para melhor.

Estrutura modular cujas pecas podem ser substituidas, mecanismo que
sustenta a presenca sem lhe ser fundamentalmente necessario, o corpo é hoje
remanejado por motivos terapéuticos que praticamente ndo levantam obje¢des, mas
também por motivos de conveniéncia pessoal, as vezes ainda para perseguir uma
utopia técnica de purificagdo do homem, de retificacdo de seu ser no mundo. O

Corpo encarna a parte ruim, o rascunho a ser corrigido (Le Breton, 2008, p. 16).

Nessa légica, a equipe de saude envolvida com os doentes, e no caso especifico desse
trabalho, com os portadores de IRC, atua com esses corpos como se fossem esse “involucro
de uma presenga”, realizando intervengdes através de procedimentos invasivos e de
tratamentos que os ligam a maquinas, além de oferecerem didlogos breves em consultas
impessoais. Torna-se natural essa forma de pensar e operar 0 corpo, e juntamente com o
conhecimento técnico cientifico, o controle dessa “arquitetonica de materiais e fungdes” passa
a ser dos profissionais e ndo mais do sujeito doente.

Essa falta de controle do sujeito sobre o proprio corpo torna-se evidente quando um

médico, por exemplo, determina a internacdo para um paciente sem lhe consultar, e sem
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pedir-lhe o consentimento. Surge, entdo, o sentimento de que ndo possui mais o controle
sobre 0 gque esta acontecendo em relacdo a si préprio. Seu corpo, sua saude e sua morte estdo
sob dominio da equipe de saude; hd um sentimento de desapropriamento de si, pelo controle

do corpo que nédo é mais dele, e sim da equipe.

SO que tudo comeco, na realidade, foi com a consulta dela [esposa], ai o doutor, sem
0 meu consentimento,(...) fez uma baixa no hospital pra mim também. (E1M, 62 anos, 2 anos,

D)

Essa dindmica advém dos dois lados — tanto da equipe quanto do paciente. A equipe
passa a mensagem de que esse cOrpo agora esta sob seu controle, e a pessoa também acaba
passando a propriedade do corpo a equipe. Percebe-se, portanto, que o corpo ndo é mais dele;
desde o momento em que adquiriu uma doencga, ou que teve problemas, esse corpo passou a
ser de dominio médico, lhe saindo do controle. Isso também é percebido quando E1M relata

néo saber o porqué da troca do lado do cateter no abdémen.

Os médico que, né, pelasquelas febre ou algumas coisa que me deu na época, né que,
dai trocaram de loc (al), dum lado pro outro, ta, e dai quando eu vim pra, pra Santa Maria,
ndo sei se talvez achasse que fosse por causa daquilo ou porque eu ndo sei que acharam
melhor colocar o cateter na barriga, é o peritoneal, ndo sei comé que chama. (E1M, 62 anos,

2 anos, D)

Assim, os procedimentos pelos quais os portadores de IRC precisam passar provocam
indagacdes sobre a propriedade do préprio corpo, e questionamentos acerca de quem ou o qué

exerce poder sobre aquele novo corpo. Isso também foi percebido em pacientes que
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precisaram passar pela cirurgia cardiaca, que sentem seu corpo como extensdo das maquinas e
aparelhos que o mantém (Wottrich, 2011), como o coracéo artificial, por exemplo. Ent&o, 0s
recursos que a tecnociéncia proporciona para prolongamento da vida, seja a cirurgia de
coracdo, seja a filtragem do sangue, podem trazer consigo o significado de que a maquina fara
parte do individuo dali em diante, isto €, desde 0 momento em que ha ligacdo da maquina ao
corpo.

Tal dindmica ndo é vivenciada de forma tranquila e banal pelos pacientes. Alguns
criam estratégias para manterem esse controle consigo. E o caso do entrevistado E7M, que se

negou de forma bastante incisiva em realizar a colocagdo do cateter no pescoco.

Queriam bota um [cateter] no pescoco, eu disse, olha, cateter no pesco¢o eu néo
quero, se é pra bota no pescoco, deixa como eu to, ndo quero sabe de cateter! (E7M, 54 anos,

6 meses, D)

E o entrevistado E1M também usou uma forma propria de permanecer com o dominio
de seu corpo; se ele se sentia controlado de outras formas, pelo menos sobre aquilo que ele
ingeria, exercia a sua prépria vontade; durante o tempo em que estava no hospital, E1IM
recusou-se a comer durante alguns dias, sendo até chamado o psicélogo da institui¢do para Ihe
atender. Porém, mesmo depois de longa conversa, ele continuou convicto de que ndo comeria
nada, ou seja, o tratamento, os procedimentos e 0s exames muitas vezes invasivos Ihe fugiam
ao controle, mas a comida que entrava em seu organismo poderia ser evitada, mostrando para
si mesmo e para a equipe que a pessoa que esta ali ainda controlava, em alguma medida,
aquele corpo.

Por mais que a biomedicina tente transformar o corpo em um conjunto de 6rgéos, e as

terapias em técnicas triviais, 0s sujeitos que passam pela doenca e que precisam se submeter a
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procedimentos técnico-cientificos para sobreviver ndo veem isso como algo tdo banal assim.
Além de tentarem de diversas formas manter o controle de seus corpos consigo mesmaos,

ainda se surpreendem, em alguns casos, com toda a situacdo que os envolve. E o caso

demonstrado na seguinte fala:

Com cateter, pegam uma agulha assim, e te cravam, Deus nos defenda! Coisa brabal
Aqui no pescoco, bem aqui na cova, aqui 0, N0 pescoco aqui assim, isso aqui pra dentro 6
(mostrou com as maos uns 15 cm), isso aqui pra dentro! Parece gque vai na carne, tem gente
que faz na perna, tu ja viu?!(...) Nas costa, pegam a veia, pensa bem! Ta loco, o que tu ve la

ndo da, ndo da, ndo da; levo assim flauteado, 14, né, faz seis anos.(E2F, 60 anos, 6 anos, H)

Entdo, mesmo depois de anos em tratamento e convivéncia no contexto das sessdes de
hemodialise, essa entrevistada ainda se surpreende com a forma com que este corpo é
controlado pela equipe de saude e seus procedimentos ligados ao tratamento; mesmo que ela
se submeta a tais procedimentos, pois ndo tem escolha, ndo perde a surpresa, ndo sente como
um ato banal. Ela ndo quer ver aquele procedimento como algo dela, como fazendo parte dela;
quer se ver livre disso (como relata em outros momentos da entrevista) e ndo nega esse
sentimento para si mesma.

Além de ndo ter dominio sobre os procedimentos aos quais 0 corpo esta submetido, a
pessoa ndo controla mais 0 que entra e 0 que sai em si proprio; o sujeito tem diversas perdas,
como por exemplo o trabalho que tinha ou o costume de tomar chimarréo® e ainda pode haver

a perda de “contetidos” do corpo, como o sangue.

! Bebida tipica da regi&o sul do pais, feita com erva mate e 4gua quente.
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Pois é, pois eu fiquei apavorada, eu disse, vo perde, eu disse assim pra guria, pra
enfermera, mas se meu sangue vai fica ai fora, mas meu sangue, vo fica passando mal agora

sem 0 meu sangue!(E5F, 55 anos, 1 ano, H)

Para a equipe de saude, a maquina de hemodialise faz parte do corpo de tal forma que
ndo tem mais importancia que uma parcela desse organico fique naquilo que é um
componente desse corpo. A pessoa, hum primeiro momento, nao gosta disso, fica apavorada,
resiste; no entanto com o tempo e a postura dessa equipe, vai moldando sua prépria maneira
de pensar e de sentir a situacdo de corpo-méaquina. Logo, ao mesmo tempo em que 0S
pacientes passam a aceitar, aos poucos, essa nova condicdo, seguem percebendo a maquina

como algo externo, conforme esse relato.

4.3.2 DESCONTROLE DO CORPO

Além da pessoa perder o controle do proprio corpo para a equipe de saude, ela ainda
perde o controle da propria vida, pois o corpo ndo obedece mais as suas vontades. A
incapacidade do corpo de erguer-se sozinho para entrar numa condugdo, como no exemplo a
seguir, mostra a auséncia de forca e de vitalidade, o que significa falta de salde, e presenca de
doenca; o corpo ndo responde mais a independéncia que essa entrevistada sempre sentiu. A

impossibilidade do corpo esta refletindo a incapacidade ocasionada pela doenca.

Eu derrubo as coisas da médo, me doi esse brago, eu ndo posso me firma, tem que me
erguer, pra me trazer tem que me erguer, pra mim embarca [na conducao]... bei!(E2F, 60

anos, 6 anos, H)
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A0 mesmo tempo em que a pessoa perde 0 controle sobre esse corpo, pois além de ndo
obedecé-la, também ndo oferece previsdo nenhuma de quais sensacdes terd — é imprevisivel
qual vira a seguir, ou na proxima secdo dialitica — ha um aumento da percepcao do sujeito das
impressdes advindas do corpo, e este fica mais em evidéncia. A dor € a principal forma dos
portadores de IRC sentirem cada parte de seus corpos; a atencdo volta-se mais ao proprio

corpo quando ha uma doenca, pois as sensacoes de dor estdo mais presentes.

As vezes sinto dor, as vezes nao sinto dor, célica, mal-estar, as vez tem alguma outra
coisa junto, avancada junto,que tudo depende do dia de como vocé ta; quais sdo as reacoes,
certas? Nao tem como te dize. Isso eram coisas que antes eu ndo sentia, nos primeiros meses
eu nao senti, mas que agora quando vai passando eu noto que cada dia eu sou diferente do

outro, que as coisas acontecem assim.(E4F, 34 anos, 3 anos, D)

Pensar que as sensagdes corporais durante a dialise serdo melhores ou piores,
dependendo de como esta o estado de espirito da pessoa naquele momento, pode ser uma
tentativa de manter o controle, jA& que as sensacdes estardo em acordo com o estado
psicoldgico, e acerca disso a pessoa pode tentar fazer alguma coisa. E o recurso que a
entrevistada E9F encontrou para vivenciar o momento da hemodiélise sem tantos efeitos

colaterais.

Quando eu to na hemodialise, € um tempo que eu tenho sé pra mim, e dai até isso foi
tdo bom, que eu parei de passa mal na hemodialise, que na hemodialise eu vomitava, me
dava febre, eu saia ruim, ainda eu saio ruim, ontem mesmo eu sai ruim, com a pressao muito
baixa, mas mesmo com a pressdo muito baixa eu olhei televisdo, eu olho novela, coisa que eu

nao fazia antes.(E9F, 31 anos, 1 ano, H)
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Deste modo, percebe-se que o corpo estd sempre em evidéncia pelo fato de que ha
sensacOes desagradaveis, pelo menos cada vez que se faz dialise ou hemodilise; isso pode
levar a pessoa a ndo ter vontade nenhuma de voltar ao tratamento, pois além de ficar preso ali
naquele periodo, ainda se sente mal, com sintomas desagradaveis.

Além disso, cada vez que esse corpo é percebido, por causa dessas sensacgdes, a pessoa
lembra de que pode morrer a qualquer momento, que esse mal-estar pode ser sinal de que a
morte chegou. A situacdo da doenca e seus sintomas corporais acabam provocando um medo
e uma suspeita de que a morte esta por vir e estd chegando, mas isso € reforcado e lembrado

(além de conviver com outros que morrem), através dessas sensagdes ruins.

4.3.3 DISTANCIANDO-SE DE SI: CORPO-MAQUINA

O tratamento para IRC é realizado através da dialise ou da hemodialise. Tanto uma
quanto outra necessita de uma maquina, a qual proporcionara a filtragem do sangue, funcao
que antes da doenca era dos rins. Entdo, 0s pacientes precisam se conectar a essas maquinas
constantemente para que suas vidas tenham continuidade; do contrario, a enfermidade levaria
certamente a morte. Essa ligacdo assinala a existéncia de um corpo-maquina, o qual é
composto de musculos, sangue, 0ssos, etc, mas também de fios e canos. Ele representa o
empenho cientifico em superar os limites do homem com maquinas, esforco que inclusive é
evidenciado nos implantes de coragéo artificial (Kim, 2004).

A maquina funciona como uma espécie de prétese que é acoplada ao corpo, pois este
precisa se adaptar (Le Breton, 2008). N&o pode ingerir algumas coisas, como por exemplo,
liquidos e doces, sob o perigo de complicar ainda mais o funcionamento de suas engrenagens,

que ja estdo comprometidas; por isso, a pessoa gque tem esse corpo controla suas atitudes
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conforme esse novo corpo exige; o entrevistado E8M, por exemplo, ndo passa mais na frente
da geladeira porque a tentacéo de ingerir € intensificada, e isso € muito ruim, pois durante o
processo de filtragem do sangue, momento de exceléncia da ligacdo corpo-maquina, a parte
organica desse composto sentiria muitos efeitos® devido ao excesso anterior, caso ele sucumba
as ““substancias proibidas”.

A ideia de corpo-méaquina vem ao encontro da tendéncia em ver 0 corpo como um
conjunto de orgaos, desprovido de subjetividade. Porém, por mais que as pesquisas mostrem
gue cada vez € mais comum 0S corpos terem proteses, passarem por procedimentos com
aparelhagens ou estarem ligados a alguma maquina (Le Breton, 2008, Iriart, Chaves, &
Orleans, 2009, Mendes, & Paravidini, 2007), aqueles que precisam se submeter a tais

conexdes, por causa da doenca, ndo as sentem como algo tdo natural assim.

Eu ndo queria faze isso aqui, entendeu, eu achava um bicho de sete cabeca enfia, tu
imagina, enfia, pega a veia aqui, enfia um cano pra dentro, entra um cano aqui dentro, ta, e

depois dois cano pra fora, com duas antena!(E3F, 33 anos, 2 meses, H)

Imaginar que seu proprio corpo sera tratado como uma maquina, que precisa de ajustes
(canos que parecem antenas) deixa a entrevistada muito angustiada, até mesmo apavorada; 0s
sujeitos passam por um processo de transformacéo, de ter um corpo puramente organico, para
uma condicéo onde a maquina, dali por diante, fara parte do corpo deles, como qualquer outro
orgdo vital, pois sem ela ndo se vive. Existe, assim, uma angustia por estar nesse processo.
Ela, por vezes ndo se manifesta abertamente, ela é transformada, e assim expressa, em forma

de pavor e impaciéncia em permanecer na clinica durante as quatro horas de tratamento.

? Céibras, dores de cabeca, tonturas, hipotensdo (Kusumoto, Marques, Haas, &
Rodrigues, 2008)
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No inicio era muito horrivel fica aquelas quatro hora sentada, muito horrivel; eu
ficava muito aguniada, ficava olhando pro relogio toda hora, la tem relégio na parede, s6
ficava, eu ficava toda hora, ndo dava cinco minutos eu olhava as horas, ndo dava cinco eu

olhava de novo, sem paciéncia, sabe quando tu ndo tem paciéncia?(E5F, 55 anos, 1 ano, H)

Por mais que se tente naturalizar a questdo do corpo-maquina, as pessoas tém a
percepcdo de que maquina € maquina, e que, portanto, pode dar problema a qualquer
momento. Ela é algo sobre a qual ndo se tem muito conhecimento, ndo se tem dominio, ao
contrario de como seria com o0 corpo organico. Existe uma apreensdo de que a qualquer
momento pode acontecer alguma coisa; ndo ha tranquilidade; o cuidado é constante, mesmo
na hora de dormir, em especial para aqueles que fazem dialise durante a noite, como relatou

E7M.

Vocé fica deitado, sé que vocé dorme entre aspa, que dize, dorme um sono, qualquer
coisinha vocé deita em cima da manguinha a maquina bipa e te acorda, entdo é um sono
leviano, ai entdo eu gosto as vez de pega e, quando eu ndo trabalho domingo de noite, que da
pra faze bem cedo, ai desligo as seis hora da manhd, ai depois tomo banho, me, boto a bolsa,

ai durmo tranquilo, ai é outro sono né tche, é outra coisa.(E7M, 54 anos, 6 meses, D)

Algumas pessoas dizem ndo ter medo das intervengdes, dos procedimentos e nem da
morte que pode vir, como se 0 corpo que tem ndo pudesse sentir nada disso, como uma
maquina, que ndo sente dor, nem sensagdes, ela simplesmente é consertada. Porém, ao mesmo
tempo em que ha essa tentativa de pensar o corpo em forma de maquina composta de pecas,
existe um sentimento de que o corpo € o sujeito em si, e por isso o desconforto quando

mexem demais em suas engrenagens.
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Ocorre, entdo, um distanciamento de si mesmo em relagdo ao corpo, mas que possui
um limite: quando se esbarra nesse limiar, as intervencdes passam a ser incbmodas, comegcam
a irritar, e o distanciamento passa a ndo ser mais aceito, pois ultrapassou o limite do que ela
suportava. J& ndo estdo mexendo com uma maquina, e sim com uma pessoa. Esta vive este
distanciamento si mesmo/corpo, mas chega a um extremo em que ela ndo da mais conta. Um
exemplo disso foi a experiéncia do entrevistado a seguir, que por ser portador de IRC, foi

internado por causa de uma alergia inicialmente sem causa conhecida:

Eu nunca tive nem medo de nada, nunca tive. Eu tive, quando tava hospitalizado aqui,
eu tava numa fase que eu tava por aqui [fez gesto com a mao na testa],(...) eu tava meio
reclamando de tudo, quando eu tava hospitalizado aqui; eu reclamava da comida, eu
reclamava porque tanto exame, porque cheguei até a reclama, poxa, mas se eu vim pra ca
por causa da alergia, o que que tdo me fucando tanto(...) no meu corpo? (E1M, 62 anos, 2

anos, D)

A ligagdo do corpo com a maquina seria uma garantia de que se vivera “para sempre”,
ou seja, seria a solucdo para manter o corpo em funcionamento, afinal esse agora é corpo-
maquina, e existe um imaginario de que maquinas nao sao pereciveis. Porém, percebeu-se nas
entrevistas que hd uma ndo aceitacdo dessa nova condicdo corporal, mesmo que isso
representasse uma protecdo frente a doenca e a morte, causando angustia e sofrimento aos

pacientes portadores de IRC.
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4.3.4 IMPACTO DAS MUDANCAS CORPORAIS CAUSADA PELA

DOENCA E TRATAMENTO

O ideal de beleza na sociedade atual esta ligado a aparéncia saudavel; para que 0s
sujeitos sintam-se encaixados nos padrfes exigidos, procuram das mais diversas maneiras
moldar suas aparéncias fisicas, buscando o peso ideal — seja emagrecendo ou engordando — a
cor da pele ou a roupa ideal. Mendes e Paravidini (2007) dizem que a midia reforcou essa
nova maneira de perceber o corpo através da publicidade acerca de produtos para melhorar a
imagem, e associando 0 sucesso pessoal e social aos atributos corporais. O resultado disso €
que o Ser acaba sendo condicionado ao corpo que se tem, principalmente a sua aparéncia.
Mas como ficam essas questbes para aqueles que tém suas aparéncias e Seus COrpos
modificados por causa de uma doenca, como é o caso dos portadores da IRC?

Umas das principais alteracdes corporais em pacientes com essa enfermidade € o
inchacgo, ou seja, 0 aumento de peso devido a retengdo de liquidos. As pessoas percebem que
engordaram (incharam), mas inicialmente ndo ligam a doencga, pois muitas vezes ainda
desconhecem o fato de serem portadores da IRC. Mesmo ndo sabendo que estdo doentes,
sentem-se desconfortaveis pelo ganho de peso, e isso as leva a procurar um médico, que por
meio de exames acaba constatando a existéncia da doenca, na maioria das vezes em estagio
avancado. Desse momento em diante, 0s pacientes passam a relacionar o ganho ou a perda de
peso posterior a enfermidade, e juntamente com a angustia por descobrirem-se portadores de
uma doenca incuravel, sentem-se desajustados em relagdo a suas aparéncias perante 0s

padrdes sociais.



63

[Né&o saia na rua] de vergonha, do meu inchume, das pessoas ficarem olhando eu com
curativo aqui assim, e o braco com curativo, e mais inchada e caminhando mais ou menos,
entendeu? E mais inchada ainda o rosto, sabe, e as pessoas ficavam tudo me olhando, sabe

assim. (E3F, 33 anos, 2 meses, H)

Assim, além de a mudanca de peso representar a doenca, pois esta so é visivel devido
as mudancas corporais, ela também representa um desvio do modelo social de beleza. O
padrdo corporal estabelecido pelas pessoas, balizado pelas exigéncias culturais, vai determinar
se a diferenca no peso corporal sera mais um motivo para sofrimento, para sentimento de
inadequacdo. Em conformidade com essa ideia, percebeu-se nessa pesquisa que a mudanca
corporal causada pelo ganho ou perda de peso é bastante impactante, principalmente para as
mulheres entrevistadas, que notaram essas alteracdes em nivel estético, sentindo-se feias.

No estudo de Secchi, Camargo e Bertoldo (2009) eles perceberam que o ideal de
beleza, para o grupo pesquisado de estudantes do ensino superior, é o de magreza e salde, e
que € através da beleza que se conquista espaco social. As pessoas sentir-se-d0 bem se
estiverem dentro dos padrdes sociais de beleza; entdo, o que se procura € justamente
responder as exigéncias sociais de corpo e beleza. As pessoas querem ser aceitas e bem vistas
na sociedade para se sentirem bem, mostrando que o social acaba moldando os
comportamentos, 0S pensamentos, 0S gostos e os desejos. No caso das entrevistadas E3F,
E4F, E9F, o inchaco corporal as deixava insatisfeitas por ndo estarem atendendo as exigéncias
sociais de corpo.

Outra alteracdo na aparéncia que causa impacto para os sujeitos € a cor da pele, que
escurece devido a um medicamento ao qual precisam ingerir no tratamento para IRC.

A entrevistada E2F conta que na sua turma de hemodialise havia uma mulher que era

bonita, arrumada, vaidosa, mas que ficou diferente, irreconhecivel por causa do tratamento.
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N&o se arrumava mais, e sua pele ficou escurecida. A entrevistada compara-se a ela, dizendo

que também ficou diferente, que mudou a cor da sua pele e fala:

Eu era branca! Agora to preta por causa duma porcaria que botam (...); eu era pele

branca, eu fiquei morena! Eu ndo sou morena; muda tudo!(E2F, 60 anos, 6 anos, H)

Outra paciente também notou a diferenca na pele, e relata outras alteracdes que a

incomodam:

As pessoa ficam horrivel sentada naquelas cadera, ficam escuras, pretas. (...)Eu néo
sabia que a dialise, ela deixava a gente com aspecto horrivel, a gente fica com aspecto
horrivel; a pele fica seca, né, fica seca, fica parece velha sabe, e cria um monte de hematoma,

sabe, parece que tu tem leucemia, coisa assim. (E3F, 33 anos, 2 meses, H)

As pessoas que passam por alteracdes como E2F e E3F sentem-se excluidas do padréo
vigente de aparéncia e corpo ideal, que é belo, saudavel, bronzeado, magro e jovem (Rojas,
2011); perdem algo que fazia parte de sua identidade corporal, no caso dessas duas mulheres,
a pele branca — o que caracterizava a beleza para elas.

O cateter e a fistula, instrumentos acoplados no corpo para realizacdo da dialise ou
hemodialise, também afetam a estética corporal desde a percepcdo dos entrevistados. O
cateter, como ja foi citado anteriormente, € comparado a antenas, € em Varios casos €
colocado no pescoco; essa parte do corpo geralmente fica visivel, sendo essa uma das
principais razbes para que algumas pessoas recusem-se veementemente a colocéd-lo. O

entrevistado E7M, além de manter o controle de si proprio negando esse procedimento (vide



65

item 4.3.1), declara nesse ato a sua preocupagdo com a aparéncia e confessa que ndo gosta

nem de olhar para o cateter quando a esposa faz o curativo:

Claro que esteticamente fica ruim, fica uma coisa; tu acredita que eu nunca olhei pro
coisa, a minha esposa faz o curativo eu ndo olho.(...) Eu acho feio, esteticamente feio eu

acho, entendeu.(E7M, 54 anos, 6 meses, D)

Em torno do cateter ha também outra grande preocupacao: a higiene dos cabelos. As
mulheres relataram sentirem-se muito incomodadas por nao poderem molhar o cateter no
pescogo, e por isso, torna-se bastante dificil lavar os cabelos. Sobre isso, Malysse (1996) diz
que os procedimentos de higiene sdo aprendidos pela educacdo e pela imitacdo, pois desde
pequenos 0s sujeitos sdo ensinados a tomarem certos cuidados com seus corpos; a impressao
de estar sujo é relativa a cultura na qual se esta inserido. Portanto, o habito de tomar banho
todos os dias e lavar os cabelos € interrompido pelos cuidados que se precisa ter com esse
corpo que agora esta invadido de instrumentos, um corpo que ndo € saudavel e que pode
adquirir mais complicacdes (infecciosas, por exemplo) do que ja tem, e isso incomoda,
angustia.

A fistula, acesso arteriovenoso para hemodialise, pode ser alocada na perna, nas
costas, no peito, mas o local mais comum é no antebraco. O inchago das veias e artérias no
local também é motivo de constrangimento perante o olhar dos outros. Os pacientes acabam
criando estratégias para esconder essa alteracdo corporal, pois além de precisarem explicar-se
a cada um que os questiona sobre aquele inchaco, e isso 0s incomoda, também néo gostam de

atrair os olhares.
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Eu saio na rua com esse curativo aqui, as pessoa param na rua e te perguntam, 0i,
quanto sangue tu tirou? Que tu fez no teu brago? Chato né, (riso) é muito chato isso ai. As
vezes perguntam, credo, o que tu tem? Que tu fez no teu brago? Olha tuas veia como ta alta!
Que tu fez ai... (riso), eu digo, ndo, isso aqui, eu faco hemodialise, ¢ a fistula, e ai até que vai
explica todo, sabe, as pessoas sdo muito curiosas.(...) Parece que a pessoa me vé como uma

doente, entendeu, ah, aquela la é doente, ta condenada, sei 14, sabe.(E5F, 55 anos, 1 ano, H)

H&, portanto, uma preocupacao com a opinido alheia, dagueles que a olham e a veem
como uma doente. Os pacientes ndo querem aparentar ter uma doenca, por isso as perguntas e
os olhares os incomodam. A sociedade tem uma exigéncia de que as pessoas sejam saudaveis,
e isso esta ligado a aparéncia e a beleza. Aquele que é saudavel, em consequéncia, é belo; no
entanto, aquele que tem alguma diferenca corporal fora dos padrbes da beleza, como a pele
escurecida, as veias inchadas, curativos, é doente, logo, é feio. Para burlar essas regras sociais,
e mostrar-se adequada, E9F, por exemplo, confeccionou braceletes para esconder o local da

fistula;

Muitas vezes eu tive vergonha do meu braco, das cicatrizes, ainda hoje eu assim, 6, eu
inventei muitas coisas pra bota no braco, ainda hoje eu tenho coisas, e depois as outras
pessoas mais velhas na hemodiélise, eu vi que também comecaram a faze

braceletezinho.(E9F, 31 anos, 1 ano, H)

As mudancas corporais sdo sentidas e vivenciadas por cada ator social de uma
maneira, mas € necessario levar em consideracdo a lente cultural através da qual esses sujeitos
estdo focalizando os fatos ocorridos. A cultura molda o corpo, e este tambeém faz parte de uma

ordem simbolica, que ultrapassa a dimensdo fisica (Separavich & Canesqui, 2010). Os
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portadores de IRC vivenciam a doenca e as alteracGes corporais cada um a sua forma, criam
suas proprias estratégias para se adequarem, mas todos com o objetivo comum de atender as

normas sociais que determinam as caracteristicas dos corpos.
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4.4 CONSIDERACOES FINAIS

Existe uma tendéncia na sociedade atual, que movimenta as atitudes dos sujeitos, do
aperfeicoamento dos corpos. Essa tentativa ocorre atraves dos avancos técnico-cientificos e da
biomedicina, que inventa cada vez mais artificios para tornar os corpos cada vez mais
préximos das maquinas, exemplos de perfeicdo. As equipes de salde acabam tratando os
corpos dessa maneira, como se fossem um conjunto de pecas que podem ser consertadas; essa
abordagem sustenta-se justamente em razdo da tendéncia que envolve a sociedade. Todavia,
essa forma de os profissionais verem os pacientes também cumpre a funcéo de protecéo de si
mesmos em relacdo ao fato de perceberem que ha certa violéncia nesse processo de
transformacdo corpo-maquina, no sentido de sofrimento daqueles que passam por tal
mudanca.

Ao mesmo tempo em que a biomedicina e a tecnociéncia passam a mensagem de que
0s corpos devam ser os mais perfeitos possiveis, aproximando-se de maquinas, o interesse
desses campos de estudo também esta sendo influenciado pela exigéncia social de saude e
beleza. E uma via de duas maos, uma influenciando a outra.

No meio desse emaranhado, estdo as pessoas, tanto as sds, quanto as doentes; as
primeiras estdo a procura da perfeicdo, e acabam sofrendo com a frustracdo de nem sempre
conseguirem atingir esse ideal; as segundas — aquelas que eram sas, estavam nessa busca e
ficaram doentes, e no caso da IRC, uma doenga irreversivel e sem cura — percebem que aquele
ideal ficou mais longe de ser atingido, pois ha algo que as distanciou da perfeicdo, deixando
marcas no corpo. Portanto, hd uma angustia por ndo poderem atingir o ideal tracado pela
sociedade, mas também por estarem se modificando, ou terem se transformado, em corpo-

maquinas.
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A problemética que aqui se discute mostra a dicotomia que constitui a sociedade: de
um lado o incentivo pela transformacéo dos corpos em maquinas e o desejo de muitos terem
essa oportunidade. Por outro lado, pessoas transformando-se em corpo-maquina e sofrendo
com essa modificacdo. As reacdes a esse processo podem variar, no caso dos portadores de
doenca renal cronica, desde esconder a fistula e o cateter, até a revolta e a recusa em
alimentar-se. Entéo, este estudo aponta a necessidade de atentar-se para a influéncia que os
padrdes estabelecidos socialmente tém sobre todas as pessoas, e a importancia de o0s
profissionais entenderem que além de todas as perdas e mudancas pelas quais os pacientes de
IRC precisam passar, ainda existe a questdo da estética e das mudancas corporais, que

contribuem para maior sofrimento desses pacientes.
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5. CONSIDERACOES FINAIS

A IRC e seu tratamento sdo assuntos cuja abordagem esta cercada de sentimentos e
emocdes, como os de perda, inadequagdo, angustia. A pesquisa que originou este trabalho
permitiu compreender que 0s mesmos estavam estreitamente ligados ao social, e que no meio
de toda a busca pela felicidade atraves da modulacdo dos corpos, e da busca por um padréo de
salide, as pessoas passam por percal¢os que, na maioria das vezes, fogem aos seus controles,
trazendo ainda mais sofrimento.

Os sujeitos nem sempre param para pensar no que estdo a procura em suas vidas,
através do trabalho, dos tratamentos, dos almejos, e a doenca funciona como um disparador
para tal reflexdo. Tanto os pacientes, seus familiares, os profissionais diretamente envolvidos,
quanto os pesquisadores, acabam olhando para questdes que ndo seriam percebidas caso néo
fosse a doenca e todas as consequéncias advindas dela.

A importancia desse estudo esta em chamar a atencdo dos profissionais de salde, para
elementos que comumente tentam evitar perceber, através do automatismo do tratamento e
dos procedimentos. Tal automatismo parece representar uma protecdo, mas que acaba agindo
na contramdo, tanto dos pacientes quanto dos profissionais. A constatacdo do sofrimento dos
pacientes, que nao é ocasionado apenas pelas sensacdes fisicas, mas também pelas perdas do
trabalho ou do papel social, e até mesmo da identidade de si, tenta ser afastada do trabalho
cotidiano. Confirma-se, dessa forma, a premissa de que, na nossa sociedade, a salde — ligada
a um desejo de imortalidade — é um bem supremo que deve ser procurada e, acima de tudo,
protegida pelos profissionais.

A dissertacdo também aponta para uma maior necessidade de focar-se 0s impactos
psiquicos e emocionais que a tecnologia vem acarretando, pois cada vez mais as maquinas
estdo se incorporando aos seres humanos, como alternativa para melhoras na satde e bem-
estar. O progresso biotecnolégico € positivo, porém se percebeu com as entrevistas que nem
sempre as pessoas conseguem acompanhar tais modernidades. Além disso, estas implicam em
modificagdes nas concepcdes de salde/doenca e corpo que as pessoas tém. Consequéncias
disso séo a ansiedade e a angustia, pois a0 mesmo tempo em que os individuos percebem os
avangos como algo muito bom, também acabam sentindo-se desconfortaveis com o novo e
desconhecido.

A pesquisa ocorreu com um ndmero pequeno de entrevistados, devido as

caracteristicas do método escolhido para a realizacdo do estudo. Por isso, as conclusdes desse
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trabalho ndo podem ser generalizadas, existindo entdo a necessidade da realizagdo de mais
estudos sobre essa temaética, inclusive com outros doentes cronicos, como os diabéticos e
hipertensos, populacdo cada vez mais crescente na sociedade.

Na sociedade atual, como ja mencionado acima, as doencas cronicas vém acometendo
um numero cada vez maior de pessoas. Por isso, ha uma crescente necessidade de que os
profissionais da salde estejam preparados para atender esse contingente. Esse preparo
acontece, em parte, pelo conhecimento e compreenséo dos atores envolvidos nos contextos de
salde/doenca. A pesquisa relacionada as doencas crénicas mostra-se, entdo, essencial como
forma de obter subsidios para o aperfeigoamento de tais profissionais.

No entanto, a psicologia ainda possui poucos estudos sobre a temaética corpo na sua
interface com o contexto social. Este esta para além de meras interferéncias na maneira de
vivenciar 0s corpos, pois a sociedade em si faz parte da constituicdo dos sujeitos, e, por
conseguinte, ndo hd como separar esse fato nos estudos acerca do homem. A psicologia
precisa, portanto, buscar mais referenciais da antropologia e das ciéncias sociais para seus
estudos, com o intuito de que figuem mais completos. Os sentidos e significados das
experiéncias de salde/doenca e corpo para 0S sujeitos estdo estreitamente vinculados as
vivéncias sociais que eles tém, sendo este um dos olhares que mais proporcionara respostas a

essas questoes.
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7. APENDICES

Apéndice A — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA MARIA
DEPARTAMENTO DE PSICOLOGIA

Estamos realizando uma pesquisa intitulada “Significados atribuidos pelos pacientes a
insuficiéncia renal cronica”. Tal pesquisa procura compreender os significados que a
insuficiéncia renal possui para os pacientes, assim como os significados de corpo, salde e
doenca. Para isso, solicitamos a sua colaboracdo voluntaria na realizacdo das entrevistas.

Os riscos provenientes da situacdo de pesquisa ndo sao maiores ou distintos dos que 0s
advindos de uma conversa informal. No entanto, vocé podera sentir-se desconfortavel ao
lembrar de algumas situacdes de sua vida e falar sobre elas. A participagdo ndo lhe acarretara
custo adicional nem Ihe trara beneficio direto ou financeiro, mas contribuira para os estudos
referentes ao processo de adoecimento, de modo a suscitar reflexes sobre as tematicas corpo,
salde e doenga. Se houver no momento da pesquisa algum fator que Ihe provoque angustia, 0s
pesquisadores poderdo sugerir a busca por um servico de apoio para que VOCé possa
conversar, visando minimizar o foco de sofrimento.

Para melhor registro dos dados, as entrevistas poderdo ser gravados, se isso for de sua
concordancia. Salientamos que serd mantido o seu anonimato, ou seja, 0s dados que pudessem
vir a identifica-lo serdo mudados por cddigos e todas os registros serdo desgravadas apos a
transcricao.

Sempre que achar necessario, vocé podera solicitar esclarecimentos sobre aspectos da
pesquisa, sendo também possivel desistir da participacdo em qualquer etapa do trabalho, sem
que isso venha lhe trazer prejuizos. Salientamos que sua participacdo nao interferird no

tratamento recebido pela instituicdo em que recebe atendimento.

Taiane Klein dos Santos Weissheimer Alberto Manuel Quintana

Pesquisadora Orientador
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Eu,

RG N. informo que fui esclarecido(a), de forma clara e

detalhada, livre de qualquer forma de constrangimento ou coercdo, sobre 0s objetivos,
riscos e beneficios, além de ser informado sobre os meus direitos como participante desta

pesquisa, da qual aceito participar livre e espontaneamente.

Assinatura do participante

Data: / /2012.

Se vocé tiver alguma consideracdo ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em
contato:

CEP/UFSM: Avenida Roraima, 1000 - Prédio da Reitoria — 7° andar - Sala 702 Cidade

Universitaria - Bairro Camobi - Santa Maria — RS. Tel.: (55)32209362; e-mail:
comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br

Equipe de pesquisa: Coordenador, Prof. Dr. Alberto M. Quintana (Tel: 3222-9238; e-
mail: albertom.quintana@gmail.com); Psic6loga Taiane Klein dos Santos Weissheimer (Tel:
9665 7713; e-mail: taianeks@yahoo.com.br).



mailto:comiteeticapesquisa@mail.ufsm.br
mailto:taianeks@yahoo.com.br

86

Apéndice B — Termo de Confidencialidade

Titulo do projeto: Significados atribuidos pelos pacientes a insuficiéncia renal
cronica

Pesquisador responsavel: Prof. Dr. Alberto Manuel Quintana

Demais pesquisadores: Taiane Klein dos Santos Weissheimer

Instituicéo de origem do pesquisador: Universidade Federal de Santa Maria

Area de Conhecimento: Ciéncias Sociais e Humanas

Curso: Psicologia

Telefone para contato: 55 9665 7713

Local da Coleta de dados: Hospital Universitario de Santa Maria

Registro no GEAIC: 031003

Os pesquisadores do projeto acima identificados assumem o compromisso de:

I. Preservar o sigilo e a privacidade dos sujeitos cujas informacdes seréo estudadas;

Il. Assegurar que as informac@es serdo utilizadas, Unica e exclusivamente, para a
execucdo do projeto em questdo;

I1l. Assegurar que os resultados da pesquisa somente serdo divulgados de forma
andnima, ndo sendo usadas iniciais ou quaisquer outras indicagdes que possam
identificar o sujeito da pesquisa.

Os Pesquisadores declaram ter conhecimento de que as informacdes pertinentes as
técnicas do projeto de pesquisa somente podem ser acessados por aqueles que assinaram o
Termo de Confidencialidade, excetuando-se 0s casos em que a quebra de confidencialidade é
inerente a atividade ou que a informacéo e/ou documentacdo ja for de dominio publico.

As informacGes coletadas serdo armazenadas em arquivo pessoal do pesquisador

durante o periodo de cinco anos; passado esse tempo, elas serdo descartadas.

Santa Maria, ............ de .o, de 2012.
Assinatura Pesquisador Assinatura Pesquisador
Nome: Alberto Manuel Quintana Nome: Taiane K. S. Weissheimer

RG: RG: 7077825623



