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1 INTRODUGAO

1.1 O interesse pela tematica

Ao ingressar no curso de pos-graduagao, inicialmente, na especializagéo
em nefrologia e atualmente no Curso de Mestrado, ressurgiu o interesse pela
tematica que envolve o adolescente no contexto do cuidado na condigdo de
portador de doenca renal. Durante o curso de especializagcdo e mais precisamente
ao desenvolver minhas atividades profissionais em uma clinica de dialise, tive
contatos com criancas e adolescentes portadores de insuficiéncia renal crénica
(IRC) em tratamento dialitico, que trazem consigo necessidades especiais e

requerem cuidados tanto no ambito profissional, como de si e da familia.

Tornei-me sensivel a essa problematica ao perceber as ameagas que
os adolescentes enfrentam diante da doenga renal. Nessa clinica tive
oportunidade de perceber ainda situagdes diversificadas do cuidar/cuidado de
adolescentes renais crbnicos permeados de crengas e valores advindas da
cultura popular e da cultura profissional. Assim, despertou-me o interesse em
explorar parte dessa realidade tendo como foco o pensar, o sentir e o agir do
adolescente em situagdo de doencga renal e de tratamento dialitico para melhor

compreender esse fenbmeno.

Sentia-me inquieta por ver criangas e adolescentes sendo submetidos
a um tratamento tdo complexo e rigoroso que provoca tantas mudangas em suas
vidas, e acompanhava a rotina de tratamento e suas angustias em face das
exigéncias impostas pela doengca e o tratamento. Por isso, observei a
necessidade de compreender as manifestagdes psicosociolégicas do adolescente
em relacdo ao processo de adoecimento, as idéias e as crengas que orientam as

acdes de cuidado, através de suas representacdes.

Falar de adolescentes em situagcao de doenca renal cronica implica

em fazer referéncia aos aspectos bioldgicos, psicolégicos e socioculturais
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envolvidos nesse processo de adoecimento e cuidado a saude. Contudo, outro
olhar que foi buscado neste estudo refere-se ao campo dos sentidos das
experiéncias, ou seja, o aspecto subjetivo vivenciado pelos adolescentes na

condi¢ao de portador de doenca renal.

1.2 Contextualizagao do objeto de estudo e questdes da pesquisa

O quantitativo de pessoas acometidas pela doenga renal crénica tem
alcancado indices alarmantes em todo o mundo, constituindo um relevante e
preocupante problema de saude publica. De acordo com a United States Renal
Data System (2004), as taxas de incidéncia continuam a aumentar em todo o
mundo, sendo as maiores taxas observadas nos Estados Unidos, Taiwan, Quatar
e Japao. No Brasil, a epidemiologia da insuficiéncia renal crbnica e da terapia
renal substitutiva também vem apresentando evolugao continua. A Sociedade
Brasileira de Nefrologia (SBN), em 1999, introduziu um censo para coletar dados
operacionais das unidades de diadlise do Brasil. Desde entdo, estdo sendo
produzidos dados sobre o comportamento evolutivo do perfil da doencga renal
crénica e dos servigos de didlise no Pais (ROMAO JR, 2006).

Segundo a Organizagdo Mundial de Saude (OMS) a populagdo com
doenca renal crénica vem aumentando, principalmente, pelo envelhecimento da
populacdo em geral e pelo aumento do numero de portadores de hipertensao
arterial e diabetes mellitus, que segundo as literaturas sdo as duas maiores
causas de IRC. Ao lado deste aumento na incidéncia da doenca renal cronica,
soma-se o fato de que a melhoria na terapéutica dialitica aumentou a sobrevida

de pacientes em programa cronico de dialise.

Conforme dados da SBN (2005) o numero de pessoas com IRC vem
aumentando gradativamente. Em 2000, existiam 46.557 portadores em
tratamento dialitico, passando, no ano seguinte, para 48.806. Em 2002, eram
51.120 e, em 2003, o Censo registrava 54.523 pessoas em programa de dialise
crénica. No ano de 2004, o Brasil possuia 59.153 portadores de IRC em dialise e,

em 2005 houve um aumento para 65.121. Destes, em 2004, 89,2% eram
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submetidos a hemodialise, 6,4 % a dialise peritonial ambulatorial continua e 2,9%
a dialise peritonial automatizada (ROMAOQ JR, 2006).

Apenas 33% dos pacientes com insuficiéncia renal crénica recebem
tratamento adequado para a doencga no Brasil. Os 67% restantes - cerca de 100
mil doentes - morrem antes mesmo de iniciar a dialise. Esta estimativa é da
Sociedade Brasileira de Nefrologia (SBN) e faz parte de um dossié sobre a
realidade da doenga renal crbénica no pais, que foi divulgado no 20° Congresso
Brasileiro de Nefrologia, no dia 22 de setembro de 2005 (ROMAO Jr, 2006). O
autor explica ainda que os tratamentos usados para combater a doenga sao
paliativos e que eles ndo curam os doentes, pois somente a prevengao €

eficiente, porque evita ou retarda o surgimento da IRC.

Segundo especialistas, a prevengcdo consiste em melhorar o
atendimento aos doentes com diabetes e hipertenséo, tratando adequadamente a
doenca, o que retarda o aparecimento da insuficiéncia renal. Também ¢é preciso
diagnosticar os casos de hipertensao arterial desconhecidos e usar as
medicacbes proprias para a doenga, que evitam o surgimento do problema nos
rins. Essas iniciativas sdo mais baratas do que o tratamento da insuficiéncia renal.
Conforme ressalta Moreira, presidente da SBN, o destino principal das verbas de
saude tem sido o tratamento. Os 45 mil pacientes em dialise no pais consomem
R$ 1 bilhdo (5% do orgamento de saude) e faltam recursos para a fase preventiva
do atendimento (ROMAO JR, 2006).

Portanto, alerta-se para a caréncia de programas de orientagdes e
deteccdo precoce dessa enfermidade. Pacheco e Santos (2005) afirmam que
esses programas reduziriam o numero de pessoas ingressando em terapia renal
substitutiva em condicdes clinicas inadequadas, um dos fatores responsaveis pelo
aumento dos custos ao sistema de saude. Essas autoras ressaltam a importancia
do encaminhamento precoce dos portadores de insuficiéncia renal para
ambulatérios de tratamento conservador, onde eles serdo acompanhados por
uma equipe multiprofissional que contribuira para a lentificacdo da progressao da
doenca renal crénica por meio de tratamento adequado e a prevencdo de
complicagdes advindas da doenca.
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A insuficiéncia renal refere-se a incapacidade dos rins de excretar
subprodutos, concentrar a urina e conservar os eletrolitos. Pode ocorrer
subitamente (insuficiéncia renal aguda) em reposta a uma perfusédo inadequada,
doenca renal ou obstrugao do trato urinario, ou pode desenvolver-se lentamente
(insuficiéncia renal crénica) em consequéncia de doenga renal prolongada ou de
alguma anomalia (BRUNNER; SUDDARTH, 2000).

A insuficiéncia renal crénica surge quando os rins comprometidos nao
conseguem mais manter a estrutura quimica normal dos liquidos corporais em
condigdes adequadas. A deterioragdo progressiva ao longo dos meses ou anos
provocam uma variedade de disturbios clinicos e bioquimicos, que finalmente
culminam na sindrome clinica conhecida como uremia, que indica uma condicio
mais avangada em que a retencdo de produtos nitrogenados provoca sintomas
téxicos (BARROS, 1999).

A IRC, como doenga cronico-degenerativa, surge na vida de uma
pessoa determinando uma nova realidade, guardando em sua esséncia outras
inimeras possibilidades de transformacéo. Possibilidades que se apresentam no
decorrer do adoecer, modificando o individuo e seu estilo de vida, pois é
necessario se adaptar e organizar sua vida frente a esse fenbmeno. Barbosa,
Aguillar e Boemer (1999) afirmam que as doengas cronicas costumam interferir na
qualidade de vida das pessoas. Entretanto, as caracteristicas individuais e os
estilos de vida diferentes fazem com que o impacto decorrente das doencgas seja
diverso e muitas vezes nao se correlacione com a gravidade ou progndstico da
situagdo propriamente dita, pois as reag¢des psicoldgicas se fazem sentir em

diferentes niveis e variam de pessoa para pessoa.

Para o aprendizado da convivéncia com uma doenca crbnica, €
necessario resgatar valores, passar por processos adaptativos e reestruturar o
estilo de vida e o cotidiano conforme as novas demandas de cuidados. A
intervencgao terapéutica na doenca renal crbénica terminal é a dialise, uma medida
invasiva e que nao tem a finalidade de curar, mas substituir a funcéo renal. Os
portadores dessa patologia podem ser submetidos a hemodialise ou dialise
peritonial.
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No primeiro caso, é necessario confeccionar uma fistula artério-venosa
que € o acesso vascular permanente por onde é realizado o tratamento, trés
vezes por semana, em média de trés a quatro horas por sessdo. No segundo
caso, € necessario implantar um cateter na cavidade peritonial, onde se utiliza o
peritdbnio para depurar as escorias nitrogenadas. As criangas e os adolescentes
sdo submetidos mais frequentemente a dialise peritonial, pois seu sistema
vascular e hemodinamico, dependendo da idade, & imaturo para permitir a
confecgdo da fistula, bem como ao tratamento hemodialitico (DAUGIRDAS;
BLAKE; ING, 2003).

A doencga renal é considerada um grande problema de saude publica,
porque causa elevadas taxas de morbidade e mortalidade e, além disso, tem
impacto negativo sobre a qualidade de vida relacionada a saude, pois a qualidade
de vida € a percepcao da pessoa de sua saude por meio de uma avaliagido
subjetiva de seus sintomas, satisfacdo e adesdo ao tratamento (DEVINE, 2003).

No Brasil, existem 550 centros de dialise para pacientes da rede
publica de saude, e a qualidade do atendimento € de primeiro mundo na maior
parte deles. Com excecdo dos centros universitarios e hospitais, as demais
unidades de dialise recebem apenas os doentes que estdo em estagio avangado
da doenca. Portanto, € preciso transformar os centros de dialise em servigos
completos de nefrologia, atendendo pacientes desde a fase inicial da doenca
(ROMAO JR et al., 2006).

Sendo a doenca renal um relevante problema de saude publica,
considera-se imprescindivel a implantagdo de programas preventivos que visem,
além do tratamento, a atencdo e educacao do portador de doencga renal, assim
como a referéncia precoce destas pessoas, ou mesmo aqueles com fatores de
risco, principalmente, hipertensdo e diabetes, a estes servicos. Essas medidas
contribuiriam de forma significativa para a prevengcdo de complicagbes, para o
retardo da doenca renal terminal, para a melhoria na qualidade de vida e para a
reducao de custos ao sistema de saude (PACHECO; SANTOS, 2005).

As pessoas com IRC e que estdo em tratamento dialitico passam por

uma série de transformacgdes e precisam se adaptar a um tratamento que causa
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ruptura social devido exigir idas regulares a clinica de dialise, pois, quando o
tratamento € hemodialitico, o renal cronico precisa ir trés vezes por semana para
o centro de didlise, a fim de realizar a sessao que tem duracédo de quatro horas e,
quando trata-se da dialise peritonial, tanto o cliente pode ir a clinica fazer as
sessOes também trés vezes por semana (dialise peritonial intermitente), como
pode realizar o tratamento de forma domiciliar (DPAC), modalidade comum e

mais indicada para as criangas e adolescentes.

Diversas doencas e disturbios podem provocar insuficiéncia renal em
criangas e adolescentes. As causas mais frequentes consistem em malformacdes
congénitas dos rins e das vias urinarias, refluxo vesicoureteral associado a
infecgao recorrente das vias urinarias, pielonefrite cronica, disturbios hereditarios,
glomerulonefrite cronica e glomerulonefropatia associada a doengas sistémicas,
como lupus eritematoso (WHALEY; WONG, 2002).

As doengas renais afetam varias dimensdes do ser humano, sejam
elas fisicas, psicolédgicas, econdmicas, sociais e isso € agravado quando se trata
de criancas e adolescentes, que necessitam de cuidados especiais e de apoio

familiar efetivo nas tomadas de decisdes e seguimento das condutas.

De acordo com Whaley e Wong (2002), a dialise peritonial é a forma
preferida de dialise para criangas, adolescentes e pais que desejam ser
cuidadores efetivos nesse processo e familias que moram distante dos centros de
dialise, por ser uma modalidade de tratamento dialitico que necessita menores
restricbes alimentares e também por ser hemodinamicamente menos agressiva
que a hemodiadlise. Os dois tipos de didlise peritonial sdo a dialise peritonial
ambulatorial continua (DPAC) e a dialise peritonial intermitente. Em ambos os
meétodos, instila-se o dialisado estéril na cavidade peritonial através de um cateter
de demora, implantado cirurgicamente e introduzido por via subcutédnea e
suturado no local. A solugao ¢ introduzida por gravidade na cavidade peritonial e
permanece por um periodo variavel de tempo, de acordo com o procedimento

utilizado e conforme a prescricdo médica individualizada.

Para os adolescentes que realizam didlise peritonial domiciliar, €&

necessaria a participacdo de uma pessoa para ajudar no seu cuidado, pois,
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conforme Toledo, Noda e Carvalhaes (2002), esse tipo de tratamento necessita
que sejam realizadas as trocas das solugbes que ficam na cavidade peritonial e
que precisam ser infundidas e drenadas cerca de quatro a seis vezes por dia,
necessitando de uma pessoa treinada e que conviva cotidianamente com esse

jadolescente, sendo as maes, comumente as responsaveis por esse cuidado.

Cabe aos familiares a responsabilidade de colaborar com a equipe de
saude nos cuidados, na realizacdo dos procedimentos e no atendimento das
necessidades. Para isso deve ser capacitada gradativamente, com a equipe de
saude. As criancas de maior idade e os adolescentes, desde que bem treinados,
podem colaborar também na realizagdo de alguns procedimentos. Isto Ihes

possibilita maior prazer, diminui a dependéncia e melhora a auto-estima.

A complexidade da doenca crénica e do tratamento, bem como o uso e
acesso as tecnologias influenciam na trajetéria do ser portador de doencga renal.
Algumas etapas da doenga podem ser previsiveis, e outras, incertas, causando

impacto e danos ao adolescente.

Diante de tais circunstancias, os adolescentes portadores de IRC
sofrem as consequéncias do tratamento que exige mudangas de habitos e de
atitudes para que haja adaptacdo e respostas as demandas de cuidados a sua
condicdo atual de saude. Isto repercute em sua vida pessoal e social, tornando-se
um fendmeno constante e conflituoso, o qual merece atengao especial de todos

que cuidam.

De acordo com Vieira e Lima (2002), em criangas e adolescentes, as
repercussdes da doenga atingem ndo somente o paciente, mas toda a familia, e
podem acarretar problemas complexos e implicagdes a longo prazo, que irdo se
traduzir em prejuizo na qualidade de vida de todo o grupo, exigindo a adaptagao

da familia a esse fendbmeno.

Lima e Gualda (2000) relatam que a IRC e as terapias dialiticas
desencadeiam uma sucessao de situagcbes que comprometem o cotidiano de
seus portadores, bem como de seus componentes familiares, impondo-lhes

adaptagdes e mudancas no estilo de vida.



Representagies sociais dos adolescentes em situagao de doenca renal crinica sobre o adoecimento e o cuidado 18

Neste cenario, devemos também inserir 0 adolescente portador de
insuficiéncia renal crbnica, pois as alteracdes ocasionadas pela doenca sdo complexas
em face de suas caracteristicas peculiares, exigindo um maior envolvimento da equipe
de saude, familia e do préprio adolescente. Além de enfrentar as dificuldades advindas
desta etapa da vida (adolescéncia), passa a conviver com as transformagdes impostas
pela doenca. Dessa forma, precisa ser visto num contexto ampliado, assistido de

maneira holistica por uma equipe interdisciplinar.

Nesta perspectiva, busca-se entender esse momento em sua vida,
tanto no contexto da adolescéncia como na condi¢céo de portador de uma doencga
crbnica que ocasiona mudangas no estilo de vida. A compreensao desse
fendbmeno, que envolve o complexo saude-doencga e cuidado, traz o enfoque das

representacdes sociais construidas no cotidiano desses adolescentes.

Para compreender adolescéncia no contexto da doenga renal e suas
representagdes, sintetizaram-se algumas caracteristicas da fase e a dindmica
interacional do cuidado. Sendo a adolescéncia uma faixa de transi¢cdo que deve
ser vivida de forma saudavel, é dificil imagina-la no contexto da doencga crénica,
que exige mudancgas no estilo de vida, alternando a sua forma original de ser.
Portanto, as experiéncias retratadas por eles mesmos trardo significagdes reais e
carregadas de sentido.

A adolescéncia constitui-se uma fase de transicdo bioldgica,
psicoldgica e social. E nesse periodo que a maturidade bioldgica e sexual é
atingida, que se define a identidade sexual e, potencialmente, € o momento em
que se desenha o espago social do homem e da mulher. A ansiedade gerada
nessa fase decorre, além de outros aspectos, do medo de fisicamente nao

conseguir o padrao socialmente desejavel ou aceito (CARIDADE, 2001).

A palavra adolescéncia origina-se do verbo latino "adolescere", que
significa a idade que cresce e, cronologicamente, encontra-se, conforme a
Organizacdo Mundial de Saude - OMS, compreendida entre 10 e 19 anos.
Entretanto, ela ndo se mede pela idade cronolégica ou pelo peso e estatura
individual, mas, sim, pelas interrogacbes que angustiam o jovem, por seus

desejos e temores e pela busca e encontro da identidade prépria, individualizada.
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Durante muito tempo, ndo houve preocupacdo em estudar essa etapa da vida,
mas, hoje, ela é considerada a mais nova fronteira da Pediatria (SAITO, 2001).

Segundo a OPS e a OMS, a adolescéncia constitui um processo
fundamentalmente biolégico de vivéncias organicas, no qual se aceleram o
desenvolvimento cognitivo e a estruturagdo da personalidade. Abrange a pré-
adolescéncia (faixa etaria de 10 a 14 anos) e a adolescéncia propriamente dita
dos 15 aos 19 anos (BRASIL, 2002).

A adolescéncia € um momento da vida caracterizado por profundas
mudancas fisicas, emocionais, mentais e sociais. Apesar do forte componente
biolégico presente nas transformag¢des proprias dessa fase, elas ndo sao
decorrentes unicamente de um processo evolutivo organico. A vida adolescente e
as necessidades em saude relacionadas sdo, antes de qualquer coisa, processos
produzidos no ambito social, definindo-se e modificando-se na interacdo com seus
diversos componentes: econdémicos, institucionais, politico-éticos, culturais. E no
concreto da vida, na construgao/reconstru¢cao e apropriacdo ou ndo de seus bens,
crengas e valores, na interagdo destes com processos somaticos, genéticos e

fisicos-ambientais que se definem os modos de vida adolescente (BRASIL, 2002).

Portanto, o processo de adolescer possui componentes genéticos e
biolégicos, além de forte influéncia do ambiente familiar, social e cultural onde o

individuo se desenvolve, pois segundo Campos (2002, p.28):

A sociedade cria todo um universo de regras, leis, costumes, tradigdes e
praticas visando perpetuar os valores comumente aceitos e enfrentar os
problemas experimentados por todos os membros. Todas essas formas
socialmente padronizadas de comportamento constituem a cultura da
sociedade.

Na adolescéncia, € necessario que os pais se aproximem do mundo
dos filhos, descobrindo, junto com eles, na experiéncia da vida, as nuangas que
fazem do adolescer um processo de crescimento e de encontro consigo mesmo.
Esse periodo € também dificil para os pais, pois eles percebem o filho confuso,

sentem-se apreensivos quanto a sua luta em busca da maturidade emocional e

temem falhar como pais. Acresce-se a isso o fato de que o adolescente vive, além
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dos agravos fisicos e biolégicos, aqueles decorrentes da busca de estabilizag&o
de sua personalidade, ou seja, do seu Eu (ARMOND; BOEMER, 2004).

A adolescéncia constitui uma tematica de grande relevancia e
preocupacao no ambito da saude publica. Dentro dessa perspectiva, tem-se
pesquisado aspectos relativos a saude reprodutiva dos adolescentes,
conhecimento e uso de contraceptivos, gravidez, questdes de género e identidade
sexual, drogas e alcoolismo (MONTANARI, 2001). Portanto, observa-se que no
Brasil, estas preocupacbes estdo relacionadas essencialmente aos problemas
mais evidentes que acometem os adolescentes, como violéncia, drogas e

doencas sexualmente transmissiveis.

Conforme Ribeiro e Pereira (2005), existem apenas politicas publicas
de carater compensatério que atendem parcialmente a circunstancias transitorias,
coletivas ou individuais. Nestas, a populacdo em estado de absoluta caréncia
estdo presas a uma cadeia de privacdes, proveniente do préprio ordenamento
socioecondmico, que reduz suas chances reais de acesso a recursos capazes de

viabilizar sair dessa cadeia.

Tal fato, consequentemente, repercute nos recursos que devem ser
destinados aos programas que podem atender aos adolescentes portadores de
IRC, porque além das politicas publicas estarem direcionadas em sua maior parte
as questdes de violéncia, doengas sexualmente transmissiveis, droga e gravidez,
nao observamos, com frequéncia, interesse para o atendimento das necessidades

dos adolescentes com doencgas cronicas.

Machado e Car (2003) afirmam que no contexto das politicas publicas de
Saude os adolescentes sao vistos, principalmente, como grupo de risco para
transmissao de doengas sexuais, uso de drogas ilicitas, gravidez precoce e violéncia,

estando os trabalhos direcionados em sua maior parte a essas problematicas.

Segundo a Organizagdo Panamericana de Saude (OPS), durante o
préximo decénio, o numero de adolescentes e jovens aumentara, a nivel mundial,
em cifras sem precedentes. Este grupo esta exposto a riscos multiplos e tera

oportunidades multiplas de terapéuticas. Aproximadamente 70% da mortalidade
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prematura tém suas origens na adolescéncia. Cada ano perdem a vida uns 1,4
milhbes de adolescentes, principalmente por causa das lesdes intencionais,
suicidio e atos de violéncia. As complicagdes associadas a gravidez atingem
70.000 vidas de adolescentes por ano. Entre os jovens de 15 a 24 anos de idade

segue-se registrando as maiores taxas de infec¢des por transmissao sexual.

As doencas cronicas tém recebido maior atengao dos profissionais de
saude nas ultimas décadas. Isso se deve ao importante papel desempenhado na
morbimortalidade da populagdo mundial, ndo sendo apenas privilégio da
populacdo mais idosa, ja que também as doengas cronicas atingem os jovens em
idade produtiva. Entre essas doencgas esta a IRC, considerada uma condi¢gdo sem
alternativas de melhoras rapidas, de evolugao progressiva, causando problemas
de saude, sociais e econbmicos e que cada vez mais esta atingindo adolescentes
e adultos jovens (MARTINS; CESARINO, 2005).

Apo6s levantamentos no Banco de dados MEDLINE e LYLACS usando
como descritores de assunto adolescente e IRC, no periodo de 2000 a 2006,
encontramos 155 artigos e teses relacionados ao assunto, destes apenas 21
abordavam o adolescente com doenga renal de forma qualitativa, sendo nove
periodicos de revistas de enfermagem (Acta Paulista, Cogitare, Revista Brasileira
de Enfermagem, Revista Lat-americana de Enfermagem, Revista de Enfermagem
da UERJ , Nursing), quatro artigos de revista médica (Revista da Associagéo
médica brasileira, jornal brasileiro de Nefrologia) e oito teses na area da saude.
Pbde-se constatar que poucos sdo os trabalhos que abordam o adolescente
portador de IRC numa perspectiva social, cultural e psicoldgica, pois os estudos

ainda estao voltados para a triade tratamento dialitico, dieta e medicacgao.

De acordo com Dias e Vieira (2002) os estudos nesta area tém sido
direcionados para uma compreensdo objetiva da problematica, pois somente se
busca aprimorar a triade terapéutica, deixando de lado as mudancgas
psicossociais e econdmicas advindas com a doenca cronica e dando énfase

apenas as transformacgdes bioldgicas ocasionadas por essa patologia.

Neste estudo, buscou-se contextualizar além dos aspectos da doenca e
terapéutica, pois o enfoque principal esta centralizado nas situagdes vivenciadas
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pelos adolescentes renais cronicos no processo saude-doenca e cuidado a partir
das representacdes sociais elaboradas.

A IRC é uma condigao potencialmente fatal que nao se cura, se cuida,
sendo importante trabalhar aspectos do cuidar que favoregam uma sobrevida
longa, com morbidade minima, visando o bem-estar e dando oportunidade para o
crescimento e desenvolvimento proximos ao desejado. E necessario realizar
estudos que vejam os adolescentes portadores de IRC e suas familias de uma
forma mais abrangente e que identifiquem suas representagdes em relagdo ao
processo de adoecimento, pois essa problematica eles ndo dividem apenas com
os profissionais que cuidam deles, mas também com pessoas que convivem com

o mesmo fendmeno e que compartilham coletivamente suas vivéncias.

A doenca representa uma crise marcante na vida de adolescentes,
principalmente, naqueles com doengas crdnicas, pois estdo em fase de
crescimento e desenvolvimento e sdo vulneraveis ao processo de adoecimento,
mas juntamente com suas familias possuem mecanismos para enfrentarem as

experiéncias da doenca e irem em busca do bem-estar.

Quando nos referimos ao adolescente, o esperado e desejado € que
ele possua boas condi¢gdes de saude para crescer e desenvolver-se, entretanto,
quando se encontra na condicdo de doente, como todo ser humano, tem seu
comportamento e rotinas modificadas. Junto a ele esta a familia com suas
crencas, valores e formas diversas de vivenciar esse fendmeno, incluindo sua

maneira especifica de cuidar de seus membros.

No caso de adolescentes portadores de IRC, as alteragbes ocasionadas
pela doenga sdo complexas em face de suas caracteristicas peculiares, exigindo

deles, o envolvimento com o tratamento e mudancas no estilo de vida.

A doenga € um acontecimento imprevisivel que exerce um impacto no
equilibrio e na adaptacao do individuo frente a esse processo. O corpo ameacado
por uma doenga, seja de natureza aguda ou crbnica, responde com alteragbes
biopsicossociais, essas alteragdes podem ou nao ser adaptativas (BARBOSA,;
AGUILLAR; BOEMER, 1999).
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Segundo Marcelli, Braconnier (2006, p.148):

Psicofisiologicamente falando, a resposta do corpo, sob estresse,
manifesta-se através de uma série de transformagdes e sensagdes
chamadas de sindrome geral de adaptacdo, abarcando a reacdo de
alarme (fase de choque onde os mecanismos de defesa entram em
acdo) os periodos de resisténcia (quando se observa o maximo de
adaptacdo) e de exaustdo (distinguido pelo esgotamento dos
mecanismos de adaptagao).

Toda doencga € algo desagradavel e de dificil aceitagao, principalmente,
quando se trata de uma doenca crénica, mas devido ao progresso diagnostico e
terapéutico, as pessoas que possuem estes tipos de doengas estdo conseguindo
ter uma sobrevida maior e com melhor qualidade (MACHADO; CAR, 2003).

Isso € o que ocorre com o portador de IRC, que, através da dialise ou
do transplante renal, tem possibilidade de prolongar a sua vida, mas buscando
também melhorar a qualidade. Esta realidade vivenciada pelas pessoas
portadoras de insuficiéncia renal e as medidas terapéuticas expressam que o
adolescente renal crénico tem um longo caminho a percorrer e esse caminhar tem
seu inicio no momento em que ele toma conhecimento do carater irreversivel de
sua doencga, percebendo que muitas alteragdes irdo ocorrer no seu estilo de vida.
Meeberg (1993:38) afirma que:

A vida é composta por duas dimensdes: quantitativa e a qualitativa. A
quantitativa é resultante dos avangos cientificos e tecnoldgicos e se
expressa através de taxas de morbi-mortalidade, média de expectativas
de vida, indicadores epidemiolégicos diversos, rendimento da familia,
avaliagéo de crescimento e desenvolvimento das criangas, dentre outros.
Ja a dimenséo qualitativa esta associada a critérios muito mais amplos
que acompanham a dindmica da humanidade e que estao vinculados a
valores, crencas e filosofia de vida.

Portanto, se para o adulto com doencga crénica deve ser dificil ter que
mudar seu estilo de vida e seguir normas e regras, imagine a dificuldade que
podera ser para o adolescente, que esta em uma fase na qual apresenta
caracteristicas como a transgressao de regras, tendo que modificar seus habitos

para atender as novas demandas de cuidado.
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Os adolescentes possuem como caracteristica uma relacdo de
dependéncia familiar e isso é agravado quando sdo portadores de alguma
doenca. Tal fendbmeno é fortemente influenciado pelas condutas dos familiares em
relacdo aos cuidados com seus membros. As alteracbes na vida dos
adolescentes ocasionadas pela IRC sao, particularmente, incbmodas para eles,
uma vez que podem se sentir diferentes e excluidos por serem proibidos de
comer certos alimentos, terem uma ingesta hidrica reduzida e controlada,
necessitarem de remédios continuamente e ainda por serem submetidos ao
tratamento dialitico que requer um conjunto de cuidados que s&o realizados pelas
familias e pelos profissionais. Este cuidado familiar, que €& desenvolvido
naturalmente pelas pessoas ao longo de suas vidas, constitui o sistema popular
de saude (DENARDIN, 1999).

De acordo com Leininger apud George (2000), o cuidado genérico ou
popular sdo conhecimentos e habilidades tradicionais populares culturalmente
aprendidas e transmitidas usados para proporcionar atos assistenciais,
apoiadores e facilitadores para as pessoas ou grupos com a finalidade de

melhorar um modo de vida, uma condi¢gdo de saude ou bem-estar.

Kleinman (1980) afirma que o sistema popular de cuidado em saude é
uma matriz, contendo varios niveis: individual, familiar, social, crengas e
atividades comunitarias. E no cendario ndo-profissional, onde a doenca é
primeiramente definida e as atividades do cuidado em saude sdo iniciadas. O
profissional € outro setor do sistema de saude, constituido pelas profissdes de
saude organizadas. Para Leininger (1991, 48) o sistema profissional é:

O cuidado profissional formalmente ensinado, aprendido e transmitido
com preparo tedrico e pratico relativos a saude, doenga, bem-estar e
preparados em instituigdes profissionais, normalmente com pessoal
multidisciplinar para servir aos consumidores.

Percebe-se que coexistem duas demandas de cuidados, ou seja, o
cuidado profissional e o cuidado familiar, entretanto, esse cuidado n&o profissional
€ executado conforme orientacdes profissionais, mas ao mesmo tempo é

investido de aspectos culturais, de crencas e valores que influenciam na forma de

cuidar.
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Nessa perspectiva, a familia € um sistema cultural de cuidado a saude
diferente e complementar ao sistema profissional. Leininger (1991) identifica o
cuidado da familia como parte integrante do cuidado popular. Para Elsen, (2002),
o cuidado familiar é definido a partir do mundo de significados de cada familia e
desenvolvido ao longo do seu processo de viver. Entretanto, em cada estagio ha
especificidades decorrentes do ambiente sociocultural e das caracteristicas de
cada membro, bem como de sua familia e é fortalecido pela rede de suporte

social, formada por parentes, amigos e vizinhos

O processo de construcao das representacdes sociais dos adolescentes
portadores de IRC, em relagdo ao cuidado, processa-se nhas trocas de
conhecimentos populares e cientificos, através de experiéncias grupais e sociais que
ocorrem ao longo da vivéncia desses individuos. A elaboragéo desse conhecimento
implica, por um lado, em uma rede de representa¢des construidas pelo homem ao
longo da sua existéncia e que s&o veiculadas numa sociedade especifica como
produgdes sociais, e por outro, revela significagbes subjetivas nos seus aspectos

singulares, comuns do vivenciar a problematica em questao (COUTINHO, 2005).

A familia é parte integrante de um ambiente sociocultural. Isto significa
que crengas, valores, simbolos, significados, praticas e saberes s&o construidos,
compartilhados e ressignificados nas interagdes sociais, e como tais, influenciam

e sao influenciados pelas familias (ELSEN, 2002).

A familia é um sistema de saude para seus membros, sendo
representada de acordo com suas crencgas, valores, conhecimentos e praticas, que
guiam as suas agdes de promogao da saude, prevengao e tratamento das doencgas.
Este sistema inclui um processo de cuidar no qual a familia supervisiona o estado
de saude de seus membros, toma decisdes quanto aos caminhos que deve seguir,
acompanha e avalia a saude e a doenga de seus integrantes, pedindo apoio e
orientagdes a seus significantes e/ou profissionais (MOTTA, 2002).

O cuidado é fundamental para a construcdo do processo de ser e viver
saudavel, a medida que permite e estimula o ser a tomar consciéncia de si
mesmo e do mundo, a assumir a responsabilidade por sua transformacédo e a

participar da construgcdo de um mundo melhor e mais justo (ESTIMA; SILVA,
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2000). Rossi e Vila (2002) complementam que o cuidar envolve verdadeiramente
uma acédo interativa. Essa agcdo e comportamento estao calcados em valores e no

conhecimento do ser que cuida para e com o ser que € cuidado

Waldow (1998) explicita que o termo cuidar € uma agado dinamica,
pensada, refletida e o cuidado da a conotagao de responsabilidade e zelo. Estas
idéias estdo de acordo com as de varias autoras de enfermagem ao trazerem
dimensbes mais abrangentes para o cuidar e o cuidado, oriundos da filosofia e
das ciéncias comportamentais. Outra consideracdo da autora & sobre os
significados de cuidar, ou seja, o cuidado como forma de ser e o cuidar como uma
forma de se relacionar, pois o cuidado humano caracteriza-se por envolvimento o
qual, por sua vez, inclui responsabilidade e também podem ser destacados
interesse e compromisso moral, manifestagdes que sao exclusivas dos seres
humanos. O cuidado implica numa relagao interpessoal, constituida de atitudes
humanas, na qual ocorre troca de experiéncias e aprendizagem mutua. Agbes
essas nem sempre previsiveis e que ndo devem ser preestabelecidas, tendo em
vista a peculiaridade do ser humano de ser unico e potencialmente criativo,
contudo, que sofre influéncia do ambiente social e que possui crengas e valores
préprios (WALDOW, 2004).

Sobre o cuidar e a perspectiva cultural, Leininger (1991) afirma que as
pessoas desenvolvem comportamentos de cuidar e a forma como os expressam
esta ligada a padrdes culturais. Portanto, as agdes de cuidado das familias sofrem
constantemente influéncia do meio social e cultural, refletindo nas formas de

cuidar e de representar o cuidar destinadas a seus membros.

Cultura é defendida por Santos (2005) como uma construgéo historica,
seja como concepgao, seja como dimensao do processo social, pois a cultura ndo
€ algo natural, ndo é uma decorréncia de leis fisicas ou biolégicas. Ao contrario, é
um processo coletivo da vida humana. Nada do que é cultural é estanque, porque
a cultura faz parte de uma realidade em que a mudanga € um aspecto
fundamental. Dessa forma, o importante, para pensarmos a nossa realidade
cultural, é entendermos o processo histérico que a produz, as relagdes de poder e
o confronto de interesses dentro da sociedade.



Representagies sociais dos adolescentes em sitnagao de doenca renal crinica sobre o adoecimento e o cuidado 27

De acordo com Geertz (1989), no estudo da cultura, os significantes
nao sdo sintomas ou conjuntos de sintomas, mas atos simbdlicos, e o objetivo
nao é a terapia, mas a analise do discurso social, pois a cultura € uma teia de
simbolos e significagdes que permitem as pessoas, familias e aos grupos,
interpretarem as suas experiéncias e guiarem suas agdes. Essa concepgao
estabelece ligacdo entre as formas de pensar e de agir dessas pessoas, ou seja,
entre os aspectos cognitivos e pragmaticos da vida humana. Portanto, a cultura

tem importancia na constru¢cao de todo fenbmeno humano.

As crencgas e os valores construidos ao longo das experiéncias de vida
sdao modificados face a doenca influenciando diretamente na dinamica familiar.
Neste sentido, Ramos, Pereira, Rocha (2001) expressam que o contexto familiar &
fundamental na definicdo das experiéncias de crescimento, desenvolvimento e
construgédo da identidade do adolescente e deve ser visualizado como processo
dinamico em que historias de vida e projetos individuais interagem e se

conformam num complexo de relagdes.

As reacbes e os comportamentos dos adolescentes sao influenciados
pela fase do adolescer, pelo apoio familiar e pelo sistema de saude disponivel,
caracteristicas e condigdes da doencga e do tratamento. Da mesma forma, a maneira
do adolescente de perceber os cuidados em situacdo de doencga renal crénica sofre
influéncias dos sistemas de cuidado profissional e familiar. Ambos estao implicados

no modo como o adolescente pensa, sente e age frente a esse fenémeno.

A enfermagem tem um compromisso de incluir as familias nas agdes
de saude, principalmente, em relagcdo a criangca e ao adolescente por sua
dependéncia direta, pois essa estratégia favorece o bem-estar e a saude de seus

membros por meio do cuidado centrado na pessoa e na familia.

Ao apreender as representacdes sociais dos adolescentes em relagcéo
ao cuidado na condi¢cdo de IRC, busca-se uma aproximagao com o cotidiano
desses sujeitos. Diante dessa intengao, torna-se relevante compreender como o
adolescente percebe a sua condicdo de renal crénico e dependente de cuidados

especificos. As representagdes sociais desses adolescentes, em relacdo ao
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sistema de cuidados no controle e no tratamento da doenga renal, revelam como

eles pensam e agem na busca de serem saudaveis.

A pesquisa foi direcionada pelo seguinte questionamento: Como as
Representacdes sociais sdo elaboradas pelos adolescentes portadores de
insuficiéncia renal cronica em relagao a ser portador de doencga renal e sobre o

cuidado e suas experiéncias em busca do bem-estar?

A partir desse questionamento, pretendeu-se compreender esse
momento singular de suas vidas, as experiéncias que vivenciam no cotidiano
imbuido de crencas e valores compartilhados nas relagdes interpessoais, de
grupos e na comunicagao social incluindo o ambiente social de cuidados. Essa
compreensao traz elementos fundamentais que vém orientar as praticas

profissionais e familiares junto ao adolescente.

Este estudo justifica-se pela possibilidade de identificar, por meio dos
relatos de vivéncias dos adolescentes portadores de IRC, aspectos que
necessitem de intervencdo, procurando destacar a compreensdo do sentido
representacional da doencga, do itinerario terapéutico permeado de sofrimento
mediante o impacto da doencga e do tratamento. Nesse sentido, a pesquisa busca
contribuir com uma abordagem tedrica e pratica que possam direcionar atividades
profissionais e reformulagdes de acbes em beneficio de uma assisténcia que se
aproxima dos anseios e necessidades destes usuarios (adolescente e familia)
numa dimensao individual e ampla (politico-social), sem perder o foco da

integralidade e da humanizagéo do cuidado.

Sendo assim, a pesquisa foi delineada conforme o seguinte objetivo:
apreender as representacdes sociais dos adolescentes em relagao a ser portador
de insuficiéncia renal cronica no contexto do cuidado familiar e profissional,
destacando o itinerario terapéutico na doenca renal crénica na perspectiva dos
atores sociais investigados.



FUNDAMENTAGCAO TEORICA DA PESQUISA
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2 FUNDAMENTAGAO TEORICA DA PESQUISA

2.1 Teoria das representagoes sociais (TRS)

O fenbmeno que se propde pesquisar tem como eixo norteador a
Teoria das Representagcbes Sociais que permeia os processos de socializagao,
pois se busca compreender, no cenario social, o contexto em que esta inserido o

adolescente portador de insuficiéncia renal, e como este representa o cuidado.

De acordo com Moscovici (2003), as relagdes sociais, seja de carater
interpessoal ou entre grupos, sdo permeadas de representagdes. A comunicagao
desempenha um papel fundamental nas trocas de informacdes e interacbes que
concorrem para a criacdo de um universo consensual. Portanto, compreende-se
que as representacdes sociais sao tao importantes na vida cotidiana, pois sao
elaboradas levando em consideragdo a ideologia do grupo, crencgas, valores,
cultura, ideologias e comportamentos.

As representagbes sociais nos guiam no modo de nomear e definir
conjuntamente os diferentes aspectos da realidade diaria, no modo de interpretar
esses aspectos, tomar decisdes e, eventualmente, posicionar-se frente a eles de
forma defensiva (JODELET, 2001).

Dessa forma, € importante compreender como o adolescente portador
de IRC vivencia o processo de cuidado a partir das representacdes sociais
elaboradas no curso das comunicag¢des interpessoais, ou seja, nas relagbes do

sujeito com os outros e com o mundo.

As familias que possuem membros portadores de insuficiéncia renal, mais
precisamente, criancas e adolescentes, prestam cuidados para atender as
necessidades de saude dos mesmos. Esse processo de cuidar/cuidado possui uma
gama de representagdes por parte dos grupos que compartilham essa problematica,

pois suas agoes sao reorganizadas de acordo com o sentido apreendido socialmente.
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O conceito de representacéo social foi introduzido por Serge Moscovici
em 1961 e é considerado por ele como o objeto caracteristico da Psicologia
Social. No entanto, esse conceito foi desenvolvido pelo socidlogo francés Emile
Durkheim, quando em 1912, elabora o conceito de representagdes coletivas
(NOBREGA, 2003).

De acordo com Noébrega (2003) a oposigao entre individual e coletivo,
pessoa e sociedade, estavel e instavel marca a falha na Teoria de Durkheim
sobre a nogcdo de representagdes coletivas e devido a lacuna tedrica desses
estudos, abre-se para Moscovici, 0 campo de pesquisa propicio a construcédo da
teoria das representagcbes sociais, estabelecendo uma ruptura com a visao

dicotdmica do positivismo desenvolvido por Durkheim.

A representagdo social € uma constru¢do do sujeito social que é
elaborada no jogo das interagdes no qual esta inserido, ou seja, sobre os fatos,
objetos e informagdes que o circundam e ndo em uma mera reprodugédo. Esse
conjunto de idéias, impressdes, sentimentos, conhecimentos formam uma rede
estruturada de informagdes que permitirdo aos individuos compreender e agir em
relacdo ao fenbmeno em questdo, pois as representacdes tém a funcido de
nortear as pessoas em seu ambiente, servindo de guias referenciadores da agao
(JODELET, 2001).

De acordo com Moscovici (2003), representagao social é:

Um sistema de valores, de nogbes e de praticas tendo uma dupla
tendéncia: antes de tudo, instaurar uma ordem que permite aos
individuos a possibilidade de se orientar no meio-ambiente social,
material e de o dominar. Em seguida, de assegurar a comunicagao entre
0s membros de uma comunidade propondo-lhes um codigo para as suas
trocas e um codigo para nomear e classificar de maneira univoca as
partes do seu mundo, de sua histéria individual ou coletiva.

A representacdo social € sempre representacdo de alguma coisa
(objeto) ou de alguém (sujeito) e as caracteristicas do sujeito e do objeto nela se
manifestam. Apresenta com o seu objeto uma relagcdo de simbolizacdo e de

interpretacdo e estas significagbes resultam de uma atividade que faz da
representacdo uma constru¢ado e uma expressao do sujeito (JODELET, 2001).
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Para Moscovici (2003) a representacdo social € um saber de carater
dindmico que estabelece a relagdo entre sujeito e objeto para desvendar o caminho
de producgdo e reproducdo de determinado conhecimento identificado em quatro
categorias: a cultura, a linguagem, a comunicagéo e a sociedade. Sendo que as

representacdes s&o formadas por meio de dois processos: objetivagdo e ancoragem.

Ancoragem tem como objetivo tornar o estranho, algo familiar e isso
ocorre quando classificamos e damos nome a alguma coisa, entretanto, nao
simplesmente em seu conteudo, mas também em suas relagdes. Esse sistema de
classificagdo e de nomeacgao ndo podem ser compreendidos apenas como meios
de categorizar, avaliar e de rotular pessoas ou objetos, pois a principal finalidade é
facilitar a interpretagdo de caracteristicas, a compreensao de intencbes e motivos

subjacentes as ag¢des das pessoas, ou seja, formar opinides (MOSCOVICI, 2003).

O processo de ancoragem pode ser classificado em trés fases: a
atribuicdo de sentido, ou seja, o grupo possui uma rede de significacbes norteadas
pelos valores existentes na cultura para fazer suas representacdes; a
instrumentalizagao do saber que é o sistema de interpretagdo do qual o novo objeto
€ transformado em saber util que tem uma func&o na tradugdo e na compreensao
do mundo; o enraizamento no sistema do pensamento que é a incorporacéo social
de algo novo por meio da familiarizagao, pois as representagcdes ocorrem sobre um
sistema de idéias pré-existentes (MOSCOVICI, 2003).

O processo de Objetivagcdo tem como propdsito transformar algo
abstrato em algo quase concreto. Na realidade, consiste em materializar as
abstragdes, reproduzindo um conceito em uma imagem. Por exemplo, o paciente
diabético tem uma representagdo da doenga como: “agucar no sangue”
(COUTINHO, 2001).

Segundo Nébrega (2003, p.64):

Moscovici desenvolveu os conceitos de objetivagdo e de ancoragem para
explicar, respectivamente, as condi¢des de emergéncia da concretude e da
atribuicdo de significacdo dos objetos sociais construidos pelos sujeitos que
buscam a sintonia de suas praticas e comunicagdo na orquestragao da
sociedade.
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A objetivagdo também é organizada conforme trés fases: a construgao
seletiva, que € o mecanismo utilizado pelos grupos sociais para se apropriar de
determinado corpus tedrico-cientifico, sendo realizada a selecdo dos elementos a
partir dos quais as informagdes em circulacdo sao formadas, em funcdo de
critérios culturais e critérios normativos; a esquematizacao estruturante, também é
denominada nucleo figurativo, é o elemento mais estavel e fundamental da
representacédo, pois é ele que determina ao mesmo tempo a significacédo e a
organizagdo da representacdo, tendo duas fungbes, uma geradora e outra
organizadora; a naturalizagdo através da qual o conceito deixa de ser apenas

abstrato e torna-se uma entidade auténoma (NOBREGA, 2003).

Trabalhar com representacbes sociais € buscar apreender os
significados atribuidos pelas pessoas por meios das interagbes sociais e da
comunicacdo em relacdo a um determinado fendmeno. Acredita-se que as
pessoas ndo agem por acaso e que tudo que fazem corresponde a um plano
prévio, pois o homem € um ser complexo, que age conforme o seu sistema
cognitivo, de valores, crengas e opinides e € por meio dessa diversidade que ele
representa os seus comportamentos, tendo o grupo papel importante na formagao
dessas representacodes. E € a luz desse conhecimento produzido no cotidiano dos
sujeitos sociais, que temos a possibilidade de adentrar nos seus universos
imaginarios e simbdlicos e apreender as representagbes, como forma de

conhecimento especifico, o saber do senso comum.

A TRS toma, como ponto de partida, a diversidade dos individuos, suas
formas de se relacionar e comunicar, em toda sua estranheza e imprevisibilidade
porque o se objeto € desvendar como as pessoas € grupos podem construir um
mundo previsivel e estavel, a partir de tal diversidade, tendo o senso comum um
papel relevante nesse contexto (MOSCOVICI, 2003).

A comunicagdo desempenha um papel fundamental nas trocas e
interacdes que ocorrem nas relacdes sociais, pois 0 homem é um ser social, que
compartilha com o grupo sua ideologia, experiéncias prévias, sentimentos e que

pode influenciar na forma de representar fenbmenos.
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7

Jodelet (2001, p.30) assinala que a comunicagdo € examinada por
Moscovici em trés niveis: ao nivel da emergéncia das representagdes cujas
condigdes afetam os aspectos cognitivos; nos processos de formagédo das
representacdes, a objetivacdo e a ancoragem que explicam a interdependéncia
entre a atividade cognitiva e suas condi¢gdes sociais de exercicio, nos planos da
organizagdo dos conteudos, das significacbes e da utilidade que lhe s&o
conferidas e no nivel das dimensbes das representacbes relacionadas a

edificagao da conduta: opinido, atitude e esteredtipo.

Portanto, a comunicagdo social, conforme os aspectos citados
anteriormente, aparecem como condi¢ao de possibilidade e de determinagcao das

representacdes e do pensamento social.

A comunicagao € o meio que permite a formagao das representacdes,
de maneira que estas se exercem na regulagdo da dindmica das relagdes entre
atores sociais (NOBREGA, 2003).

Usa-se o termo senso comum para falar das representacbes do
cotidiano, pois sao fatos interpretados, a partr do mundo do dia-a-dia e

correspondem as situagoes reais de vida.

Dessa forma, o senso comum esta continuamente sendo criado e re-
criado em nossa sociedade, € conhecimento partilhado pela sociedade como um
todo e que as pessoas usam para organizar sua experiéncia, para participar de

uma conversagao, ou para negociar com outras pessoas.

Segundo Abric (1998) sdo atribuidas as representagdes sociais quatro
funcdes essenciais, sendo as fung¢des identitarias e justificatérias introduzidas por

Abric e as demais por Moscovici.

Funcbes de saber: é o saber pratico do senso comum que permitem
aos sujeitos, através da comunicagao social, adquirir conhecimentos e integra-los
conforme a sua compreensao e em coeréncia com suas capacidades cognitivas e
os valores aos quais aderem de forma a tentar compreender e explicar a

realidade.
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Fungdes identitarias: tem como objetivo identificar as caracteristicas
dos grupos, elaborando uma identidade que seja compativel com as normas e
valores sociais historicamente determinados, desempenhando um papel
importante no controle social exercido pela coletividade sobre cada um de seus

membros.

Fungdes de orientagdo: sdo responsaveis por guiar os comportamentos
e refletem a natureza das regras sociais, pois ela define o que € permitido em um

dado contexto social.

Fungdes justificatorias: permite ao sujeito explicar e justificar seus
comportamentos e posicionamentos conforme o contexto social em que esta

inserido.

As representacdes sociais se manifestam na dindmica das interagdes
sociais, intermediadas pela comunicagdo. E a partir dessas relacdes que as
pessoas adquirem e transmitem os seus conhecimentos, articulados com a
realidade. Afinal, os comportamentos sociais sao representagcbes das
experiéncias e precisam ser compreendidos na sua esséncia, pois refletem a

dinamica social dos sujeitos em seu cotidiano.

Reconhecer as limitagdes do préprio saber significa admitir e validar
outro saber, o saber do senso comum, n&o especializado, na identificagdo mais
ampla dos problemas de saude e na compreensido dos contextos da vida e dos
recursos mobilizados pela populacdo diante das caréncias, do sofrimento e da
doenca (STOTZ; ARAUJO, 2004).

Neste estudo, optamos em estudar as representagdes sociais dos
adolescentes portadores de insuficiéncia renal em relagao ao sistema de cuidados
por compreender que esta experiéncia apresenta aspectos individuais que sao
compartilhados socialmente. Portanto, estdo imbricados com as formas culturais
que permitem a organizagdo de uma rede de significagbes capazes de orientar
atitudes e praticas dos sujeitos, em um contexto construido socialmente e que
repercutem nas acgdes dessas pessoas, pois as representacdes elaboradas no

plano cognitivo revelam uma realidade comum a esse conjunto de pessoas, pois
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transcendem para plano coletivo, ou seja, ndo fica apenas restrita ao plano
mental. Além disso, para compreender as significacdes elaboradas na experiéncia
da enfermidade é fundamental perceber o itinerario terapéutico dessas pessoas,

como se organizam mediante a demanda de cuidados relativos a saude.



DESENHO METODOLOGICO
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3 DESENHO METODOLOGICO

3.1 Natureza da pesquisa

Pesquisa com abordagem multimétodo tendo como matriz tedrica a
Teoria das Representagdes Sociais (TRS), baseado nos principios de Moscovici e
Jodelet, devido esta teoria possuir elementos que possibilitam perceber as
relacbes sociais e psicologicas, e as particularidades relacionadas aos
adolescentes portadores de IRC diante dos sistemas de cuidados familiares e
profissionais. No pensamento de Jodelet (2001) a representagéo revela o sentido

das experiéncias no mundo social.

A eleigao da pesquisa utilizando o multimétodo deveu-se ao fato de se
estar buscando uma coleta de informagdes que dé conta de aspectos afetivos,
cognitivos e atitudinais dos participantes através de suas Representagdes Sociais.
Essa abordagem consiste na utilizagcdo de multiplas técnicas e instrumentos para
o estudo de um fenémeno, buscando sua melhor compreensdo e seguranca na
analise interpretativa (LEOPARDI, 2001).

3.2 Local e periodo da pesquisa

A coleta de dados foi realizada no periodo de julho a outubro de 2006
em uma clinica de dialise particular e que mantém convénio com o Sistema Unico
de Saude (SUS), localizada na cidade de Fortaleza-CE e em um hospital publico
de nivel terciario no municipio de Fortaleza-CE, no periodo de agosto e setembro
de 2006. Neste municipio, existem onze clinicas de didlise, entretanto, elegeu-se
o local anteriormente citado por ser este um centro de referéncia no tratamento de
criangas e adolescentes portadores de IRC. Este servico atualmente atende, em
média, 56 adolescentes renais crénicos que sao submetidos ao tratamento

hemodialitico ou dialise peritonial.
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O local possui trés salas para hemodialise, duas enfermarias para a
realizacao de dialise peritonial, sendo uma destinada a pacientes com infeccéo,
sala de curativos, consultério médico, consultério de enfermagem e uma sala que
€ utilizada tanto pela assistente social como pela nutricionista, além de salas
destinadas ao desenvolvimento das fungdes administrativas. Essa clinica atende
criangas, adolescentes e adultos portadores de IRC nos trés turnos: manha, tarde
e noite (de seis as vinte horas) de segunda a sabado, entretanto, em caso de
urgéncia dialitica, o servigo possui uma equipe de sobreaviso composta de um
enfermeiro, um médico e um auxiliar de enfermagem, que sao responsaveis pelo

atendimento no periodo noturno e aos domingos.

A dindmica dessa clinica ndo envolve apenas os aspectos biomédicos,
ou seja, restringir suas atividades somente ao tratamento dialitico, pois estédo
preocupados também com as questdes sociais, possuindo uma assistente social
que é responsavel pelo levantamento das necessidades das pessoas que eles
atendem, garantindo transporte e alimentagdo para os que tém dificuldade
financeira e para quem mora no interior. E, caso algumas dessas pessoas
apresentem problemas psicolégicos, é solicitada uma avaliagao para o servigo de

psicologia, que é terceirizado.

No periodo da coleta de dados, teve-se a oportunidade também de
presenciar comemoragdes relativas as festas juninas que s&o organizadas pelos
profissionais da clinica e o envolvimento de todos nos preparativos para as festas
dos dias das criangas, e 0 quanto eles se sentem valorizados pela realizacdo
dessas atividades, mostrando a importancia de se trabalhar o espirito de grupo.

3.3 Informantes da pesquisa

Os informantes do estudo foram adolescentes com quadro de
insuficiéncia renal crénica, submetidos ao programa de diadlise, bem como
adolescentes em processo de adoecimento, mas que ndo eram renais crénicos.
Os critérios de inclusao para os portadores de IRC foram: os clientes, ambos os

sexos, que realizam tratamento dialitico ha mais de um ano. O fato de ja terem
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passado por um tempo de diadlise podera revelar as experiéncias, permitindo uma
melhor analise do problema. Dentro desse grupo, os participantes foram
escolhidos de maneira intencional dentre os adolescentes que aceitaram
participar da pesquisa. Assim, a escolha deu-se junto aos adolescentes conforme

os pré-requisitos mencionados anteriormente.

Em relagdo aos adolescentes que ndo eram renais cronicos, o critério
de inclusao foi: estar hospitalizado no periodo da coleta de dados, e aceitar
participar da pesquisa apds a exposi¢gao dos objetivos e assinatura do Termo de

consentimento livre e esclarecido.

O quantitativo dos participantes na primeira fase da coleta, para aplicar
o teste de associacado livre, foram 70 adolescentes, sendo 50 adolescentes
portadores de IRC, perfazendo quase 100% dos adolescentes atendidos na
referida clinica, ja que esta possui 56 adolescentes em tratamento dialitico. Nao
foi possivel entrevistar a todos pela dificuldade de acesso aos demais, que
vinham apenas uma vez por més na clinica para acompanhamento ambulatorial
devido fazerem dialise peritonial e por morarem no interior. Para a primeira fase,
também aplicamos o teste com vinte adolescentes ndo renais crénicos, que
estavam hospitalizados em um hospital publico de nivel terciario localizado na
cidade de Fortaleza-CE, porém o quantitativo ndo foi maior por causa da
dificuldade de encontrar, neste periodo, sujeitos na faixa etaria estabelecida que

estivessem internados no Hospital onde foi realizada a coleta dos dados.

Na segunda fase, entrevistamos oito sujeitos, pois seguimos a
amostragem conceitual, ou seja, até haver saturagcdo tedrica e quando as
experiéncias estavam se repetindo e foram capazes de possibilitar a

compreensao das dimensodes do fenébmeno.

3.4 Procedimentos para a coleta de dados

A coleta de dados foi realizada pela propria pesquisadora e, inicialmente,
utilizou-se o teste de associagao livre de palavras com adolescentes portadores de

IRC e adolescentes ndo renais cronicos. Os dois grupos encontravam-se em
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tratamento de saude, o primeiro com doenga renal em tratamento dialitico

ambulatorial e o segundo hospitalizado, mas em virtude a outro problema de saude.

O teste de associacao livre de palavras (TALP) foi um dos instrumentos
utilizados na coleta de dados deste estudo pelo fato de acessar conteudos

latentes e afetivos dos participantes da pesquisa.

A técnica de associacéao livre de palavras consiste em um instrumento
que se estrutura na evocacado de respostas dadas com base em um ou mais
estimulos indutores trazendo elementos implicitos e latentes dificeis de serem
expressos em producgdes discursivas. Nesta pesquisa, as palavras indutoras
foram: saude, doenca renal, dialise, cuidado profissional, cuidado de si e cuidado
familiar, o que permitiu colocar em evidéncia universos semanticos de palavras

que agrupam determinadas populag¢des (COUTINHO, 2001).

O teste foi utilizado a fim de serem estudadas as representacdes sociais
espontaneamente partilhadas pelos membros dos grupos pesquisados. Corresponde
a uma medida de economia na percepcdo da realidade, uma vez que uma
composi¢ao semantica pré-existente é, geralmente, muito concreta e organizada em
redor de alguns elementos simbdlicos simples, que substitui ou orienta
imediatamente a informagdo objetiva ou a percepg¢ao real, sendo uma estrutura

submetida a influéncia do meio cultural e da experiéncia pessoal (COUTINHO, 2005).

Em seguida, foi utilizada como técnica de coleta de dados a entrevista
com um roteiro semi-estruturado, que foi aplicada a oito adolescentes, esta foi
gravada em fita cassete, por ser um método em que ndo ha imposicado de uma
ordem rigida de questdes e no qual o entrevistado discorre sobre o tema abordado
baseado nas informagdes que ele detém, permitindo a captacao imediata e corrente
das informagdes desejadas e também por ser uma técnica que ndo exclui as

pessoas que nao foram alfabetizadas de participarem da pesquisa.

Em geral, as entrevistas podem ser estruturadas e n&o-estruturadas,
correspondendo ao fato de serem mais ou menos dirigidas. Assim, torna-se
possivel trabalhar com a entrevista aberta ou n&o estruturada, onde o informante

aborda livremente o tema proposto; bem como a estruturada, que pressupde
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perguntas previamente formuladas. Ha formas, no entanto, que articulam essas
duas modalidades, caracterizando-se como entrevista semi-estruturada
(DESLANDES; NETO; GOMES; MINAYO, 2002).

De acordo com Jodelet (2001), apoiado por Sa (1996), as entrevistas
constituem-se como uma das praticas mais comuns de pesquisa nas
representagdes sociais. Contudo, estes autores sugerem que se comece a fazer
perguntas de carater mais concreto, factuais e relacionadas as experiéncias
cotidianas dos sujeitos, para, gradativamente, passar as perguntas que envolvam

reflexdes mais abstratas e julgamentos.

3.5Analise dos dados

Os dados apreendidos através do teste de associacao livre de palavras
foram analisados por meio do tri-deux-mots que faz a analise fatorial de
correspondéncia (CIBOIS, 1998). De acordo com Coutinho; Fonseca (2005) este
programa € bastante utilizado no tratamento de dados quando se trabalha com o
suporte tedrico das representacdes sociais. O Teste de associacado livre de
palavras € adequado para a apreensao das Representacdes Sociais porque
coloca em evidéncia as variaveis fixas (em colunas) e as variaveis de opinides
(em linhas), as quais se confrontam e se revelam graficamente na representacao
do plano fatorial. Esta técnica de analise fatorial de correspondéncia, através do
Tri-Deux-Mots, coloca em relevo as relagdes de atragdo e exclusdo entre os

componentes representacionais dos diferentes grupos.

Neste estudo, o referido Teste possibilitou a representagao grafica das
representacbes apreendidas, as quais foram formadas pelas respostas de
associacdo dos adolescentes com IRC, em comparacdo com as representacdes
dos adolescentes que se encontravam em processo de recuperacao por outras
doencas nao renais. Ambos foram convidados a falar de acordo com os estimulos

indutores.
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Inicialmente, foram organizados os estimulos em uma pasta de
computador que foi denominada dicionario de palavras, na qual foram
introduzidos seis documentos (saude, rim, dialise, cuidado familiar, cuidado
domiciliar e cuidado de si) que correspondiam a cada palavra indutora e seus
respectivos estimulos, verbalizado por todos os entrevistados. Em seguida, as
palavras evocadas foram digitada em um documento que foi conceituado de
Banco e que continha todos os estimulos, mas de maneira individualizada. Essa
primeira fase tem a finalidade de organizar as palavras para que se fagam as
aproximagdes semanticas e escritas, ou seja, para que, por exemplo, a palavras
alegre e alegria, feliz e felicidade, amizade e amigos ndo sejam reconhecidas pelo
programa como palavras distintas, e a segunda fase, foi para organizar os dados
que foram langados no programa e assim ocorrer a analise fatorial de

correspondéncia.

Quanto as informagbdes coletadas nas entrevistas, estas foram
transcritas apds leitura das gravagdes e organizagao de todo o material obtido.
Com isso realizamos sucessivas leituras procurando apreender as
representacdes do fenbmeno estudado. Assim, utilizamos a técnica de analise de
conteudo categorial tematica, conforme os passos de Bardin (1977). Para esse
autor, analise de conteudo € um conjunto de técnicas de analise das
comunicagdes visando obter através de procedimentos sistematicos e objetivos
de descricao do conteudo das mensagens, indicadores quantitativos ou que nao
permitam inferéncias dessas mensagens. O objetivo da analise de conteudo é
compreender, criticamente, o sentido das comunicagdes, seu conteudo manifesto

ou latente, as significagdes explicitas ou ocultas.

O método de anadlise de conteudo proposto por Bardin (1977), se

organizam em torno de trés poélos cronoldgicos, a seguir descritos:

1) Pré-analise: consistiu na transcricdo das entrevistas realizadas com os dez
adolescentes portadores de IRC, na leitura flutuante das mesmas, e na
retomada do contexto dos objetivos do estudo, que se voltam para a analise
das representagbes sociais dos adolescentes portadores de IRC sobre o
cuidado;
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2)

3)

Exploracdo do material: consiste na operagdo de codificacdo, com a
constituicdo do corpus a partir da transformagao dos dados brutos, de forma a
alcancar a compreensao do contexto representacional. O recorte do texto em
unidades de registro, no qual foi escolhida a frase, e em unidades de contexto,
o paragrafo e, em seguida, foram agrupadas as subcategorias para a
elaboracao das categorias e temas.

Tratamento dos resultados: nesta fase, realizou-se a compreensao do
fendbmeno tendo por base o quadro tedrico, permitindo apreender o campo
semantico das representagdes sociais, hum dialogo com os referenciais dos
temas/categorias emergentes sobre o sistema de cuidados de adolescentes
portadores de IRC.

Para identificacdo das entrevistas, utilizaram-se nomes ficticios,

figuracdes biblicas, respeitando assim, os preceitos éticos da pesquisa.

3.6 Aspectos éticos

Quanto as questbes éticas, obedeceu-se a Diretrizes e Normas

Reguladoras de Pesquisa envolvendo seres humanos, conforme a resolugao N°
196 de 10 de outubro de 1996 do Conselho Nacional de Saude (BRASIL, 1996).

Dessa forma, foi elaborado o Termo de consentimento Livre e

esclarecido que informava os objetivos, a justificativa e outros preceitos éticos

para que os participantes tivessem conhecimento e autorizassem a realizagdo do

estudo. Os sujeitos foram informados quanto a garantia do seu anonimato e do

sigilo das informagdes dadas. O projeto foi encaminhado ao Comité de Etica em

Pesquisa da Universidade Estadual do Ceara, sendo avaliado, aprovado e

autorizada a sua realizacao.



RESULTADOS E DISCUSSOES
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4 RESULTADOS E DISCUSSOES

4.1 Representagoes sociais dos adolescentes sobre o cuidado em situagao
de doenga renal cronica: analise fatorial de correspondéncia

O TALP foi constituido de seis estimulos indutores no processo de
evocagao das palavras: (1) doencga no rim; (2) saude; (3) didlise; (4) cuidado de si;
(5) cuidado profissional e (6) cuidado familiar. As respostas obtidas como
utilizacdo desse instrumento foram processadas através do software Tri-Deux-
Most versao 2.2 (CIBOIS: 1995) e a interpretacéo foi realizada a partir da Analise

Fatorial de Correspondéncia (AFC).

Um contingente de 1630 palavras foram evocadas pelos 70
participantes da pesquisa, em resposta aos estimulos indutores com a ocorréncia
de 296 termos diferentes. Os estimulos indutores foram aplicados a um grupo de
adolescentes portadores de IRC e em outro grupo composto por adolescentes
que nao possuem IRC, mas outras enfermidades. Dos participantes, 41 eram do
sexo feminino e vinte e nove do sexo masculino; 46 adolescentes estavam na
faixa etaria entre dez e quatorze anos e 34 na faixa etaria entre quinze e
dezenove anos. Trés sujeitos ndo eram alfabetizados, dezesseis estavam no
ensino fundamental e 51 estavam no ensino médio. Quanto a procedéncia, 40

residiam na capital onde o estudo foi realizado e 30 eram procedentes do interior.

A técnica utilizada possibilita a elaboracdo de eixos que evidenciam os
resultados apresentados num campo representacional e distribuido de maneira
oposta sobre os fatores Fq e F,. Essa formacédo grafica reproduz a atragéo
manifesta entre as variaveis fixas (possuir ou nédo IRC, sexo e escolaridade) e as

variaveis de opinido (respostas aos estimulos indutores).

Tendo uma vez reunida a lista de palavras suscitadas por cada palavra
indutora, passamos a tratar a informagdo obtida de modo a se chegar a
representacbes condensadas (analise descritiva do conteudo) e explicativas
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(analise do conteudo, veiculando informagdes suplementares adequadas ao
objetivo principal da pesquisa, que é apreender as representag¢des sociais dos
adolescentes em relagdo ao adoecer e o cuidar/cuidado e sua interface com o

processo saude/doenca).

Estimulos Sujeitos
1. Doenga no rim Grupo 1 - adolescentes portadores de
2. Saude insuficiéncia renal cronica
3. Dialise Grupo 2 - adolescentes que nao
4. Cuidados de si possuem insuficiéncia renal crénica
5. Cuidado profissional
6. Cuidado familiar

QUADRO 1 - Estimulos indutores e sujeitos da pesquisa.

Os fatores podem ser identificados na representacéo grafica através da
distincao de cores. O F4 horizontal, de cor vermelha evidencia os resultados mais
relevantes da pesquisa, enquanto o F,, vertical e de cor azul, complementa os
resultados manifestos no F; Portanto, os fatores F{ e F, foram os de maior
contribuigdo, concentrando as principais informag¢des das respostas evocadas
pelos participantes da pesquisa no TALP. O fator F4 abrangeu 60,2 % da variancia
total de respostas (valor proprio = 0.069) e o segundo fator, 17,4 % da variancia
total de respostas (valor préprio = 0.020), perfazendo um total de 77,6 % da
variancia total dos dados, o que da confiabilidade as afirmacdes propostas neste
estudo.
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FIGURA 1 : Representagao grafica dos Fatores 1 e 2.
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A leitura do grafico é realizada através das palavras evocadas a partir
de sua distribuicdo nos eixos (fatores Fq e F,). Objetivamente, pode-se, visualizar
na estrutura do grafico, a oposigédo entre as representagdes manifestadas pelos

adolescentes que sao portadores de IRC e os que nao sao portadores de IRC.

Em relacdo as respostas evocadas, relativas ao primeiro estimulo
indutor (doenga no rim), destacam-se, na fala dos adolescentes portadores de
IRC as palavras: dialise (CPF= 16) e tratamento (CPF= 47). Pode-se observar

que eles representam, a partir desse estimulo, palavras que estdo ligadas ao
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tratamento propriamente dito, fixando suas representagdes nas exigéncias que a
doenca no rim acarreta, que € a necessidade de realizar o tratamento dialitico, o
que nos leva a inferir que quando se fala em doenga no rim, eles ja pensam na
dialise e no tratamento que essa doencga impde. De acordo com Martins; Cesarino
(2005) o tratamento dialitico € responsavel por uma mudanga marcante no
cotidiano dos portadores de IRC, pois as atividades dessas pessoas séo limitadas
apos o inicio do tratamento, devido haver alteragcbdes na vida diaria em virtude da
necessidade de realizar o tratamento, necessitando de suporte formal de atencao

a saude, tanto nos aspectos bioldgicos, como psicologicos e sociais.

No extremo oposto, os adolescentes que ndo possuem IRC evocaram
as palavras: dor (CPF = 23) e medicagdao (CPF = 43) no F; (eixo 1) para
responder ao primeiro estimulo. Assim, é possivel evidenciar que esse grupo
verbaliza apenas palavras gerais em relagdo a doenga, no entanto, sem

estabelecer vinculo com a doenga renal.

Em resposta ao estimulo indutor 2 (saude), o grupo de adolescentes
renais cronicos, centralizam suas respostas no fator 2, eixo vertical na margem
inferior, evocando as palavras: tudo (CPF= 19), importante (CPF= 20) e bem-estar
(CPF= 17), o que nos induz a interpretagdo de que a saude representam o que
eles pensam, desejam e valorizam, tratando-se de um bem valioso a ser
alcangado. Heidermann (2006) afirma que, para o adolescente, saude significa
disposicéao, vitalidade, no entanto, eles s6 tendem a valoriza-la quando vivenciam
0 processo de adoecimento, pois para eles ndo é algo comum, nem esperado,

conviver com essa problematica.

Relacionado ao mesmo estimulo e ao mesmo fator (F»), o grupo de
adolescentes nao renais cronicos representa saude com as palavras: vida (CPF=
22), bom (CPF= 29) e brincar (CPF= 43). Essas representag¢des sdo semelhantes
as dos adolescentes portadores de IRC em relagdo as significagbes, pois
verbalizam palavras de sentido positivo, no entanto, o primeiro grupo da um

sentido mais valorativo, corroborando a afirmacao da autora citada.
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Seguindo a interpretacdo do grafico em seu eixo horizontal (F1) a
esquerda, tomou-se o estimulo dialise. Observou-se nas evocagdes produzidas
pelo estimulo indutor, a presenga das palavras: tratamento (CPF = 17),
sobrevivéncia (CPF= 19), necessario (CPF= 15) e fistula (CPF= 16), nas
verbalizagbes dos adolescentes renais crénicos. Nesse contexto, as respostas
podem ser traduzidas em relagdo ao tratamento em si, mas também o que ele
significa para esses adolescentes, que € um meio para manter a vida.
Representam, ainda, uma condicao indispensavel ao tratamento que é o acesso,

procedimento significante para a concretizagédo da dialise.

Segundo Martins; Cesarino (2005) os tratamentos disponiveis nas
doencgas renais sdo: dialise peritoneal ambulatorial continua (DPAC), dialise
peritoneal automatizada (DPA), dialise peritoneal intermitente (DPI), hemodialise
(HD) e o transplante renal (Tx). Esses tratamentos substituem a fung&o renal,
aliviam os sintomas da doencga e preservam a vida do paciente, porém, nem um
deles ¢é curativo. Esse conhecimento veiculado no meio académico é
representado também por aqueles que vivenciam a experiéncia de ser portador
de IRC. Para esses autores, os avangos tecnologicos e terapéuticos nessa area
contribuiram para o aumento da sobrevida dos renais cronicos, sem, contudo,
possibilitar-lnes o retorno a vida em relagdo aos aspectos qualitativos, pois essas
pessoas, que dependem de tecnologia avangada para sobreviver, apresentam
limitacbes no seu cotidiano e vivenciam inumeras perdas e mudancgas

biopsicossociais que interferem no seu estilo de vida.

Entretanto, para Silva; Vieira; Koschnik; Azevedo; Souza (2002) esses
avangos tecnolégicos podem n&o significar cura, mas podem melhorar a
sobrevida dessas pessoas e contribuir para sua qualidade de vida, desde que
recebam acompanhamento multiprofissional adequado. Confirmando as
afirmacgdes desses autores, entende-se que esse tratamento é algo dificil
vivenciado por esse grupo, mas os adolescentes, em suas representagoes,
compreendem que o mesmo € importante e traz beneficios, portanto, sao

imposigdes necessarias a vida.



Representagies sociais dos adolescentes em situagao de doenca renal cronica sobre o adoecimento e o cuidado 51

Observa-se que os adolescentes portadores de IRC representam a
dialise em fungdo da dependéncia, pois eles necessitam dela para sobreviver,
contudo, no fator 2, eles evocam as palavras prisdo (CPF= 95), ruim (CPF= 23),
tempo (CPF= 16) e agulha (CPF= 16), porque para se fazer o tratamento dialitico
€ necessario dispor de tempo, e esse tempo pode ser traduzido tanto ao que é
dispensado para a hemodialise, que é trés vezes por semana, por um periodo que
varia de trés a quatro horas por sessao, como também o tempo que é gasto com
o deslocamento, trés vezes por semana, até a clinica onde dialisam. Mostra-se
mais significativo para aqueles adolescentes que moram no interior, pois eles
precisam viajar para fazer o tratamento, o que se torna um sacrificio, pois
dedicam maior parte do seu tempo para a realizacdo do tratamento dialitico e
pode ser por isso que eles evocam a dialise como ruim e prisdo, pois ocasiona
mudangas radicais no estilo de vida dos portadores de IRC. Reorganizagédo das
atividades escolares, profissionais e familiares em fungdo do tratamento como
também em relacdo as manifestagdes de sintomas durante a dialise e pungao da
fistula, um procedimento doloroso, por isso evidenciam a palavra agulha, uma

experiéncia marcante para essas pessoas.

Ainda, em relagdo ao estimulo trés, o grupo dos adolescentes ndo
renais cronicos, evocaram a palavra nada (CPF= 42), em termos comparativos,
esses adolescentes ndo sabem o que significa dialise, demonstrando que trata-se
de um tratamento cujo conhecimento esta centralizado nos grupos que possuem
IRC ou nas pessoas que convivem com alguém que se submete a esse
tratamento. Porém, essa evocacgao aparece muito distante dos eixos principais,

reduzindo, assim, seu valor representacional.

No eixo F,, os adolescentes portadores de IRC, quanto ao quarto
estimulo (cuidado de si), evocaram as palavras: agua (CPF= 61), dieta (CPF= 59),
dedicagdo (CPF= 26), proibigbes (CPF= 20), responsabilidade (CPF= 17) e
medicacdo (CPF= 16). Nesse eixo, percebe-se que ha uma representacdo do
autocuidado focalizado na triade terapéutica: dieta, medicacido e dialise. Dias e
Vieira (2002) afirmam que o cuidado ao portador de IRC esta centralizado na
adesao a essa triade terapéutica e direcionados para uma compreensao objetiva

da problematica, valorizando e cobrando aos portadores de IRC adesao a esse
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tratamento, contudo, é importante ndo apenas valorizar esses aspectos, mas
também conduzir o renal crénico a ser participante e co-responsavel por seu
cuidado. Corroborando com essa idéia, o grupo um, verbalizou palavras como
responsabilidade e dedicagdao, mostrando que eles compreendem que é relevante

sua participagao no seu processo de cuidado.

Permanecendo no estimulo indutor quatro, agora no eixo F¢, os
adolescentes renais cronicos evocaram as palavras: didlise (CPF= 16) e
preocupacgao (CPF= 26). Assim, o resultado proveniente desse estimulo ressalta o
fato de que estes adolescentes concluem que o seu cuidado traz para ele
preocupagao, pois precisa se dedicar ao seguimento das condutas prescritas e
exigidas, bem como ele objetiva também, esse cuidado sob a forma da dialise, ou

seja, fazer diadlise é materializado por ele como uma forma de cuidado.

No grupo dois (adolescentes ndo renais cronicos) eles evocaram as
palavras: cuidado (CPF= 80), obediéncia (CPF= 60) e prevencéo (CPF= 44). Sobre o
aspecto doenca, os adolescentes direcionam sua atencdo para as medidas
preventivas e para a obediéncia, pois compreendem que a prevengao € uma maneira
eficaz de se manter saudavel, bem como obedecer as regras pré-estabelecidas tanto
pelos pais, como pela sociedade (KLOSINSKI, 2006). Os adolescentes renais
cronicos também representam o cuidado de si com a evocagdo dessas palavras,

mas de maneira menos representativa, de acordo com estrutura do grafico.

No eixo F4, em resposta ao estimulo indutor cinco, os adolescentes do
grupo um evocaram a palavra conversa (CPF= 15) como forma de representar o
cuidado profissional. Pode-se inferir que a comunicagao exerce papel importante
na relacdo paciente-profissional, pois os adolescentes representam a conversa

como forma de cuidado.

Para Campos; Turato (2003), a relagao paciente-profissional engloba uma
compreensdo da pessoa do paciente e também do sentido que este da a sua
enfermidade. Afirma, ainda, a importancia da atitude da escuta como oportunidade do
profissional em compreender o paciente como pessoa, diferente de todas as outras,

com seu préprio modo de vida, seus modos diferentes de adoecer e de conviver em
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comunidade, numa relacao de reciprocidade. Observa-se que o adolescente valoriza
essa postura e a representa como algo positivo em relagéo ao processo do cuidado.

Para os adolescentes do grupo dois, a palavra evocada face ao
estimulo indutor foi bom (CPF= 16), mostrando que o cuidado profissional é

percebido de forma avaliativa, representado como bom.

No F,, apesar de menos relevante em termos estatisticos, este fator
contribui, de maneira complementar, para o desvelar dos questionamentos.
Destacamos as palavras evocadas frente ao estimulo cuidado profissional pelos
adolescentes portadores de IRC: preocupados (CPF= 52), compreensao (CPF=
29), conhecimento (CPF= 28) e os adolescentes do grupo dois: dedicagédo (CPF=
16). Percebe-se que o grupo um atribui aos profissionais qualidades relativas a
formacado, e ambos os grupos imputam atributos subjetivos, que séo vistos por
eles como caracteristicas importantes na relacdo de cuidado, fazendo se sentirem

bem assistidos.

Dentre as respostas evocadas, relativas ao sexto e ultimo estimulo indutor,
um aspecto relevante pode ser apontado em relagdo a similaridade dos dois grupos
evocarem as palavras amor e carinho. Isto representa o valor que os adolescentes
atribuem a esses sentimentos como fator de grande importancia no cuidado dentro do
ambiente familiar, demonstrando que sao esses valores que eles almejam e valorizam
e que também norteiam todas as outras formas de cuidado. Nesse sentido, os termos
apoio (CPF= 40) e ajuda (CPF= 48) indicam também representagdes positivas do
comportamento familiar frente ao processo de adoecimento de um dos seus membros,

contribuindo para sua recuperagao ou para sua adaptacao.

A sequir, é possivel visualizar, nos quadros elaborados, as frequéncias
relativas das principais verbalizagbes em ordem decrescente e segundo as
palavras indutoras (principais e complementares) da amostra total dos sujeitos
(n=70). Essa abordagem, no entanto, possibilita apenas a visualizagdo de

elementos consensuais da pesquisa.
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Estimulo 1: F | Estimulo 2: F | Estimulo 3: F
Doenga no rim Saude Dialise
Internacao 30 | Alegria 59 | Tratamento 28
Dialise 26 | Felicidade 34 | Dor 19
Medo 26 | Tudo 29 | Maquina 17
Tristeza 26 | Vida 25 | Sobrevivéncia 17
Sintomas 19 | Bem-estar 11 | Desconhecimento 15
Ruim 16 | Liberdade 11 | Necessaria 14
Sofrimento 12 | Béncao 10 | Ruim 11
Medicacao 10 | Importante 7 | Sofrimento 11
Surpresa 9 Agulha
Dificil 7 Fistula
Tratamento 7 Priséo

QUADRO 2 - Frequéncia das evocagoes em relagao aos estimulos indutores.
Fonte: Elaboragéo prépria a partir das informag¢des do arquivo referente ao programa IMPMOT
(Software TRI-DEUX verséao 2.2).

Estimulo 4: F | Estimulo 5: F | Estimulo 6: F
Cuidado de si Cuidado Profissional Cuidado familiar
Responsabilidade 33 | Atenciosos 33 | Amor 48
Medicacao 31 | Carinho 28 | Carinho 43
Dieta 20 | Bom 21 | Apoio 20
Dedicacgao 15 | Competentes 18 | Protecéao 20
Restrigdo 15 | Legal 16 | Ajuda 18
Tratamento 14 | Conversa 14 | Atencéao 18
Obediéncia 13 | Amizade 12 | Dedicacéao 16
Preocupacgao 13 | Compreenséao 12 | Unido 12
Prevencao 9 | Respeito 11 | Preocupacéo 10
Fistula 7 | Dedicagao 10 | Compreenséo 9
Pacientes 10 | Mae 7

QUADRO 3 - Frequiéncia das evocagoes em relagcao aos estimulos indutores.
Fonte: Elaboragéo prépria a partir das informagdes do arquivo referente ao programa IMPMOT
(Software TRI- DEUX verséao 2.2).
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A sequir, elaborou-se um construto que retoma as principais verbalizagdes,

ja reunidas nos quadros anteriores, mas num arranjo comparativo entre os dois grupos

contemplados na pesquisa. Para isso, recorreu-se ao dicionario de palavras (anexo),

pois nesse arquivo, estao discriminados todos os vocabulos proferidos durante a coleta

de dados do TALP. Foi realizada a recontagem dos termos na tentativa de distinguir e

contabilizar as palavras por grupo e estimulo indutor.

Estimulo 1: F Estimulo 2: Estimulo 3: F
Doenca norim | G; | G, | Saude G; | G, | Dialise G | G
Internacéo 22 |8 | Alegria 44 | 15 | Tratamento 1 |-
Dialise 25 |1 Felicidade 25 |9 Dor 18 |1
Medo 21 |5 | Tudo 24 |5 | Maquina 13 | 4
Tristeza 23 |3 |Vida 16 |9 | Sobrevivéncia 17 | -
Sintomas 18 |1 Bem-estar 8 |3 | Desconhecimento | - 15
Ruim 11 |5 Liberdade 10 |1 Necessaria 14 | -
Sofrimento 7 |5 |Béncao 8 |2 |Rum 11 |-
Medicacao 1 9 | Importante 7 |- Sofrimento 10 | 1
Surpresa 9 |- Agulha 6 |3
Dificil 6 1 Fistula 9 |-
Tratamento 6 1 Prisao 8 |-

QUADRO 4 - Frequéncia das evocagdes em relagdo aos estimulos indutores

nos grupos distintos.

Estimulo 4: F Estimulo 5: Estimulo 6: F
Cuidado de si Cuidado Cuidado
G1 | G profissional Gt | G2 | tamiliar G1 | G

Responsabilidade | 27 | 6 | Atenciosos 24 |9 | Amor 34 |14
Medicacao 22 |9 | Carinho 21 | 7 | Carinho 30 [ 13
Dieta 17 |3 | Bom 13 |8 | Apdio 16 | 4
Dedicacgao 12 | 3 | Competentes 15 | 3 | Protecéao 13 |7
Restrigao 15 |- | Legal 10 | 6 | Ajuda 10 | 8
Tratamento 14 | - | Conversa 14 |1 | Atencéao 17 | 1
Obediéncia 5 |8 | Amizade 9 |3 | Dedicacao 13 13
Preocupacao 13 |- | Compreensao 10 |2 | Unido 10 | 2
Prevencgéao 2 |7 | Respeito 10 |1 | Preocupacédo |9 |1
Fistula 7 |- | Dedicacéao 7 |3 | Compreensdo |8 |1
Agua 7 |- | Pacientes 7 |3 |Mae 3 |4

Conhecimento 7 |-

Cuidado 7 |1

QUADRO 5 - Frequéncia das evocagdes em relagao aos estimulos indutores
nos grupos distintos.
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Apos essas analises, visualizamos que a lista de palavras evocadas
representa o sistema categorial da representagdo dos adolescentes em relagao
ao cuidado em suas diversas formas. Essa analise inicial teve como objetivo a
compreensao da natureza e da estrutura das associacdes através do numero de
abordagens para que, a partir disso, possamos fazer outras inferéncias que sejam
capazes de levar as apreensodes do fendbmeno estudado.

4.2 Representagoes sociais dos adolescentes mediante a condi¢ao de ser
portador de insuficiéncia renal cronica e o contexto do cuidado

Este capitulo traz a analise das informacdes apreendidas nas entrevistas
com os atores sociais. A analise do material discursivo foi efetuada conforme
procedimentos adotados na analise de conteudo, resultando na identificagdo de
categorias e nucleos tematicos. A referida analise traz as significagbes sobre ser
portador de IRC e as dimensbes do cuidado nas experiéncias construidas
socialmente. Além disso, apresentam-se algumas caracteristicas individuais do grupo

facilitando o entendimento das distintas manifesta¢des dos sujeitos da pesquisa.

Torna-se fundamental conhecer as representagbes que esses atores
sociais fazem sobre a sua nova e continua condicao de viver, porque, nas marcas do
adoecer, as representagbes sao organizadas de modo a proporcionar uma
aproximacao desse universo consensual, que se manifesta nas atitudes dos grupos. A
representacdo social € uma forma de conhecimento socialmente elaborada e
partilhada, tendo uma orientagcao pratica e concorrendo para a construcdo de uma
realidade comum a um conjunto social (JODELET, 2000). Portanto, esses
adolescentes tém uma pertenga no grupo de tratamento, aqueles que fazem a
hemodialise, continuamente, assim as suas representacdes sao construidas no
contexto das relagbes e certamente enfocam as significacbes de ser portador de

insuficiéncia renal crénica e o contexto do cuidado.

Nessa etapa da pesquisa, foram selecionados oito adolescentes com
doenca renal cronica. Destes, quatro sdo do sexo feminino e quatro do sexo
masculino. Desses adolescentes, quatro estavam na faixa etaria entre 10 - 14

anos e o restante entre 14 - 19 anos; trés residem em Fortaleza (Ceard) e cinco
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sao procedentes do interior. Quanto a escolaridade, trés estdo no Ensino

Fundamental e cinco no Ensino Médio.

Essas informagdes mostram algumas caracteristicas desses adolescentes.
Ha predominancia de adolescentes na primeira fase da adolescéncia, momento em
que as mudangcas fisicas e fisioldégicas estdo em plena exacerbagéo e, para alguns,
esse desenvolvimento implica em desequilibrio e instabilidades extremas no
enfrentamento dos “lutos”, por exemplo, a perda do corpo e da identidade infantil. Na
sua busca de individualidade, eles deslocam o sentimento de dependéncia dos pais
para o grupo de iguais, onde s&o fortalecidos (GUIMARAES; MENDES, 2002).

Quanto a escolaridade, € pertinente a faixa etaria, embora se ressalte,
aqueles que moram no interior tém certo atraso escolar, e, certamente, o
tratamento da doenca renal afasta mais ainda o adolescente de sua rotina
escolar. Outra informacao importante, que deve ser considerada na analise, € a
procedéncia, sendo em grande parte do interior ha de convir o maior esforgo e
dificuldades enfrentadas no acesso a escola e aos servicos de saude. Pode-se
observar a trajetéria desde os primeiros sintomas até o diagndstico definitivo e

inicio do tratamento.

Elaborou-se um quadro relativo ao tempo de tratamento dialitico, local
onde foi realizado o primeiro atendimento nessa doenca e o tempo que levou
desde o atendimento até o diagndstico. Com essas informacgdes, pode-se

compreender melhor a trajetéria em busca do bem-estar.

Tempo de F Local do 1° F Tempo para o F
tratamento atendimento diagnéstico

1 ano 2 Hospital da interior 7 5 dias 1

2 anos 2 Hospital da capital 1 10 dias 1

3 anos 1 Posto de Saude 2 1 més 3

4 anos 2 | e 2 meses 2

10 anos 1 | - 1 ano 1

QUADRO 6 - Descrigao sobre o local de atendimento, tempo decorrido para
o diagnéstico de insuficiéncia renal crénica e o tempo de
tratamento.
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4.2.1 A doenca renal e o adoecer

Apreender o pensamento dos adolescentes sobre as significagcdes de ser
portador de IRC é adentrar em suas singularidades, no universo das representacdes
sociais que traz a tona a realidade vivida no cotidiano em funcdo da doenca. Para
compreender as manifestagdes inscritas no senso comum desses sujeitos, € preciso
perceber a insercdo no grupo, 0s processos simbolicos e as experiéncias

demonstradas no pensar, agir e sentir sobrepostas nas relagdes sociais.

O texto construido reune as diferengas e semelhangas qualitativas e
estdo rodeadas por um campo simbdlico elaborado socialmente. A ordenacao
dessas representacdes apresenta propriedades que os conectam entre si, que 0s
colocam num mesmo nivel, tornando-se estas conexdes mais importantes que as
diferengcas que os dividem. Assim, observam-se na figura 1, as representacdes
construidas para dar sentido a essa trama de significagbes, constituidas dos

nucleos tematicos com suas respectivas categorias.
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FIGURA 1 - Representagoes sociais dos adolescentes em relagdao a doenga
renal e o adoecer. Fortaleza, 2007.
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A IRC é uma doenga que surge na vida de uma pessoa determinando
uma nova realidade que traz acontecimentos e experiéncias diversas
compartilhadas nas relagcdes sociais. S&o possibilidades que se apresentam no
decorrer do processo de adoecimento, transformando e impondo ao individuo

uma série de adaptagoes.

Laplantine (1991) afirma que o normal e o patolégico n&do sdo mais
pensados em termos de ser, mas em termos de harmonia e desarmonia, de
equilibrio e desequilibrio, e a doenga nao é mais considerada como uma entidade
inimiga e estranha, mas como um desarranjo. Porém, qualquer que seja a
diversidade dos sistemas de representagdes advindas deste modelo esta

compreendida com sendo funcional, substancialista e relacional.

Para os adolescentes entrevistados, que vivenciam a doenca renal
cronica, esse momento é permeado de incertezas e mudangas no que tange a
experiéncia inicial da doenca, incluido todo o percurso desde o inicio dos
sintomas até a confirmagao do diagndstico. Para eles, a doenca foi representada,
inicialmente, como uma surpresa, causando um impacto em sua vida, pois o
esperado nesse periodo é que os adolescentes sejam saudaveis, cheios de vigor
e se desenvolvam em um ambiente de harmonia. Assim, a experiéncia da doenga
renal crénica € vivida por eles como algo abrupto, um caminho desconhecido
entre os primeiros sintomas, diagndstico e tratamento. Os depoimentos de Paulo

e Luzia ilustram bem tais colocacgdes.

Eu me acordei uma da manha provocando, ai chamei o pai [...] foi uma
surpresa muito grande, pois da noite pro dia eu fiquei com essa doenca e
comecei a fazer hemodialise (Paulo).

Eu nunca tinha sentido nada e tudo apareceu de repente [...] nunca tinha
tido problema de pressédo, pra mim foi uma coisa muito inesperada saber
que eu era doente dos rins eu nem podia imaginar que um dia isso fosse
acontecer comigo (Luzia).

De acordo com Trentini; Silva; Valle; Hammerschmidt (2005), as
pessoas em condi¢cdes cronicas de saude necessitam de apoio que vai além das

intervengdes tradicionais, pois passam por uma perda muito grande e inesperada

do ponto de vista psicologico-emocional que exigem dela um tempo para
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compreender o que esta acontecendo. Encontram dificuldades para enfrentar os
sintomas da cronicidade, somados as demais perdas.

Para o grupo de adolescentes entrevistados, o adoecimento é
representado como sendo um momento inesperado, um caminho desconhecido
que surge de surpresa. Contudo, a insuficiéncia renal cronica € uma patologia que
se desenvolve de forma progressiva, tendo sua etiologia em grande parte, como
discutido anteriormente, ocasionada por doengas crénicas degenerativas como a
hipertensao arterial e a diabetes mellitus, que ndo sao detectadas precocemente,
porque muitas vezes sdo assintomaticas, no entanto, causam lesdes que podem
levar a IRC e que somente sdo diagnosticadas quando as pessoas necessitam de
tratamento dialitico (ROMAQ; 2003). Dessa forma, os adolescentes expressam

surpresa em relagao a doenga-diagndéstico ‘doenca do rim’ e ao tratamento ‘dialise’.

As representacoes sociais constituem formas de conhecimento socialmente
elaboradas que s&o produzidas pelos grupos de pessoas para poder comunicar-se e
buscar entender aquilo que lhe é estranho e nao-familiar. De acordo com Moscovici
(2003) a representacao social € um conjunto de conceitos, afirmagdes e explicagbes
originadas no decurso do cotidiano e das comunicagdes interindividuais. Elas sdo
equivalentes, em nossa sociedade, aos mitos e sistemas de crencgas, e podem até

mesmo ser vistas como uma vers&o contemporanea de senso comum.

Alves e Rabello (1999) afirmam que a doenga € a experiéncia de mal-
estar, de que algo ndo vai bem, nao relacionada apenas a um problema biolégico, o
que pontua o carater pessoal e particular dessa experiéncia, pois o mal-estar torna-
se doenga quando é transformado em objeto socialmente aceito de conhecimento e
intervencgdo, sendo real porque se origina no mundo do senso comum. Segundo
Helman (2003), as pessoas escolhem varias maneiras de explicar, diagnosticar e
tratar os problemas de saude. Esses modos terapéuticos coexistem e sdo baseados
em premissas diferentes que podem originar-se de diferentes culturas. No entanto,
para a pessoa doente, a origem desses tratamentos € menos importante do que sua
eficacia no alivio do tratamento. Talvez por isso os adolescentes revelem a surpresa
da doenga, mas associam, imediatamente, com o tratamento, como se esse fosse

uma forma de alivio do sofrimento.
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Identificou-se nesse estudo que ocorrem dificuldades demonstradas
no caminho percorrido pelas pessoas quando estdo no processo de descoberta
da IRC devido a incerteza do diagndstico pela equipe de saude. Assim, mostram
os depoimentos a seguir:

...] eu tava inchando muito, mas ela ficou preocupada porque nao sabia o
que era e entdo ela me levava pros hospitais pra descobrir 0 que eu

tinha. Fui pro hospital do interior varias vezes até quando resolveram me
transferir pra ca (Lucas).

Quando adoeci me levaram pro hospital do interior [...] Ia no hospital do
interior eles afirmavam que eu podia ter problema renal, sé que quando
vim pra ca eles suspeitaram de meningite por causa das coisas que eu
sentia, mas, como eu tava no Albert Sabin me transferiram pro Sao José,
s6 que ja era mesmo a doenga renal e entéo voltei pro Sabin (Luzia).

No inicio dos sintomas o povo dizia que era problema de estbmago e
anemia [...] fiquei internado mais de um més, fui transferido do hospital
daqui pro HGF, mas antes eu vivia indo e vindo dos hospitais, pois a
gente ndo sabia o que era (Pedro).

A experiéncia inicial da doenca é representada como sendo uma
situagao dificil, pois para confirmar o diagnostico é preciso procurar varias vezes
os hospitais, ser transferido e fazer inumeros exames. Segundo Roméo (2003),
isso ocorre porque os sintomas iniciais da IRC se confundem com o de diversas
patologias, ocasionando incerteza no diagndstico, sendo necessario percorrer
toda uma trajetoria de consultas e hospitalizagbes em busca da confirmagao e
posterior tratamento. Tais ocorréncias trazem para o paciente transtornos

emocionais e estruturais, mas com o tempo o paciente busca adaptacéo.

O adolescente com IRC e sua familia, por conta da dificuldade de
definigdo do quadro, passam por uma peregrinagao permeada de angustias e
duvidas, que se inicia com a suspeita da doencga, e devido a essa incerteza, ha
varias idas aos hospitais, com a finalidade de descobrir a patologia, gerando

desgaste como foi representado nos discursos anteriores.

Considerando as dificuldades que as pessoas vivenciam para
diagnosticar os problemas crénicos de saude, como também o elevado numero
de pessoas que procuram as instituicbes de saude, repetidas vezes, para tratar
dos mesmos sintomas, pode-se inferir que o modelo atual do nosso sistema de

saude esta centrado no tratamento de casos agudos, e pouco responde as
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condigbes cronicas. Ha falhas também no acesso e consequentemente na

resolutividade dos problemas de saude dos usuarios.

Para lidar com as condi¢des crdnicas, € imprescindivel que os sistemas
de saude transponham esse modelo que se centra no tratamento agudo, embora
seja necessario (pois até mesmo as condi¢gdes crdnicas apresentam episédios
agudos); contudo, os sistemas de saude também devem adotar o conceito de
tratamento de problemas de saude de longo prazo e assim evitar que as pessoas

passem por essa peregrinacdo em busca de um diagnéstico (OMS; 2003).

Nessa peregrinagdo em busca do diagnostico e do tratamento, os
adolescentes portadores de IRC e suas familias vivenciam diversos obstaculos e

representam essas experiéncias da forma como percebem esse fenbmeno social.

De acordo com Kleinman apud Monticelli (2003), illness refere-se a
experiéncia humana de sintomas de sofrimento, ou seja, como a pessoa doente e
os membros da familia ou a sociedade percebem, vivem e reagem diante dos
sintomas e da incapacidade provocada pela doenga. Assim, a illness é a
experiéncia subjetiva das pessoas, de modo individual ou coletivo, sobre um
determinando estado ou problema construido culturalmente e que nao est3,
necessariamente, limitado a doencga. Kleinman define disease como a
anormalidade de estrutura ou funcionamento de 6rgaos no sentido biomédico do

termo, podendo ou nao ser reconhecida pela cultura popular.

Kleinmam (1980) refere ainda que as a¢des desenvolvidas na realidade
clinica deveriam levar em consideracdo tais perspectivas, pois todas sao
integrantes do cuidado (MONTICELLI, 2003).

Para Alves e Rabello (1999) as experiéncias da enfermidade, como
também as acgbes relacionadas a ela, tém carater intersubjetivo, integrando
interpretacbes subjetivas dos individuos aos processos de interagdo social
permeados por certos padrbes culturais, que influenciam suas escolhas
terapéuticas, pois essa abordagem sugere que o sujeito, ao identificar uma doencga,

opta por este ou aquele recurso terapéutico, e o faz de forma racionalizada e
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sustentada por diversas concepgdes e influéncias. Dai a importancia de criar uma

rede de apoio capaz de suprir essas necessidades da melhor forma possivel.

Outro fato identificado na pesquisa € que os adolescentes ancoram a
doenca renal aos sintomas e a medicalizagdo como se pode observar nos
seguintes depoimentos:

... em pouco tempo comecei a vomitar, ter dor de cabecga e dificuldade
pra enxergar, quando fui pro hospital perto da minha casa minha pressao
tava muito alta e ndo baixava com nada, entao fui transferida pro HGF,

depois de um tempo foi que fiquei sabendo que tudo isso ja era por
causa dessa doenga (Maria).

... ho meu interior dizia que era infecgao de urina por causa do que eu
sentia, ai ficava tratando com um monte de remédio, mas ndo dava
resultado e ndo desinchava e eu continuava doente [...] eu fiquei mais de
um ano fazendo tratamento, mas mesmo assim ficava inchando, tudo
isso por causa da doenga nos rins (Lucas).

A IRC é percebida pelo grupo em fungcdo dos sintomas que ela
acarreta, entretanto, o quadro no inicio € indefinido e em face das variedades de
sintomas que sao comuns a diversas patologias. Assim, 0 grupo associa a outras
doencas mais conhecidas pelo senso comum, pois essa realidade sé se torna
objetivada quando o individuo vivencia esse fenbmeno na troca de experiéncias
com o servigo especializado (servigo oficial de saude), entdo passa a relacionar

os sintomas a doenca cientificamente comprovada - a doenca renal crénica.

E verbalizada por esses adolescentes também a medicalizagao,
caracteristica marcante da doenca renal, na tentativa, até certo ponto de
resolucdo do problema com o uso prioritario de medicagdes, o que € percebido

por eles como uma conduta sem resolutividade.

Estas categorias estdo ancoradas nas manifesta¢des fisico-organicas,
objetivadas em doenca, dor, remédios e no corpo. Assim, os sintomas da
insuficiéncia renal sdo concebidos e descritos a partir de elementos funcionais do

corpo, que sao bastante significativos para esses atores sociais.

Para Semin (2001) o senso comum €& a forma como as pessoas
compreendem e transmitem certas normas e comportamentos baseados no

conhecimento do grupo em que estdo inseridos e conforme as suas crengas e
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valores. Portanto, € comum que as pessoas desconhegam o que seja IRC e
associem os sintomas com outras doengas, mas que, apdés descobrirem o
diagndstico, tenham outras manifestagées sobre a doenga renal em virtude do
que sentiram e vivenciaram e/ou vivenciam, pois sao vivéncias passadas

associadas ao momento presente.

Os participantes da pesquisa representaram a doenga renal como
situacdo dificil tanto emocionalmente, como estruturalmente, momentos
vivenciados com dificuldades, mas que suscita um ‘comportamento adaptativo’,

ou seja, de aceitacdo e ancoram esse discurso no desconhecido:

. 86 quem tem essa doenga sabe o quanto é dificil, pois € muito
complicada, e eu ndo sabia nem o que era porque nunca tinha conhecido
alguém com essa doenca (Clara).

... € muito ruim porque eu ndo sabia o que era a insuficiéncia renal e isso
deixa a gente mais perdido, né, pois quando a gente comecga a entender
as coisas ficam mais faceis (Isabel).

As pessoas portadoras de IRC representam que muitas sdo as
dificuldades enfrentadas, pois passam por um transtorno que se inicia com o
processo de descoberta da doenca e todos os seus percalgos, como foi visto nos
depoimentos anteriores, agravado pelo desconhecimento em relagao a doenga,
porque antes eles ndo sabiam o que era, quais os sintomas, como tratar e agora
precisam assimilar o novo como forma de compreender e aceitar o que estao

vivenciando.

Para Trentini; Silva; Valle e Hammerschimidt (2005), uma condig&o
crbnica de saude caracteriza-se pelo momento em que a pessoa passa a
incorporar a doenga no seu processo de viver, constituindo-se em situacao
permeada de estresse. Esse impacto resulta em uma desestabilizagdo intrinseca
e social, exigindo conhecimento, forca e participagdo, focalizando uma

readaptacao.

O adoecer é um processo que engloba ndo apenas aspectos
bioldgicos, mas psicoldgicos, emocionais e sociais, pois 0 corpo sente e reage as

consequéncias, e isso reflete na maneira de perceber, sentir e agir frente a esse
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fendbmeno. No caso da IRC, o adoecimento envolve uma rede complexa de
significagcdes e acgdes, por tratar-se de uma doencga cronica que modifica toda a
estrutura organizada anteriormente, exige do portador uma reestruturagcao para se
adaptar a essa condicdo quase sempre permanente, mas para isso precisa de um

tempo que difere de pessoa para pessoa.

Alguns dos adolescentes, em seus discursos, deixam vir a tona a
negagao da doenga e isso pode acontecer pelo fato de ndo aceitarem as condi¢des
da nova realidade. Desse modo, os adolescentes evidenciam contradicdes em seus

discursos, ora negando e ora situando-a como mais um problema.

Eu ndo sinto nada, s6 pensei que era passageiro, s6 que nao era [...] tem
gente que acha ruim, mas eu ndo acho ndo pois ndo é nada demais
(Luzia)

... € uma doenga que ndo € muita coisa. Vivo a minha vida normal, néo
me atrapalha. E s6 mais um problema (Lucas).

Numa perspectiva psicossociolégica, a negacdo da doenga € um
mecanismo de defesa utilizado por essas pessoas para explicar a sua atual
condigdo. De acordo com Person, Cooper, Gabbard (2006) a negagdo é a
tentativa de ndo aceitar na consciéncia algum fato que perturba o Ego, tendo a
tendéncia de fantasiar que certos acontecimentos nao sao, de fato, do jeito que
sdo, ou que, na verdade, nunca aconteceram. Este v6o de fantasia pode tomar
varias formas, algumas das quais parecem absurdas ao observador. Assim, torna-
se mais facil reagir a doenga com essa indiferenga, pois pode causar para eles

menos sofrimento.

Esses mecanismos, embora individuais, podem ser pensados no
ambito social, pois emergem de realidades pessoais que sdo idénticas,
semelhantes ou guardam pelo menos alguma afinidade basica. A referida idéia
defendida na teoria das representacdes sociais € explicada por Doise (2001) ao
falar da afinidade em termos de consenso entre seus membros. Doise enfatiza a
influéncia do metasistema social sobre o sistema cognitivo, ou seja, os elementos
cognitivos que fazem o conteudo de uma representagao trazem a marca de um

condicionamento social que teria operado no processo de sua formacgao.
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Outro mecanismo de defesa representado socialmente pelos
adolescentes € a racionalizagdo. Sdo manifestagdes explicitas nos seguintes
discursos:

E normal, pois tenho sentimento e posso levar uma vida normal, s6 basta
seguir as orientacdes e dialisar... (Jodo)

. a gente pensa que tem que fazer muita coisa, mas quem é renal
precisa apenas saber o que deve e 0 que ndo deve, e obedecer (Pedro).
Racionalizagdo € o processo de achar motivos légicos e racionais
aceitaveis para pensamentos e ac¢des inaceitaveis. E o processo através do qual
uma pessoa apresenta uma explicagdo que € logicamente consistente ou
eticamente aceitavel para uma atitude, agao, idéia ou sentimento que causa
angustia. Usa-se a Racionalizagdo para justificar comportamentos quando, na
realidade, as razbes para esses atos ndo sao recomendaveis, ou seja, € um modo
de aceitar a pressao do Superego, de disfar¢ar verdadeiros motivos, de tornar o
inaceitavel mais aceitavel. Enquanto obstaculo ao crescimento, a Racionalizagao
impede a pessoa de aceitar e de trabalhar com as forgas motivadoras genuinas,
apesar de menos recomendaveis (PERSON; COOPER; GABBARD, 2006).

Esses autores afirmam ainda que todos estes mecanismos podem ser
encontrados tanto em individuos saudaveis, como em pessoas portadores de
alguma doenga, contudo, sua presenga excessiva em ambos 0s casos €, via de
regra, indicacdo de possiveis sintomas neurdticos e que necessitam de

tratamento especializado, pois podem traduzir sofrimento psiquico.

A experiéncia do adoecer e as mudangas resultantes manifestam-se
nos sentimentos e nas emogdes representadas por esse grupo de adolescentes
nas seguintes significacoes: medo, tristeza, solidao e insatisfagao, pois eles

ancoram os sentimentos advindos do adoecimento, conforme os relatos:

... tem horas que fico triste, pois percebo que é uma doenga muito séria
[...] as vezes me afasto para que a minha familia ndo perceba que estou
assim (Joao).

E triste porque eu me sinto diferente. Tenho medo do meu futuro e de
sofrer como as pessoas mais velhas que tém essa doenga [...] ndo é
bom ser renal crénico, pois tem que fazer muita coisa (Maria).
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E uma coisa ruim, pois tem dia que a gente t4 bem e outros ndo, e, além
disso, tem que dialisar sempre [...] (Pedro).

... eu tenho medo das complicacdes e de passar mal e sofrer. E triste ter
insuficiéncia renal [...] mesmo com o apoio de todos eu me sinto sozinha
(Terezinha).

Nao se pode ignorar que o impacto da doenga e do tratamento
ocasionam no portador de IRC, além do desgaste fisico, um grande estresse
mental e emocional. Ele € obrigado a conviver com uma doenga incuravel, de
duragdo e consequéncias incertas, e constantes transformag¢des que exigem um
estilo de vida diferente daquele que costumava ter na convivéncia inclusive com

Seus pares.

Lima e Gualda (2000) dizem que a forma pela qual estas pessoas
reagirdo frente aos seus problemas e os mecanismos dos quais se utilizardo para
enfrenta-los estardo intimamente relacionados a suas crencas, a seus valores e ao

apoio que recebem, e isso € também uma caracteristica das representagdes sociais.

Esses adolescentes manifestam sentimentos frente a sua condicao,
bem como percepg¢des desenvolvidas no seu meio cultural. As atitudes e
comportamentos com que expressam suas preocupacgdes variam em funcao das

suas vivéncias.

Silva; Vieira; Korchnik; Azevedo; Souza (2002) afirmam que a manipulagéo
inadequada de sentimentos acaba levando a exteriorizagdo dos mesmos através de
pensamentos e atitudes negativas, sendo importante compreender esse fato, na

tentativa de ajudar as pessoas com IRC a enfrentarem a doenca.

No entanto, & esperado que o adoecer seja apreendido como algo que
gera esses sentimentos que foram relatados, pois os adolescentes né&o
imaginavam ser acometidos por uma doenga que causa tantas mudancgas

(surpresa).

E natural que os adolescentes tenham muitas expectativas e planos, e
a IRC vem como algo que destroi esse planejamento, mas ap6s um periodo de
convivéncia com a doenca, eles comegcam a conhecer e aceitar, contudo, as

representagcdes que surgem em suas falas demonstram resignacgao.
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A pessoa com IRC acaba aprendendo a conviver com tudo isso, mas
tem que ter paciéncia, pois nao é facil [...] (Maria)

... eu tenho paciéncia e aceito o tratamento, pois € melhor pra mim [...] €
claro que eu nao gosto, mas fazer o qué? (Terezinha)

Ao analisar esses depoimentos, observa-se que a representacao de
aceitagao é tida como uma imposi¢ao da doenga, ou seja, mesmo nao gostando,
eles tém que aceitar, mas para isso € necessario ter coragem, paciéncia e forga
de vontade para enfrentar todo esse universo de situagdes desconhecidas,

indesejadas e agora tao proximas.

Assim, outra representacao do adoecer é o enfrentamento, que pode

ser visualizado no recorte das entrevistas:

. eu passei por muita coisa, mas a vontade de viver € que ajuda a
enfrentar tudo, pois s6 sabe o quanto é dificil esse tratamento quem
passa por ele, ndo é porque ddi, &€ porque muda a vida [...] (Maria).

E preciso ter muita coragem e forga de vontade pra superar essas
dificuldades [...] eu me sinto uma pessoa forte porque t6 conseguindo
passar por tudo isso (Paulo).

As pessoas que convivem com a IRC compreendem o quanto esse
caminho é tortuoso e cheio de obstaculos, exigindo dedicagdo e capacidade de
superagao, pois modifica as rotinas de vida, porém essa resposta adaptativa
depende de sujeito para sujeito e também da cooperagédo da sua rede social de
apoio porque eles compartilham vivéncias e aprendem entre si e desenvolvem

comportamentos orientados socialmente.

Neste sentido, as representagcbes sociais modelam o mundo dos
sujeitos, possibilitando a constru¢édo de uma légica e a organizagdo da vida
cotidiana. O adoecer traz significacbes que séo traduzidas pelo doente que € um
personagem social. O sistema de saude ndo pode ser estudado isoladamente,
sem sua organizagdo social, e sem as representagdes simbalicas, pois esta

interligado a valores, crengas, visdo de mundo da sociedade (HELMAN, 2003).

Para os adolescentes entrevistados, o adoecer foi representado como
uma “rotina cansativa” e que causa mudancgas no estilo de vida, como revelam

nos discursos Paulo, Lucas, Isabel e Clara.
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Eu penso que quem faz esse tratamento tem que ter muito cuidado [...] é
cansativo vim pra ca trés vezes na semana pra dialisar, eu saio de
madrugada e chego de noite todo dia que venho pra ca, além disso, a
gente faz muitos exames e vem pras consultas... (Paulo).

A mudanga € muito grande. Antes eu ndo me preocupava com 0 que ia
comer, com remédios e ter que vim dialisar, mas agora tudo mudou, até
pro colégio eu nido tava indo porque tinha o tratamento e ficava
internada. Agora é que ta melhor porque eu fago dialise toda segunda,
quarta e sexta a tarde e de manha eu posso estudar (Lucas).

. eu tive que vim morar aqui pois o lugar que eu morava nao tinha
clinica de didlise e era muito longe daqui. Tenho saudades dos meus
amigos do colégio e dos meus vizinhos [...] esse tratamento além de ser
cansativo pra mim é também pra minha mde que me acompanha em
tudo (Isabel).

Aprendi muita coisa quando adoeci. Os cuidados com a alimentacdo e
com a quantidade de agua que pode tomar, com o bracgo da fistula pra
nao levar pancada e nao faltar o tratamento [...] eu s6 queria que a gente
nao precisasse fazer dialise pois atrapalha muito a vida da gente e muda
tudo (Clara).

A IRC é uma doenga ameacadora e que traz preocupacodes, pois faz o
portador enfrentar alteracdes no estilo de vida provocadas por certas restricdes
decorrentes da presenga da patologia, das necessidades terapéuticas e de
controle clinico, bem como da possibilidade de submeter-se a internacoes

hospitalares recorrentes (SILVA; GUEDES; MOREIRA; SOUZA, 2002).

Essas representagdes sociais sao produzidas pelas interagdes e
comunicagdes no interior dos grupos sociais, refletindo a situagao dos individuos
no que diz respeito aos assuntos que s&o objetos do seu cotidiano. Para Jodelet
(2001) a representagao social € um saber pratico, de senso comum, que tem a
funcao essencial de tornar tudo aquilo que nao é familiar em algo familiar, proximo
e pratico. Essa funcéao relaciona-se coma tentativa de representar uma realidade

pouco conhecida a partir do que se sabe dela.

Viver com uma doenga cronica, especificamente a IRC traz uma série
de transformacgdes a vida dessas pessoas, pois o tratamento interfere nos planos
de vida devido o tempo gasto e didlise, consultas e exames rotineiros, requerendo
enfrentamentos, impondo dificuldades, para as quais nem sempre estdo
preparadas, principalmente, no caso dos adolescentes que estdo numa fase de

amadurecimento e descobertas.
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Sertz; Pereira; Naganuma (2005) afirmam que em todos os aspectos
do regime terapéutico encontra-se sempre presente a percepgao torturante de

que, sem o tratamento, a morte é inevitavel.

As manifestagbes do grupo estudado mostram que a IRC ocasiona
mudancas relativas aos habitos cotidianos, principalmente, por causa do
tratamento dialitico, sendo apreendido como uma ruptura de habitos de vida

anteriores.

Entretanto, diante do adoecer o grupo pesquisado, demonstra
esperanga, tendo uma expectativa de viver melhor e/ou de ser submetido ao

transplante renal, como foi revelado nas experiéncias a seguir:

... eu espero que com o tempo as coisas vao melhorar pois tem que ter
esperanga que vou levar uma vida boa (Maria).

... ter que acreditar e ter esperanga pois as coisas vao melhorar e existe
o transplante renal também (Luzia).

De acordo com os depoimentos acima descritos, a esperanga € um
sentimento que faz com que eles acreditem que suas vidas irdo melhorar e
ancoram isso a perspectiva de serem submetidos ao transplante renal, que neste
caso, tem a conotacdo de solugao do problema, ou na melhoria da qualidade de

vida, mesmo convivendo com a doenca renal crénica.

E importante que os adolescentes com IRC tenham esperancga, pois
isso os ajudara a perceber que mesmo a vida sendo repleta de obstaculos e
dificuldades, € algo pelo qual vale a pena lutar e ndo adianta desanimar porque
ela continua e também depende deles fazer com que ela se torne a melhor

possivel.

Ao analisar alguns depoimentos, identificaram-se representagdes
marcantes relacionadas ao adoecimento. O termo prisao estd associado

diretamente ao tratamento dialitico imposto pela IRC.

. esse tratamento prende a gente, pois a maquina é a prisédo e as
agulhas sao as algemas (Jo&o).
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Quando eu descobri que tinha insuficiéncia renal crénica foi mesmo que
ser condenada a prisdo, pois é preciso comecar a dialisar. (Clara).

A IRC é ancorada ao tratamento dialitico, sendo objetivada por esses
adolescentes como uma prisao, pois a condicdo de ser doente renal impde uma
rotina inflexivel devido ao tratamento continuo. Diferentemente de outras
doencas crbénicas que exigem mudangas no cotidiano, como restricdes dietéticas,
acompanhamento clinico especializado regularmente e uso de medidas
farmacolégicas, a IRC necessita também de dialise regularmente, para
manutencdo da fung¢do renal, porém ndo cura, assim, €& representada pelos

atores sociais como uma experiéncia negativa que se compara a uma prisao.

De acordo com Heidemann (2006) todos os aspectos sobre o
crescimento e o desenvolvimento fisico, emocional e social do adolescente
tornam-se potencialmente fatores desencadeantes de agravos a saude e, a partir
do momento em que se agregam problemas de saude como doengas cronicas,
ocorre uma exacerbacdo dos riscos e dos sintomas, sendo importante a
compreensao desse fenbmeno para o acompanhamento desses adolescentes,

tanto em seu processo fisiolégico, como de adoecimento.

4.2.2 O cuidado de si e o cuidador familiar

O processo de cuidar pode ser entendido como um conjunto de acgoes
e comportamentos realizados no sentido de favorecer, manter ou melhorar a
condicdo humana no processo de viver ou morrer. Neste sentido, ele € um
processo interativo, de desenvolvimento, de crescimento, que se da de forma
continua ou em um determinado momento, mas que tem o poder de conduzir a
transformacao (WALDOW, 1998).

A natureza do cuidar (ontologia) e o seu conhecimento (epistemologia)
tem sido alvo de interesse e nas pesquisas tém-se incluido os aspectos éticos,
estéticos e pessoais, além do empirico. Nesta pesquisa, ao apreender as
representacdes sociais do ser adolescente com doencga renal, abordou-se
também as significagbes sobre o cuidador familiar e o cuidado de si, pois sao
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dimensdes implicadas na vida destes adolescentes, ao mesmo tempo que

envolve a individualidade deles, mas com marcas do social.

O cuidar é considerado como uma forma de ser, como uma forma de
se relacionar, como um imperativo moral, sendo visto como unificador e
integrador dos varios padrbes do conhecimento (Watson, 1998) e constitui a
esséncia de enfermagem, como nos dizem Leininger (1991) e Swanson (1991).

Assim, o cuidado é ainda um modo de ser-no-mundo, uma forma de
existir e de co-existir, de estar presente, de navegar pela realidade e de
relacionar-se com todas as coisas do mundo (BOFF, 1999). Observam-se na
figura 2, as representacbes construidas para dar sentido a essa trama de

significagdes sobre o cuidado de si e o cuidador familiar.
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FIGURA 2 — Representagoes sociais dos adolescentes portadores de IRC
sobre o cuidado de si e o cuidador. Fortaleza, 2007.
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O cuidar é contextual, relacional, existencial e, dessa forma, é
experenciado pelo ser que cuida (cuidador) e pelo ser que é cuidado; é repleto de
significagdes e representagdes. Essa relagao do cuidado é construida através da
interacdo e comunicacgao, difundida entre os grupos, dai o seu papel social. Nas
representacdes dos adolescentes sobre o cuidado destaca-se a familia como

provedora dessa acao.

Quem me ajuda no tratamento € a minha méae. Ela tem cuidado com a
alimentacao e sabe de tudo de mim, nunca me deixa s6 (Isabel).

.. meu irmdo vem me deixar e meu pai t4 sempre do meu lado. E ele
que mais cuida de mim, pois a minha mé&e nao gosta de coisa de hospital
(Luzia).

... meu pai passou muito tempo comigo indo de hospital em hospital
(Paulo).

Ainda bem que eu tenho a minha mae do meu lado pra cuidar de mim e
me ajudar. Ela se dedica demais (Lucas).

Meus irméos vém comigo pra dialise, me levam pras consultas e sabem

de tudo. Eles cuidam de mim (Maria).
Percebe-se que a familia é representada como o suporte principal para
os adolescentes, pois aparece nos discursos a presenga dos membros, sendo a
mae a principal cuidadora. Ela ndo sé acompanha, mas cuida, mantendo uma
relacdo de doacdo envolta de sentimentos. A familia exerce papel importante no
seu processo de cuidar, mas a participacdo maior de um membro € particular em
cada caso, como foi apontado pelos adolescentes, pois alguns se reportaram
mais a figura materna, outros ao pai e em alguns casos aos irmaos, contudo, ficou

mais evidente nesse estudo, que a mae tem o papel de detentora do cuidado.

Culturalmente, a mae tem essa funcdo na familia e os depoimentos
comprovam que ela exerce esse papel tendo sobretudo afeto e dedicacao pelo
filho.

O pai, na fala da Luzia, é a pessoa que mais cuida dela na familia, no
entanto, ela menciona o fato de que sua mae nao gosta de coisas relacionadas a
hospitais, o que nos leva a entender que o pai pode estar mais diretamente ligado

ao seu cuidado devido a auséncia da mae.
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Torna-se evidente que a doenca de uma pessoa também é a doenca
de sua familia. Os lagos de afetividade que marcam a estrutura familiar sao
responsaveis pelo envolvimento de todos no enfrentamento de qualquer situacéo.
A ocorréncia de uma condigédo crbnica de doenca nao é excecgao. Elsen (1994)
afirma que a saude da familia significa a soma da saude dos individuos que a
compdem. Portanto, em situagdo de adversidade, € comum que haja maior

engajamento e participagao familiar na busca de sua resolugao.

No entanto, o adolescente também deve ter responsabilidade pelo
seu cuidado, tendo a familia o papel de apoia-lo e ajuda-lo nessa nova demanda
de cuidados impostas pela condicao de doente renal cronico. Esse cuidado de si
precisa ser apreendido como algo que trara beneficios e desenvolvera o sentido
de independéncia e tantas outras formas de auto-expressdo que busquem um
aumento da sua consciéncia de responsabilidade, conforme foi ressaltado nos

discursos dos atores sociais entrevistados

Segundo Pedrolo e Zago (2002), o apoio da familia € um dos principais
recursos externos do paciente para o desenvolvimento de estratégias de
enfrentamento. Enquanto o paciente trava uma luta contra a doenca, tentando
lidar melhor com o estresse, a familia tem um importante papel em apoiar ou n&o
as mudangas que ocorrem com ele, evitando os fatores desnecessarios de
estresse ou ajudando a lidar com eles. Ressaltam os autores que a familia € um
grupo social delimitado e identificavel, cujas dindmicas internas sao coerentes
com o contexto social ao qual pertencem. Trata-se de pessoas que se influenciam
mutuamente com intensidade (dependéncia emocional) e respondem a
expectativas reciprocas. Em geral, compartilham significados, valores e crengas
que configuram a sua cultura. A familia, considerada sob o enfoque sistémico,
tem a capacidade de manter a sua estrutura em um ambiente em alteragéo.
Mudanga em um membro da familia afeta todos os outros, bem como o sistema

como um todo.

Segundo Hallal (1998) o corpo é um dos lugares mais nobres dos
humanos; € através dos cinco sentidos que "sabemos”. E este saber se manifesta

por representagdes e ndo € um saber ingénuo. Ao contrario, ele determina a
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posicdo do sujeito. Em outras palavras, o sujeito € o que suas representagdes lhe
permitem ser, e como ele se relaciona com mundo, sendo a partir dessas

significagcdes que ele age.

O adolescente, como sujeito de sua existéncia, tem uma histéria
singular com seus interesses proprios e herangas culturais, os quais delineiam
seu trajeto de vida no processo saude-doenca. Ha uma tendéncia a protegéo do
seu corpo cuidando de si, ou seja, se auto-cuidando, desempenhando agdes que

Ihe ajudem a equilibrar o corpo e a mente alteradas pela doenca.

Para Orem (1980), o autocuidado é a pratica de atividades que o
individuo inicia e executa em seu proprio beneficio, na manutencido da vida, da
saude e do bem-estar. Tem como propdésito, as agdes, que, seguindo um modelo,
contribui de maneira especifica, na integridade, nas fungbes e no
desenvolvimento humano. Alguns requisitos necessarios a agao de autocuidado e
de cuidado dependente sdo comuns a qualquer ser humano e outros se

manifestam apenas quando ocorre a situagao de doenga ou dano a saude.

A capacidade de autocuidado significa a habilidade do individuo em
executar acdes que atendam a suas necessidades, e a aptidao de envolver-se e
executar estas acdes é aprendida e esta sujeita a alguns fatores como idade,
experiéncias de vida, valores, crengas, cultura em que se esta inserido e, é
dependente de recursos, género e educagido. Essa demanda de autocuidado
engloba todas as agbes necessarias para manter a vida e promover a saude e o
bem-estar (PACHECO; SANTOS, 2005).

No caso dos adolescentes portadores de IRC, torna-se imprescindivel
a participacao deles no seu cuidado por serem muitas as novas demandas de
cuidados que exigem todo um esforgco na busca de bem-estar. Conceitos e
significagdes, que foram delineadas e abstraidas nesse grupo sobre o cuidado de
si, sao reveladas através dos conteudos das entrevistas. Uma das representacoes
sociais captadas foi a opressao, pois o0 adolescente se sente obrigado a seguir o
plano terapéutico, e o ndo cumprimento dessas exigéncias pode ocasionar
complicagdes e, por medo do que possa acontecer ele se vé oprimido diante das
exigéncias impostas pela IRC .
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Os depoimentos seguintes expressam esse ‘tem que fazer” para
garantir a sobrevivéncia, justificando, assim, o seu comportamento. Segundo
Moscovici (2003) uma das funcbes da representacdo social € a fungdo de
orientagdo, que sao responsaveis por guiar os comportamentos e sao reflexos

das regras sociais, definindo o que é permitido em um dado contexto social.

Tem que ter muito cuidado [...] tem que seguir o tratamento pois se nédo
pode passar mal (Paulo).

Tem que beber pouca agua, tem que ter cuidado com a fistula e com a
alimentagao, tem que se dedicar... (Lucas).

... tem que cuidar direitinho. Tem que ter muita responsabilidade (Maria).
...tem que ter cuidado, tem dieta e tem que tomar remédio (Clara)

... a gente ndo pode faltar dialise pois se nao é pior pra gente (Pedro).

Seus discursos mostram a regulagdo do corpo por meio de
comportamentos que seguem regras. Mostram, portanto, a percepgao dos
adolescentes em relagdo as normas exigidas para o tratamento do doente renal.
Entendem que o ndo seguimento das condutas pode levar danos a saude. Tal
acontecimento é percebido em pouco tempo, tanto a nivel pessoal, como por
meio do relato de alguém do grupo que ja tenha passado pela experiéncia de
sofrer por ter faltado a sessao dialitica, porque faltar a dialise, provoca mal-estar e

uma série de sinais/sintomas e complicagdes.

Romao Jr (2003) afirma que os pacientes que faltam hemodialise tém
sintomas a curto prazo como nauseas, tontura, dispnéia e edema, bem como
alteracgdes laboratorias significativas de potassio sérico que pode levar a parada
cardio-respiratoria ou a sofrer complicagbes a longo prazo, como, por exemplo
insuficiéncia cardiaca e acidente vascular cerebral. Esta informacéo é repassada

aos pacientes direta ou indiretamente, causando-lhe certo temor.

O adolescente com IRC age em fungdo da exigéncia da doenca e do
tratamento. O cuidado sobre o seu corpo também é representado por eles como
algo que traz limitagdes, controlam habitos de vida, enfim, proporciona uma vida

repleta de modificagcdes tanto para si como para sua familia.
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... tudo que fago é de acordo com um monte de regras e além do mais
ndo posso mais viajar pois a didlise é trés vezes por semana (Paulo).

... hdo pode comer comida salgada, ndo pode comer todo tipo de comida
[...] eu recebi orientagbes da nutricionista e aqui o povo fica falando as
coisas que sdo certas. Tem que cuidar direito da fistula (Isabel).

Quem tem essa doenga precisa ter cuidado com o que come e ndo pode
beber muito liquido e seguir o que eles falam... (Luzia)
Observa-se, no conteudo dos depoimentos, que a vida do doente renal
cronico é permeada de restricbes, ou seja, cuidado com alimentagdo, cuidado

com as medicacdes e com o tratamento dialitico em si, inclusive com a fistula.

Essa representacdo dos adolescentes revela que existe uma relagao
entre os aportes tedricos, normativos e cientificos que emergem através do

conhecimento elaborado e que sdo compartilhadas pelo grupo de pertenca.

De acordo com Roméo Jr (2003) os portadores de IRC precisam seguir
uma dieta rigorosa, pobre em alimentos com potassio e sddio, além da restricao
hidrica em torno de 800 ml/dia; devem ser submetidos ao tratamento
hemodialitico trés vezes por semana ou a dialise peritonial; tomar as medicagdes
prescritas e cuidar da fistula (ndo levar pancada, n&do dormir sobre o brago da
fistula e ndo carregar peso com esse brago). Para esses jovens, que antes
possuiam uma vida de liberdade, isso pode simbolizar repressdes que se reverte

em raiva, revolta etc.

Reorganizar os habitos de vida em fungdo de uma doencga é dificil e
causa transtornos que podem gerar mudangas de comportamento e
personalidade, pois a pessoa doente tem uma série de expectativas construidas,
anteriormente destruidas, e precisa aprender a conviver com as novas demandas
e transformacdes que as cercam. Em particular, no adolescente, que esta vivendo
um periodo de conflito e desafios inerentes a essa fase, a doenga surge como
uma destruidora de sonhos, causando revolta, indignagcdo e inclusive medo
(KLOSINSKI, 2006).

Dessa forma, compreende-se que o cuidado do doente renal crénico

envolve uma gama de agbes e atitudes em prol do seu bem-estar, contudo,
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ocasionando limitagbes porque exige mudanga de comportamento e isso acaba

provocando preocupagdes.

Os jovens representam ao mesmo tempo a responsabilidade, o
controle para nao transgredir as normas uma vez que tal atitude lhes trara

consequéncias.

Eu tento seguir tudo e isso me deixa preocupada porque nao pode
esquecer de fazer as coisas... (Clara).

... s80 muitas as preocupacgdes que eu tenho pois a gente tem remédio
pra tomar nos horarios, dialise pra vim e cuidado pra comer comida com
pouco sal (Jodo).

... quem sofre de doenga nos rins é cheio de horarios e coisas pra fazer
(Maria)
Devido as atribui¢cdes e cuidados comuns a condicdo da doenca renal
cronica, o portador sente o peso das responsabilidades que sao dirigidas a ele, e
consequentemente, acarreta preocupagdes causadas pela sobrecarga dessa
demanda de cuidados imputadas a esses adolescentes.

Diante das perspectivas que os adolescentes tém sobre a sua saude, é
necessario que haja compromisso e aprendizagem frente ao desenvolvimento
de um cuidado que trabalhe o senso de responsabilidade e independéncia nos
adolescentes com IRC, e isso foi representado por eles quando descrevem seus

comportamentos e suas crengas em relacdo ao cuidado de si.
Eu aprendi muita coisa [...] € importante conhecer as coisa dessa doenga
e tem que se dedicar (Paulo).

E um tratamento que exige muito compromisso e empenho pois a gente
tem que aprender o que é melhor para gente (Maria).

... eu aprendi muita coisa aqui. Antes eu nem sabia que doenga era essa
€ agora sei cuidar direitinho de mim (Luzia)

Eu cumpro o que dizem e procuro aprender cada vez mais [...] € bom pro
nosso bem seguir o tratamento e ser responsavel (Jodo).

... eu aprendi aqui na clinica muita coisa e isso € bom (Pedro).

O adolescente renal cronico da sentido ao cuidado de si como algo
maior que a doenga, contudo, € preciso que haja compromisso por parte deles e
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aprendizagem porque se trata de agdes diarias, continuas e dinamicas em que se
compartilham experiéncias e informagdes. Nessa interacdo e comunicacgao,
surgem orientagdes de condutas e estratégias que lhes ajudam no cuidado em
busca de uma vida saudavel, mesmo diante da doenca, e que sao reflexos das

funcdes de saber.

A dependéncia dos adolescentes sobre os seus familiares mostra que
eles precisam de apoio e acompanhamento, condicdo natural e propria dessa
fase, pois a0 mesmo tempo que buscam autonomia, tém caracteristicas frageis

que se exacerbam frente a doenca.

Identificou-se a partir das analises que ha uma representagao social
desse adolescentes de transferéncia em relacdo ao cuidado, quando eles
mencionam que a responsabilidade do seu cuidado é direcionada a algum

membro da familia. Assim, revelada nos discursos de Maria, Lucas e Isabel.

... @ minha familia sabe quais os cuidados que sado bons pra mim, fazem
as comidas que eu posso comer € sabem todas as medicagcbes e os
horarios e ajuda no tratamento. (Maria)

Minha mae sabe mais do que eu 0 que eu posso [...] ndo deixa eu pegar
coisa pesada com o brago da fistula e pergunta se eu ja tomei os
remédios. (Lucas)

... & tanta coisa pra fazer, ainda bem que a minha mae sabe tudo, eu
nem me preocupo. (Isabel)

A rotina de cuidados é complexa e cansativa, entdo os adolescentes
justificam o compartilhar de responsabilidades com a familia, pois os familiares
sabem quais os remédios que eles tomam e os horarios; o rigor no preparo das
comidas é feito de acordo com as orientagcdes nutricionais e eles conhecem o
plano terapéutico com a finalidade de cooperar com o cuidado. Atitude
compreensivel e aceitavel, porém em alguns casos a transferéncia pode ser
exacerbada e o adolescente acaba deixando de cuidar de si, esperando que 0s
outros cuidem dele, ou seja, alguns n&o sabem os horarios da medicagao, o que
pode comer, ou até sabe, mas repassa essas responsabilidades para algum

membro da familia, principalmente para a méae.
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Percebe-se que o adoecimento € um caminho tortuoso e cheio de
obstaculos, onde ocorrem diversas mudancas e tomadas de decisdes. O contato
com a doenca renal é traumatico, pois o portador de IRC precisa de um

tratamento que modifica toda a sua vida.

Os significantes expressos no senso comum mostram que a dialise é
responsavel por grande parte dessas transformacdes, tento a mesma, muitas
representagcdes sociais negativas, como foram reveladas pelos adolescentes. No
entanto, o grupo, em alguns momentos, demonstra que apesar de a
responsabilizarem por causar um transtorno em suas vidas, eles sabem que
permite que eles estejam vivos e bem e, por isso, acreditam no tratamento e

conhecem a importancia para seu bem-estar.

... €U nao gosto é da dialise, mas ela é importante pra mim (Clara).

Acredito muito nesse tratamento pois quando comecei a fazer estava
muito mal e agora estou bem melhor ... (Pedro).

. me atrapalhava quando eu vivia em hospital. Agora que eu fago
hemodialise ta melhor (Lucas).

A crencga no tratamento € importante e incentivadora porque as pessoas
com IRC passam a perceber que o tratamento, apesar de produzir tantas
mudancas no estilo de vida, isolamento social, tem a finalidade de manter a funcéo
renal, ja que os seus rins perderam essa capacidade, permitindo que elas vivam

bem, mesmo que ndo seja da forma como elas desejavam e gostariam que fosse.

O adolescente renal crénico, ao falar do seu cuidado, manifesta-o e
representa-o como ag¢ao que necessita de forga de vontade frente as
dificuldades de enfrentamento vivenciadas. E complicado conviver com uma
doenca cronica, ela ndo € momentanea, ela passa a fazer parte da sua vida e o
cuidado que ele vai ter consigo dependera muito de como ele enfrentara o
adoecimento. Em alguns depoimentos, essa atitude é demonstrada

provavelmente como algo a ser assumido pelo doente.
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... @ preciso querer, lutar e ndo se entregar a doenca (Luzia).

A doenga me mostrou que sou uma pessoa muito corajosa pois tb
conseguindo enfrentar tudo [...] tem horas que a gente amolece, mas
depois da a volta por cima (Lucas)

... € ruim, mas nao adianta se entregar, € melhor da a volta por cima e
acreditar que as coisas vao melhorar (Maria).

A pessoa com doencga renal é vista como algo fragil, mas nés somos é

muito fortes pra aglentar tudo isso (Pedro).
As representagdes sociais do cuidado de si, em torno da forca de
vontade, revelam que o adolescente renal crénico deve ter coragem, paciéncia e
determinacao para enfrentar o processo de adoecimento e isso sao fatores que
contribuem para o seu bem-estar. Essa forga é algo intrinseca, mas que sofre
influéncia do meio e por isso € importante que ele tenha ao seu lado pessoas que
o estimulem, incentivem que reconhegam os seus esfor¢os e que o ajudem a

superar as dificuldades que venham a surgir nesse caminho.

4.2.3 O cuidado familiar e o cuidado profissional na perspectiva do adolescente

renal cronico

Normalmente, quando se fala em cuidado, atribui-se um sentido ja
consagrado pelo senso comum, o de um conjunto de procedimentos técnicos
orientados para o bom éxito de um determinado tratamento. Entretanto, ndo é
nem no sentido de um conjunto de recursos e medidas terapéuticas, nem naquele
de procedimentos auxiliares que permite efetivar a aplicagdo de um tratamento,
que sera remetida a questdo. Tratou-se de analisar neste momento o cuidado
como um constructo interacional e comunicativo, uma categoria com o qual se
quer designar, simultaneamente, uma compreensao dos comportamentos € uma
atitude pratica frente ao sentido que as ag¢des de saude adquirem nas diversas
situagdes em que se reclama uma acgao terapéutica, pois segundo Denardin
(1999), o cuidado € uma interacao entre duas ou mais pessoas visando o alivio de
um sofrimento ou o alcance de um bem-estar, mediado por saberes tanto

populares como cientificos, voltados para essa finalidade.
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A comunicagao € fator fundamental na construgcado das representagdes
sociais. As pessoas precisam interagir, pois 0 processo cognitivo é produzido a
partir dessas inter-relagdes, em que ocorre o deslocamento do conhecimento

mental para o conhecimento social, coletivo e consensual (COUTINHO, 2005).

Assim, as representac¢des dos adolescentes portadores de IRC sobre o
cuidado, como ato de cuidar, perpassa pela comunicagao, idéias expressas nesse
grupo de pertenga, no qual compartilham experiéncias e vivéncias que orientam
suas acbes a partir dessas interacdes. Neste contexto, podem-se identificar
diversas representagcdes do cuidado familiar e do cuidado profissional,
demonstradas na figura 3.
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FIGURA 3 - Representagoes sociais dos adolescentes com IRC sobre o
cuidado familiar e profissional. Fortaleza, 2007.
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Discute-se que todo cuidado implica na existéncia de um cuidador, ou
seja, aquele que cuida formal ou informalmente. O cuidador formal € aquele que tem
uma formacgao especifica para os cuidados que presta e, geralmente, € remunerado
para tanto: enfermeiros, auxiliares e técnicos de enfermagem, educadores sanitarios.
Ja os cuidadores informais sao aquelas pessoas que passam a cuidar e apreendem
pela pratica - ensaio e erro - a melhor forma de auxiliar a pessoa em adoecimento,

sendo mais comum ser um membro da familia (KARSCH, 1998).

Compreende-se que o cuidador formal tem sua estrutura bem definida,
através da formacéao profissional e da ligagao institucional, ja o cuidador informal
necessita ser "identificado", o que nem sempre € tarefa facil, havendo algumas
regras inerentes a dindmica familiar para a definicdo do cuidador principal. Karsch
(1998) afirma que género, parentesco, proximidades fisica e afetiva sdo variaveis
importantes para a determinagdo da pessoa que assumira o papel de cuidar. Tal
analise pressupde que o cuidador familiar do adolescente com IRC seja um
membro da familia ou, pelo menos, um afim. No entanto, a disponibilidade para o
exercicio dessas tarefas é o critério que geralmente se adota, emergindo arranjos
domésticos, em fungdo de atividades profissionais, escolares, religiosas que

melhor acomodem a situacéo.

O cuidado familiar foi representado pelos adolescentes em diversos
aspectos, revelando que o grupo percebe a relevancia do cuidado desenvolvido
por eles para a recuperacao e bem-estar. Para esses atores sociais, esse cuidado
foi ancorado no campo das relagoes afetivas, de envolvimento e que proporciona
bem-estar. O recorte das entrevistas mostra o pensamento social dos

adolescentes em circunstancias diferenciadas e repletas de subjetividades.

... cuidam do tratamento, séo carinhosos [...] eu me sinto bem ao lado
deles (Jodo).

Eles me tratam bem, tém cuidado com a alimentagao [...] eles sdo muito
preocupados comigo (Eulalia)

E bom poder contar com a nossa familia. Eles me tratam com carinho e
amor, sdo dedicados em tudo [...] sempre tem alguém querendo me
acompanhar pra dialise (Maria)

Eles tdo sempre participando de tudo e me ajudando [...] eu ndo sei o
que seria de mim sem a minha familia (Lucas)
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O cuidado da familia € percebido pelos adolescentes através da
atencdo que recebem, da dedicagdo e preocupacao demonstrada, por isso o
representam como envolvimento, além disso, foi evidenciado pelo grupo que os

membros da sua familia tratam-lhe com carinho, amor, desvelo e respeito.

Na histéria humana, o cuidado esta relacionado a sobrevivéncia,
reflete-se na saude e, consequentemente, na qualidade de vida (AZEVEDO,;
SANTOS, 2006). Boff (1999) informa que a palavra cuidado deriva do latim - cura,
cuja forma mais antiga - coera - era usada num contexto de relacdes de amor e
amizade, expressando atitudes de cuidado, de desvelo, de preocupacgao e de
inquietacéo pela pessoa amada, ou objeto de estimagdo. Também € considerada
como originaria da palavra cogitare-cogitatus e de sua alteragado coyedar, coidar,
cuidar, cujo sentido € o mesmo de cura: cogitar, pensar, colocar atengao, mostrar
interesse, revelar uma atitude de desvelo e preocupacgado. A associagcao de ambas
as origens permite significar o cuidado como desvelo, solicitude, diligéncia, zelo,
atencao, bom trato e surge a medida da importancia do sujeito a ser cuidado para
0 outro - o cuidador. Por sua propria natureza, o cuidado inclui, pois, duas
significacbes basicas, intimamente ligadas entre si. A primeira, essa atitude de
desvelo, de solicitude e de atencdo para com o outro e a segunda, de
preocupacao e de inquietagdo, porque a pessoa que cuida se sente envolvida e

afetivamente ligada ao outro.

Isso é essencial para o tratamento desses adolescentes, pois o
cuidado com o doente renal ndo se deve limitar ao cuidado com a alimentacéo,
medicacdo e didlise, ele deve abranger uma dimens&o maior, na qual seja
desenvolvida uma relagdo de amizade e interagdo porque esses adolescentes
devem ser vistos como cidadaos independentes e capazes de exercer atividades

que contribuam para sua recuperagao e construcdo de sua autonomia.

Outras representagcdes do cuidado familiar foram apoio e protegao,

como se observa nos trechos das entrevistas a seguir:

. 0 jeito que eles me cuidam me faz sentir protegido e pronto pra

enfrentar tudo (Paulo).

Minha familia é 6tima, me protege e me ajudar com as coisas... (Luzia).
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... 0 apoio que recebo & bom pois a gente tem que seguir muita coisa e
sozinho ia ser dificil (Lucas)

A familia é representada pelos adolescentes como uma entidade que
protege e ajuda-lhes e isso € visto como um cuidado importante, pois eles mostram
que, para enfrentar as dificuldades advindas com o adoecimento e seguir o plano
terapéutico, € fundamental que recebam o apoio dos familiares, e assim eles se
sentirdo protegidos e saberao que existem pessoas ao seu lado com quem podem
contar. S&o aspectos importantes para a recuperagao porque o adoecimento deixa
a pessoa fragilizada e sensivel, precisando ter consigo pessoas que lhe ajudem e

compreendam esse momento permeado de incertezas e estresses.

A familia constitui-se uma entidade que situa e legitima o individuo em
seu espaco social. E um valor e, como tal, referéncia social basica para a
construgdo da identidade do individuo. Portanto, ndo se pode falar de familia, mas
de familias, para poder tentar contemplar a diversidade de relacbes que convivem
em sociedade (GOMES; PEREIRA, 2005).

De acordo com Amaral (2001) a familia € reflexo de uma construgéo
social, que varia conforme as épocas, sendo formada a partir de um emaranhado
de emocdes e acdes pessoais, familiares e culturais, circulando na sociedade nas

interagdes com o meio social.

O processo de conviver com uma doenga crénica leva o adolescente e
sua familia a centralizarem suas atividades em torno do tratamento da doenga.
Silva, Guedes, Moreira e Souza (2002) afirmam que o regime terapéutico e a
ocorréncia de crises causam mudancas na dinamica familiar, na identidade de
seus membros e na vida social. Assim, a doenca de um membro familiar também
€ a doenca de sua familia, pois geralmente em situagdo de adversidade, € comum

que haja maior envolvimento familiar na busca de sua resolugéo.

Portanto, a doenca e a hospitalizacdo na adolescéncia constituem uma
crise importante na vida dos adolescentes e, como foi dito anteriormente, afetam

cada membro da familia nuclear e, em graus variados, os outros membros.
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O cuidado familiar se da ao longo do processo de viver da familia e nas
diferentes etapas da vida de cada ser humano. Em cada estagio ha
especificidades decorrentes do ambiente sociocultural e das caracteristicas
individuais de cada membro e de cada familia (WRIGHT; LEAHEY, 2002).

Segundo Angelo (1999); Antunes e Egry (2001), a énfase crescente na
familia tem resultado na mudanc¢a da maneira como ela € percebida no contexto
de saude ultrapassando sobretudo, as defini¢cdes utilitarias que se atribuia a ela,
quando era vista unicamente como um bem para o paciente, sua presenca, as
vezes, € tolerada em especial em ambientes de assisténcia a saude, levando-se

em conta seu papel na esfera afetiva da recuperacédo do familiar doente.

Dessa forma, € importante inserir a familia no contexto de cuidado do
adolescente portador de IRC, pois partimos do pressuposto de que as tomadas de
decisbes relativas as mudancas no estilo de vida de seus membros estdo
intimamente ligadas a qualidade das relacdes familiares e estas influenciam no
seu comportamento, ao mesmo tempo que compartilham suas experiéncias por

meio das interacbes com outras familias.

Outra representacdo dos adolescentes em relacdo ao cuidado familiar
esta vinculada a satisfagcao em relacdo ao cuidado recebido pela familia, pois eles
relatam que os familiares cuidam bem deles pelo fato de demonstrar preocupagao.

Esses conteudos poder ser observados nos seguintes depoimentos:

A minha familia € maravilhosa e cuida muito bem de mim [...] (Luzia).

A minha mae é 6tima [...] € muito bom ter ela do meu lado, cuidando de
mim (Isabel).

... sou feliz por ter uma familia que me ajuda e confia em mim (Clara).

Percebe-se que o grupo expressa satisfacdo com o cuidado familiar
porque os adolescentes observam que a familia preocupa-se com ele e isso faz
com que se sintam bem e felizes. O discurso de Isabel centraliza essa
representacdo de satisfagdo na figura materna e isso pode ocorrer devido a
referéncia de cuidado familiar esta centralizado na méae, por ser quem mais

participa desse cuidado na familia. Além dos adolescentes demonstrarem
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satisfagéo relacionada ao cuidado familiar, trazem significagdes valorativas, como

pode ser visto nos trechos a seguir:

Quem tem a familia do seu lado nessas horas, tem tudo. Dou muito valor
a tudo que eles fazem por mim (Maria).

No inicio tive muito mal, se ndo fosse meus pais nao sei o que seria de
mim [...] (Lucas).

... entender a gente ndo é facil, s6 mesmo a familia pra ficar sempre do
nosso lado (Paulo).

A valorizagdao da familia € percebida pelo reconhecimento que o
adolescente demonstra em relacdo aos cuidados recebidos. Eles sentem que os
cuidados familiares sdo responsaveis por sua recuperagao e bem-estar e que
sem eles seria mais dificil superar a doencga, pois a participagao familiar

representa um estimulo positivo, uma forga que o ajuda e estimula a sobreviver.

A familia € uma instituicdo responsavel pelo apoio fisico, emocional e
social a seus membros. A doenca influencia o comportamento do individuo
enfermo bem como de todos os membros da familia, podendo ter um efeito
positivo, aproximando-os, oportunizando maior valorizagdo ou determinando

novas prioridades para suas vidas (AMARAL, 2001).

Para que a familia contribua no cuidado de um membro em condigao
de doenca renal crénica com maior éxito, € necessario que ele saiba sobre a
doenca, os sintomas, as complicagbes e o tratamento porque sem um
conhecimento minimo fica dificil para o familiar conduzir suas acdes. Isto &

reconhecido pelos adolescentes:

... eles ndo entendem direito por isso fica dificil de cuidar de mim. Eles
nao sabiam o que era doenca dos rins (Clara).

... eles ndo conheciam essa doencga, eles aprenderam pra me ajudar e
agora ta melhor (Jo&o)

Na minha familia ninguém conhecia essa doenca, ai era ruim saber
como cuidar [...] agora eles sabem o que é e me ajudam mais... (Maria).
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Geralmente, o conhecimento adquirido pelos familiares no seu meio
cultural é quem orienta suas praticas de cuidar de seus membros. No entanto, em
situacdo de doenca esse conhecimento € articulado com aquele que apreendem
na interagdo com os profissionais de saude. E um fendmeno real que se
materializa ao longo dessa convivéncia e assim, a familia assume com maior

competéncia o cuidado.

Os adolescentes trazem em seus discursos significagdes sobre o
cuidado familiar, pois revelam que a familia, no inicio, por desconhecer a IRC,
tinha dificuldade em assisti-los, por se sentir insegura, despreparada, mas ao
passo que iam conhecendo, convivendo com outras familias que vivenciam o
mesmo fendmeno, eles compartilhavam experiéncias e foram se aperfeicoando
no cuidado do seu familiar, mas para que isso pudesse ocorrer, era necessario
que eles estivessem dispostos a aprender. Essa € uma atitude que demonstra o
interesse e a disposigao dos familiares em ajudar o membro da familia que esta

vivenciando a doenca.

Vale ressaltar, que nem sempre a familia pode estar participando do
cuidado do adolescente com IRC como ele gostaria e isso foi verbalizado por um
adolescente pesquisado, ao revelar que:

Eles s&o muito ocupados com o trabalho e n&o tém muito tempo. Eu sei
0 que eu posso e entdo eu mesmo me cuido [...] eles ndo se ligam muito,
mas eu acho que é porque eles ndo sabem o que é realmente a doenga
renal e hemodidlise (Pedro).

Observa-se que esse adolescente representa o cuidado familiar como
solidao, por sentir-se sozinho e n&o contar com a sua familia para dividir com ele
as responsabilidades, os cuidados. O adolescente pode até querer agir
independentemente em relagcdo aos cuidados praticos, mas o que pode estar lhe
levando a sentir soliddo € o fato de observar que os familiares n&o estao juntos,
apoiando, mostrando interesse, preocupagéo e agem com descaso em relagéo ao
seu adoecimento. Contudo, ele ainda tenta justificar o distanciamento da familia
por serem pessoas muito ocupadas profissionalmente ou por nao saberem o
quanto a IRC exige cuidados. Isso pode ser uma tentativa do adolescente para

assimilar que esse € um fato que ndo esta diretamente ligado a ele, e assim
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amenizar o sofrimento que a auséncia familiar lhe traz. Esta vivéncia infere novas
representagcdes da propria existéncia do sujeito e de suas condigbes existenciais,
visto que o sentir-se sozinho sinaliza uma desestruturacdo do adolescente por

consequéncia do sentimento de desamparo vivenciado nas praticas sociais.

A atencdo ao doente renal cronico envolve diversos cuidados, estes
sdo divididos principalmente com seus familiares, no entanto, alguns
adolescentes acabam ficando dependentes da familia e anulando as suas

responsabilidades, como foi identificado nos depoimentos a seguir:

... minha familia é que sabe de tudo do tratamento, os remédios que eu
tomo e os dias da hemodialise (Jo&o).

Minha mae sabe o que posso e cuida de tudo, eu ndo preciso me
preocupar com nada (Isabel)

A minha familia sabe mais das coisas do que eu [...] os remédios, os

horarios e que eu posso comer, fico despreocupada (Maria)
Percebe-se que o adolescente pde a familia como responsavel por
seus cuidados, pois sao eles que sabem quais os remédios prescritos e seus
horarios, os alimentos permitidos, cabendo a ele aceitar o que lhe é ofertado,
sendo toda preocupacéao transferida para os familiares. A dependéncia pode ser
motivada também pela familia que superprotege e se dedica demasiadamente,

quando, na verdade, esta deixando-o dependente desses cuidados.

De acordo com Trentini, Silva, Valle, Hammerschmidt (2005), existe
uma tendéncia nas familias que possuem algum membro doente, de passar a
protegé-lo em excesso, tratando-o como se fosse uma pessoa fragil, na tentativa
de poupa-lo, ou minimizar seu sofrimento e isso traz maleficios para o
adolescente renal crdonico que passa a depender da familia e ndo desenvolve sua
individualidade, independéncia e anseios, ficando além de dependente da

maquina, dependente também da familia.

Outra representacédo do grupo em relagéo ao cuidado familiar foram as
cobrangas devido as exigéncias que a familia faz aos adolescentes renais

crbénicos, reveladas nos conteudos dos depoimentos abaixo:
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. se preocupa com a alimentacdo, cobra os remédios e fica me
controlando (Clara).

A minha mae proibi de fazer muita coisa porque tem medo e por isso fica
cobrando tudo (Isabel)

... eles exigem que eu tome os remédios e que beba pouco liquido [...]
fica prestando atengéo o tempo todo (Maria)

... @ minha mae fica mandando eu ter cuidados. Ja tomou o remédio?
N&o esquece da didlise, cuidado com a fistula [...] (Jo&o)

Para a sociedade, comumente, a familia assume a fungcdo de
disciplinadora e formadora de opinido, mas no contexto da doenga renal crbnica
os cuidados familiares sdo ancorados, principalmente, a cobrangas devido as
necessidades impostas pela doenca. Entdo, a familia é vista por esses
adolescentes em virtude dessas solicitacbes relacionadas ao tratamento
(medicacgdes, didlise, dieta). Isso ocorre porque a vida do doente renal é repleta
de regras e normas e eles precisam seguir as condutas em beneficio préprio,

porém esse € um processo desgastante que precisa ser compartilhado.

O cuidado familiar é baseado, fundamentalmente, nos conhecimentos
do senso comum movido por lagos afetivos, cuja finalidade maior € a busca de
qualidade de vida das pessoas em adoecimento que fazem parte da familia,
sendo permeado e influenciado pela cultura. Por outro lado, existe o cuidado
profissional, que mesmo sendo embasado nos conhecimentos cientificos e tendo

carater formal, sofre influéncia da cultura.

Segundo Leininger (1991) cultura sdo valores, crengas, normas de
comportamento e praticas relativas ao estilo de vida, aprendidos, compartilhados
e transmitidos por um grupo especifico, que orientam o pensamento, as decisdes

e as agdes dos elementos pertencentes ao grupo.

Kleinman (1980) também tem relacionado, em seus estudos, saude e
cultura e diz que, em cada cultura, as doencas e suas respostas, as experiéncias
individuais em relagdo a elas, as instituicbes sociais que as tratam, estao
interconectadas sistematicamente. A esta totalidade de interrelacionamentos nas
sociedades ele denominou sistema de cuidados em saude. A estrutura interna

deste sistema como sendo constituido por componentes culturais, sendo que
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através das culturas, os conteudos variam com as circunstancias social, cultural e

ambiental de cada sistema.

Estabelecido o cuidador familiar, trata-se de defini-lo como um sujeito
social que absorve tanto o saber popular quanto o cientifico - transmitido pelo
discurso dos profissionais - somado aos sistemas de valores e de crencas
compartilhados socialmente que, reunidos, constituem seu pensamento
imaginario em torno do cuidado familiar. Esse pensamento esta repleto de tragos

culturais do grupo social em que vive.

Angelo; Bousso (2001) Wright; Leahey (2002) relatam que é essencial
compreender a familia como a mais constante unidade de saude para seus
membros. Assim, a assisténcia a familia como unidade de cuidado implica em
conhecer como cada familia cuida e identifica as suas forgas, as suas dificuldades
e o0s seus esforcos para partilhar as responsabilidades. Com base nas
informagdes obtidas, os profissionais devem usar seus conhecimentos sobre cada

familia, para, junto dela, pensar e implementar a melhor assisténcia possivel.

Nesse sentido, ressalta Marcon (2002) que a familia € um sistema de
saude para seus membros, sistema do qual fazem parte um modelo explicativo de
saude-doencga, ou seja, um conjunto de valores, crengas, conhecimentos e praticas
que guiam as ag¢des da familia na promogado da saude de seus membros, na
prevencdo e no tratamento da doenca. O sistema familiar de saude esta inserido
num contexto sociocultural que inclui os sistemas profissional e popular de

cuidados, com os quais faz troca, influenciando-os e sendo influenciado por eles.

Assim, as representagdes sociais do cuidar e a necessidade premente
de cuidado dos seus membros e a auséncia ou deficiéncia de uma rede de
suporte formal passam a determinar a escolha do cuidador, que depende ainda,

do tipo de morbidade e nivel de dependéncia daquele que é cuidado.

Com o desenvolvimento deste estudo, observou-se que os adolescentes
renais crénicos representam o cuidado profissional de varias maneiras,
dependendo da forma como cada um vivencia esses cuidados, porém esta envolto

nos conhecimentos adquiridos e sentimentos, pois tudo isso influencia as suas
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decisbes e atitudes em relacdo ao cuidar. Dentre as representagcdes sociais
evocadas, destaca-se o acolhimento recebido pelos profissionais/servigos de saude.

... recebem a gente bem, fala as coisas, mas também nos escuta (Paulo)
Cuidam bem, tém paciéncia e ouvem os nossos pedidos (Luzia)

Foram bons [...] perguntavam se eu tava bem e ouviam o que eu dizia
[...] (Lucas)

...eles atendem bem, conversam comigo [...] quando eu venho pra ca me
sinto bem recebida (Maria)

As meninas daqui sao pacientes e legais, passam a dialise conversando
com a gente [...] (Clara)

O acolhimento denota a postura dos trabalhadores da unidade para o
atendimento das necessidades de saude do usuario. Essa postura, percebida
pelos entrevistados, permitiu a constatacdo de fatores que facilitam esse

atendimento e evidenciam situagdes que geram produgao de saude.

Segundo Schimith e Lima (2004) o acolhimento consiste na
humanizacdo das relacdes entre trabalhadores de servigos de saude com seus
usuarios. O encontro entre esses sujeitos se da num espaco intercessor no qual
se produz uma relacdo de escuta e responsabilizagdo, a partir do que se

constituem vinculos e compromissos que norteiam os projetos de intervencgao.

Merhy (1997) afirma que €& através das agbes de saude que o
trabalhador de saude usa de sua principal tecnologia, o saber, devendo tratar o
usuario como sujeito dinamico, interativo e detentor de direitos. Assim, o objetivo

da intervencao seria o controle do sofrimento ou a producéo de saude.

Para Carvalho; Campos (2000) acolhimento € um arranjo tecnolégico
que busca garantir acesso aos usuarios com o objetivo de escutar todos os
pacientes, resolver os problemas mais simples e/ou referencia-los se necessario.
Prevé plasticidade, que é a capacidade de um servico adaptar técnicas e
combinar atividades de modo a melhor respondé-los, adequando-os a recursos

escassos e aspectos sociais, culturais e econémicos, presentes na vida diaria.
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O cuidado profissional foi revelado pelos adolescentes como interativo
€ isso pode ocorrer devido a relagao de proximidade e comunicagdo desenvolvida
pelas pessoas que prestam os cuidados nos servigos de saude, fazendo com que
eles (usuarios) se sintam bem assistidos. Nessa acepgao, obteve-se alguns
depoimentos que confirmam essa estratégia.

. elas conversam comigo, sabem as coisas que a gente gosta, séo

atenciosas e sempre procura tratar a gente da melhor forma possivel
(Lucas).

Aqui todo mundo é amigo, a gente brinca, conversa, faz novas amizades
[...] (Maria).

... passo a dialise toda conversando com as meninas, as vezes com as
enfermeiras e com os médicos [...] eles respeitam e compreende a gente
(Isabel)

Percebe-se que o grupo expressa essa interacao favoravel em fungéo
da atencao e respeito dos profissionais para com eles. Essa € uma idéia que

complementa a anterior, pois a interagdo comunga com o acolhimento.

Outras significagdes atribuidas pelos atores sociais que contemplam as
interagbes entre usuarios e trabalhadores de saude foram: vinculo, relagao
afetiva e confianga. Essas sao representagdes sociais sobre uma relagéo
intersubjetiva, demonstrando que os adolescentes valorizam os cuidados técnicos
e especializados, mas, principalmente, o relacionamento, a conversa, os lagos de
amizade, que geram confiancga.

Eu percebo que tratam com carinho e amor, pois sdo muito cuidadosas e
gostam da gente [...] (Paulo).

A gente passa tanto tempo aqui que acaba se apegando as pessoas que
trabalham aqui [...] sdo carinhosos, pacientes e isso deixa a gente
confiante (Pedro).

... gosto do jeito que me tratam [...] tem cuidado na hora de puncionar a
fistula, prestam atencdo em tudo que fazem, se a gente ndo ta bem eles
percebem (Clara)

... percebo que o cuidado vai além da dialise, do remédio e da pungéo da
fistula, pois aqui eles conversam com a gente, sdo carinhosos e
preocupados, o que faz a gente confiar neles (Isabel)
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As pessoas portadoras de doengas crénicas, em geral, compartilham
experiéncias semelhantes o que as tornam proximas e solidarias.
Especificamente, os doentes renais crénicos, que além de partilharem esse
fendmeno, convivem regularmente com um mesmo grupo na clinica onde
realizam o tratamento dialitico, 0 que proporciona a unido desses sujeitos, pois
eles possuem vivéncias comuns. O fato de dialisarem trés vezes por semana
tanto os aproximam das pessoas que também fazem o tratamento como dos
profissionais, revelando as percepcdes valorativas desse atendimento em virtude

dos cuidados recebidos e da comunicagao entre eles.

Segundo Coutinho (2005) o grupo de pertenga significa pessoas que
possuem experiéncias semelhantes em relagcdo a um determinado fenédmeno,
nesse caso a IRC, e que compartiiham através das suas representacoes, as

significacdes apreendidas no senso comum.

Diante dos cuidados profissionais recebidos por esses adolescentes,
emerge, nos discursos, a representagao social desse cuidado como atitude de

dedicacgao e incentivo.

Elas s&o bastante dedicadas e se preocupam com tudo [...] elas gostam
do que fazem e isso incentiva a gente (Luzia).

... eu vejo que as pessoas daqui trabalham muito direitinho [..] elas sao
dedicadas (Isabel).

Tenho o povo daqui que cuida de mim como uma familia, pois a
dedicacao deles pra gente é demais (Pedro)

... toda vez que venho dialisar me sinto melhor e acredito que as coisas
vao melhorar pois as pessoas daqui falam isso pra gente, dizem palavras
que fazem a gente seguir em frente e nao desistir (Maria)

Na percepcao dos adolescentes, o comportamento assumido pelos
profissionais reflete no desempenho, pois eles referem que o cuidado recebido
além de ser tecnicamente avaliado como bom, é carregado de afeto, de
preocupagao, demonstrado em fungdo de fazer aquilo que se gosta,
consequentemente, as suas agdes sao vistas como adequadas, competentes
chegando até a compararem com os cuidados familiares, em que geralmente,

existe uma relacao de afetividade de ambas as partes. Através dessa forma de
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cuidar, os adolescentes sentem-se motivados e dispostos a continuar a
terapéutica participando mais ativamente do seu cuidado, tendo esperancgas e
acreditando no seu tratamento. Pode-se inferir que a relagdo desenvolvida entre
eles e os trabalhadores de saude que cuidam sdo benéficas e promissoras de

acolhimento e vinculo.

Segundo Barbosa, Aguilla, Boemer (1999) € comum e positiva a
aproximacao entre os portadores de IRC e as pessoas que trabalham na clinica
de dialise. Em virtude do tratamento dialitico regular, a clinica € um ambiente
propicio para se conhecerem e fazerem amizades, pois durante a sessao de
dialise eles conversam e interagem, trocam experiéncias e aprendem mais sobre

a doenca e os cuidados de saude .

Assim, pode-se perceber com os discursos expostos que o cuidado

profissional também é representado como produgao de saude.

... aprendi porque é importante fazer a dialise e tomar os remédios, as
comidas que posso comer, como devo cuidar da minha fistula [...] isso eu
aprendi aqui na clinica (Luzia)

Eu aprendo muito com eles [...] Os médicos e as enfermeiras ensinam o
que eu posso fazer e o que é essa doenga (Lucas).

... orientam a gente as coisas que devemos fazer (Jodo).

Quando eu comecei a fazer hemodialise eu nao sabia de nada, mas
agora eu aprendi na clinica o que é a doenga e o que é preciso fazer pra
viver bem e cada vez mais eu aprendo mais (Clara)

... 0s médicos e as enfermeiras conversam muito com a gente e orienta
tanto a gente como a nossa familia (Maria)

Observam-se, nesses recortes das entrevistas, que s&o atribuidos aos
profissionais de saude o papel de educar, de difundir conhecimento, sendo um
importante instrumento de trabalho, pois proporciona aos adolescentes renais
cronicos possibilidades de melhorar o cuidado de si. Essa relagdo de ensino-
aprendizagem aparece como uma troca de experiéncia permeada pela

comunicacao.
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Para Jodelet (2001) a comunicag&o, sob seus aspectos interindividuais,
institucionais e midiaticos, aparece como condicdo de possibilidade e de
determinacao das representagdes sociais. E o processo de educar nada mais é
do que se comunicar, difundir informagdes que orientam as condutas dos grupos,
sendo pertinente nesta discussdo, pois trata-se de um grupo que vivencia
problemas semelhantes e que através da troca de experiéncias, cria e recria as
representacbes do cuidado que orientam suas praticas no contexto do

adoecimento.

Educar significa pér o homem em contato com os sentidos que
circulam em sua cultura, para que os apreendendo possa nela viver, porém nao
se trata de uma atitude passiva e nem de adapta-lo as significagdes preexistentes
(SANTOS, BARROSO; 2003).

O interesse essencial da nocado de representacdo social para a
compreensao das questdes que envolvem educagao consiste no fato de que ela
orienta a atengao para o papel de conjuntos organizados de significagdes sociais
no processo educativo, pois tem como fungdo permitir através da comunicacao
social adquirir e integrar conhecimentos que serdo responsaveis por guiar 0s
comportamentos dos individuos (MOSCOVICI; 2003).

A construcado do conhecimento que facilita o desenvolvimento de agdes
de cuidado a saude implica uma interagdo comunicacional, em que as pessoas
com saberes diferentes se relacionam a partir de interesses comuns, e isso ocorre
por meio da educacdo em saude desempenhada pelos profissionais que
trabalham com o cuidado.

Educacao em saude é reflexdo-acdo fundada em saberes técnicos,
cientificos e populares, culturalmente significativos, exercicio de espaco
democratico, capaz de provocar mudangas individuais para atuar em grupo,
interferindo no controle e na implementacdo das politicas publicas, contribuindo
para a transformacao social (CATRIB, PORDEUS, ATAIDE, ALBUQUERQUE,
VIEIRA; 2003).
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No entanto, a pratica de Educacdo em Saude ndo pode esta
centralizada tdo somente ao conhecimento cientifico, é preciso descobrir as
diversidades manifestadas pelos grupos, que passam a expressar sentimentos a
serem postos em fungao de uma ética e numa rede de relagao sendo relevante a
interacdo do conhecimento cientifico com o popular (senso comum), pois juntos
poderdo gerar mudangas benéficas como foi representado pelos adolescentes
com IRC. As condutas das pessoas sao orientadas em funcdo do saber
apreendido por meio da comunicacédo, de uma relacao interativa a qual pode ser

desenvolvida na estratégia de educagcédo em saude.

Outro ponto demonstrado nos depoimentos dos adolescentes e que
contradiz de certa forma o que foi revelado anteriormente, em relagcdo ao cuidado
recebido nos servigos de saude, foram as representagcdes sociais do cuidado

profissional como despersonalizado, o que se pode observar nos discursos:

Nos outros lugares que eu fui ndo € melhor porque sdo muitas pessoas
para atender e a gente acaba ficando esquecido (Jo&o).

As pessoas sao muito ocupadas e mal tém tempo pra gente porque sédo
muitas as coisas pra fazer, eles tem muito trabalho (Paulo).

Quando vim pro hospital daqui era tao lotado que quase as pessoas nao
davam atengdo pra gente, s6 dava o remédio e ndao explicava nada [...]
aqui € melhor porque nos outros servicos € muita gente para eles
cuidarem (Clara).

Percebe-se que os adolescentes, mesmo avaliando o cuidado recebido
nos servicos de saude como despersonalizado, tentam justificar esse fato como
aceitavel e isso pode acontecer porque eles percebem que devido a demanda
excessiva de clientes para prestar atendimento, a quantidade demasiada de servigos
e as exigéncias dos empregadores para que produzam, tornam os profissionais de
saude sobrecarregados e isso reflete em sua atuagdo, deixando-o como uma
maquina que exerce atividades e por vezes mantém uma relacéo de afetividade, pois

eles ndo dispéem de tempo para desenvolver uma relagao de reciprocidade.

O adolescente portador de IRC tem seu cotidiano modificado e precisa
aprender a conviver com uma doencga crbnica, sendo importante a participacao

dos familiares e dos trabalhadores de saude no processo de adoecimento, pois as
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mudangas ocasionadas vao além do controle dietético, medicamentoso e do
tratamento dialitico, atingem uma esfera social e repercute no estado psicologico

e emocional desses adolescentes.

Recorreu-se a Teoria das Representacdes Sociais pela sua relevancia
na analise de aspectos psicosocioculturais que permeiam o processo
saude/doenca e as praticas sociais relativas ao mesmo, bem como aos atos de
comunicacao social e fendbmenos coletivos que contribuem para a formacéo de

condutas e de normas que regem o pensamento social.

E importante salientar que Moscovici (2003) nZo se refere a
representacido social como uma reproducao estatica, mas compreende que o ato

de representar é responsavel por inumeras transformacdes sociais.

Compreende-se, portanto, que, ao representar o cuidado em situagao
de doenca renal crbnica, o adolescente ndo simplesmente a produz, mas a
reconstroi, levando esta modificagdo como marca de sua passagem pelo

psiquismo individual e coletivo.



CONSIDERAGOES FINAIS
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

Para a compreensdo deste fendbmeno, utilizou-se a Teoria das
Representagdes Sociais, pois a mesma tem como uma das finalidades a
orientagcdo das praticas e condutas, constituidas pelas experiéncias vividas.
Assim, os adolescentes com IRC formam suas representagdes sobre a doencga e
o tratamento ancorados nas informacdes, nos conhecimentos, nas praticas, enfim,

nas idéias que recebem e transmitem através da comunicacao social.

E através da construgdo social que o adolescente em situacdo de
doenga renal crbénica atribui significagbes relacionadas ao cuidado, as
experiéncias vivenciadas frente ao adoecimento e interage com as outras
pessoas, com seu grupo de pertenga e com o0 mundo ao redor, fazendo-se

compreender e buscando explicagdes acerca da doencga.

Percebeu-se nesse estudo que a IRC acarreta transformacgdes que
extrapolam os limites do corpo e se manifestam no modo de vida e nas relagdes
sociais, pois a presenca de uma doenca crénica na vida de uma pessoa provoca

alteragdes significativas, que repercutem no contexto social.

Identificou-se que as pessoas acometidas por uma doenca simbolizam
a experiéncia produzida por tal realidade em fungdao do modo de pensar, uma vez

que este influencia na maneira como eles reagem a doenca.

Os diversos modos terapéuticos utilizados na recuperagdo da saude
representam para esses pacientes significagées que os ajudam a tomar decisoes,
a participarem mais ativamente do processo de cura, portanto se faz necessario,
reconhecer a importancia desse perspectiva pessoal e subjetiva de pensar e agir

sobre a saude para que os modos de intervencao tornem-se mais eficazes.

A opgao por uma abordagem multimétodo na investigagdo do tema em

questao foi feita pelo fato de proporcionar uma analise abrangente que facilitasse
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a compreensao do fenbmeno em diversas nuangas, embora nao integralmente,

pois este ndo se revela completamente.

O uso do Teste de Associacao Livre de Palavras (TALP) permitiu uma
andlise quantitativa do objeto social, enquanto com a entrevista obteve-se
informagdes qualitativas e aprofundadas acerca de diversos conhecimentos dos
adolescentes renais crénicos em nivel cognitivo, afetivo, emocional, ajudando a

apreender o fendmeno pesquisado com base em suas representagdes sociais.

De modo geral, ambos os instrumentos, o TALP e as entrevistas,
apontaram para uma representacio social do adolescente em situacédo de doencga
renal crénica focalizada nas significagbes da doenca, do adoecimento e do
cuidado, marcada pela indissociabilidade entre as praticas de cuidado e as

relagcdes psico-afetivas e sociais que emergem dessa interagao.

Observa-se por meio do TALP que os adolescentes portadores de IRC
representam a didlise em funcdo da dependéncia, pois eles expressam que
necessitam dela para sobreviver, contudo, no fator 2, eles evocam as palavras
prisdo (CPF= 95), ruim (CPF= 23), tempo (CPF= 16), porque para se fazer o
tratamento dialitico € necessario dispor de tempo para realizar esse procedimento
e isso pode ser percebido por eles tanto em relagdo ao numero de dias que
precisam ir para a clinica dialisar durante a semana (trés dias) como ao tempo da
hemodialise em si (quadro horas), sendo, portanto, também representada como

ruim.

Os adolescentes portadores de IRC, quanto ao estimulo cuidado de si,
evocaram as palavras: agua (CPF= 61), dieta (CPF= 59), dedicagdo (CPF= 26),
proibicdes (CPF= 20), responsabilidade (CPF= 17) e medicacdo (CPF= 16).
Nesse sentido, percebe-se que ha uma representacao do autocuidado focalizado

na triade terapéutica: dieta, medicacao e dialise.

Em resposta ao estimulo indutor cuidado profissional, os adolescentes
renais crénicos evocaram a palavra conversa (CPF= 15) como forma de
representar esse cuidado. Pode-se inferir que a comunicacdo exerce papel

importante na relagdo paciente-profissional, pois os adolescentes representam a
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conversa como forma de cuidado. Contudo, os adolescentes nao renais,
evocaram face a este estimulo a palavra bom (CPF= 16), mostrando que o

cuidado profissional é percebido de forma avaliativa, representado como bom.

Dentre as respostas evocadas, relativas ao cuidado familiar um
aspecto relevante pode ser apontado em relagdo a similaridade dos dois grupos
evocarem as palavras amor e carinho. Isto representa o valor que os
adolescentes atribuem a esses sentimentos, sendo de grande importancia no

cuidado dentro do ambiente familiar.

Os resultados das entrevistas revelaram que a doencga é representada
como uma surpresa, em virtude dos adolescentes verbalizaram no inicio n&o
sentirem sintomas que fossem associados a IRC, sendo apreendido esse fato

como inesperado, dificil e repleto de incertezas.

Dado marcante neste estudo foram as manifestacées dos adolescentes
em relagdo ao caminho percorrido para a descoberta da doencga. Tratou-se de
uma verdadeira peregrinagcédo, envolta pela incerteza e demora do diagnéstico,
medicalizagcao, idas e vindas em busca da confirmacdo da doenca, causando
desgaste dos adolescentes e dos familiares que os acompanharam durante esse

percurso.

O adoecimento foi apreendido pelo grupo como algo que modifica o
seu estilo de vida, principalmente, em funcdo do tratamento dialitico imposto pela
doenca, sendo representado como uma prisdo porque causa limitagcdes e
transtornos, principalmente pela rotina cansativa da dialise. Eles demonstram
resignacao, tristeza, fragilidade, medo, e isso pode ocorrer devido a doenga renal
crénica desestruturar suas vidas. No entanto, tornam-se fortes para enfrentar tudo

isso com o apoio dos cuidadores.

Nestas representacdes conclui-se que é dificil ser doente renal crénico,
fato agravante no periodo da adolescéncia, pois o corpo e a mente estdo
passando por transformagdes, amadurecimento, que por si s ja trazem uma série
de transtornos, no entanto, eles reagem a isso com determinagdo e coragem,

porém € importante a presenga de pessoas que facam com que eles ndo se
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sintam sozinhos e sejam capazes de reagir positivamente, contribuindo com o

tratamento e a recuperacio da saude.

Diante do exposto, constatou-se nesta pesquisa que adolescente com
IRC conta com a participagcdo e colaboragdo de uma rede social de apoio, a
familia e os trabalhadores de saude, que lhe ajudam nesse processo de cuidar, e
que esse apoio engloba além de praticas de cuidados, uma relagéo psico-afetiva
que se constroi através da interacdo e comunicacdao, demonstrada a partir das
relagbes de cuidados, pois cuidar envolve comunicagdo, emergindo nesse
contexto diversas significagbes as quais foram demonstradas nas figuras e nas

discussoes.

Vale ressaltar, que mesmo sendo atribuidas varias responsabilidades
aos cuidadores, tanto familiares, como profissionais, os adolescentes renais
crénicos também sentem-se responsaveis pelo cuidado de si e mesmo com todas
as adversidades ocasionadas pela doenga, a experiéncia proporciona o
autocuidado. Assim, representam a doenga como dificil e que exige deles
dedicacdo, compromisso em busca de uma condicdo de vida saudavel e com

qualidade, pois isso € possivel.

Pode-se identificar que a mae € a principal cuidadora e que os demais
familiares (pais e irmaos) sdo coadjuvantes nesse processo de cuidado. Varias
significagdes foram reveladas pelos adolescentes em relagéo ao cuidado familiar,
sendo as mais relevantes direcionadas ao lado afetivo, como amor, carinho, apoio
e protegcdo. Contudo, foram mencionadas também praticas familiares
disciplinadoras, visualizadas por meio das exigéncias e cobrangas, que de certa
maneira, sao apreendidas pelo grupo como uma forma de preocupagao e que
significa para eles cuidado, zelo. De acordo com os conteudos dos depoimentos,
0 cuidado é oferecido por pessoas que gostam deles, sendo embutido de
sentimentos e afetividade.

Fato semelhante foi demonstrado pelos adolescentes diante do
cuidado profissional, pois as suas representacdes centralizaram-se e sao
embasados numa dimensao afetiva, entretanto, sem deixar de lado a valorizagcao

do trabalho dos profissionais de saude em fungdo do conhecimento e habilidade
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técnica, o que fazem com que se sintam confiantes, representando esse cuidado
como producdo de saude, pois os trabalhadores de saude sao vistos pelos
adolescentes como pessoas que |he ensinam muito sobre a doenca.
Reconhecendo por muitas vezes, que a atuagao de maneira inadequada se da

por falta de condigdes estruturais dos servicos.

Em sintese, os dados apreendidos entre os jovens acerca do cuidado
em situacao de doenca renal cronica sdo permeados de conhecimentos do senso
comum que se intercalam com o cientifico, e a forma como tais adolescentes o
significam mostra como o fendbmeno influencia as suas formas de perceberem e
agirem em relagdo ao cuidado. Compreender o0 modo como isso se processa em
sua mente, ajuda-nos a entender melhor como o grupo se posiciona frente a
doenga, pois as representagdes que emergem do contexto social sdo investidas
simbolicamente, ou seja, recebem nomes e significagbes que os avaliam, os

explicam e lhes dao sentido e consequentemente orientam suas agdes.

Contudo, as exigéncias de cuidados e a adaptagdo a IRC pode
ocasionar, nesses adolescentes, sofrimento psiquico, pois eles estdao aprendendo
a conviver com uma doenga crdnica que causa diversos transtornos e que

provoca muitas mudancgas em seu estilo de vida.

A adolescéncia € uma fase complexa e caracteriza-se por um periodo de
grande vulnerabilidade fisica, psicoldgica, social. Requer da familia e dos
profissionais de saude compreensao a respeito das transformacgdes inerentes a esse
periodo, uma rede de apoio capaz de suprir suas necessidades. As demandas de
cuidados sao maiores quando esses adolescentes sao portadores de uma doenca
crénica, exigindo acompanhamento continuo, afeto e seguranca. Para o adolescente,
a doengca € uma ameaca e traz-lhe estranhamento mediante modificagdes radicais
no corpo e em determinados padrdes socioculturais ja cristalizados, afetando
diversas dimensbes do ser adolescente. Nesse sentido, requer acompanhamento

continuo por meio de cuidados profissionais e familiares.
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Com este estudo pdde-se apreender informacdes acuradas sobre o
saber partilhado entre os adolescentes que sdo acometidos de doencga renal, que
incorporam ainda, o saber da familia e dos profissionais, pois sao varias as fontes
de informagdes que se articulam e formam uma rede de significagdes e simbolos
representados no modo de pensar e agir desses sujeitos. Tais informagbes
podem contribuir nas mediagdes profissionais junto ao cliente de modo a valorizar
suas experiéncias, enfim, o entendimento da necessidade de insercdo dos
sujeitos que vivenciam a experiéncia de adoecer como um processo ativo que

proporcionara agoes mais eficazes e menos autoritarias.

As representacdes sociais exteriorizadas pelos adolescentes com IRC
sinalizam para a apreensdo de aspectos dos conteudos cientificos acerca do
cuidado e que, de certa forma, representam a racionalidade cientifica,
reinterpretadas a luz do conhecimento do senso comum. Os significados
atribuidos a esses cuidados trazem conteudos reelaborados das teorias sobre o
cuidado de pessoas em situagcdo de doencga renal crdnica, que circulam no
cotidiano de vida desses adolescentes, por meio do contato com os servicos,
praticas assistenciais e com conteudos simbdlicos veiculados em varios canais de
informacdes. Embora essas representagdes denotem que houve o alcance dos
objetivos propostos, deve-se ressaltar que ha muito a pesquisar sobre esse objeto

social, pois 0 mesmo € dinamico e multifacetado.
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ANEXOS

TRI-DEUX Version 2.2
Analyse des ,carts ... l'ind,pendance -  mars 1995
Renseignements Ph.Cibois UFR Sciences sociales Paris V
12 rue Cujas - 75005 PARIS
Programme ANECAR

Le nombre total de lignes du tableau estde 79
Le nombre total de colonnes du tableau est de 7
Le nombre de lignes suppl,mentaires est de 0
Le nombre de colonnes suppl,mentaires est de 0
Le nombre de lignes actives estde 79

Le nombre de colonnes actives estde 7

M,moire disponible avant dimensionnement 505610
M,moire restante aprSs dim. fichiers secondaires 502348
M,moire restante aprSs dim. fichier principal 500124

AFC : Analyse des correspondances

*hkkkkkkhkhkhkhkhkkkkkhkhkhhkhkkkhkhkhhhhhkkx

Le phi-deux estde:  0.115060
Pr,cision minimum (5 chiffres significatifs)
Le nombre de facteurs ... extraire estde 4
Facteur 1

Valeur propre = 0.069245

Pourcentage du total = 60.2

Facteur 2

Valeur propre = 0.020041

Pourcentage du total = 17.4

Facteur 3

Valeur propre = 0.016848

Pourcentage du total = 14.6

Facteur 4

Valeur propre = 0.008927
Pourcentage du total = 7.8
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Coordonn,es factorielles (F=) et contributions pour le facteur (CPF)
Lignes du tableau

* * * * * * * * *

ACT. F=1 CPF F=2 CPF F=3 CPF F=4 CPF

* * * * * * * * *

agu3 260 6 464 61 -57 1 -95 6 agua4d
agub -143 2 -222 16 -201 16 32 1 agulha3
aju2 -475 48 72 4 98 8 131 28 ajudab
aleg 21 0 -54 7 -18 1 8 0 alegri2
ami1 -17 0 322 42 33 1 91 8 amigos5
amo1l -83 4 -30 2 88 18 63 17 amor6
apol -31 0 72 4 -53 3 38 3 apoiob
atet -47 1 -58 5 -27 1 23 2 atenci5
ate2 175 6 86 5 -100 9 -94 14 atenci6
bem1 -121 2 -197 17 -144 11 -116 13 bemest2
bent 200 5 35 1 -143 11 62 4 bengao2
bom2 -126 2 269 29 -16 0 -83 6 bom2
bom1 -151 6 -29 1 -7 0 28 2 bomb5
bri1 -275 13 266 43 2 0 12 0 brinca2
cari 24 0 83 8 -131 23 15 1 carinh5
car1 -87 4 -81 11 -2 0 2 0 carinh6
com3 69 1 -34 1 -269 52 69 6 compets
comé6 75 1 236 29 34 1 -38 2 compreb
com7 184 4 4 0 135 9 -50 2 compre6
conh 132 2 -251 28 -324 56 110 12 conhec5
cont 307 15 -5 0 199 27 92 11 converb
cui3 -1066 80 -31 0 57 1 75 3 cuidad4
cui4 117 1 -251 15 265 20 57 2 cuidad5
dedi -9 0 213 26 47 1 -1 0 dedicad
ded1 -339 12 290 31 -17 0 5 0 dedica5
ded2 49 0 128 11 62 3 -75 8 dedica6
dial 226 16 10 0 4 0 -62 9 dialis1

dial 340 16 -55 1 148 13 -130 18 dialis4
diet -9 0 312 59 20 0 37 2 dietad

difi 323 9 -71 1 208 15 35 1 difici1

dort -232 23 -55 4 -69 8 -40 5 dor1

feli 49 1 57 4 -29 1 -96 28 felici2

fis1 393 16 -169 10 -203 18 -221 40 fistul3
fis2 291 7 151 7 114 4 29 1 fistul4

fort 133 1 -195 11 271 25 136 12 forgcad
hosp -56 1 97 10 -50 3 -28 2 hospit1
impo 18 0 -201 20 -55 2 24 1 import2
lega -194 7 -61 2 -24 0 144 30 legal5
libe 176 5 108 6 164 17 163 32 liberd2
maqu 42 0 -128 11 -57 3 -145 33 maquin3
medi -1057 131 43 1 -27 0 -90 7 medical
med1l -43 1 112 16 48 3 -105 31 medica4
med4 -55 0 43 1 30 0 -238 36 medico4
med5 64 1 -7 0 139 25 -13 0 medo1
med6 340 8 -107 3 192 11 -60 2 medo3
nada -1073 203 42 1 17 0 46 3 nada3
nece 307 15 -5 0 199 27 92 11 necess3
obed 679 60 -104 5 128 9 76 6 obedied
pact -92 1 -115 6 -151 13 -125 17 pacien5
paz2 339 8 -213 11 281 23 78 3 paz2
pre3 371 26 -153 15 -191 28 -21 1 preocud
pred 226 4 461 52 39 0 195 21 preocub
pres 147 2 164 9 10 0 -220 35 preocub
pre9 -613 44 -72 2 27 0 -209 40 preven4d
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pri1 227 5 540 95 -28 0 92 6 prisao3
prob 343 12 107 4 -291 37 -138 16 proble1
pro3 363 15 -221 20 223 24 -112 11 proibi4
pro5 -213 11 -94 7 -142 19 133 32 proteg6
rest1 209 6 -67 2 162 14 -61 4 respeid
res3 -18 0 -111 17 138 31 -112 39 respon4d
res4 -245 5 9 0 17 0 -256 42 respond
res8 340 11 -81 2 170 11 -95 7 restri4
rum -59 1 -168 18 -228 40 -12 0 ruim1
ruit 279 10 225 23 -158 13 217 47 ruim3
sems 302 6 47 1 171 8 71 3 semsald
sint 102 1 42 0 -382 42 144 11 sintom1
sobr 306 19 4 0 194 31 88 12 sobrev3
sofr -12 0 -141 10 203 24 42 2 sofrim1
soft 232 7 -145 9 -327 57 193 37 sofrim3
surp 307 11 77 2 -138 9 182 30 surpret
temp 304 6 258 16 -7 0 -205 23 tempo3
toe 303 6 152 6 82 2 -67 2 tolera3
tra6 398 11 -439 47 -146 6 179 18 tratam1
tra7 230 17 27 1 -90 11 6 O tratam3
tis 81 2 -52 3 -2 0 -107 27 triste1

tudo 90 3 -128 19 96 12 63 10 tudo2
unia 61 1 33 1 189 21 184 37 uniao6
viaj 325 7 186 8 -455 60 27 O viajar2
vida -117 4 -152 22 61 4 56 7 vida2

* * * * * * * * *

* *  *1000* *1000*  *1000*  *1000*

* * * * * * * * *

Modalit,s en colonne

* * * * * * * * *

ACT. F=1 CPF F=2 CPF F=3 CPF F=4 CPF

* * * * * * * * * *

0151 248 226 23 7 8 1 9 2
0152 -801 731 -75 22 -27 3 -28 7
0161 3 0 156 169 -120 120 -136 292
0162 -2 0 -113 122 87 86 99 211
0171 211 9 -425 120 -974 747 239 85
0172 -70 15 151 241 23 7 66 103
0173 111 19 -243 319 74 35 -158 302

* * * * * * * *

* *  *1000* *1000*  *1000*  *1000*

* * * * * * * * *

Fin normale du programme
TRI-DEUX Version 2.2
IMPortation des MOTs d'un fichier de questions ouvertes
ou de mots associ,s ... un stimulus - janvier 1995
Renseignements Ph.Cibois UFR Sciences sociales Paris V
12 rue Cujas - 75005 PARIS
Programme IMPMOT

Le fichier de sortie mots courts tri,s est rim.DAT
et servira d'entr,e pour TABMOT

Le fichier de position en sortie sera rim.POS
et servira d'entr,e pour TABMOT

Le fichier d'impression est rim.IMP

Position de fin des caractristiques 3
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Nombre de lignes maximum par individu 4

Le stimulus est en fin de mot et sera report,

en fin de caract,ristiques ... la position 4

il sera laiss, en fin de mot

Nombre de lignes lues en entr,e 70

Nombre de mots ,crits en sortie 1630

Nombre de mots de longueur sup,rieure ... 10 =0

seuls les 10 premiers sont ,t, imprim,s

D,coupage en mots termin,

Tri termin,

Les mots sont mis en 4 caractSres

Impression de la liste des mots

Deus2 Deus 1abando5 aban 1 aceita4 acei 1 aceita6 acel 1
acompa6 acom 1 aconte1 acol 1 afastal afas 2 afasta6 afal 4
agua1 agua 5agua2 agul 1agua3 agu2 1agua4 aguld 7
agulhal agu4 1 agulha3 agu5 8ajuda4 ajud 4 ajudab ajul 1
ajuda6 aju2 18 alegri2 aleg 58 alegri5 ale1 1 amigos2 amig 1
amigos5 ami1 10 amizad2 ami2 1 amizad5 ami3 1amor4 amor 1
amor6 amo1 48 andar2 anda 1angustl angu 3angust3 angl 2
apoio4 apoi 2 apoio6 apol 20 assist2 assi 2 assistb ass1 4
assist6 ass2 2 atenci4 aten 3atenci5 ate1 36 atenci6 ate2 18
ausent4 ause 1bem6 bem6 1 bemest2 bem1 11 bemest5 bem2 1
benefi3 bene 3 bencao2 ben1 11 bom2 bom2 10 bom5 bom1 23
brigar5 brig 1 brinca2 bri1 15 brincab5 bri2 3 cansat3 cans 1
cansa¢g1 can1 1 carinhb cari 28 carinh6 car1 42casar2 casa 1
chato3 chat 1chatoS chal 1chorar1 chor 1 clinict clin 4

clinic3 cli1 4 cobran4 cobr 1 cobran5 cob1 1 cobran6 cob2 1
comer2 come 1compan6 com1 1compar6 com2 1 competdS com3 15
complitf com4 2 compli3 com5 1compre5 com6 13 compre6 com7 10
compro4 com8 5 conhec5 conh 11 conver5 con1 14 conver6 con2 4
corage2 cora 1corage4 corl 4 correr2 cor2 3cuidad1 cuid 2
cuidad2 cui1 1 cuidad3 cui2 1 cuidad4 cui3 6 cuidad5 cui4 6
cuidad6é cui5 2 dedica4 dedi 14 dedicab5 ded1 9 dedica6 ded2 16
defici3 defi 1 depend4 depe 4 depres3 dep1 2descan1 desc 2
descon1 des1 1descon3 des2 1desejo2 des3 2desemp5 desd4 1
desgas1 des5 3 desgas3 des6 3 desgas4 des7 2desobed des8 2
deus1 deus 3dialis1 dial 26 dialis4 dia1 12 dieta4 diet 15

dieta5 die1 2dieta6 die2 1 difici1 difi 7 difici3 dif1 2

difici4 dif2 1 dispon6 disp 1 dispos2 dis1 2 dispos4 dis2 2
doenga3 doen 1 doenga4 doel 1 dor1 dor1 18 dor3 dor1 18
dorb5 dor2 1 dormir5 dor3 1 educad5 educ 2educagb edul 1
empenh4 empe 1enferm5 enfe 1enfren1 enfl 1equili2 equi 1
esforg4 esfo 2especi2 espe 1especi6 espl 1esperad3 esp2 1
estuda? estu 4 exames1 exam 1exames4 exal 4falta6 falt 1
famili5 fami 1 felici2 feli 33 felici6 fel1 2filtra3 filt 2

fim1 fim1 1fiscal6 fisc 1 fistul3 fis1 9fistul4 fis2 7

forca2 for¢ 1forcad for1 7 fraquel fraq 3 frieza5 frie 1

gostar5 gost 1gravel grav 5 higien4 higi 2 higien5 hig1 1
higien6 hig2 3 hospit1 hosp 26 import2 impo 12 import5 imp1 1
import6 imp2 1incha¢g1 inch 5incural inc1 1indepe2 inde 1
indepe4 ind1 1insegu5 inse 1intere4 inte 1intern1 int1 4

intern5 int2 2intole4 int3 1irma6 irma 1isolam3 isol 2

isolam6 iso1 1jogar2 joga 3legal5 lega 16 liberd2 libe 13

limite4 limi 1 mae4 mae4 1 mae6 mae1 5 mall mal1 3
malest! mall 2 malest3 mal2 2 maquin3 maqu 17 maravi2 mara 2
medical medi 10 medica4 med1 31 medica5 med2 4 medicol med3 3
medico4 med4 7 medo1 med5 27 medo3 med6 6 medo4 med7 1
medo5 med8 4 medo6 med9 1 melhor2 melh 1 melhor3 mell 2
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menosp1! meno 1 morte1 mort 3nada3 nada 15 namora2 namo 2
necess3 nece 14 normal2 norm 2normalé nor1 3 obedie4 obed 11
obedie5 obe1 1organi4 orga 3organi5 orgl 2otimo5 otim 1
pacien4 paci 5 pacien5 pacl 12 pacien6 pac2 4 passea2 pass 5
paz2 paz2 6 paz6 paz1 2 persev4d pers 1 persis4 perl 1
possib2 poss 1 pouco6 pouc 1precon3 prec 2precon6 prel 1
preocul pre2 4 preocu4 pre3 16 preocud pre4 6 preocu6 pre5 8
prepar5 pre6 1 presen6 pre7 1 preven2 pre8 1 prevend pre9 10
preven6 re10 2 prisao1 pris 1 prisao3 pri1 8 prisao5 pri2 1
privacb pri3 1 privag3 pri4 1 proble1l prob 9 proble4 pro1l 2
proble5 pro2 4 proibi4 pro3 10 proibi5 pro4 1 proteg6 pro5 20
pungao3 pun¢ 2pungao5 pun1l 1rapido5 rapi 1receio5 rece 1
regras4 regr 4renunc3 renu 1repousd4d repo 2repous5 repl 1
respeid resp 1respei5 res1 11respei6 res2 3respond res3 34
respon5 res4 7 respon6 res5 1restril res6 2restri3 res7 1
restri4 res8 8 rins1 rins 1rins3  rin1 1rotina2 roti 1

ruim1 ruim 16 ruim3  rui1 11 sacrif3 sacr 3 sangue3 sang 5
saudad5 saud 1saudav2 saul 1segura6 segu 4 semsald sems 6
simpats simp 2 sintom1 sint 6 sobrev3 sobr 17 sofrim1 sofr 12
sofrim3 sofl 11 sofrim4 sof2 1 solida1l soli 1solida3 sol1 2
solida4 sol2 1 solida6 sol3 5soro3 soro 1sorrir2 sorl 3

sorte2 sor2 1sozinh6 sozi 1superal supe 1 surprel surp 10
tempo3 temp 6 tolera3 tole 6 trabal4 trab 2tranqu2 tral 2
tranqub tra2 1transp1 tra3 2transp2 tra4 1transp3 tra5 2
tratam1 tra6 6 tratam3 tra7 28 tratam4 tra8 1 triste1 tris 26

triste3 tri1 4tudo2 tudo 28 tudo6 tud1 2 uniao6 unia 12

urinal urin Sviajar2 viaj 6vida2 vida 24 vida3 vid1 3

vontad4 vont 1zeloS5 zelo 3zelo6 zell 1zero4 zero 1
Nombre de mots entr,s 1630

Nombre de mots diff,rents 296

Impression des tris ... plat

Question 015 Position 15 Code-max. 2
Tot. 1 2

1630 1200 430

100 73.6 26.4

Question 016 Position 16 Code-max. 2
Tot. 1 2

1630 678 952

100 41.6 58.4

Question 017 Position 17 Code-max. 3
Tot. 1 2 3

1630 72 1036 522

100 4.4 63.6 32.0
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122difici1 afastal sofrim1 cansag¢1 tudo2 alegri2 desejo2 felici2 ruim3 necess3
sofrim3 sobrev3 restri4 aceita4 intole4 persis4 educag¢5 carinh5 conver5 respon5
amor6 preocub atenci6 assist6™

112deus1 compli1 difici1 hospit1 bengao2 alegri2 vida2 felici2 tratam3 benefi3
sobrev3 tempo3 organi4 medica4 dieta4 tratam4 preocu5 carinh5 assist5 atenci5
bem6 conver6 preocu6 apoio6*

112dialis1 mal1 restri1 triste1 felici2 alegri2 vida2 tudo2 tratam3 prisao3 ruim3
necess3 regras4 fistul4 restri4 respon4 carinh5 dedica5 gostar5 respei5 preocu6
amor6 atenci6 carinh6*

112 triste1 fim1 transp1 restri1 felici2 brinca2 transp2 estuda2 triste3 dor3 prisao3
sofrim3 dieta4 fistul4 agua4 preocu4 carinh5 preocu5 atenci5 compet5 normal6
afasta6 solida6 sozinh6*

123inchag¢1 malest1 dor1 fraque1 vidaZ2 alegri2 liberd2 tudo2 maquin3 precon3
dor3 sobrev3 semsal4 dialis4 medico4 medica4 bom5 respei5 compre5 carinh5
amor6 carinh6 especi6 dedica6*

122hospit1 proble1 dialis1 sofrim1 vida2 alegri2 brinca2 casar2 tempo3 sobrev3
ruim3 medo3 semsal4 medica4 dieta4 fistul4 respei5 pacien5 compet5 atencib
higien6 carinh6 preven6 amor6*

122triste1 hospit1 medo1 intern1 alegri2 import2 felici2 bemest2 prisao3 tolera3
sofrim3 ruim3 medico4 medica4 dialis4 forca4 bom5 brinca5 conver5 compre5
apoiob amor6 respei6 uniao6*

122triste1 medo1 desgas1 morte1 tudo2 paz2 alegri2 liberd2 ruim3 sobrev3 dor3
tratam3 dedica4 semsal4 medicad4 agua4 legal5 amigos5 carinh5 pacien5 uniao6
amor6 dedica6 carinh6*

123triste1 sofrim1 medo1 dialis1 assist2 alegri2 felici2 paz2 agulha3 sobrev3 dor3
medo3 regras4 respon4 cobran4 preocu4 medo5 zelo5 atencid proble5 preocu6
amor6 assist6 uniao6*

122grave1 triste1 malest1 hospit1 alegri2 tudo2 vidaZ2 viajar2 necess3 maquin3
sobrev3 clinic3 proble4 dedica4 respon4 preocu4 compet5 conhec5 legal5 carinh5
conver6 amor6 ajuda6 compre6*

112hospit1 proble1 grave1 medo1 tudo2 alegri2 vida2 felici2 prisao3 sobrev3
tempo3 tratam3 proibi4 semsal4 agua4 fistul4 educad5 respon5 carinh5 conver5
ajuda6 atenci6 zelo6 dedica6™

123hospit1 tratam1 clinic1 dialis1 vida2 alegri2 liberd2 felici2 espera3 tratam3
cuidad3 fistul3 restri4 respon4 preocu4 forgca4 bom5 carinh5 pacien5 cuidad5
compre6 cuidad6 carinh6 atenci6*®

122mal1 hospit1 morte1 dialis1 desejo2 correr2 brinca2 estuda2 chato3 malest3
ruim3 sofrim3 medo4 dieta4 desobe4 medica4 atenci5 conver5 compre5 puncao5
apoiob protec6 amor6 dedica6*

111proble1 intern1 desgas1 ruim1 bemest2 normal2 viajar2 alegri2 sacrif3 tratam3
dor3 ruim3 zero4 depend4 proble4 doencga4 atenci5 compet5 carinh5 conhec5
tudo6 apoiob pacien6 protec6t™

113hospit1 triste1 dialis1 preocu1 tudo2 bemest2 import2 alegri2 tratam3 maquin3
fistul3 sobrev3 respon4 medica4 dialis4 preocu4 compet5 conhec5 respei5
atenci5 dedicab amor6 uniao6 apoio6*
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112chorar1 dialis1 medo1 hospit1 alegri2 brinca2 bom2 jogar2 tratam3 agulha3
dor3 transp3 medico4 proibi4 medica4 dedica4 conver5 compre5 bom5 atencib
amor6 compre6 carinh6 ajuda6*

123ruim1 medo1 afasta triste1 tudo2 bemest2 alegri2 felici2 solida3 medo3
isolam3 doencga3 preocu4 medica4 respon4 proibi4 otimo5 conver5 cuidad5
brinca5 ajuda6 amor6 apoio6 carinh6*

112aconte1 dor1 inchag1sintom1 agua?2 viajar2 comer2 namora2 maquin3
agulha3 fistul3 sangue3 medica4 agua4 respon4 preocu4 bom5 compreb compet5
amigos5 atenci6 apoio6 dedica6 amor6*

112tratam1 clinic1 hospit1 dialis1 bom2 jogar2 brinca2 correr2 maquin3 ruim3
sangue3 triste3 mae4 medica4 dialis4 agua4 intern5 carinh5 cuidad5 dedicab
dedica6 mae6 amor6 carinh6*

113triste1 ruim1 solida1 medo1 alegri2 viajar2 felici2 normal2 precon3 maquin3
dor3 sofrim3 medica4 medico4 dialis4 respon4 bom5 pacien5 conver5 compre5
conver6 amor6 apoio6 carinh6*

121inchag¢1 dialis1 sintom1 tratam1 alegri2 import2 tudo2 felici2 sofrim3 maquin3
angust3 fistul3 ausent4 trabal4 depend4 preocu4 pacien5 carinh5 educad5 legal5
tudo6 respon6 carinh6 pacien6*

112inchag1 sintom1 dor1 fraque1 bemest2 alegri2 bom2 felici2 ruim3 tratam3
melhor3 fistul3 medica4 dieta4 desobe4 preocu4 bom5 preocu5 import5 assistb
pouco6 solida6 afasta6 precon6*

113ruim1 medo1 triste1 dialis1 bom2 felici2 alegri2 brinca2 dor3 malest3 sofrim3
agulha3 semsal4 agua4 medica4 dietad4 chato5 cobran5 brigar5 proibi5 normal6
fiscal6 cobran6 ajuda6*

123hospit1 medo1 dialis1 triste1 tudo2 bemest2 alegri2 vida2 triste3 maquin3
necess3 clinic3 proibi4 preven4 dedica4 respon4 carinh5 conver5 respeib atencib
amor6 carinh6 apoio6 dedica6*

123preocu sintom1 grave1 dialis1 import2 cuidad2 bom2 preven2 medo3
necess3 compli3 tratam3 preocu4 dialis4 medico4 restri4 bom5 carinh5 atenci5
respei5 aceita6 compre6 normal6 carinh6*

122transp1 dialis1 ruim1 triste1 bom2 brinca2 alegri2 viajar2 dor3 tratam3 sobrev3
renunc3 semsal4 medica4 agua4 dialis4 bom5 ajudab conver5 alegri5 carinh6
amor6 atenci6 preocu6*

123ruim1 difici1 surpre1 sofrim1 tudo2 amigos2 alegri2 vida2 tratam3 desgas3
tempo3 sobrev3 difici4 respon4 solida4 proibi4 legal5 atenci5 famili5 conver5
solida6 falta6 afasta6 import6*

123tratam1 cuidad1 difici1 supera1 alegri2 tudo2 paz2 amizad2 depres3 difici3
vida3 tratam3 esforc¢4 respon4 obedie4 fistul4 amizad5 bom5 atenci5 legal5
compre6 carinh6é amor6 atenci6*

123ruim1 triste1 sofrim1 hospit1 alegri2 namora2 brinca2 estuda2 necess3
tratam3 sobreva filtra3 respon4 fistul4 proibi4 medica4 bom5 compet5 atenci5
conhec5 amor6 atenci6 carinh6 protec6*

113triste1 proble1 desgas1 sofrim1 tudo2 alegri2 felici2 possib2 tempo3 solida3
ruim3 triste3 restri4 proibi4 regras4 respon4 legal5 carinh5 bemest5 conver5
carinh6 dedica6 amor6 atenci6*

112grave1 sofrim1 prisao1 proble1 assist2 rotina2 felici2 alegri2 sofrim3 dor3
descon3 tempo3 dedica4 prevend4 medca4 atenci4 medo5 proble5 atenci5 zelo5
higien6 preven6 preocu6 carinh6*
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112surpre1 medo1 difici1 dialis1 tudo2 liberd2 alegri2 felici2 prisao3 tolera3
tratam3 medo3 compro4 respon4 corage4 vontad4 compet5 dedicab5 amigos5
carinh5 apoio6 compre6 uniao6 atenci6*®

122proble1 triste1 sofrim1 medo1 bengao2 felici2 tudo2 alegri2 tratam3 angust3
dor3 sofrim3 regras4 restri4 desgas4 proibi4 conver5 carinh5 atenci5 legal5
atenci6 uniao6 amor6 apoio6*

112hospit1 dialis1 surpre1 medo1 bengao2 liberd2 alegri2 import2 sobrev3 defici3
benefi3 tratam3 dieta4 respon4 dedica4 preocu4 bom5 compre5 legal5 atenci5
atenci6 amor6 carinh6 protec6*

121ruim1 surpre1 hospit1 triste1 bengao2 vida2 alegri2 indepe2 dor3 tratam3
sofrim3 agulha3 depend4 preocu4 trabal4 desgas4 compet5 atenci5 conhecb
bom5 carinh6 amor6 proteg6 atenci6™®

122deus difici1 compli1 surpre1 tudo2 alegri2 vida2 liberd2 tratama3 filtra3
melhor3 sobrev3 organi4 proibi4 restri4 respon4 compet5 atencid preocu5
amigos5 conver6 protegc6 amor6 carinh6*

122intern1 sofrim1 dialis1 medo1 liberd2 paz2 alegri2 felici2 sacrif3 prisao3 ruim3
necess3 dedica4 fistul4 preocu4 dialis4 bom5 brinca5 conver5 compre5 uniao6
prote¢6 ajuda6 amor6*

122grave1 ruim1 proble1 dialis1 tudo2 vida2 liberd2 felici2 tratam3 transp3 sacrif3
desgas3 corage4 for¢ca4 persev4 respon4 atenci5 respeib conhecb conver5
dedicab apoio6 ajuda6 compar6*

122dor1 inchag¢1 sintom1 fraque1 vida2 alegri2 felici2 maravi2 maquing3 fistul3
necess3 sobrev3d dialis4 medica4 dieta4 compro4 legal5 atenci5 dedicab conhec5
uniao6 paz6 dedicab compre6*

112triste1 angust1 hospit1 dialis1 brinca2 viajar2 liberd2 alegri2 tratam3 cansat3
desgas3 tolera3 dieta4 dialis4 intere4 sofrim4 amigos5 respeid atencib carinh5
uniao6 paz6 amor6 dedica6*

113triste1 angust1 proble1 medo1 alegri2 import2 felici2 bengao2 maquin3 fistul3
dor3 necessa3 restri4 dialis4 medica4 respon4 respon5 dedica5 carinh5 pacien5
amor6 carinh6 atenci6 protec6*

113proble1 hospit1 dialis1 triste1 felici2 bengao2 alegri2 paz2 pungao3 fistul3 dor3
necess3 dedica4 preven4 atenci4 medica4 proble5 atenci5 medo5 zelo5 respei6
amor6 carinh6 atenci6*

113hospit1 surpre1 dialis1 medo1 tudo2 bemest2 vida2 alegri2 tratam3 tolera3
maquin3 sobrev3 respon4 dedica4 preocu4 forca4 compet5 respeib5 compre5
conhec5 solida6 medo6 isolam6 preocu6*

112surpre1 medo1 dialis1 triste1 tudo2 bom2 felici2 alegri2 tratam3 medo3
prisao3 necess3 respon4 dieta4 medica4 preocu4 competb responS carinhb
amigos5 carinh6 amor6 prote¢6 compre6*

112dialis1 clinic1 hospit1 medo1 bencao2 tudo2 import2 felici2 clinic3 maquin3
pungaod dor3 respon4 dedica4 pacien4 corage4 conhec5 pacien5 carinh5
amigos5 amor6 apoio6 ajuda6 carinh6*

122surpre1 medo1 tratam1 dialis1 liberd2 import2 alegri2 bengao2 vida3 tratam3
necess3 benefi3 dieta4 dispos4 respon4 obedie4 bom5 atenci5 cuidad5 preocu5
atenci6 amor6 carinh6 uniao6*

123dialis1 medo1 hospit1 clinic1 tudo2 maravi2 alegri2 bengao2 clinic3 maquin3
fistul3 dor3 dietad4 obedie4 limite4 proibi4 pacien5 cuidad5 atenci5 amigos5 amor6
protec6 carinh6 apoio6*
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122ruim1 medo1 enfren1 surpre1 tudo2 liberd2 bengao2 alegri2 necess3 difici3
sobrev3 vida3 medica4 respon4 forca4 dispos4 atenci5 carinh5 respei5 compre5
amor6 protec6 carinh6 dedica6*

122ruim1 triste1 medo1 surpre1 paz2 vida2 alegri2 liberd2 prisao3 tratam3
necess3 tolera3 dedica4 compro4 forga4 respon4 legal5 compre5 atenci5 preocu5
apoiob amor6 carinh6 proteg6*®

123deus1 difici1 medo1 tratam1 tudo2 vida2 alegri2 import2 dor3 tratam3 depres3
tolera3 medica4 dialis4 respon4 preocu4 proble5 medo5 receio5 insegub carinh6
respei6é compre6 segura6®

222triste1 medo1 descon1 incural bemest2 dispos2 felici2 sangue3 maquin3
agulha3 soro3 medica4 dieta4 exames4 respon4 assist5 simpat5 atencib respeid
prote¢6 ajuda6 compan6 uniao6*

212ruim1 triste1 urina1 agua1 melhor2 andar2 jogar2 brinca2 nada3 depend4
medica4 respon4 pacien4 prisao5 dietab medica5 pacien5 irma6 solida6 afasta6
mae6*

222dor1 urina1 rins1 agual import2 tudo2 bom2 alegri2 nada3 preven4 respon4
atenci4 dedica4 enferm5 intern5 medica5 assist5 dieta6 higien6 amor6 carinh6*
222ruim1 urina1 agua1 triste1 especi2 felici2 alegri2 import2 nada3 respon4
obedie4 higien4 organi4 dieta5 higien5 saudad5 atencib ajuda6 amor6 apoio6
acompab*

212dor1 urina1 agua1 medica1 passea?2 alegri2 bemest2 felici2 nada3 medico4
medica4 preven4 indepe4 pacien5 carinh5 dedica5 atenci5 amor6 protec6 carinh6
dedica6*

222dor1 intern1 cuidad1 descan1 tudo2 alegri2 felici2 sorrir2 nada3 cuidad4
obedie4 ajuda4 pacien4 bom5 amigos5 carinh5 legal5 amor6 carinh6 felici
ajuda6*

212ruim1 dor1 medica1 hospit1 estuda2 brinca2 passeaZ2 correr2 nada3 pacien4
dieta4d medica4 exame4 bomb5 legal5 compre5 atenci5 carinh6 apoio6 ajuda6
atenci6”

222medo1 dialis1 hospit1 morte1 vida2 tudo2 alegri2 bemest2 maquin3 agulha3
sangue3 dor3 respon4 obedie4 pacien4 apoio4 dedicab compet5 conhec5 carinh5
amor6 protec¢6 carinh6 ajuda6*

222dor1 medico1 medica1 agulhal brinca2 passeaZ2 sorrir2 alegri2 nada3
medica4 esfor¢4 obedie4 cuidad4 carinh5 legal5 bom5 simpat5 mae6 carinh6
amor6 proteg6™

212hospit1 sintom1 medica1 ruim1 alegri2 felici2 tranqu2 vida2 nada3 medica4
medico4 exames4 obedie4 bom5 legal5 atencib pacien5 apoio6 dedica6 ajuda6
compre6*

222dor1 medo1 hospit1 medica1 vida2 sorrir2 Deus2 sorte2 nada3 dieta4
medica4 ajuda4 apoio4 bom5 tranqub organi5 dedicab apoio6 ajuda6 amor6
carinh6*

223urina1 agua1 medical exames1 tudo2 import2 vida2 felici2 tratam3 rins3
maquin3 sangue3 higien4 preven4 corage4 respon4 compet5 rapido5 preparb
pacien5 ajuda6 prote¢6 amor6 uniao6*

222medo1 dor1 sofrim1 preocu1 tudo2 vida2 alegri2 bengao2 nada3 respon4
respei4 ajudad dedicad respon5 compet5 dedicab cuidad5 apoio6 ajuda6 protego
segura6*
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212triste1 dor1 sofrim1 menosp1 saudav2 vida2 alegri2 bom2 restri3 agua3
maquin3 tratam3 cuidad4 preven4 dedica4 compro4 abando5 frieza5 medica5
dor5 atenci6 carinh6 amor6 pacien6*

223angust1 preocu1 dor1 medo1 vida2 bemest2 alegri2 felici2 nada3 medica4
forga4 respon4 empenh4 organi5 desemp5 carinh5 atenci5 pacien6 amor6
dedicab6 dispon6*

222dor1 medica1 hospit1 descan1 tranqu2 alegri2 brinca2 passea2 nada3
repous4 preven4 cuidad4 obedie4 bom5 amigos5 legal5 atenci5 mae6 carinh6
ajuda6 amor6*

212hospit1 medica1 dor1 medico1 brinca2 passeaZ2 alegri2 corage2 nada3
preven4 obedie4 ajuda4 cuidad4 bom5 atencib carinhb compre5 amor6 carinh6
protec6 felicic*

222medical hospit1 dor1 medico1 bom2 alegri2 felici2 brinca2 nada3 obedie5
repous5 dormir5 medicab amor6 mae6 carinh6 segura6*

213mal1 ruim1 dor1 medica1 felici2 liberd2 alegri2 vida2 nada3 repous4 obedie4
compro4 respon4 atenci5 bom5 legal5 respon5 proteg6 carinh6 cuidad6 preocu6*
223dialis1 sofrim1 dor1 triste1 for¢ca2 equili2 dispos2 alegri2 isolam3 sofrim3
privag3 agulha3 preven4 exames4 amor4 cuidad4 atencib respon5 privac5
conhec5 amor6 carinh6 presen6 segura6*
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DOENCA NO RIM

Acontece Dor Medo Medo
Aconteceu Dor Tristeza Morte
Afastamento Dor Preocupante Surpresa
Afastamento Dor Pressao alta Internacao
Agua Hospital Dor Hemodialise
Angustia Hospital Grave Medo
Angustiado Dor Problema Sofrimento
Cansaco Hospital Transplante Medo
Chorar Hospital Mal Grave
Clinica Hospital Triste Problema
Clinica Restricao Ruim Ruim
Clinica Medo Deus Clinica
Complicagao Tristeza Ruim Restricao
Complicagao Hospital Preocupacao Ruim
Cuidado Grave Mal-estar Inchago
Desconforto Dor Medo Hospital
Desgaste Mal Sofrimento Vémito
Desgaste Fraqueza Tratamento Fraqueza
Desgaste Tristeza Problema Tristeza
Deus Hospital Medo Tristeza
Deus Medicagao Hospital Remédio
Dialisar Inchago sofrimento Tristeza
Dialisar Hemodialise Problema Tristeza
Dialisar Vémito Tristeza Tristeza
Dialisar Tratamento Sofrimento Hospital
Dialise Problema Hospital Problema
Dialise Internacao Superagao Hospitalizagao
Dialise Medo Ruim Mal-estar
Dialise Inchago Sofrimento Tristeza
Dialise Tristeza Tristeza Sofrimento
Dialise Hospitalizacao Tristeza Sofrimento
Dialise Inchago Problema Problema
Dialise Vomitar Morte Hospital
Dialise Tratamento Sofrimento Ruim
Dialise Fim Grave Tristeza
Dialise Hospital Sofrimento Hospital
Dialise Internacao Priséo Triste
Dialise Tristeza Problema Surpresa
Dialise Ruim Surpresa Medo
Dialise Solidao Medo Surpresa
Dialise Medo Medo Transplante
Dificil Inchago Medo Tristeza
Dificil Hospital Hospital Medo
Dificil Vomitar Surpresa Surpresa
Dificil Fraqueza Medo Medo
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Dificil Internacao Remédio Dor
Dificuldade ruim Medo Tratamento
Dor Morte Sofrimento Sofrimento
Enfrentar Urina Hospital Medo
Grave Medo Ruim Dialise
Hospital Dialisar Hospital Medo
Incuravel Medicagao Dor Mal

Medo Tristeza Surpresa Dialise
Medo Ruim Agulha Dor

Medo Urina Dor Descansar
Medo dor Urina Médico
Medo Ruim Exame Remédio
Rins Medico Angustia Tristeza
Ruim Agua Remédio Preocupacéo
ruim Tristeza Sintomas Remédio
Ruim Hospital Sofrimento Ruim
Surpresa Agua Remédio Dor
Surpreso Agua Medo Hospital
Tratamento Hospital Tristeza Hospital
Tratamento Cuidado Agua Dor
Tristeza Dor Ruim Hospital
Tristeza Descansar Remédio Doutor
Tristeza Medo Preocupacgao Dor

Urina Dialise Tristeza Remédio
Urina Dor Menosprezada Dor
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SAUDE
Alegria Desejo Importante Liberdade
alegre Alegria Alegria Sorrir
Alegria Brincar Boa Alegria
Alegria Felicidade Felicidade Alegria
Alegria Felicidade Vida Alegria
Alegria Felicidade Vida Alegria
Alegria Felicidade Alegria Bom
Alegria Tudo Tudo Brincar
Alegria Bem-estar Amigos Felicidade
Alegria Importante Felicidade Importante
Alegria Bem-estar Namorar Importante
Alegria Viajar Alegria Liberdade
Alegria Bem-estar Bencgao Liberdade
alegria Bom Assisténcia Tudo
Andar Alegria Saudavel Liberdade
Assisténcia Alegria Bencao Bencéao
Bem-estar Correr Alegria Alegria
Bem-estar Viajar Alegria Alegria
Bem-estar Brincar Alegria Equilibrio
Bencao Bem-estar Bom Vida
Bom Alegria Felicidade Vida
Brincar Brincar Vida Alegria
Brincar Comer Felicidade Bencéao
Brincar Brincar Tudo Liberdade
Casar Namorar Possibilidade Paz
Desejo Correr Cuidado Paz
Disposicao Passear Bencao Forca
Especial Felicidade Importante Passear
Estudar Jogar Amizade alegria
Felicidade Vida Alegria Alegria
Felicidade Brincar Felicidade Bem-estar
Felicidade Brincar Felicidade Bencao
Felicidade Alegria Alegria Brincar
felicidade Estudar Prevencéao Felicidade
Felicidade Alegria Importante Passear
Felicidade Tudo Tudo Tudo
Felicidade Alegria Viajar tudo
Felicidade Tudo Tudo Vida
importante Estudar Vida Brincar
Importante Passear Alegria Tranquilidade
Importante Jogar Rotina Vida
Jogar Bem-estar Bem-estar Bengao
Liberdade Normal Felicidade Alegria
Liberdade Bem-estar Sorte Alegria
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Liberdade Tudo liberdade Coragem
Liberdade Alegria Brincar Felicidade
Melhorar Tudo Bom Tudo

Paz Tudo Tudo Brincar

Paz Felicidade Alegria Felicidade
Paz Viajar Liberdade Felicidade
Transplantar Bom Paz Viajar

Tudo Alegria Liberdade Alegria
Tudo Felicidade Estudar Bencéao
Tudo Sorrir Tudo felicidade
Tudo Alegria Importante Liberdade
Tudo Bom Bencao Maravilhoso
Tudo Alegria Vida Maravilhoso
Tudo Alegria Tudo Tudo

Tudo Sorrir Felicidade Vida

Viajar Felicidade Importante Bencéao
Vida Importante Alegria Alegria

Vida Tudo Alegria Alegria

Vida Alegria Vida Bom

Vida Correr Vida Disposicao
Vida Normalidade Brincar felicidade
Vida Bom Alegria Importante
Vida vida Alegria Passear
Vida Alegria Deus Tranquilidade
Vida Alegria Alegria Tudo

Vida Tudo Esperanca Tudo

Viver Agua Tudo Felicidade
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DIALISE
Angustia Dor Tristeza sofrimento
Agulha Dor Priséo Maquina
Beneficio Sobrevivéncia Necessaria Sobrevivéncia
Clinica Tratamento Nada Isolamento
Dificil Agulhas Maquina Nada
Dor Sobrevivéncia Desgaste Desgaste
Dor Tratamento Vida Fistula
Dor doenca Angustia Clinica
Dor Sangue Tratamento Agulhas
Dor Sangue Dor Prisao
Fistula Sobrevivéncia Dor Tratamento
Fistula Sofrimento Dor Tratamento
Fistula Mal-estar Fistula Beneficio
Fistula tolerancia Nao sei Privacao
Maquina Cuidado Depressao Necessario
Maquina Maquina Desconfortavel Necessario
Maquina Agulha Tratamento Sobrevivéncia
Maquina Ruim Sofrimento Maquina
Maquina Dor Tratamento Necessaria
Maquina Depresséo N&o sei Sofrimento
Medo Sacrificio Filtrar Maquina
Necessario Sobrevivéncia Necessaria Tratamento
Necessario Maquina Rins Nao sei
Necessario Nada Tratamento Maquina
Necessidade Priséo Renuncia Tratamento
preconceito Fistula Dificil Sobrevivéncia
Preconceito Medo Dor Necessaria
Priséo Clinica Tratamento Necessaria
Prisao Tratamento Tempo Sacrificio
Priséo Dor Tempo Dor
Priséo Desconheco Restrigcao Nada
Ruim Maquina Sobrevivéncia Priséo
Ruim Sofrimento Sobrevivéncia Cansativo
Ruim Tratamento Tristeza Fistula
Ruim Tratamento Sofrimento Dor
Ruim Soliddo Medo Medo
Ruim Fistula Dificil Vida
Sangue Agulha Tempo Tolerancia
Sangue Transplante Toleréncia Tratamento
Sobrevida Agulha Clinica Tratamento
Sobrevivéncia Medo Complicada Melhorar
Sobrevivéncia Chato Tratamento Tratamento
Sobrevivéncia Mal-estar Tratamento Suportar
Sobrevivéncia Soro Sangue N&o sei
Sofrimento Tratamento Maquina Agulha




Representacies sociais dos adolescentes em sitnacao de doenca renal cronica sobre o adoecimento e o cuidado133

Sofrimento Esperanca Sobrevivéncia Maquina
Sofrimento Tratamento Ruim Necessidade
Sofrimento Melhorar Sobrevivéncia Puncao
Sofrimento Tratamento Beneficio Dor

Tempo Necessidade Tratamento Sacrificio
Tempo Ruim Necessaria Desgaste
Tolerancia Ruim Solidao Puncao
Tolerar Nada Maquina Agulhas
Tratamento Dor Pavor filtrac&o
Tratamento Sobrevivéncia Dor Ruim
tratamento Nao sei Agua N&o sei
Tristeza Tempo Tratamento Transplante
Tristeza Isolamento Tratamento Prisao

Vida N&o sei Nada Nada
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CUIDADO A SAUDE

Aceitacdo Dedicacao Fistula Organizagao
Agua Dedicagao Fistula Organizagao
Ajuda Dedicacéo Fistula Paciéncia
Ajuda Dedicagao Fistula Paciéncia
Ajuda Dedicagao Fistula Paciéncia
Ajuda Dedicacéo Forca Paciéncia
Alimentacéao Dedicacao Forca Paciéncia
Alimentacéo Dependéncia Forca Perseverancga
Alimentacao Dependéncia Forca Persisténcia
Alimentos Dependéncia Forca Pouca agua
Amor proprio Dependente Forca Pouca agua
Apoio Desgaste Forca Pouca agua
Apoio Desgaste Higiene Pouca agua
Atencao Desobedecer Higiene Pouca agua
Atencao Desobediéncia Independéncia Preocupagao
Atencéao Dialisar Interesse Preocupacao
Ausente Dialisar Intolerancia Preocupagao
Auto-exame Dialisar Ir ao meédico Preocupacgao
Beber pouco Dialisar Ir ao médioco Preocupacao
Cobrancas Dialisar Limitagao Preocupagao
Comer pouco Dialisar Mae Preocupacao
Comer pouco Dialisar medicagao Preocupagao
Comer pouco dialisar Medicacgao Preocupacgao
Comida Dialise Medicagao Preocupacgao
Compromisso Dialise Medicagao Preocupagao
Compromisso Dialise Medicagao Preocupacgao
Compromisso Dialise Medicagao Preocupagao
Compromisso Dieta Medicacgao preocupacao
Compromisso Dieta Medicagoes Preocupacgdes
Consultar Dieta Médico Prevencéao
Coragem Dieta Médico Prevencgao
Coragem Dieta Médico Prevencgao
Coragem Dieta Médico Prevencgao
Coragem Dieta Medo Prevencgéao
Cuidado Dificil Obedecer Prevencéao
Cuidado Disposicao Obedecer Prevencao
Cuidado Disposicao Obedecer Prevencao
Cuidado Doencas Obedecer Prevencao
Cuidado Dormir Obedecer Prevenir
Cuidados Empenho Obediéncia Problema
Dedicacao Esforgo Obediéncia Problema
Dedicagao Esforco Obediéncia Proibicoes
Dedicacao Exames Obediéncia Proibi¢bes
Dedicacao Exames Obediéncia Proibigbes
Dedicagao Exames Obediéncia Proibicdes
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Dedicagao Fistula Obediéncia Proibicdes
Dedicacao Fistula Organizacgéao Proibigbes
Proibicbes Remédio Responsabilidade | Restricbes
Proibigdes Remédio Responsabilidade | Restri¢gdes
Proibicbes Remédio Responsabilidade | Restricbes
Regras Remédio Responsabilidade | Restricdo
Regras Remeédio Responsabilidade | Sem sal
Regras Repousar Responsabilidade | Sem sal
Regras Repousar Responsabilidade | Sem sal
Remédio Repousar responsabilidade Sem sal
Remédio Respeito Responsabilidade | Sem sal
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Sem sal
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Sofrimento
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Sozinha
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Tomar
remédio
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Tomar
remédio
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Trabalho
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Trabalho
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Tratamento
Remédio Responsabilidade Responsabilidade | Vontade
Remédio Responsabilidade Responsabilidades | Zero
Remédio Responsabilidade Restricdes
Remédio Responsabilidade Restricoes
Remédio Responsabilidade Restricdes
Remédio Responsabilidade Restricoes
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CUIDADO PROFISSIONAL

Assisténcia Atenciosos Carinho Conhecimento
Abandono Atenciosos Carinho Conhecimento
Alegres Atenciosos Carinho Conhecimento
Alimentacéao Atenciosos Carinho Conhecimento
Amigos Atenciosos Carinho Conhecimento
Amigos Atenciosos Carinho Conhecimento
Amigos Atenciosos Carinho Conhecimento
Amigos Atenciosos Carinho Conhecimento
Amigos Atenciosos Carinho Conhecimento
amigos Bem-estar Carinho Conhecimento
Amizade Bom Carinho Conhecimento
Amizade Bom Carinhosos Conversa
Amizade bom Carinhosos Conversa
Amizade Bom Carinhosos Conversa
Amizade Bom Carinhosos Conversa
Amizade Bom Carinhosos Conversa
Assisténcia Bom Carinhosos Conversa
Assisténcia Bom Carinhosos Conversa
Assisténcia Bom Carinhosos Conversa
Atencéo Bom Chato Conversam
Atencao Bom Cobrancas Conversam
Atencéo Bom Competéncia Conversam
Atencao Bom Competéncia Conversam
Atencao Bom Competéncia Conversam
Atencéo Bom Competéncia Conversar
Atencao Bom Competéncia Cuidado
Atencéo Bom Competéncia Cuidados
Atencao Bom Competéncia Cuidados
Atencéo bom Competentes Cuidadosos
Atencao Bom Competentes Cuidadosos
Atencao Bom Competentes Cuidadosos
Atencao Bom Competentes Dedicagao
Atencao Bons Competentes Dedicacao
Atencao Brigas Competentes Dedicagao
Atencao Brincam Competentes Dedicacao
Atencao Brincam Compreendem Dedicagao
Atencao Brincam Compreensao Dedicagao
Atencao Carinho Compreensao Dedicagao
Atencéo Carinho Compreenséo Dedicados
Atencao Carinho Compreensao Dedicados
Atencao Carinho Compreensivos | Desempenho
Atencao Carinho Compreensivos | Dieta

Atencéo Carinho Compreensivos | Dor

Atencao Carinho Compreensivos | Educacao
Atenciosos Carinho Compreensivos | Educados
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Atenciosos Carinho Compreensivos | Educados
Atenciosos Carinho Compreensivos | Elogia
Enfermeiras Legal pacientes Respeito
Entendem Legal Pacientes Respeito

Falta de Legal Pacientes Respeito
privacidade

Familia Legal Pacientes Respeito

Frieza Legal Pacientes Respeito

Gostar Legal pacientes Respeito

Higiene Medicacgao Preocupacao Respeito

Horarios Medicagao Preocupacgao Respeito
Importante Medicacgdes Preocupados Respeito
inseguranga Medo Preocupados Respeito
Internacao Medo Preocupados Responsabilidade
Internamento Medo preocupados Responsabilidade
Legais Medo Preparados Responsabilidade
Legais Organizacgao Priséo Responsaveis
Legais Organizagao Problema Responsaveis
Legais Otimo Problema Responsaveis
Legais Paciéncia Problema Saudade

Legais Paciéncia Problema Simpaticos
Legais Paciéncia Proibicdes Simpaticos
Legais Paciéncia Puncionar Tranquilos

Legais Paciéncia Rapidos Zelo

Legais Pacientes Receio Zelo

Legais Pacientes Respeito Zelo
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CUIDADO FAMILIAR

Amor Amor Assisténcia Carinho
Aceitacao Amor Assisténcia Carinho
Acompanhamento | Amor Atencéo Carinho
Afastamento Amor Atencao Carinho
Afastamento Amor Atencao Carinho
Afastamento Amor Atencéo Carinho
Afastamento Amor Atencao Carinho

ajuda Amor Atencéo Carinho

Ajuda Amor Atencéao Carinho

Ajuda Amor Atencao Carinho

Ajuda Amor Atencéao Carinho

Ajuda Amor Atencao Carinho

Ajuda Amor Atencao Carinho

Ajuda Amor Atencéao Carinho

Ajuda Amor Atencao Carinho

Ajuda Amor Atencéo Carinho

Ajuda Amor Atencao Carinhosos
Ajuda Amor Atencao Cobrancga
ajuda Amor atencao Companheirismo
Ajuda Amor Atencao Compartilhar
Ajuda Amor Atencéao Compreensao
Ajudar Amor Bom Compreenséo
Ajudar Amor Carinho Compreenséao
Ajudar Amor Carinho Compreenséao
Ajudar Amor carinho Compreenséo
Alimentacao Amor Carinho Compreensao
Amor Apoiar Carinho Compreenséao
Amor Apoiar Carinho Compreensao
Amor Apoio carinho Compreenséo
Amor Apoio Carinho compreensao
Amor Apoio Carinho Conversa
Amor Apoio Carinho Conversa
Amor Apoio Carinho Conversar
Amor Apoio Carinho Conversar
Amor Apoio Carinho Cuidado
Amor Apoio Carinho Cuidados
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apodio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicagao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Amor Apodio Carinho Dedicacao
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Amor Apodio Carinho Dedicacao
Amor Apoio Carinho Dedicacao
Dedicacao Normal Protecao Seguranga
Dedicacao Normal Protecéo Seguranga
Dedicacgao Paciéncia Protecao Solidao
Dedicagao Paciéncia Protecao Solidao
Dedicacao Paciéncia Protecéo Soliddo
Disponivel Paciéncia Protecao Solidao
Especial Paz Protecéo Solidao
Falta Paz Protecao Sozinho
Felicidade Pouco Protecao Tudo
Felicidade Preconceito Protecao Tudo
Fiscalizar Preocupacao Protecao Unido
Higiene Preocupacgao Protecao Unido
Higiene Preocupacao Protecao Unido
Higiene Preocupacgao Protecao Unido
Irma Preocupacao Protecao Unido
Isolamento Preocupacgao Protecao Unido

Mae Preocupacao Protecao Unido

Mae Preocupacao Protecao Unido

Mae Presenga Respeito Unido

Mae Prevencéao Respeito Unido

Mae Prevencéao Respeito Unido
Medo Protecao Responsabilidade | Uniao
Normal Protecao Seguranca Zelo
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TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Islane Costa Ramos (RG 97010029640) sou aluna do Curso de
Mestrado em Cuidados Clinicos em Saude da Universidade Estadual do Ceara.
Estou desenvolvendo um projeto de pesquisa para obtengao do titulo de Mestre
pela Universidade Estadual do Ceara que tem como titulo: Representagoes
Sociais dos adolescentes em situagdo de doeng¢a renal cronica sobre o
adoecimento e o cuidado. A sua contribuicdo € indispensavel para o alcance
dos objetivos, que sao: conhecer como os adolescentes e suas familias pensam e
agem sobre o cuidado a sua saude na condi¢gdo de portador de doenga renal em
tratamento dialitico.

Para encontrar respostas a algumas perguntas, nés o convidamos a
participar desse estudo e sua participagao sera respondendo as perguntas feitas
sobre o assunto apresentado. Caso permita, gostariamos de utilizar o gravador
para que possa melhor entender suas respostas. Sabemos que pode ser dificil
compartilhar uma informacado pessoal ou confidencial, vocé podera sentir-se
desconfortavel para falar sobre algum assunto. Entretanto, nés ndo queremos que
isso acontega, se assim ocorrer, tentaremos ajudar a n&o ter maiores
constrangimentos. Contara com a nossa compreensdo e vocé pode aceitar ou
nao em participar deste estudo e desistir em qualquer fase da pesquisa.

As informacgdes obtidas serdo mantidas confidencial e os resultados serao
divulgados através de trabalho cientifico (dissertagdo) e publicagdo de artigos em
revistas cientificas, mas seu nome sera mantido em total sigilo.

Sua participagao neste estudo podera nos ajudar a descobrir mais sobre o
fendmeno estudado e assim poderemos ajudar outras pessoas que vivenciam a
condicdo de doenga renal. Meu telefone para contato: 32352325 e 91173392. Se
vocé aceita participar desta pesquisa, preencha os dados abaixo:

Nome:

Endereco:

Data: / /

Assinatura:
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INSTRUMENTO PARA COLETA DE DADOS

Identificacao:

Nome: Escolaridade:
Faixa etaria: 10-14 anos ( ) 15-19( )

Sexo:M () F( )

Procedéncia: capital () interior ( )

1) Teste de associagao livre de palavras:

Liste quatro palavras em ordem de importancia quando se fala em saude:

1) 2)

3) 4)

Quando fala em doenga do rim o que vem a sua mente?

1) 2)

3) 4)

O que vem a sua mente ao falar de dialise?

1) 2)

3) 4)

O que vocé pensa sobre o cuidado a sua saude?

1) 2)

3) 4)

O que vem a sua mente ao pensar em cuidados pelo profissional de saude?

1) 2)

3) 4)

O que vem a mente ao pensar e cuidados pela familia?

1) 2)

3) 4)
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2) Roteiro da entrevista:
Identificacao:
Nome:
Faixa etaria: 10-14 anos ( ) 15-19( )
Sexo:M () F( )

Escolaridade:
Procedéncia: capital () interior ()

Ha quanto tempo faz o tratamento dialitico?
Onde foi o seu primeiro atendimento nessa doencga?

Quanto tempo levou desde o primeiro atendimento até o diagnéstico?

1. Para vocé o que significa ser portador de insuficiéncia renal crénica? Fale

sobre isso.

2. O que vocé pensa sobre o cuidado a saude da pessoa com doencga renal?

3. Como vé sua familia cuidando de vocé no dia-a-dia?

4. Como voceé percebe os cuidados que lhe sao oferecidos no servigo de saude?
5. Como foi a sua trajetéria nos servigos de saude desde quando adoeceu?

6. Tem mais algum assunto a falar sobre a sua doenga e o tratamento?



