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RESUMO

Atualmente, os conceitos de salude e doenca nao sao definidos apenas como um
processo puramente biologico, visto que engloba também aspectos sociais da trajetoria
do individuo. Neste sentido, no presente trabalho de conclusdo de curso buscamos
conhecer 0s aspectos sociais relacionados a doenca renal cronica e os desafios para o
Servico Social. Tomando como referéncia essas consideragdes, fez-se necessario
abordar as dimensdes socioculturais deste processo de adoecimento, para em seguida
evidenciarmos o processo de busca de cuidados pelos portadores de doenca renal
crénica , o impacto social em suas vidas cotidianas acarretado pela doenca e por fim a
atuacao e os desafios do Servigo Social na area da doenca renal crénica.

Palavras-Chave: Saude, Doenca, Aspectos Sociais, Doenca Renal Cr6nica, Servico
Social.
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INTRODUCAO

O presente trabalho faz parte da avaliacdo final para a conclusdo do curso e
obtencdo do grau de bacharel em Servigco Social, tendo como objetivo a discussao e
reflexdo dos aspectos sociais que perpassam a doenca renal cronica e seus desafios
para o Servico Social.

A motivacdo académica por essa tematica partiu da experiéncia de estagio
curricular obrigatério vivenciada na Unidade de Tratamento Dialitico do Hospital
Universitario — UFSC, onde pudemos, através desse contato, conhecer de forma mais
abrangente inUmeros aspectos envolvidos no processo de adoecimento dos portadores
de doenca renal cronica.

Segundo Hallvass (1989) apud Picanco (2006) a insuficiéncia renal crénica € uma
doenca caracterizada pela perturbacao persistente da funcao renal, onde os rins nao

s&0 mais capazes de exercer as suas fungdes.

Os rins sao dois 6rgaos localizados na parte de tras do abdémen, responsaveis

por quatro fungdées no organismo:
e Eliminar toxinas do sangue por um sistema de filtracao;
e Regular a formacao do sangue e a produgao dos glébulos vermelhos;
e Regular a pressao sanguinea;
e Controlar o balanco quimico e de liquidos de nosso corpo.’

Quando os rins estdao préximos do estagio final, com funcédo renal menor que
10%, a terapia renal substitutiva (TRS) ou o transplante renal sdo necessarios, pois a
perda progressiva da fungdo renal acarreta o acumulo de produtos da degradacao

metabdlica no sangue (PICANCO, 2006). A terapia renal substitutiva, realizada na

! Disponivel em www. sbn.org.br. Acessado em 20/07/2008



forma de didlise, € responsavel por limpar o sangue, removendo do organismo 0s

fluidos e a 4gua em excesso.

A doenca renal crbnica ndo tem cura, e 0s seus portadores nao tém outra opcao

a ndo ser se submeterem a um desses tratamentos.

A terapia renal substitutiva € o método mais utilizado, porém € um tratamento
longo e duradouro, que aliado a alguns sintomas da IRC, como dispnéia (dificuldade
respiratéria), astenia (sensacdo de fadiga) entre outros, impéem severas limitacdes a
vida diaria do doente, com forte impacto social em sua vida cotidiana, conforme sera

abordado no trabalho.

Portanto, diante desse quadro de cronicidade, os portadores de doenca renal
cronica passam a tragar uma nova trajetoria social. De acordo com Arango (1998) apud
Lisboa (2008), trajetéria social pode ser definida como “ o encadeamento temporal das
posicdes que os individuos ocupam sucessivamente nos diferentes campos do espaco

social” (p. 5). Ou seja, é um ciclo, um percurso vivenciado.

E assim, para ir ao encontro do objetivo deste trabalho, foi desenvolvida pesquisa
bibliografica e dentre os principais autores utilizados destacam-se: Alves e Souza
(1999), Boltanski (1989), Carreira e Marcon (2003), Faria (1996), Fitzpatrick et al (1990),
Mitjavila e Fernandez (1998), Quintana e Muller (2006), Nogueira (2005), Santos et al
(2005), Travassos e Martins (2004), Pietrovsk e Dall Agnol (2006), Fortes (2000),
Machado e Car (2001), Vieira (2006), etc. Para auxiliar na coleta de dados, também foi
realizada entrevista com o presidente da Associacdo dos Pacientes Renais de Santa
Catarina — APARSC.

Este trabalho de conclusédo de curso esta dividido em trés capitulos. No primeiro
capitulo, intitulado “Dimensdes Socioculturais do processo de adoecimento dos
portadores de doenca renal crbnica”, buscaremos identificar e analisar a doenca renal
croénica como um fendmeno sociocultural, através do estudo dos determinantes sociais

do adoecimento e das representacdes sociais do processo saude-doenca.

No segundo capitulo “ Doenga Renal Crénica: a busca por cuidados e o impacto
social na biografia de seus portadores”, abordaremos o itinerario terapéutico enquanto
ciclo de cuidados da saude dos portadores de doenca renal crbnica, tendo como



subitens 0 acesso aos servicos de saude e a relagdo entre paciente e profissionais de
saude enquanto aspectos sociais integrantes da busca por cuidados, finalizando o
capitulo com a discussao do impacto social da doenca renal cronica na vida cotidiana
de seus portadores.

Cabe ressaltar que analisaremos primeiramente as categorias: determinantes
sociais da doenca, representacdo social da doenca, acesso aos servicos de saude,
relacdo usuario/ servicos de saude, em seu contexto geral para em seguida, voltarmos
o foco da analise dessas categorias para a area da doenca renal cronica.

No terceiro capitulo “ O Servico Social frente as demandas na area da doenca
renal crénica: desafios para a profissdo”, analisaremos a atuacao do Servico Social ,

como também os desafios da profissdao frente ao contexto da doenca renal cronica.

Por fim, serdo apresentadas as consideracdes finais deste trabalho.



| SECAO

1. DIMENSOES SOCIOCULTURAIS DO PROCESSO DE ADOECIMENTO DOS
PORTADORES DE DOENCA RENAL CRONICA

1.1 Determinantes sociais do processo saude-doenca

Atualmente, existem argumentos cientificos suficientes para sustentar que tanto a
saude como a doenca sdo construgdes sociais. Esta declaracdo nao exclui as bases
bioldgicas do universo de conhecimentos em termos de saude e doenga. Apenas
demonstra que as situagdes biopsiquicas normalmente codificadas como problemas de
saude tém, em diferentes graus, uma etiologia sociocultural (MITJAVILA e
FERNANDEZ, 1998).

As condicbes do ambiente fisico, os habitos alimentares, as desigualdades no
acesso ao consumo de bens e servigos, a educacéo, valores, classe social, condicdes
de trabalho, a posicdo nas relagcdes de poder, a pertenca a grupos sociais, a
disponibilidade e qualidade dos cuidados médicos, as formas de sociabilidade, do lazer,
tradicbes e costumes a respeito do corpo e doenca e as idéias religiosas sdo alguns
dos inumeros fatores socioculturais que apresentam uma comprovada participagdo nos
processos de adoecimento (MITJAVILA e FERNANDEZ, 1998).

No entanto, as ciéncias sociais tendem a considerar, também, outros aspectos da
saude e da doenca como construcdes sociais: a prépria idéia de doenca e as respostas
que as varias instituicées e atores sociais criam para preveni-las, detecta-las e controla-
las (MITJAVILA e FERNANDEZ, 1998).

As ciéncias sociais ndo se interessam especificamente pela precisdo e eficacia
dos conceitos e idéias médicas sobre salde e doenca, sendo esta uma questao

exclusiva da medicina. Interessa-lhes, no entanto, identificar as condi¢cdes sociais que



determinam a designacao de um conjunto de atributos e ndo outros como doenca. Esta
ultima é uma questdao genericamente soécio-antropolégica. Nessa perspectiva, o
problema a tratar € a idéia mesmo de doenca, como os sintomas chegam a ser
diagnosticados ou classificados como uma doenca, como uma pessoa se torna doente
e designado como, o modo como se molda o comportamento social no processo de
diagnéstico e tratamento. A doenca que interessa ao cientista social pode estar
baseada na realidade biolégica, porém sempre tem uma base na realidade social em
que é reconhecida pelas pessoas, qualquer que seja sua competéncia cientifica
(FREIDSON, 1978, apud MITJAVILA e FERNANDEZ, 1998).

De acordo com Mitjavila e Fernandez (1998), as proprias formas de interpretacao
e as respostas terapéuticas do ser humano a doenca sao fortemente influenciados por

fatores de natureza sociocultural.

Einsenbruch (1983) apud Fitzpatrick et al (1990), em um estudo, comprovou que
diferencas culturais entre minorias étnicas e populacdo majoritaria demonstram formas
de compreender e de responder a doencga, que se distanciam dos paradigmas médicos.
Como forma de ilustragcao, Fitzpatrick et al ressaltam que investigacdes haviam indicado
que as populagdes chinesas explicam a angustia psicossocial ou depressao em termos
somaticos. Provavelmente, esta somatizagdo de transtornos afetivos (que White (1982),
em um estudo comprovou a hipétese que esta “somatizacdo” é um fenémeno cultural)
tem sido a causa da subutilizacido dos servicos de saude mental entre as minorias
chinesas residentes nos Estados Unidos e em outros paises.

Nesse sentido, considera-se também que a migracédo tem influéncia na saude dos
individuos. H4 um senso comum de que os imigrantes de regides rurais da india ou
Jamaica que se estabeleceram em regides urbanas da Inglaterra estavam propensos a
padecerem de enfermidades psiquiatricas devido ao processo de ajustar-se a um meio
social radicalmente distinto e as vezes hostil.

Cochrane apud Fitzpatrick et al (1990) em um estudo sobre migragéo, etnicidade e
saude mental, destacou que pode ocorrer uma associacdo negativa entre mudanca e
saude mental. O autor alega que é possivel que os grupos mais isolados em relagéo a
comunidade anfitria, tanto por razées de preconceitos como pelo desejo de conservar



suas tradicoes, sejam mais vulneraveis a sofrer de transtornos psicolégicos. Porém,

esses dados ainda ndo foram comprovados.

Luz (2003), por sua vez acrescenta que a brusca mudanga de valores, com a
desagregacao dos mesmos na cultura contemporéanea, vem atingindo relacdes sociais
e setores da vida social relativamente estaveis, como as geracdes, 0s géneros, a
sexualidade, as formas de socializagdo baseadas na educacéo e no trabalho, além da
ética envolvendo relacbes interpessoais, profissionais e politicas, acarretando
perturbacées e um grande mal-estar psicossocial, que como conseqiéncia tém gerado
agravos a saude fisica e mental de grande parcela da populacao da sociedade atual.

Para tanto, a autora complementa que a explicagdo do adoecimento por fatores
socioculturais, como comportamentos, habitos e atitudes, ou por estruturas sociais e
seus efeitos, como pobreza, ignorancia, infra-estrutura sanitaria deficiente, etc, impede
que se possa reduzir a explicagcdo diagnédstica, ou a abordagem terapéutica das
doencas das populacdes, a puros fatores médicos.

Neste sentido, o exposto acima conduz a uma necessidade de compreender

melhor a estrutura e 0s processos sociais envolvidos no processo de adoecimento.

1.1.1 A doenca renal crénica e seus determinantes sociais

Com base em informacdes obtidas na Associacdo dos Pacientes Renais de
Santa Catarina (APARSC), os fenbmenos do envelhecimento e da pobreza estédo
fortemente ligados & causa da insuficiéncia renal crénica®. De acordo com Kusumota et
al (2004, p. 526):

as alteragbes inerentes ao processo de envelhecimento ndo significam
doenca, mas a probabilidade de seu aparecimento aumenta com a
idade, uma vez que o envelhecimento torna as pessoas mais
vulneraveis aos processos patoldgicos, caracterizando a senilidade.

* Informacdes obtidas em entrevista com o presidente da Associacdo dos Pacientes Renais de Santa
Catarina (APARSC) na sede da entidade.



Neste sentido, o aumento na expectativa de vida da populagcdo mundial € um
grande fator responsavel pelo aumento de casos de doenga renal cronica. No século
XX, o envelhecimento da populagdo aumentou de 2 a 3 meses por ano, sendo que, nos
Estados Unidos, foi registrado um aumento de 1,2 anos em um periodo de apenas 5
anos. Estudos vém demonstrando que a populacéo idosa é a que mais tem contribuido
para 0 aumento de pacientes entrando em terapia renal substitutiva. Por exemplo, a
incidéncia de pacientes com idade igual ou superior a 65 anos que iniciaram terapia
renal substitutiva, em 1998 no Canada foi de 537 por milhdo de habitantes, ao passo
que entre individuos com 45 a 64 anos, a incidéncia foi de 198 por milhdo (FILHO e
BRITO, 2006).

No Brasil, 0 aumento da expectativa de vida da populagdo também pode estar
contribuindo com igual relevancia para o crescimento dos casos de doenca renal
cronica. Segundo Sesso (2007, p. 3) “ cerca de 26% dos pacientes em dialise tem mais
de 60 anos e essa proporcao tende a aumentar devido ao aumento progressivo na
esperancga de vida da populacdo”. No periodo de 1960 a 2006, este aumento chegou a
17 anos, 8 meses e 1 dia, conforme ilustra o grafico a seguir:

Expectativa de vida no Brasil
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Fonte : IBGE



Além do aumento da expectativa de vida, inerente ao progresso cientifico e
tecnoldgico, houve também um grande processo de urbanizacdo, que levou a

significativas alteracées no modo de vida da populacao, o que refletiu na saude.

No caso das doencas crOnicas, essas alteracbes no modo de vida conduzem a
uma elevacao do nivel de estresse nos individuos, associado a pobreza, a violéncia,
aos problemas com o transporte nas grandes cidades, a falta de trabalho ou trabalho
excessivo, acarretando muitas vezes na hipertensdo arterial e diabetes, duas das
causas da doenca renal. Segundo a Sociedade Brasileira de Nefrologia, estima-se que
as principais doencas reportadas como causa da IRC terminal sdo a hipertensao arterial
(24%), glomerulonefrite® (24%) e diabetes mellitus (17%), sendo que o nimero de
hipertensos e diabéticos sem diagndstico e sem tratamento adequado é alto em nosso
meio, 0 que pode ampliar, enormemente, 0 nimero de pacientes que necessitardo de

tratamento de substituicdo renal.

Ainda com base em informacdo obtida na APARSC, reconhece-se que 0s
individuos das classes sociais mais empobrecidas que padecem de diabetes mellitus e
hipertensédo arterial, ao dependerem quase que exclusivamente dos servicos publicos
de saude, aonde precisam enfrentar enormes filas de espera para o atendimento, ou
por ndo possuirem condicdes de comprar medicamentos, sdo desmotivados a avancar
no tratamento dessas doencgas, o que corrobora no surgimento da doenca renal cronica.
De acordo com o Conselho Nacional dos Secretarios de Saude (Conass), 51,7% dos
brasileiros abandonam tratamentos médicos por falta de dinheiro para comprar os
remédios prescritos (BRASIL, 2006).

O exposto remete ao que aponta Krop et al (1999) apud Bastos et al (2004) de que
h& uma associacdo da baixa condicdo socioeconémica com a maior velocidade da

progressao da DRC.

% A glomerulonefrite é a destruigdo lenta e progressiva dos glomérulos renais com uma perda gradual da
funcdo do o6rgao causado por inflamacgdes. Disponivel em: www.biobras.com.br. Acessado em
29/06/2008.




Nesse sentido, o rapido crescimento dessas doencas tem sido verificado em todo
o mundo, mas tem aumentado, de forma desproporcional, em popula¢des pobres e

desfavorecidas dos paises em desenvolvimento (BRASIL, 2002).

Isso leva a necessidade da criacdo e divulgacado de politicas e campanhas de
controle da diabetes e hipertensédo que atinjam essa parcela da populagéo, no intuito de
conscientiza-las da importancia do tratamento adequado para evitar a incidéncia da

doenca renal crénica.

Também em relacdo ao empobrecimento, Machado e Car (2001) salientam que
muitos portadores de doenca renal crénica de setores mais pobre da sociedade nao
questionam sua doenca nem tampouco percebem o motivo de seu adoecimento. Nao
existe o raciocinio de que em razao das baixas condicdes de consumo, podem nao ter
se alimentado adequadamente, ndo ter comprado medicamento especifico as suas
condigdes clinicas e que a maneira insalubre de trabalhar predisporia a doenca.

Assim, Kusumota et al (2004) acrescenta que a doenca é uma construcao social
com diferentes significados para cada grupo social, o que acaba influenciando na
percepcao dos sintomas. O surgimento tardio dos sinais e sintomas da insuficiéncia
renal crénica, normalmente € decorrente de complicacbes de outras doencas que

levaram a faléncia renal. Neste sentido, Kusumota et al acentua que:

muitas vezes, os portadores de IRC, por desconhecimento das
consequéncias e da gravidade dessa patologia, e por interpretarem os
sinais e sintomas como algo passageiro e insignificante, a principio,
tardam a procurar ajuda de profissionais de saude que possam
diagnosticar a doenga e iniciar o tratamento precocemente, evitando
complicag6es tardias e irreversiveis (KUSUMOTA et al, 2004, p. 530-
531).

1.2 A Representacao Social e percepcao da doenca

Cada individuo constrdi para si mesmo uma imagem corporal a partir da interacéo
de aspectos sociais, libidinais e fisiolégicos. De acordo com Rodrigues (1979) apud

Quintana e Muller (2006), a partir de valores e simbolos apreendidos na cultura, o corpo



e seus comportamentos sao historicamente determinados e reconstruidos no decorrer

da historia.

No entanto, o adoecimento é um rompimento dessa imagem e exige uma
mobilizagao simbdlica para ressignifica-la. A doenga emerge como algo nao-familiar e o
individuo necessita atribuir um sentido as circunstadncias e ao porqué de seu
surgimento. Para isso, constroi representagdes sociais acerca da doenga (Duarte, 1986;
Loyola, 1984; Montero, 1985; Quintana, 1999, apud Quintana e Muller, 2006).

Nesse sentido, Herzlich (1991) apud Sevalho (1993), assinala que:

[...] por ser um evento que modifica, as vezes irremediavelmente, nossa
vida individual, nossa inser¢ao social e, portanto, o equilibrio coletivo, a
doenca engendra sempre uma necessidade de uma interpretacao
complexa e continua da sociedade inteira (HERZLICH, 1991, apud,
SEVALHO, 1993, p. 350).

Portanto, no campo da doenca, as representagcdes sociais que podem ser
definidas como um sistema de teorias populares, senso comum e saberes cotidianos/
praticos utilizados pelos sujeitos para dar significado a si e ao ambiente que o cerca,
nao sao apenas um esforco de formulacdo mais ou menos coerente de um saber, mas

producgdes de sentido que emergem de uma desordem: a doenca.

Segundo Moscovici (1978), a representacao social € a reproducao de um objeto
que tem sido valorizado. Este autor aponta que a apropriacdo de um conceito cientifico
por saberes do senso-comum nado implica a profanacao do saber cientifico. Apesar da
saude e a doenga serem conceitos cientificos, também fazem parte de um outro
universo de pensamento: o pensamento leigo. A representacdo social configura-se em
um corpo organizado de conhecimentos, que tornam compreensivel para 0s grupos a
realidade que os cerca. Quando os grupos representam algum aspecto da realidade

fazem-no com duas finalidades: comunicar-se entre eles e elaborar comportamentos.

Vale destacar que Herzlich (1986) apud Santos (2003) é uma das primeiras
autoras a abordar os temas saude e doenca no campo das representacdes sociais.
Segundo a autora, essas representacoes estdo enraizadas na realidade social e

historica, relacionando o individuo a ordem social.



Para Herzlich, através das representacdes da doenca podemos ter acesso as
crencas, as interpretacdes, ao conjunto de relacdes sociais de uma sociedade. Elas
podem ultrapassar o bioldgico e atingir os preconceitos, a segregacao, o estigma, a

insercao social.

Neste sentido, as representagdes habituais da doenca contém elementos
simbdlicos e morais que vao intervir em todas as etapas do reconhecimento da doenca,
de demanda de cuidados e de restabelecimento da saude. Em busca de dar um sentido
para algo que traz uma sensacao de nao-familiaridade, infilira todas as atitudes e

comportamentos face a doenca.

Boltanski (1989), no seu livro intitulado As classes sociais e o corpo, aponta que
as classes populares se véem obrigadas a construir seus proprios discursos ja que o

médico ndo transmite as informagdes sobre a doenga com clareza e facil compreensao.

Ao se recusar de fornecer ao doente informag¢des minimas sobre seu corpo e
doencas, como forma de impedir o paciente de ter uma relacao cientifica e reflexiva
com a doencga, o médico leva o doente a construir seu préprio discurso sobre a doenca.
Esse mutismo do médico pode ser ilustrado em entrevista realizada por Boltanski
(1989):

“Quando da um medicamento, o médico nunca da explicacbes. D& o

remédio e pronto: tome isto e volte depois de amanha. Nunca diz
porque a gente esta doente. E o jeito dele. Eu gostaria que ele
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explicasse mais claramente. Mas a gente ndo é mesmo capaz de
compreender mais do que isso. Estamos acostumados a eles nao
dizerem mais nada” (Mulher de cultivador, Fontaine-les-Vervins, 38
anos) (Boltanski, 1989,p. 42).

Sevalho (1993) aponta que o moderno atestado de cientificidade da medicina,
oportunizado a partir do século XIX com o nascimento da clinica (Foucault, 1977),
estabeleceu, com a abertura dos corpos, a hegemonia do discurso médico sobre a

doenca, caracterizando a percepcao do paciente, enquanto “sujeito da doenga”.

Porém, conforme salienta Boltanski, o efeito da hegemonia do discurso médico

nao tem um peso suficiente para impedir que os agentes sociais, tidos como “sujeitos



da doenca” mantenham um discurso qualquer sobre a doencga, ou, pelo menos, que

tentem reproduzir o discurso do medico (1989).

Mas o médico, ao nao fazer nada para favorecer a sua comunicacado com o
doente, acaba obrigado-o a reconstruir um discurso fragmentado, com frases
arrancadas do discurso do médico, exprimindo suas representacées sobre a doenca;
representagbes que permanecem, na maioria dos casos, escondidas no discurso,
sendo manifestadas por meio do uso de certas palavras ou imagens particulares
(BOLTANSKI, 1989).

Portanto, essas representagdes sao construidas como forma de tornar as
doencas compreensiveis aos agentes sociais. No entanto, conforme acrescenta
Boltanski (1989) essas representacdes ndo sao apenas coletivas, ou seja, que possam
ser encontradas em todos os membros de uma classe social atingidos pela mesma
doenca. Eles elaboram representacées apoiadas no coletivo, porém as empregam e
modulam de diferentes maneiras, a partir das experiéncias vividas em suas trajetérias

sociais e dos contextos onde se efetua o trabalho interpretativo.

1.2.1 Representacoes Sociais da doenca nos portadores de doenca renal cronica

De acordo com Quintana e Muller (2006) a doenca renal crbnica & vivenciada
como um momento de ruptura na vida dos individuos, onde a nocao de tempo é
delimitada pelo antes e depois do diagndstico. Além das alteragdes orgéanicas, essa
doenca também pode causar dificuldades psiquicas e sociais, que acometem o

cotidiano dos pacientes.

O medo decorrente dessa ruptura leva os individuos que se descobrem com a
doenca a criarem representacées sociais acerca da doenca, que resultam de um
esfor¢co constante em tornar algo ndo-familiar em algo comum e real (QUINTANA e
MULLER, 2006).



Para compreendermos e analisarmos as representagdes construidas pelos
portadores de Insuficiéncia Renal Cronica acerca da doenga utilizaremos como
referéncia dois estudos realizados nesta area: um foi realizado por Quintana e Muller
(2006) com pacientes dos ambulatérios de pré e po6s transplante do Hospital
Universitario de Santa Maria (RS); o outro foi realizado por Santos et al (2005) com
pacientes de uma clinica de hemodialise em Aracaju (SE).

No primeiro estudo citado, apés a coleta das informacbes, estas foram
enquadradas em categorias tematicas como: o impacto do diagnéstico; a realizacao da
hemodialise; a perda da identidade, etc.

Através das entrevistas, os autores analisaram que o impacto do diagnostico de
uma doenca renal crbnica € associado pelos pacientes a um mau progndstico e a

iminéncia da morte, conforme pode ser visto a seguir.

“ O Doutor me disse: Tu tem problema renal, vai ter que fazer
hemodialise. De jeito nenhum, hemodialise eu nao fago, nem que eu me
atire daqui, eu ndo fago. Na hora me deu aquele choque, né ! (...) Eu
pensei: hemodidlise, puxa vida, eu vou morrer. Entdo eu morro antes.
Quando me disseram que eu ia fazer hemodialise eu achei que ia
morrer” . (E4,aposentado)

Quanto ao tratamento dialitico, os pacientes relataram que enquanto estédo
“ligados a maquina”, as limitacées da doenca e a dependéncia do aparelho surgem com
mais intensidade. Os pacientes se referiram enquanto “ escravos “ da maquina, diante
da qual sentem um certo estranhamento e “nojo”, ao observarem seu sangue saindo e

entrando em seu corpo.

Neste estudo, os pacientes também relataram a ocorréncia da diminuicdo da
virilidade devido ao fato da atividade sexual ser comprometida, comprovando o que
dizem Borges (1998) e Diniz et al (2002) apud Quintana e Muller (2006), quando se
referem a que “a fungcédo sexual € uma das principais afetadas pela doenca pois esta

provoca a perda da libido e da poténcia sexual” (2006, p. 77).

Na pesquisa realizada por Santos et al (2005), os autores utilizaram seis
categorias para ilustrar os conceitos sobre o processo de saude e doenca para
pacientes e médicos de uma clinica de Hemodidlise em Aracaju (SE). Entre essas



categorias, destacam-se as representacdes sociais de saude, de doencga, da promocao
de saude, de como lidar com a doenca, principais fatores que levam a uma doenca e do

fator/comportamento mais importante para o restabelecimento da saude.

As representagOes de saude foram predominantemente concebidas como bem-
estar, que confirma o que Duarte (2002) e Hartmann (1999) apud Santos et al (2005)
destacam em estudos semelhantes quando enfatizam que “globalmente, a definicdo de
saude que predomina assenta-se na sensacao de bem-estar, harmonia, equilibrio, em
tudo semelhante a definicdo de saude da Organizacao Mundial de Saude”. (2005, p.
60). Quanto as representagdes sociais de doenca, os resultados demonstraram que a
limitacdo no geral ou a incapacidade para trabalhar foi relatada como a principal

caracteristica que estabelece o “estar doente” no individuo.

A categoria das representacdes sociais dos comportamentos para a promoc¢ao
da saude fundamentou-se, para os sujeitos dessa pesquisa, principalmente no discurso
da negacao de atitudes para a otimizacao da saude ou prevencao, com destaque para

a manutencao de comportamentos que podem levar a uma doenca pelos individuos.

Ainda recorrendo ao estudo de Santos et al (2005), esses autores também
destacaram as representagcdes sociais de como lidar com a doenca, onde prevaleceu
na pesquisa entre os pacientes o apoio e o afeto familiar (42,3%) como fator de grande

influéncia no tratamento e enfrentamento de uma doenca pelo individuo.

Como representacdes sociais do fator/comportamento mais importante para o
restabelecimento da saude, o principal fator ou comportamento destacado pelos
pacientes foi o bom relacionamento entre profissional de saude e paciente. Com base
nesses resultados, os autores concluiram que o principal fator para o restabelecimento
da saude, segundo os pacientes, é a relagdo médico-paciente, alicercada no apoio e

compreensao.

Diante disso, considera-se que com o conhecimento dos conceitos que
perpassam o cotidiano dos portadores de doenca renal € possivel refletir acerca das
implicacdes dessas representacdes sociais para o alcance dos objetivos do tratamento
e para a melhoria da relacéao entre profissionais de salde e pacientes.



Il SECAO

2. DOENCA RENAL CRONICA: A BUSCA POR CUIDADOS E O IMPACTO SOCIAL
NA BIOGRAFIA DE SEUS PORTADORES

2.1 Os ltinerarios Terapéuticos nas trajetorias sociais

Quando as pessoas adoecem ou percebem que algo esta acontecendo com

seu corpo, encontram inUmeras maneiras de se auto-ajudar.

Segundo Helman (1994), no adoecimento as pessoas anseiam pelo alivio de
seu sofrimento, e para isso recorrem as diversas alternativas existentes, baseando-se
em sua cultura, crencas e valores, podendo, a partir disso, aderir ou ndo a certos meios
de tratar a saude que podem ser do subsistema profissional, popular ou familiar.

De acordo com Kleinman (1980) apud Alves e Souza (1999) esses subsistemas
estdo contidos nos sistemas de cuidados com a saude. Esses sistemas apontam para
uma articulacao entre diferentes elementos ligados a saude, doenca e cuidados com a
saude, ou seja: o0 modo como se percebe a doenca, como se responde a ela, a
experiéncia da pessoa, o tratamento e as instituicées sociais envolvidas. Fatores sociais
como religido, classe, educagéo, ocupacao, etnias e rede social influenciam a decisédo
pelo uso de determinados recursos de saude em um mesmo local, resultando em

diferentes realidades dentro de um mesmo sistema de saude.

Para este autor, o subsistema profissional é constituido pela medicina cientifica
ou pelos sistemas medicos tradicionais legalmente reconhecidos (biomedicina). O
subsistema popular (folk) inclui especialistas de cura ndo formal e ndo reconhecidos
legalmente, como curandeiros, rezadores, espiritualistas, entre outros. O subsistema
familiar (popular), por sua vez, compreende o campo leigo, a cultura popular, do senso



comum, cujas doengas sao primeiramente identificadas e enfrentadas. Este subsistema

inclui o individuo, a familia, a rede social e os membros das comunidades préximas.

Conforme Harrel (1991) apud Alves e Souza (1999), as pessoas interpretam
certos tipos de praticas como mais adequadas para lidar com certos tipos de doencgas,
de tal forma que se considera que os padrbes de selegcdo entre as alternativas
terapéuticas sejam definidos por certas situacoes de enfermidade, que faz com que os
individuos decidam por tomar um remédio caseiro, consultar um médico, um amigo, um

vizinho, um curandeiro, ou outros.

No entanto, a diferenciacdo de situagcdes leves e graves tem como referencial a
experiéncia acumulada pela prépria vivéncia de determinados episédios, os habitos
culturais transmitidos de geracéao para geracdo, o conhecimento obtido com o contato
com profissionais de saude, as mensagens veiculadas pelos meios de comunicacao,

etc, eis 0 que determina a escolha de um ou outro tipo de recurso (GERHARDT, 2006).

Para Alves e Souza (1999), a literatura socioantropolégica sobre itinerario
terapéutico tem como principal objetivo interpretar os processos pelos quais 0s
individuos ou grupos sociais escolhem, avaliam e aderem ou ndo a determinadas
formas de tratamento. Isso esta fundamentado na evidéncia de que os individuos
encontram diferentes maneiras de resolver seus problemas de saude. Esses autores
afirmam que, nos estudos voltados para a analise do itinerario terapéutico, torna-se
importante levar em conta que a escolha do tratamento é influenciada pelo contexto

sociocultural em que ocorre.

Portanto, para se compreender a saude dos individuos e a forma como eles
enfrentam a doenca torna-se necessario analisar suas praticas (itinerarios terapéuticos)
a partir do contexto onde elas se estabelecem, pois cada contexto possui
caracteristicas proprias e especificidades, sobretudo em termos de diversidade de
possibilidades disponiveis de cuidados em satde. E nesse contexto que acontecem os
eventos econdmicos, sociais e culturais que organizam a vida coletiva, e € neste
espaco social que os pensamentos e acdes dos individuos sao formatados
(GERHARDT, 2006).



Langdon (1995) salienta que o processo terapéutico € melhor entendido como
uma sequéncia de decisbes e negociagcdes entre os individuos e grupos com
interpretacdes divergentes sobre a identificacdo da doenca e escolha do tratamento
adequado. Esta divergéncia esta relacionada a propria natureza do significado da
doenca e entre as pessoas que interpretam esses significados.

Mattosinho (2004) destaca que em nosso meio observa-se que a familia tem um
importante papel no repasse do conhecimento sobre varios tipos de praticas
terapéuticas, que sao originarias dos costumes e habitos culturais. Sendo assim,
percebe-se que os aspectos culturais tém uma influéncia importante no caminho que as

pessoas fazem na busca por cuidado e tratamento.

Neste sentido, é preciso reconhecer que a natureza das formas de procura de
cuidados é variada e complexa, que se diferencia entre os individuos e em um mesmo
individuo de um episédio de doenca a outro e que a procura de cuidados esta sujeita a
guestionamentos repetidos em cada uma das etapas do processo de manuteng¢do da
saude. Assim, os itinerarios e escolhas terapéuticas podem ser analisados como
resultado de um processo, ou seja, um caminho percorrido pelos individuos durante seu

adoecimento.

Cabe ressaltar que a multiplicidade de escolhas, de condutas e tratamentos
adotados por um individuo, ndo pode ser apreendida por uma abordagem centrada no
sujeito, estritamente individual. Isso conduziria a uma interpretagdo cognitiva, separada
dos cuidados no social. Pelo contrario, o “pluralismo terapéutico é amplamente o
resultado de relacdes sociais que transcendem as condutas individuais. Elas exercem
pressdo sobre as escolhas; elas orientam, favorecem ou penalizam as decisoes”
(BENOIST ,1996, apud GERHARDT, 2006, p. 2451).



2.1.1 A construcao do itinerario terapéutico nos portadores de doenca renal

cronica

De acordo com Kleinman (1980) apud Maliska (2005), os problemas de salde
sao tratados inicialmente no subsistema familiar, através da experiéncia acumulada
pela familia ou vizinhos, e conforme sua dificuldade de resolugdo, os individuos buscam
solucbes em outras instancias, seja na procura por agentes de cura do subsistema
popular ou no subsistema oficial de cura, ou seja, o profissional.

No que se refere aos portadores de doencga renal crénica, no contexto de
atendimento do Sistema Unico de Satde (SUS), geralmente a biomedicina (subsistema
profissional) € uma das principais instancias de atencdo, aonde esses individuos
chegam pela Urgéncia/ Emergéncia dos hospitais da alta complexidade e séao
encaminhados a Unidade de Didlise para realizagdo de tratamento®.

A biomedicina tem desempenhado papel importante no tratamento da
insuficiéncia renal crbnica, com o aprimoramento dos métodos de substituicdo da
funcéo renal. Os avancgos tecnol6gicos e terapéuticos na area da dialise contribuiram
para o aumento da sobrevida dos portadores de doenca renal crbnica, disponibilizando
tratamentos que aliviam os sintomas da doenca. Entre as modalidades terapéuticas,
estdo incluidas a hemodialise (HD)®, a didlise peritoneal ambulatorial continua (DPAC)®

a didlise peritoneal automatizada (DPA)’, a didlise peritoneal intermitente (DPI)® e o

4 Informacao obtida na Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenga Renal. Disponivel em
http://www.sbn.org.br/noticias/PoliticaNacional.doc. Acesso em 15/07/2008.

® Também conhecida como rim artificial, promove a retirada das substancias toxicas, agua e sais minerais
do organismo através da passagem do sangue por um filtro, sendo geralmente realizada trés vezes por
semana, em sessdes com duracdo média de trés a quatro horas, com o auxilio de uma maquina, em
unidades de saude especializadas neste tratamento (NARDINO, 2007).

® Baseia-se na infuséo e drenagem do banho de dialise na cavidade abdominal através da chamada
membrana peritonial. O banho vem armazenado em bolsas de material plastico flexivel, que tém um
sistema para conexao ao cateter abdominal. Apos ser infundido, o liquido permanece por algumas horas
dentro do abdémen do paciente, para entdo ser drenado, Depois da drenagem, é feita nova infuséo, e
assim sucessivamente. (SBN, 2007) Ap6s um periodo de treinamento e adaptagéo na unidade de saude,
esse procedimento é realizado no domicilio do paciente com trocas de liquido feitas pelo préprio paciente
ou cuidador. Geralmente sao feitas de 3 a 6 trocas de liquido ao longo do dia, sendo que no intervalo
entre as trocas, o paciente pode realizar as suas tarefas diarias normalmente (NARDINO,2007).

" Funciona de forma semelhante & DPAC, porém as trocas sdo realizadas durante a noite, enquanto o
paciente estd dormindo. As trocas sdo feitas de forma automatica, com o auxilio de uma méaquina
conhecida como cicladora (NARDINO, 2007).




transplante renal (TX) (MARTINS e CESARINO, 2005). A DPA e a DPIl sédo os
tratamentos utilizados com menos freqiéncia, conforme Censo da Sociedade Brasileira

de Nefrologia de 2005, ilustrado no grafico a seguir:

Distribuicao de pacientes em dialise conforme modalidade

o HD

m DPAC
m DPA
m DPI

Fonte: SBN (2005)

De acordo com o Censo da SBN (2007) existem 73.605 pacientes em didlise
atualmente, sendo que a maioria adere a hemodialise (90,8%).

A pessoa com IRC terminal requer TRS imediata, na qual doente e familia
devem participar juntamente com a equipe de saude, principalmente no que diz respeito
a escolha da modalidade em que optara, levando em conta as condigdes do paciente.
Logo no inicio do tratamento os profissionais devem expor ao doente em que consiste
cada uma dessas modalidades e as vantagens e desvantagens de cada uma
(FORTES, 2000).

¥ Realizada em servicos de salde com trocas de bolsas controladas manualmente ou por méaquina
cicladora automatica (NARDINO, 2007).



Assim sendo, Daugirdas (1991) apud Fortes (2000) diz que todo paciente com
doenca renal cronica acha-se dependente de um procedimento técnico, de recursos
médicos e equipes de saude. Diante disso, a forma de didlise a ser escolhida deve ser
a que melhor se adapte a personalidade e a situacdo de vida do paciente, sendo as
pessoas muito independentes candidatas preferenciais para a forma de dialise de
controle préprio (DPAC), o que inclui o seu potencial para encontrar seus proprios
modos de cuidar-se.

De acordo com o Protocolo da forma domiciliar de dialise, a DPAC, os pacientes
gue escolhem este tipo de tratamento tém estilos de vida mais independentes e viajam
com mais freqiéncia, o que pode ser estimulo para o autocomprometimento na
mudanca de padrdes de cuidado (FORTES, 2000). Nesse sentido, llha e Proenca apud
Barros et al (1999, p. 542) apontam que:

a situacdo sécio-econdbmica do paciente e o apoio familiar para o
tratamento domiciliar sdo fatores a serem considerados, pois deles
depende a continuidade do tratamento escolhido. O fator de maior
relevancia para selecionarmos um paciente para o programa de DPCA,
€ sem duvida, a vontade manifestada pelo paciente de assumir seu
autocuidado.

Em geral, as pessoas que aderem a DPAC sdo adultos que tiveram uma
trajet6ria de vida marcada por alguns agravos a saude na infancia e juventude. Agora,
seguem este programa terapéutico, somando ao seu cotidiano atividades domésticas,
distragdes, lazer, procurando um estilo de vida o mais préximo possivel do que
considera ser o normal (FORTES, 2000).

Lunardi (1997) apud Fortes (2000) acredita que a decisao de adesao e de busca
da independéncia no autocuidado por parte de uma pessoa com problema de saude,
geralmente crdénico, deva ser dela prépria. Ainda, ela € a maior interessada em que o
que lhe for ensinado seja de fato apreendido, ampliando seu instrumental para o
cuidado de si.

Fortes (2000) acrescenta que o universo terapéutico da pessoa em tratamento
dialitico domiciliar é amplo, incluindo o hospital, equipe de saude e a sua casa e familia.



Nesse sentido, cabe destacar que é dificil aos familiares ficarem alheios ao
horizonte terapéutico. Cruz (1998) apud Freitas e Mendes (1999, p. 132-133), diz que,
diante da situacdo cronica, “a familia ajuda a reorganizar os recursos materiais e

emocionais para suportar e superar a situacao”.

Certamente, desde os primérdios da condigéo crbnica, o subsistema familiar € o
primeiro cuidador e fonte de apoio social aos doentes crénicos. De uma maneira geral,
a familia € quem arca com a responsabilidade de continuar controlando e cuidando da
saude de seus membros, independentemente da idade desses, sendo, portanto,
interagente no processo de cuidado de si e do outro. (Brody apud Fortes, 2000)

Complementando sobre a parceria da familia com a pessoa carente

cronicamente de saude, Melo e Cortez (1996) apud Fortes, (2000, p. 30) salientam que:

quando um membro da familia adoece, adoece toda a familia, sendo a
doenca um fator de desequilibrio do grupo familiar. Assim a participacao
constante da familia na hospitalizacdo e tratamento do paciente
proporciona reorganiza¢do, pois € necessaria a reestruturagdo diante
da doenca e suas consequéncias: o sofrer, a possibilidade de morte
eminente [....] A equipe multidisciplinar devera perceber a importancia
da familia ao lado do paciente. E no contato com a familia que se pode
repassar informagbes detalhadas sobre a doenga, discutir medos e
fantasias, estabelecer o vinculo terapéutico entre equipe/paciente, de
forma a transmitir apoio, segurangca e confianga. E somente
“encaixando” a familia na diade “ paciente/equipe” que se pode formar a
triade “familia/paciente/equipe, que podera ajudar o paciente a suportar
0 processo de hospitalizacdo e doenca

s

O transplante renal também é outro método terapéutico bastante requisitado
pelos doentes renais crénicos. De acordo Machado e Car (2001), estudos mostram que
0 paciente submetido ao transplante renal apresenta maior integragdo social e na forga
de trabalho.

No entanto, sair de um tratamento dialitico e optar por um transplante algumas
vezes é uma escolha angustiante, permeada de medos e duvidas sobre a eficacia
dessa terapéutica e 0 momento de fazé-la.

Assim sendo, toda essa situagdo de estresse leva o individuo a buscar um suporte
social para lidar com as dificuldades, seja através da ajuda de pessoas proximas, ou



através da ajuda de outros pacientes e equipe de saude (KONG e MOLASSIOTIS, 1999,
apud RAVAGNANI et al, 2007).

Porém para alguns doentes, a possibilidade de transplante é inviabilizada por
varios aspectos como a existéncia de outros problemas de saude ou idade avancada.
Assim sendo, a Unica possibilidade de vida para o paciente € o proprio tratamento
dialitico — hemodiélise ou dialise peritonial (MACHADO e CAR, 2001).

Nesses momentos, a religido também surge como forma de apoio para enfrentar
essas dificuldades decorrentes do adoecimento, pois pela crenca em um ser divino,
tenta-se atribuir significados a doenca e ao tratamento (QUINTANA e MULLER, 2006).

A partir disso, podemos observar que a fé em um ser superior e na religido traz
conforto e possibilita que a doenca e o tratamento sejam significados de alguma forma.
A igreja exerce um papel importante no subsistema popular, com explicacoes
orientadas pelo poder divino, sendo a fé o principal elemento. Segundo Pietrukowicz
(2001) apud Maliska (2005), a busca pela religido se da para o alivio de sofrimentos e
males, proporcionando conforto solidariedade e apoio social. Deste modo, a religido
adquire sentido como meio de enfrentar os problemas e as dificuldades que as pessoas

vivem no dia-a-dia.

Assim, a Insuficiéncia Renal Crénica requer a incorporagao de praticas e rotinas.
Algumas, estabelecidas pela prépria biomedicina, enquanto outras sado criadas e
reproduzidas com a iniciativa do individuo e das pessoas que estao mais proximas, que

passam também a construir e delinear o itinerario de cuidado.

2.1.2 O Acesso aos cuidados nos servicos de saude

Acesso é um conceito complexo, que encontra diversas definicdes na literatura
especializada. Alguns autores utilizam o termo acessibilidade - qualidade do que é
acessivel - enquanto outros preferem o termo acesso - ato de ingressar, entrada - ou
ambos os termos para indicar o grau de facilidade com que as pessoas obtém cuidados
de saude (TRAVASSOS e MARTINS, 2004), ou “ a capacidade do paciente obter,



quando necessitar, cuidados de saude, de maneira facil e conveniente” (ACURCIO e
GUIMARAES, 1996, p. 235).

Santos (1981) e Bravo (1974) apud Ramos e Lima (2003) classificam como
parametro ideal de deslocamento ao servico de salude a caminhada de no maximo vinte
a trinta minutos devendo ser levados em conta também aspectos como custo do

transporte coletivo, tempo de espera por esse e tempo de deslocamento.

Fitzpatrick et al (1990) ao relacionar as classes sociais € 0 uso dos servicos de
saude, enfatiza o enfoque custo-beneficio, onde acentua que a dependéncia de
transporte publico para a ida aos servigos de saude significa custos maiores, devido ao
fato do usuario perder parte de seu salario em virtude do tempo empregado para se
deslocar até o servico. Também ressalta que os beneficios podem ser menores,
porque alguns grupos tém menor conhecimento em matéria de salude para

compreender os beneficios do tratamento.

Os autores se referem a uma pesquisa realizada por Cartwright (1964) que ao
entrevistar uma amostra de pessoas que haviam sido hospitalizadas, constatou que
mais da metade dos entrevistados da classe operaria haviam sofrido dificuldades
econbmicas durante a hospitalizacdo, o que se aplica a menos de 10% dos
entrevistados da classe média, cujos salarios nao foram afetados.

No entanto, no balango entre custos e beneficios, os individuos pesam os
ganhos da acdo contra a percepcao de que esta acdo pode ser custosa, perigosa,
desagradavel ou inconveniente. A percepg¢ao de que os beneficios sdo superiores as
barreiras para acdo sdo os elementos-chave para a adogcao de uma determinada acao
preventiva ou prescricao terapéutica (TRAVASSOS e MARTINS, 2004).

Nesse sentido, diversos fatores obstruem a capacidade das pessoas acessarem
0s servigos de saude conforme aponta Frenk (1985) apud Adami (1993) e Travassos et
al (2006). Sao considerados barreiras de acesso e se originam nas caracteristicas dos
servicos e sistemas de saude tais como: custo, localizacdo geogréfica, disponibilidade
de servigos e recursos humanos e tecnolégicos, forma de organizacao, demora para

obtencao do atendimento,etc.



Conforme citado, entre os autores que empregam o termo acessibilidade
podemos destacar Donabedian (1973). Este autor refere-se as caracteristicas dos
servicos e dos recursos de saude que facilitam ou limitam seu uso por potenciais
usuarios e que assumem significado quando analisadas a luz do impacto que exercem
na capacidade da populacdo de usa-los. Portanto, a acessibilidade € importante fator
da oferta, utilizado para explicar as variagcdes no uso de servicos de saude pelos grupos
populacionais, representando uma dimensao relevante nos estudos sobre a equidade
nos sistemas de saude (TRAVASSOS E MARTINS, 2004).

Segundo Donabedian (1973) apud Travassos e Martins (2004) e Acurcio e
Guimaraes (1996), existem duas dimensdes da acessibilidade: a s6cio - organizacional
e a geografica. Na dimensao sécio-organizacional estdo incluidas as caracteristicas
referentes as ofertas dos servicos que facilitam ou obstruem a capacidade das pessoas
em obter cuidados. Como exemplo, o autor destaca a situacdo da organizacdo da
atencao em ambulatério, em que as politicas de admissdo podem excluir os pacientes
segundo sua cor, renda e diagnéstico. Ja a dimensao geografica da acessibilidade
relaciona-se ao “isolamento espacial” que pode ser medido em funcao da distancia e
tempo de locomocgao, custo da viagem, entre outros para obtencédo do cuidado. Apesar
das caracteristicas sociais, culturais, econémicas e psicologicas dos individuos nao
fazerem parte do conceito de acessibilidade de Donabedian, a relacdo destas com o
uso de servicos € mediada pela acessibilidade, ou seja, a acessibilidade expressa as
caracteristicas da oferta dos servicos que intervém na relagdo entre os atributos dos
individuos e o uso de servigos de saude.

Donabedian (1973) apud Travassos e Martins (2004) descarta de seu conceito
de acessibilidade as etapas de necessidades (percepcao de problemas de saude) e o
processo de tomada de decisdo na procura de servigcos pelos individuos. Também
avanca na abrangéncia do conceito de acesso para além da entrada nos servigos, pois,
para este autor, o conceito de acessibilidade indica também o grau de ajuste ou
desajuste entre as necessidades da populacdo e os servicos e recursos utilizados.
Portanto, a acessibilidade nao se restringe apenas ao uso ou nao de servigos de saude,
mas inclui a adequacgédo dos profissionais e dos recursos tecnoldgicos utilizados as
necessidades de saude dos usuarios.



Andersen (1995) apud Travassos e Martins (2004) também trouxe contribuicées
para estes estudos. O autor prioriza o termo acesso que é apresentado, em uma das
versdes iniciais de seu modelo de utilizagdo de servicos de saude®,como um dos
elementos dos sistemas de salde que abrange a entrada no servico e a continuidade
do tratamento.

Nesse modelo, o autor assinala que o0 acesso aos servigcos de saude é mediado
por fatores individuais definidos como fatores predisponentes, ou seja, fatores que
existem anteriormente ao surgimento do problema de salude e que afetam a
predisposicao das pessoas para 0 uso dos servicos; os fatores capacitantes que séao os
meios disponiveis as pessoas para obterem cuidados de saude; e necessidades de
saude tidas como as percepgdes das condicdes de saude pelas pessoas ou
diagnosticadas por profissionais de saude. Andersen (1995) concorda com Donabedian
(1973) ao dizer que o acesso € uma caracteristica da oferta de servicos importante para
explicar o padrdo de utilizagdo dos servigos de saude.

Campos et al (1990) apud Acurcio e Guimaraes (1996) destacam a existéncia
de duas vertentes que se baseiam na acessibilidade como método de avaliacao da
qualidade dos cuidados prestados. A primeira delas relaciona a equidade do acesso
com as caracteristicas da populagdo. A segunda vertente relaciona a avaliagdo do
acesso aos indicadores de resultado da passagem do individuo pelo sistema
(ACURCIO e GUIMARAES, 1996).

Para Andersen (1995) apud Travassos e Martins (2004), a equidade no acesso
pode ser avaliada a partir da presenca de fatores individuais capacitantes na explicacao
do uso de servicos de saude. Este autor ressalta que a presenca de outros preditores
do uso, além da necessidade de saude e dos fatores predisponentes, denota uma
situacao de iniqlidade. Andersen (1995) aponta também que a avaliacdo do acesso
deve ser realizada separadamente, segundo os tipos de cuidado, de servicos e de
problemas de saude, pois expressam situagdes distintas com impacto diferenciado no

acesso.

° Societal and individual determinants of medical care utilization in the United States. Milbank Mem
Fund.1973; 51: 95-124



Segundo revisao realizada por Davis (1991) apud Acurcio e Guimaraes (1996)
sobre iniqlidade e acesso a servicos de saude, um importante fator € apontado na
sustentacdo de politicas de saude nos Estados Unidos que visavam a expansao de
programas de cuidado a salde para a pobreza e outros segmentos populacionais em
situagdo de vulnerabilidade nas décadas de 60 e 70: o reconhecimento de que a
situacao de saude e o uso de servigos variam significativamente dependendo da renda

pessoal, raca e localizagao geografica.

Penchansky e Thomas (1981) apud Travassos e Martins (2004) também utilizam
o termo acesso que é tido como o grau de ajuste entre usuarios e servigcos de saude.
Esses autores ampliam o conceito ao incluirem outros atributos que sdo tomados na
relacdo entre a oferta e os individuos e ndo com base na oferta. Identificam cinco
dimensdes que compdem o conceito de acesso como a disponibilidade (quantidade e
tipo de servicos em relagcdo as necessidades); acessibilidade (tida aqui como uma
dimensao do acesso, € caracterizada pela adequacao entre a distribuicdo geografica
dos servigos e dos usuarios); acolhimento (representa a relacao entre a forma como os
servicos sao organizados para receber os usuarios e a capacidade dos mesmos para
se adaptar ao sistema); capacidade de compra (define-se pela relacao entre as formas
de financiamento dos servicos e a possibilidade das pessoas de pagarem por eles); e
aceitabilidade (representa a satisfagdo dos usuarios e dos profissionais de saude em

relacdo aos atributos e praticas de cada um).

A proposta de Penchansky e Thomas (1981) nao é seguida por muitos autores,
como Frenk (1985) apud Travassos e Martins (2004), que desenvolve o conceito de
acessibilidade tendo como eixo a proposta de Donabedian.

Para Frenk (1985), o conceito de acessibilidade é desenvolvido pela idéia de
complementaridade entre caracteristicas da oferta e da populacdo, sendo a
acessibilidade “a relacao funcional entre um conjunto de obstaculos para procurar e
obter cuidados ("resisténcia") e as correspondentes capacidades da populacdo para
superar tais obstaculos ("poder de utilizacao")” (FRENK ,1985, apud TRAVASSOS e
MARTINS ,2004, p. 198).



A resisténcia inclui impedimentos que nao se referem a simples disponibilidade de
servicos, sendo que estes sdo classificados como ecoldgicos, financeiros e
organizacionais. Da mesma forma, o poder da populagéao é classificado em poder de
tempo e transporte, poder financeiro e poder de lidar com a organizacao. O eixo central
dessa abordagem € que nenhum desses dois componentes define o grau de
acessibilidade, mas sim a relacao entre eles. Portanto, sua formulacdo nao aponta para
um modelo organizacional Unico, mas sim para varias composicoes de oferta de
servicos organizadas de acordo com o poder de utilizacdo dos diferentes grupos sociais
(TRAVASSOS e MARTINS, 2004).

De acordo com Davis (1991) apud Acurcio e Guimaraes (1996) o mais recente
desenvolvimento na literatura sobre acesso a cuidados de saude tem a tendéncia de
direcionar os estudos a ligacao entre acesso a servicos de saude e resultados de
saude.

Na década de 90, o Comité para o Monitoramento do Acesso aos Servigos de
Saude do Institute of Medicine (IOM) dos Estados Unidos definiu 0 acesso como o uso
de servicos de saude em um tempo propicio para obtencdo do melhor resultado
possivel . Com esta definicdo, “o eixo do conceito € deslocado dos elementos que o
compdem para seus resultados e acesso passa a ser sinbnimo de uso, além de ser
incorporada ao conceito a dimensao temporal” (TRAVASSOS e MARTINS, 2004, p.
198).

Esta dimensdo est4 presente em outros autores'®,conforme citam Travassos e
Martins (2004). Esses autores consideram como sendo o acesso 6timo quando a
provisdo do cuidado é adequada e é realizada no momento e local adequados. Acesso,
neste caso, abrange o uso qualificado, ou seja, aquele que ocorre no momento
adequado ao atendimento do problema de saude do paciente, utilizando recursos

corretos e sendo realizado corretamente.

' Rogers A, Flowers J, Pencheon D. Improving access needs a whole systems approach. BMJ 1999;
319:866-7. Joint Commission on Accreditation of Healthcare Organizations. The measuring mandate —
on the road to performance improvement in health care. Chicago: Joint Commission on Accreditation of
Healthcare Organizations; 1993.



Para o IOM, a importancia do acesso € centrada na utilizacao de recursos de
saude com potencial para alterar de forma positiva a situacdo de saude dos usuarios.
Deve-se destacar uma importante limitacao a utilidade desse conceito, pois a eficacia
da maioria dos procedimentos preventivos e terapéuticos é desconhecida devido a
variacdo do grau de informacédo que os individuos possuem sobre os servicos. Outra
limitacdo € que mudancas positivas no estado de saude dependem ndo apenas do
acesso a procedimentos de saude de reconhecida eficacia, e sim, da adequagéo na
realizacdo do procedimento, o que torna a operacionalizacdo do conceito bastante dificil
(TRAVASSOS e MARTINS, 2004).

Alguns autores ', citados por Travassos e Martins (2004) assumem que acesso
€ um conceito dependente do contexto. No entanto, as variacdes contextuais devem
afetar menos o conceito e mais a especificacdo da operacionalizacdo e dos modelos
explicativos de acesso, de forma a focalizar as caracteristicas proprias de cada sistema
de saude.

Outros autores'?, conforme citam Travassos e Martins (2004), também apontam
que a forma como as pessoas percebem a acessibilidade aos servicos afeta a decisao
de procura-los. Essa percepcdao é influenciada pela experiéncia passada com o0s
servicos de saude.

De acordo com Ramos e Lima (2003), a forma como o servigo se organiza de
modo a estabelecer a boa receptividade de sua equipe de profissionais e a facilidade de
Seu acesso aos seus usuarios, favorece a manutencdo do vinculo usuério-servico,
sendo que estes se dispdem a deslocar-se, mesmo para longe de sua residéncia, para

serem atendidos em um local onde tiveram experiéncias prévias bem sucedidas.

Assim sendo, a experiéncia com os servicos e as informacdées que deles

possuem determinam a forma como as pessoas percebem as dificuldades ou

' Gold M. Beyond coverage and supply: measuring access to healthcare in today's market. Health Serv
Res 1998; 33:625-52. Goddard M, Smith P. Equity of access to health care services: theory and evidence
from the UK. Soc Sci Med 2001; 53:1149-62.

'> Carr-Hill RA, Hardman G, Martin S, Peacock S, Sheldon TA, Smith P. A formula for distributing NHS
revenues based on small area use of hospital beds. York: Centre for Health Economics, University of
York; 1994



facilidades para obterem os servigos de saude de que necessitam e, portanto, o acesso
aos mesmos (TRAVASSOS e MARTINS, 2004).

Nesse sentido, a forma de acesso também pode dificultar ou facilitar a busca e a
escolha pelos diferentes cuidados nos servigos de saude.

Segundo Travassos et al (2006), o acesso no Brasil é fortemente influenciado
pela condigdo social das pessoas e pelo local onde residem. No modelo do uso dos
servicos de saude de Andersen (1995) apud Travassos et al (2006), os fatores
capacitantes, que designam os meios disponiveis para as pessoas obterem o cuidado
de saude de que necessitam, indicam a existéncia de desigualdades sociais no acesso
aos servicos de saude. A renda quando presente na explicacdo do padrao de utilizacao
de servicos de saude da populagdo enquanto um fator capacitante indica que a

utilizacdo varia segundo os recursos financeiros das pessoas.

Apesar do Sistema Unico de Saude (SUS) orientar-se pelo principio de acesso
universal e igualitario e o principio constitucional de justica social nos servigos de saude
se traduzir em “igualdade no acesso entre individuos socialmente distintos” (grifo
nosso), nao € o que demonstram uma pesquisa anterior a implantacao do SUS e varios
estudos referentes a década de 90, que apontam significativas situacées de
desigualdades sociais no acesso aos servicos de saude entre 0s grupos sociais
(TRAVASSOS et al, 2006).

A pesquisa citada anteriormente demonstrou uma maior taxa de utilizacdo de
servicos de salde entre as pessoas residentes nas regides mais desenvolvidas do que
as residentes nas regides menos desenvolvidas. As regides Sul e Nordeste mostraram
padroes bastante semelhantes de desigualdade social na utilizacdo de servicos de

saude, apesar de diferirem marcadamente nas taxas de utilizacao.

Conforme ja destacado, o SUS orienta-se por principios constitucionais que
garantem a universalidade no acesso aos servicos de saude. No entanto, cada
localidade possui caracteristicas particulares de acesso dentro do sistema, que sao
moldadas por fatores da oferta, sendo que algumas regides possuem maiores
vantagens que outras. Essas desigualdades serdo minimizadas mediante a



disponibilidade e organizacdo dos servicos, recursos humanos e equipamentos no
ambito do setor publico em cada regiéo.

Sendo assim, cabe salientar o que apontam Assis et al (2003), que acrescentam
que no cenario nacional ha uma discordancia/disparidade entre a legislacdo e a
legitimidade social, pois convivemos com acessos seletivos, excludentes e focalizados

que se complementam e se justapdem nos diferentes servigos publicos e privados.

2.1.2.1 O Acesso aos servicos de saude pelos portadores de doenca renal crénica

A partir da Constituicdo de 1988, a concepcdo de saude tornou-se mais
abrangente, através da implantacdo do SUS, marcando o inicio de uma mudanca
significativa no modelo assistencial de salde da populacdo brasileira. Em seu artigo
196, a constituinte determina que a saude é direito de todos e dever do Estado e que
deve estar norteada pelos principios da universalidade, integralidade, descentralizacao

e participacao da comunidade.

A estrutura dos servigos do SUS esta dividida em trés niveis de complexidade:
nivel de baixa complexidade que tem como fungao prevenir e detectar doengas através
da atencdo basica; o nivel de média complexidade que, além do atendimento
ambulatorial, também oferece especialidades clinicas, cirurgicas e internacao; e o nivel
de alta complexidade que diz respeito a um conjunto de procedimentos que envolvem
tecnologia de ponta e alto custo, visto que seu objetivo é propiciar a populagdo o
acesso a servicos qualificados. Dentre as areas que compdem a alta complexidade'®,
podemos citar a assisténcia ao paciente portador de doencga renal crdnica, por meio dos

procedimentos de didlise.

'3 Além da assisténcia ao paciente portador de doenca renal cronica, as demais areas sdo: assisténcia
ao paciente oncoldgico; cirurgia vascular e cardiovascular; procedimentos de neurocirurgia; assisténcia
aos pacientes portadores de queimaduras; assisténcia aos pacientes portadores de obesidade (cirurgia
bariatrica);); cirurgia reprodutiva; genética clinica; terapia nutricional; distrofia muscular progressiva;
osteogénese imperfecta; fibrose e reproducdo assistida (Ministério da Salde. Disponivel em:
<http://dtr2004.saude.gov.br/susdeaz/topicos/topicos det.php?co topicos=380&letra=F>. Acesso em
30/07/08).




No Brasil, a doenca renal crénica constitui-se em um importante problema de
saude publica, visto sua magnitude na atualidade, havendo mais de 70.000 pacientes

em dialise em todo territério nacional (SBN, 2007).

Diante disso, fez-se imprescindivel uma politica de atencdo voltada a estes
individuos, a qual foi instituida em junho de 2004 pela portaria n®. 1168/GM, intitulada
Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Renal. Esta politica modifica o
modelo existente centrado no Alto Custo, caracterizado na gestao publica pela falta de
integracao entre os niveis de atengéo.

Conforme abordado anteriormente, as doencgas cronicas diabetes e hipertensao
constituem-se duas das principais causas de doenca renal crnica, com necessidade
de terapia renal substitutiva. Diante disso, esta politica considerou como de
fundamental importancia propor mudancas no modelo de atencdo aos pacientes com
hipertensdo e diabetes, envolvendo os trés niveis de atencao, hierarquizado, centrado
no usuario e construido a partir da atencado basica, ficando a média e a alta
complexidades com as acdes complementares. Com isso, pretende-se oferecer um
modelo de atencao integral com o objetivo de reduzir o grande nimero de pacientes
que chegam a dialise.

Voltada a atengéo basica, a politica cria uma equipe de referéncia de atencao
basica para hipertensao arterial e diabetes mellitus. Essa equipe serd uma referéncia
no nivel de atencao basica, de forma a complementar as agdes da equipe de saude da
familia. Assim, “o paciente ficara vinculado a unidade basica, a equipe de sua area de
referéncia, fortalecendo o vinculo com a atencao basica e estimulando o papel deste
nivel de atengdo como estruturante do modelo e responsavel pelo cuidado integral aos
cadastrados na sua area de abrangéncia” (BRASIL, 2004, apud NARDINO, 2007, p.
35).

Ja no ambito da média complexidade, a politica propde para as pessoas com
diabetes mellitus e hipertensao arterial servigos especializados nos Centros de Diabetes
e Hipertensdo-CDH e hospitais que oferecem agdes objetivando a prevencdo e o
controle dessas patologias. Estes servicos deverdo garantir o acesso e fomentar a
qualidade da atencao na Média Complexidade, ressaltando o carater complementar ou



suplementar a Atencao Bésica e também, respaldando a reducdo da demanda para a
Alta Complexidade.

No nivel da alta complexidade encontra-se a terapia renal substitutiva, modalidade
de tratamento da doenca renal cronica oferecida pelos Servicos de Didlise e pelos
Centros de Referéncia em Nefrologia.

De acordo com a Politica Nacional de Atengcédo ao Portador de Doenca Renal, os

Servicos de dialise podem ser definidos como:

servicos de natureza publica ou privada, filantropica ou lucrativa,
vinculados ao SUS que deverdo oferecer todos os tipos de
procedimentos dialiticos, a saber: didlise peritonial ambulatorial
continua, dialise peritonial automéatica, didlise peritonial intermitente e
hemodialise, habilitados de acordo com a legislagdo em vigor (BRASIL,
2004, p. 34).

Os Centros de Referéncia em Nefrologia sao servicos de dialise localizados em
hospitais publicos ou universitarios publicos, que além de desenvolverem o0s
procedimentos de dialise descritos para os Servicos de Didlise, deverdo exercer a
funcdo de consultoria técnica, e juntamente com os representantes dos diferentes
niveis de atencao, sob a coordenacgao do gestor do SUS, possam garantir o acesso e
promover as acoes inerentes a Politica de Atencdo ao Portador de Doenca Renal
(BRASIL, 2004).

Cabe salientar que estes Centros de Referencia em Nefrologia poderdo ser
entidades privadas filantrépicas nos casos em que nao haja unidades publicas, ou
universitarias publicas, na regiao definida pelo portador de doenca renal.

O acesso dos usuarios na alta complexidade deve ser estabelecido pela légica do
sistema unico de saude, assim sendo a entrada do paciente no sistema se dara pela
atencao basica, pelas unidades da média complexidade, urgéncia / emergéncia e
internacdo. Assim, definida a porta de entrada do paciente para a alta complexidade,
essa deve estar necessariamente regulada e igualitéaria (BRASIL, 2004).

Os Servicos de Dialise e os Centros de Referencia em Nefrologia também

deverao oferecer:



[...] atendimento ambulatorial na especialidade de nefrologia a
pacientes encaminhados pela atencdo bdsica, que necessitem
atendimento de média complexidade, alem do atendimento aos
pacientes que se encontram em terapia renal substitutiva, no servigo. O
paciente que nao necessitar de tratamento dialitico ou de atendimento
especializado, devera ser contra-referenciado para a atencao basica
com a orientacdo clara que devera ser seguida por aquele nivel de
atencao, sendo marcado o retorno ao atendimento quando necessario
(BRASIL, 2004, p. 30)

A autorizacdo da vaga para a terapia renal substitutiva deve ser de
responsabilidade do gestor publico que deve conhecer o fluxo dos pacientes, assim
como ter a agenda das vagas dos prestadores desse servico. Esse agendamento é
viabilizado através do conhecimento dos critérios e fluxos de realizagdo de
procedimentos de cada prestador, negociando o teto fisico e orcamentario e a
disponibilidade da agenda. Nesse sentido, o gestor deve fazer o acompanhamento da
agenda, monitorando o fluxo e o prazo da prestacdo do servico, pois é sua
responsabilidade garantir o acesso e equidade as vagas oferecidas para o SUS.

No entanto, sabe-se que existe uma lista invisivel de pessoas com Insuficiéncia
Renal que aguardam por uma vaga. Enquanto esperam fazem o que é chamado de
tratamento conservador (medicacdo e dieta para controle da doenca), com
acompanhamento de um médico nefrologista a nivel ambulatorial. Normalmente, a vaga
surge quando ha realizacdo de transplante renal ou morte de paciente em hemodialise
(NARDINO, 2007).

No que se refere ao transplante renal, a Politica Nacional de Atencao ao
Portador de Doenca Renal garante a equidade de entrada em lista de espera para a
sua realizacao, a todos os pacientes em condic¢des clinicas e que desejam submeter-se

a esta modalidade terapéutica.

Ressalta-se ainda que a Politica também prevé a avaliagdo de qualidade e
satisfacdo dos usudrios onde deve-se buscar a implementacdo de indicadores
objetivos, baseados em critérios técnicos, mas incluir a avaliacdo dos usuarios quanto a
acessibilidade, resolubilidade e qualidade dos servicos, tendo em vista, o tratamento
recebido (relacdo médico/paciente), 0 acompanhamento do tratamento da insuficiéncia
renal crénica, a dificuldade de acesso aos profissionais de saude, etc.



Cabe chamarmos atencado que a Politica Nacional de Atencdo ao Portador de
Doenca Renal também estabelece que os gestores de saude publica devem garantir
a universalidade, a equidade, a integralidade, o controle social e 0 acesso as diferentes
modalidades de Terapia Renal Substitutiva.

Porém, muitas vezes a realidade ndo condiz com os preceitos estabelecidos nas
legislacbes. Como exemplo, podemos nos reportar a um episédio ocorrido no segundo
semestre do ano de 2007, onde foi averiguada a falta de transportes da Secretaria de
Saude do municipio de Florian6polis (SC) para deslocar os pacientes até um

determinado hospital para a realizacao do tratamento dialitico.

Com isso, muitos pacientes renais foram impedidos de realizarem a terapia renal
substitutiva, pois 0 acesso destes pacientes a realizacao deste tratamento é na maioria
dos casos efetivado através do transporte municipal. Ressalta-se que devido a alguns
efeitos colaterais, como cefaléia e nauseas, causados pelo tratamento dialitico se faz
necessaria a disponibilizacdo do transporte em questédo, pois 0s pacientes apresentam

dificuldades, ap6s a hemodidlise, de utilizar transporte coletivo.

E assim, tomando como referéncia o que diz a Lei Orgénica da Saude, quando
determina que o dever do Estado e Municipio de garantia de saude abrange o
estabelecimento de condicdes minimas que assegurem o acesso a saude, pbde-se
evidenciar que a situacdo que acometeu esses pacientes esta distante dos preceitos

constitucionais do direito a saude.

Diante disso, a manutencdo de uma assisténcia adequada exige do Sistema
Unico de Satde uma grande capacidade de organizagdo da rede de servigos, desde o
Planejamento até o Controle e Avaliagdo, além de recursos indispensaveis para um
atendimento favoravel aos portadores de doenca renal, que inclui desde o acesso aos
tratamentos, até a vital dispensacdo de medicamentos essenciais para a sobrevida
destes individuos.



2.1.3 Aspectos sociais da relacao entre paciente e subsistema profissional

Assim como 0 acesso, a relagao entre paciente e subsistema profissional também

integra o cuidado a saude.

Nesse sentido, vem crescendo a importancia de reconhecer a perspectiva do
usuario quando se aborda a qualidade dos servicos de salde. E fundamental
reconhecer como 0s usuarios avaliam o atendimento a eles prestado, para repensar as
praticas profissionais ou intervir sobre a forma de organizagdo dos servigos, pois a
relacao entre os usuarios e 0s servigcos de saude tem impacto direto no sucesso ou nao

dos tratamentos terapéuticos.

Freidson (1970) apud Fitzpatrick et al (1990) destaca que antecedentes culturais
variaveis dao forma as opinides dos pacientes sobre a doenca e o tratamento. Diz que
€ provavel que ocorram problemas de comunicagdo com pacientes de classe mais
baixa, cujas opinides contrastam com as do médico, ao contrario com o que ocorre com
a classe média, em que seus conceitos sobre salde sao mais compativeis com o
enfoque cientifico do médico. Pode-se, entdo, afirmar que quanto maior a distancia
social (condicdo social ou educacdo) entre médico e paciente, menor a probabilidade
de que haja empatia e compreensdao entre ambas as partes o que influencia nos
resultados do tratamento (FITZPATRICK et al, 1990).

Segundo Boltanski (1989), os pacientes de classe mais baixa tém forte
consciéncia da distancia social que os separa do médico, estando prontos a reparar em
todas as atitudes do profissional em relacdo a eles. Em muitos casos, o médico é
percebido por essas classes como o representante de um universo estranho: os outros,

que sao aqueles membros de classes superiores representantes da legalidade.

Fitzpatrick et al (1990) também aponta que fatores culturais sao barreiras a
utilizacdo dos servicos de saude, como por exemplo, a ndo familiarizacdo com os
servicos disponiveis. Henley (1979) apud Fitzpatrick et al (1990) afirma que muitos
asiaticos de regides rurais tiveram pouca ou nenhuma experiéncia em instituicbes
hospitalares antes de chegar a Inglaterra, pois para muitos, os hospitais evocam idéias
de enfermidades graves ou fatais, causando-lhes muito medo.



Também, deve-se ter em vista que a hospitalizagdo muitas vezes é temida por
alguns grupos sociais, porque a instituicdo hospitalar coloca um grande numero de
intermediarios entre 0 médico, o doente e sua familia, limitando os contatos entre os
mesmos, aumentando a solidao e a ansiedade dos membros das classes baixas frente
a doenca e a medicina (BOLTANSKI, 1989).

Vale destacar que os fatores culturais também inibem a comunicacdo médico-
paciente e a interacdo entre eles, o que pode levar o paciente a ndo cumprir as ordens
do médico. A barreira linglistica que separa médico e paciente de certos grupos
sociais, devido as diferencas lexicoldgicas e sintaticas, redobra a distancia linguistica,
separando a lingua das classes cultas da lingua das classes populares (FITZPATRICK
et al, 1990, BOLTANSKI, 1989).

Essa é uma das dificuldades mais comuns que percebemos nos servicos de
saude, nas relagcdes entre usuarios e profissionais de saude. A comunicacdo entre
esses atores se converteu em algo altamente complexo. Os usuarios tém sua definicao
cultural do processo saude doenca por um lado e de outro crescem suas expectativas
em relacdo aos profissionais de saude. A relacdo esta mais impessoal, rapida e artificial
e leva a que cada vez mais se saiba menos do usuario que procura 0s servicos de
saude e dos profissionais que atendem nesses servicos. A relacdo estd mediada por
tecnologias e procedimentos que distanciam cada vez mais as subjetividades nelas

inseridas.

Por isso, conforme ja foi destacado, a falta de uma comunicacao positiva
repercute negativamente no processo de apreensao dos cuidados que o usuario deve
realizar, e com isso, 0 mesmo nao cumpre as prescricdes médicas (PORTIGO e
MEDINE, 1994, apud Faria, 1996).

No entanto, ndo podemos ignorar a importancia e o significado da relacao inter-
pessoal no campo da saude, especialmente no que diz respeito as questdes subjetivas
dos agentes sociais envolvidos nessa relacdo, desde que , compreender e buscar

resolutividade para os problemas sejam o0s objetivos necessariamente buscados.

Faria (1996) em sua tese de doutoramento intitulada “Comunicacao na Saude:
Fim da assimetria...? “ aborda varios modelos de relagdo apresentados por inUmeros



autores nas ultimas décadas, tendo como referéncia para sua abordagem, Donati
(1994).

A autora destaca o modelo organico funcionalista elaborado por T. Parsons em
1951, para avaliar os papéis profissionais. Esse modelo tem sido bastante criticado e
citado ao mesmo tempo, constituindo-se num referencial para a analise das
organizacdes sociais. Trata a relacdo médico/paciente como uma relagdo assimétrica,
onde de um lado esta o paciente, que deve ser motivado a restabelecer seu estado de
saude e por outro lado, 0 médico que deve buscar o bem estar do paciente, deve ser
objetivo e emocionalmente distanciado e deve aplicar padrdes técnicos.

Nesse modelo, alguns privilégios sdo apontados, tanto referentes ao usuério
quanto ao profissional que atende. Em relacdo ao usuario ele deve estar isento, tanto
no que diz respeito as obrigagdes normais frente aos papéis sociais, quanto ao de ser
responsavel pela sua condicdo de enfermo. Quanto ao médico, este tem o privilégio do
acesso a intimidade fisica e pessoal do usuario, tem autonomia para construir juizos de
valores e de comportamentos e de legitimar sua dominacdo. Vale ressaltar que neste
modelo ndo se privilegiam as questdes subjetivas e experiéncias dos usuarios.

No modelo de Szasz e Hollender (1956), a relagcdo médico e paciente esta
classificada em trés tipos: a relagdo de atividade/passividade, na qual o médico faz algo
pelo usuario e este € apenas receptor ; a relacdo guia-cooperacdo, na qual o
profissional diz ao usuario o que deve fazer e este coopera obedecendo; a relacao de
mUtua participacao, isto é, quando o médico auxilia o paciente a ajudar-se. E o caso de
pacientes com doencgas crénicas que aprendem a lidar com seus sintomas e limitagdes
(FARIA, 1996).

Este modelo aponta uma certa articulagdo no campo simbdlico e a diminuicéo da
assimetria na relacédo, tentando passar para um modelo de relagdo centrada no
paciente e ndo apenas na doenca.

Uma outra analise critica se apresenta para se contrapor ao modelo de
dominacao profissional, conhecido como modelo de confrontagdo. Este modelo é
fundamentado em investigacdes de Freidson (1970). A relacado médico-usuario deve ser

analisada segundo dois sistemas sociais que se manifestam como um conflito de



perspectivas. De um lado, o médico espera que o paciente aceite seus conselhos,
segundo sua perspectiva de referéncia e do outro o usuario o faz seguindo seu proprio
sistema de referéncia. O conflito que se apresenta esta baseado no fato de que ambos
tratam de alcancar seus objetivos, mesmo frente aos sistemas referenciais distintos
(FARIA, 1996).

Segundo Donati (1994), neste modelo parece haver mudancas na relacédo
médico-paciente. A explicacdo dos fatos ndo cabe apenas ao médico, mas também ao
usuario. Isso significa esperar que o médico seja capaz de se colocar no ambito do
usuario, para dar lugar a uma relacéo de intercambio entre duas subculturas, como um
processo que seleciona os sintomas, a percepgao, a interpretacdo e até o modo de

proceder durante toda a relagcao terapéutica (FARIA, 1996).

No modelo elaborado por Navarro et al (1974), a relagdo médico-paciente é
considerada como uma microestrutura na qual se sustentam as desigualdades sociais
da macro estrutura da sociedade. Os autores analisam a relacdo médico-paciente como

uma mera funcéo coletiva (FARIA, 1996).

O que se entende a partir do exposto, &€ que é preciso analisar sob outros
aspectos a questdo da comunicacdo na saude, pois os atores sociais (profissionais e
usuarios) sao vitimas de um processo que escapa ao controle de ambos. De um lado,
os profissionais de saude estdo presos a uma rede burocraticamente administrada, com
cada vez menos espago a comunicacao interpessoal. De outro, os usuarios dos
servicos de saude nao conseguem recorrer nem as tradicées culturais € nem a um
minimo de competéncia técnica que sejam adequadas as suas capacidades de
codificacao e decodificacdo das mensagens que provém do sistema social e de saude
(FARIA, 1996).

Nesse sentido, Faria (1996) salienta que o processo de descentralizagdo dos
servicos de saude se apresenta como um indicador e um efeito, na medida em que os
instrumentos dirigidos a saude constituem acdes de minima resisténcia, sobre as quais
na relacdo comunicativa ndo sao incorporadas as construcdes subjetivas dos sujeitos

envolvidos.



Com isso, 0 que 0s usuarios mais pedem é que os profissionais de saude sejam
atenciosos e que tenham disponibilidade de conceber e estruturar um didlogo
compreensivo, considerando-se que a comunicacdo humana deve deixar transparecer
desde aspectos afetivos e expressivos, bem como os cognitivos e informativos, até
aqueles mais praticos do comportamento (Portigo e Medine, 1994, apud Faria,1996).
Por isso, 0 campo das relagdes que transpassam todo ato de saude tem direcionado e
indicado a necessidade de reorganizacdo cultural, estrutural e funcional das relacdes
entre profissional de saude e usuario, de modo a voltar o olhar para o sujeito-usuario
dentro de uma légica de atendimento que considere o cuidado nas mais diversas

dimensodes do ser humano.

Nessa légica de atendimento integral, surge o acolhimento que consiste na
humanizacao das relagdes entre profissionais de saude e os usuarios (MERHY et al,
1994, apud RAMOS e LIMA, 2003).

Segundo Franco et al (1999) apud Ramos e Lima (2003), o acolhimento torna
evidente as dinamicas dos servicos de salde a que os usuarios estdo submetidos,
permitindo captar ruidos nas relagdes que se estabelecem entre usuéarios e
profissionais de saude com o fim de altera-las, para que se estabeleca um processo de
trabalho centrado no interesse do usuario. Assim, o acolhimento constitui-se em
tecnologia para a reorganizagdo dos servicos, com vistas a garantia de acesso

universal, resolutividade e humanizagdo do atendimento.

Portanto, através do acolhimento se produz uma relacdo de escuta e
responsabilizacdo, contribuindo para a construcdo de vinculos e compromissos que
norteiam os projetos de intervencao. Esse espaco permite que o profissional use de sua
principal tecnologia, o saber, de modo a tratar o usuario como sujeito portador de
direitos (MERHY, 1997, apud RAMOS e LIMA, 2003).

Em funcéo disso, conforme salienta Faria (1996), ndo se pode pensar a saude
apenas sob a 6tica da medicina. E necessario buscarmos um referencial interdisciplinar
que dé conta da multicausalidade que interfere nos relacionamentos a que estao
expostos os atores envolvidos, especialmente quando pensamos saude fora do espaco
da doenca. E necessario, portanto, que tanto a um (usuario), quanto a outro



(profissional de saude), seja dispensavel o pedido de respeito a singularidade de cada

um.

2.1.3.1 Aspectos da relacao entre portadores de doenca renal cronica e
subsistema profissional

Segundo Pietrovsk e Dall’Agnol (2006), o impacto causado pelo inicio do
tratamento, resultante da falta de preparo e orientacao prévia, remete a pensar sobre a
importancia do acolhimento ao paciente renal crénico, mediante a nova condicao que a
doenca lhe impde, quando o mesmo passa a depender do tratamento dialitico. Embora
os profissionais ndo devam abdicar da presteza, seguranca e habilidade técnica, como
condigdes indispensaveis ao cuidado especializado, eles também devem estar atentos
a outras dimensdes do ser humano e em constante busca de estratégias para supri-las.
Conforto emocional, didlogo, preenchimento criativo do tempo e atencdo sao esferas

que indubitavelmente convergem para o cuidado humanizado ao paciente renal crénico.

Assim sendo, a Insuficiéncia Renal Crdnica reivindica uma aproximagao entre
profissional de saude e individuo, visto que se trata de uma relacdo que deve se
estender por anos, na maioria das vezes com a necessidade de um acompanhamento

ambulatorial permanente.

Devido ao fato do paciente portador de doencga renal crbnica necessitar do
tratamento pelo resto da vida e de forma continua, isso acaba dando margens para a
construgdo de um vinculo intenso entre este individuo e os profissionais de saude que
integram o0 seu tratamento, sendo que estes ultimos, muitas vezes, sentem-se
totalmente responsaveis pelo paciente, adquirindo uma atitude paternalista prépria da
relacdo de poder estabelecida entre usuarios e servicos de salde. Porém, devem
procurar preservar a autonomia do paciente. Isso € muito importante para que se
estabeleca uma relacdo de confianca e que o paciente se sinta assistido de modo
integral, tenha liberdade de expressar seus sentimentos em relacdo a doenca e a

prépria vida, possa questionar, esclarecer suas duvidas e sentir que toda a equipe de



saude é sua parceira na luta diante da doenca, refletindo na continuidade do tratamento

pelo paciente.

2.2 O Impacto social da doenca renal crénica na vida cotidiana dos seus

portadores

Atualmente, a concepcao de saude-doenca € complexa, visto que ultrapassa o
aspecto biolégico e envolve todo o contexto social do individuo, incluindo as condigdes
econbmicas, as relagdes familiares e de trabalho, aspectos sociais e culturais.

Langdon (1995) salienta que as novas discussdes em antropologia concebem
saude e doenga como processos psicobiolégicos e socioculturais. Nesta abordagem, a
doenca ndo € vista como um processo puramente biolégico/corporal, mas como

resultado do contexto cultural e da experiéncia subjetiva de aflicdo.

Neste sentido, cabe destacar o que diz Herzlich apud Carrara (1994) que ao
socidlogo cabe a tarefa de definir o que se passa antes, depois e em torno da realidade
de uma doenca. Ou seja, “trabalha sobre a doenca enquanto conduta social, o status
social e o papel do doente na nossa sociedade, as varidveis que determinam seu
comportamento e as normas que lhe dao forma e suas relagcbes com a instituicao
médica” (HERZLICH, apud CARRARA, 1994, p. 38).

Diante destas perspectivas, é importante analisarmos e conhecermos o contexto
social dos portadores de doenca renal crénica diante do impacto da doenca e da
necessidade inevitavel de tratamento dialitico.

Para compreendermos e analisarmos a realidade destes individuos,
abordaremos pesquisas realizadas sobre a qualidade de vida e o cotidiano dos
portadores de doenca renal cronica: Machado e Car (2001), Carreira e Marcon (2003),
Martins e Cesarino (2005), Ravagnani et al (2007) .

De acordo com esses autores, a condicdo crbnica e o tratamento dialitico sdo
fontes de estresse devido as alteragdes que causam no estilo de vida do paciente
como: isolamento social, perda do emprego, dependéncia da Previdéncia Social, parcial



impossibilidade de realizar viagens e passeios, perda da autonomia, dependéncia de
cuidador, alteracées da imagem corporal e ainda 0 medo da morte.

Assim sendo, a doenca na vida cotidiana do paciente e familia acontece como
algo inusitado, rompendo com a rotina anterior desse grupo, significando estabelecer
dindmicas e habitos que possam atender as demandas consequentes do processo
saude-doenca instalado.

Dessa forma, a qualidade de vida tem se tornado importante critério para
analisar o impacto da doenca cronica no cotidiano dos portadores de doencga renal

cronica.

A qualidade de vida é um conceito amplo e complexo e refere-se a aspectos
subjetivos percebidos de diferentes modos, contemplando as esferas do bem-estar
fisico, mental, desempenho no trabalho e participacao social (MACHADO e CAR, 2001).

Em um estudo sobre qualidade de vida realizada por Martins e Cesarino (2005)
com 125 pessoas com insuficiéncia renal crénica em tratamento na Unidade de
Hemodialise do Hospital de Base de Sao José do Rio Preto, SP, foi verificado que a
atividade laboral foi uma das mais comprometidas com o tempo de hemodialise. Isso
porque o0s pacientes precisam despender varias horas de seu dia, de duas a trés vezes
por semana, ao tratamento dialitico, sendo que em alguns casos, também se deparam
com restrigcdes ao tipo de atividade desempenhada. Com isso, muitos desses individuos
passam a depender dos beneficios da Previdéncia Social, tal como a aposentadoria ou
o auxilio-doenca.

Vale ressaltar que a auséncia de trabalho remunerado ndo acarreta so6
problemas financeiros, pois envolve também toda uma problematica como, por
exemplo, a presenca de ociosidade, o sentimento de inutilidade e desvalorizacdo, assim
como a sensacgao de ser um fardo para a familia (CARREIRA e MARCON, 2003).

A questdo do acesso aos servicos de saude para tratamento também tem
influéncia na vida cotidiana dos portadores de doenca renal, tendo em vista que muitos
desses individuos, ao fazerem uso do transporte das Prefeituras Municipais para se
deslocarem até as unidades de dialise, deparam-se com complexas articulacdes

politicas municipais, conforme visto anteriormente. Assim, considerando o principio do



SUS da “universalidade de acesso aos servigos de saude”, vé-se que este chega a ser
utdpico, visto que este sistema de saude ainda nao esta totalmente implementado
(MACHADO e CAR, 2001).

Uma outra situagao que acomete os doentes renais € o fato de nao residirem, em
alguns casos, no mesmo municipio onde realizam o tratamento, devido a néo existéncia
de um servico de saude especializado em terapia renal substitutiva nos seus municipios
de origem. Isso leva muitos pacientes a realizarem uma mudanca total em sua vida,
visto ser necessario mudar de cidade para ficar mais proximo do local onde o
tratamento é realizado (CARREIRA e MARCON, 2003).

A familia do portador de doenca renal crénica, por sua vez, também sofre um
impacto em sua organizacdo e funcdes, pois passa a ter que adaptar a dinamica
familiar as necessidades e atividades relativas ao tratamento e apoio ao familiar
portador da doenca. Essa adaptacdo da dinamica familiar tende a aumentar na medida
em que ha evolugdo da doenca, pois, conforme ja pontuado, o paciente passa a
apresentar dificuldades fisicas que prejudicam sua autonomia, e com isso passa a exigir
o compromisso e dedicacao da familia, manifestada de diversas formas em diferentes
situacdes (CESARINO e CASAGRANDE, 1998; SILVA et al, 2002, apud CARREIRA e
MARCON, 2003). Um exemplo dessas manifestacbes é o fato de ser comum a

presenca de um cuidador familiar nas sessdes de hemodialise.

No caso da DPAC - técnica de dialise peritonial realizada no domicilio - a familia
também se encontra envolvida realizando a troca das bolsas de dialise no domicilio

tendo em vista que sdo quatro trocas manuais por dia.

A perda do sentido de viver e o0 medo da morte também ¢é significativa no
processo de adoecimento dos portadores de doenca renal cronica, conforme revela
pesquisa realizada com um desses individuos: “fico muito deprimida e insegura por nao
saber até quando vou viver’ (CARREIRA e MARCON, 2003).

Neste sentido, deve-se considerar que a maneira como essas pessoas reagirao
e enfrentardo os seus problemas esta relacionada com suas crengas e valores e pelo

apoio de seus familiares. Este apoio dos entes queridos pode amenizar o desequilibrio



emocional e as conseqléncias negativas que surgem ao longo do processo de

adoecer, devido ao fato dos individuos saberem que eles tém com quem contar.

Na pesquisa realizada por Carreira e Marcon (2003) com dezesseis individuos
portadores de doenca renal crénica na Unidade de Dialise de um hospital geral, quando
abordados sobre suas expectativas de vida, os mesmos se referiram a possibilidade de
um transplante renal, como forma de surgimento de melhores perspectivas de trabalho

e lazer e abandono de sentimentos de dependéncia de outras pessoas e do tratamento.

Entretanto, mesmo com um transplante bem sucedido, o paciente continua a
viver com uma doenca cronica. Consultas hospitalares regulares sdo necessarias e
podem gerar estresse. Quando o intenso contato com o sistema de saude diminui, 0
retorno a um estilo de vida normal traz novas preocupacdes, como a necessidade de
retomar a vida profissional, o convivio com a familia e outras responsabilidades
(FALLON et al, 1997, apud RAVAGNANI et al, 2007). Esses ganhos podem ter impacto
importante sobre o funcionamento diario do paciente e na sua qualidade de vida e bem-
estar.

Em vista do exposto, é necessario lutar para que a necessidade de realizar o
tratamento nédo constitua empecilho direto para o desenvolvimento de diversas
atividades, ajudando o paciente a desenvolver uma auto-imagem positiva, a descobrir
maneiras de viver dentro de seus limites e a desenvolver um estilo de vida que lhe
permita assumir a responsabilidade por seu tratamento e sua vida, enfim, ser um

individuo ativo na sociedade.



Il SECAO

3. O SERVICO SOCIAL FRENTE AS DEMANDAS NA AREA DA DOENCA RENAL
CRONICA: DESAFIOS PARA A PROFISSAO

O assistente social, a partir de sua formacado, esta habilitado a atuar com
competéncia nas diferentes dimensdes da questao social. Em sua pratica é apto a
elaborar, implementar, coordenar e executar as politicas sociais, visando a defesa dos
direitos sociais, a ampliacdo da cidadania e a consolidacao da democracia, garantindo
0 acesso aos direitos assegurados na Constituicdo Federal de 1988 e na legislacao
complementar (CRESS, 1995).

Assim, diante o exposto, percebe-se que a intervencao profissional do assistente
social tonifica-se a partir de uma constante interacdo com as politicas e os direitos
sociais. A partir disso, este profissional nao poderia ficar alheio a problematica da saude
por possuir um papel de expressiva relevancia na fomentacdo da politica de saude,
voltando o seu exercicio profissional nesta area a conquista da saude como um bem

publico.

O Conselho Nacional de Saude, através da resolucdo CNS n® 218/1997,
reconheceu o assistente social, juntamente com outras categorias, como profissional de

saude de nivel superior.

No ano de 1999 o Conselho Federal de Servico Social - CFESS, pautado na
resolucdo acima citada, reafirmou o assistente social como profissional de saude
através da resolucdo 338/1999. Esta acdo vai de encontro ao compromisso ético-
politico expresso no Cédigo de Etica da profissdo de 1993, que coloca como um dos
principais fundamentos do Servigco Social o “posicionamento em favor da equidade e
justica social que assegure universalidade de acesso aos bens e servicos relativos aos
programas e politicas sociais, bem como sua gestdao democratica” (PACHECO, 2008).



Segundo Machado e Car (2001), atualmente o conceito de saude é complexo,
pois engloba aspectos relacionados as condicdes bioldgicas, condicdes econémicas, as

relacdes dos homens por meio do trabalho, aspectos sociais e culturais.

Nesse sentido, ao se reconhecer a saude como resultado das condi¢coes nas
quais as pessoas vivem, o Servigco Social passa a fazer parte do conjunto de profissdes
necessarias a identificacdo e andlise dos fatores que intervém no processo
saude/doenca (PACHECO, 2008).

Os assistentes sociais se inserem, no processo de trabalho em saude, voltando
suas acdes nao s6 para aquele momento vivido pelo paciente, e sim procurando
compreender e intervir em todo o contexto no qual esta inserido, uma vez que a

questao da saude nao pode ser entendida de forma fragmentada.

Assim, por este viés, ressalta-se que, como nos diz Nogueira (2005), as acoes
dos assistentes sociais no campo da saude, alicercadas nos principios ético-politicos
que orientam a conduta profissional, dizem respeito, principalmente, a: defesa
intransigente do direito universal a saude e ao fortalecimento do controle social € do
usuario como sujeitos de direitos. Para tanto, faz-se necessario a ampliacdo do debate
sobre saude como direito universal, para que, na medida do possivel, os principios e
diretrizes do SUS sejam seguidos em sua maxima.

De acordo com Westphal e Almeida (1995) entre os principios e diretrizes do

Sistema Unico de Saude, podemos citar:

Universalidade — todas as pessoas tém direito ao atendimento independente de cor,

raca, religido, local de moradia, situagdo de emprego, renda, etc;

Equidade — todo cidad&o é igual perante o Sistema Unico de Salide e sera atendido

conforme as suas necessidades;

Integralidade — as agbdes de saude devem ser combinadas e voltadas, ao mesmo
tempo, para a prevengao e a cura. Os servigos de saude devem funcionar atendendo
ao individuo como um ser humano integral, submetidos as mais diferentes situacdes de
vida e de trabalho que o levam a adoecer e morrer, ou seja, é preciso garantir o0 acesso

as acdes de promocéo, protecao e recuperacao da saude;



Descentralizacdao — € entendida como uma redistribuicao das responsabilidades pelas

acoes e servicos de saude entre os varios niveis de governo;

Participacdo dos Cidaddos — é a garantia constitucional de que a populagéo, por meios
de suas entidades representativas, podera participar do processo de formulacdo das
politicas de saude e do controle de sua execu¢ao em todos os niveis, desde o federal

até o local;

Segundo Costa (2000) apud Nogueira (2005), a implementacao do SUS exigiu
um redimensionamento nos processos de trabalho das equipes de saude e em especial
na acao de cada categoria profissional ligada a esta area. Este redimensionamento é
resultado “ [...] dos novos sistemas de controle social e de gestao, da descentralizacao

e hierarquizacdo dos servicos e acOes e das inovagdes tecnoldgicas introduzidas’
(COSTA, 2000, apud NOGUEIRA, 2005, p.7).

Com a implantacdo do SUS, o setor saude tem absorvido um maior nimero de
profissionais de Servico Social, sendo que os motivos que justificam esse fendbmeno
sdo: a efetividade dos mecanismos de controle e acompanhamento exigidos na
reorganizacdo do SUS; administracdo da demanda reprimida e a busca por meios de
garantir a saude o que possibilite reverter o déficit crénico dos servigos. Para tanto, este
profissional deve incluir novas competéncias no manejo de sua acao profissional
(NOGUEIRA, 2005).

Para responder as demandas colocadas acima, as acdoes preponderantemente

utilizadas pelos assistentes sociais, segundo Nogueira (2005) e Costa (2000) sao:

Acbes de carater emergencial: sao atividades voltadas para a agilizacdo de
internamentos, exames, consultas, obtencdo de transporte, medicamentos, roupas,
abrigos, etc, exigindo intensa articulagdo e mobilizacdo de recursos dentro e fora do

setor publico e privado de saude;

Educacao e informacdo em saude: consistem em orientacoes e abordagens individuais
ou grupais ao usuario, familia, grupos e redes de apoio, com o intuito de esclarecer,
informar e buscar solucbes acerca de problematicas que envolvem a colaboragéao
destes na resolucdo de seus problemas de saude, sobretudo quando se trata de

epidemias e endemias;



Planejamento e Assessoria: sdo acgdes voltadas para o planejamento local das
unidades de saude e para o processo de reorganizacao do trabalho no SUS, no que se
refere ao desenvolvimento de atividades de apoio pedagdgico e técnico-politico aos
funcionarios e aos préprios usuarios, a cooperacao para construgcdo de parametros de
avaliacao, para o controle das acdes realizadas e elaboracédo de normas e rotinas;

Mobilizacdo e articulagdo comunitaria: consistem basicamente em ag¢des educativas,
voltadas para a sensibilizagdo, politizacdo e mobilizacdo da comunidade de modo a
fortalecer o controle social e viabilizar a participagao de grupos e redes comunitarias na
prevencao e controle de focos endémicos e epidémicos. Inclui 0 acompanhamento
sistematico dos Conselhos de Saude e o levantamento de dados sobre os recursos e

potenciais de toda ordem.

Com base no apresentado, reconhece-se que o0 assistente social possui um
acervo de conhecimentos que o qualificam a atuar na equipe de saude como
“profissional que articula o recorte do social, tanto no sentido das formas de promoc¢ao
da saude, bem como das causalidades das formas de adoecer” (CFESS, 1999, apud
NOGUEIRA, 2005, p. 10). Nesse sentido, pode intervir em todos os niveis nos
programas de saude, inclusive nos programas de patologias especificas, que abrangem
a doenca renal crénica, foco de estudo deste trabalho.

Assim, conforme a Politica Nacional de Atencao ao Portador de Doenca Renal, o
assistente social deve fazer parte do quadro de profissionais habilitados para prestar
atendimento aos portadores de doenca renal crénica nos servigos de dialise. De acordo
com a Portaria 82 da referida politica:

[...] deve ser respeitada a propor¢do de um nefrologista e um
enfermeiro para 35 pacientes em cada turno de hemodialise, um auxiliar
de enfermagem para cada 4 pacientes, um profissional de limpeza
exclusivamente para a sala de didlise e outro para o re-uso e um
nutricionista, um psicélogo e um assistente social para todos os
pacientes da clinica (2004, p. 68).

O atendimento a esses usuarios se faz necessario devido a caréncia, angustia,
medo, frustragbes decorrentes da doenga renal crbnica e da realidade que gira em
torno dela, pois esta doenca conduz os pacientes a uma problematica complexa, devido



ao fato do tratamento e dos padecimentos gerados pela doenca os impedirem de
exercerem atividades normais do dia-a-dia, sendo submetidos a severas restricbes em

sua vida cotidiana.

Com o conhecimento desta realidade o assistente social busca em sua atuacao
conhecer as caracteristicas e dificuldades que os portadores de doencga renal cronica e
seus familiares estejam vivenciando e intervir nas unidades de dialise da seguinte
maneira: conhecendo o contexto social que cerca esses usuarios/pacientes; prestando
servicos sécio-assistenciais conforme as necessidades da doenca, de acordo com cada
portador; favorecendo a articulacdo de servigcos e recursos comunitarios com vista a
possibilitar ao portador paciente um melhor enfrentamento da doenca; favorecendo a
formacao e articulacdo de grupos de apoio ao portador de doenca renal crbnica;
desenvolvendo pesquisas em temas especificos relacionados ao processo
saude/doenca dos portadores de doenca renal crénica; agilizando os encaminhamentos
necessarios, relativos as situagdes advindas da doencga, do tratamento e das suas
implicacbes sociais envolvidas, como por exemplo, a falta de poder aquisitivo do
paciente para se deslocar constantemente ao hospital para a realizagdo do tratamento,
aquisicao de medicamentos, meios de locomogdo como cadeira de rodas, falta de
suporte familiar, entre outras; orientando os familiares dos pacientes sobre a melhor
maneira de estarem auxiliando, apoiando e oferecendo um ambiente familiar acolhedor
a esses individuos; articulando os recursos locais/regionais para viabilizacdo do
tratamento e transplante (ROSA, 1995).

E é a partir do conhecimento do contexto social que envolve os portadores de
doenca renal crénica que o assistente social pode estar identificando novas formas de
atuar, tendo em vista a qualidade dos servigcos prestados a esses usuarios. Deve estar
atento a determinadas falhas que ainda persistem nos servicos publicos de saude,
como a falta de acesso as terapias renais substitutivas, tendo como desafio a
identificacdo dos problemas que podem estar sustentando esta situacdo e o

desenvolvimento de estratégias de agao para minimiza-los.

Também deve procurar conhecer o0 universo simbdlico das representacoes

sociais da doenca construidas pelos portadores de doenca renal crénica para



compreender seu processo de adoecimento, tendo em vista que, em alguns casos, a
falta de uma comunicacéao efetiva entre usuarios e equipe de saude os leva a construir
seus proprios discursos sobre a doenca. Neste caso, o assistente social pode estar
agindo como um mediador entre usuarios e equipe de saude de modo a contribuir para

uma maior aproximagao entre 0s mesmos.

No entanto, o trabalho do assistente social com os usudrios em programa de
hemodialise deve visar cada vez mais oferecer assisténcia integral ao paciente, através
de um constante acolhimento, aprimorando suas técnicas e processos de trabalho,
essenciais para possibilitar a melhoria da qualidade de vida desse usuario e sua familia.
Segundo Gentille (1999) apud Vieira (2006, p. 4): “ a interferéncia que o assistente
social realiza — principalmente na saude — ndo se resolve com uma prescrigao, pois se

trata de realizar mudancas sociais na vida das pessoas”.

Sendo assim, esta mudanca é muito importante para a melhoria das condi¢des
de vida do paciente renal crénico, visto que o seu processo de adoecimento, as
exigéncias do tratamento e as alteracbes em sua vida cotidiana, envolvem
procedimentos relacionados a fatores sociais, que nédo sao realizados por nenhum outro

profissional de saude, e sim pelo assistente social.

Diante disso, a atuacdo do Servico Social junto ao portador de doenca renal
cronica deve se constituir no acompanhamento deste usudrio no sentido de pleitear
junto a ele alternativas para o enfrentamento da doenca de forma menos dolorosa e
dramatica. E esta atuacao deve ser subsidiada pela educacao em saude, pois é através
da educacdo que as pessoas passam a questionar os conhecimentos que lhe séo
repassados e sua relacao com a realidade, tornando-se sujeitos de sua transformagao.
Wendhausen (1992) apud Porto (1992, p. 29) salienta que:

Uma das formas de proporcionar ao individuo a compreensao do
fendmeno saude/doenga, ampliando a possibilidade de transforma-la, é
proporcionar-lhe conhecimento critico deste processo saude e doenga,
seus determinantes e realidade em que vive. Assim, é possivel
apreender abstratamente os fenémenos cotidianos, desvendando-lhes
as contradicoes através da reflexdo, o que podera leva-lo a decidir
sobre as acdes necessarias para transformar esta mesma realidade.



Nesse sentido, pode-se perceber que o assistente social possibilita, com esta
pratica, que os usuarios se voltem para o seu cotidiano numa atitude investigativa,

analitica e critica, encontrando solucdes para suas necessidades de forma autbnoma.
Para tanto, Vieira (2006, p. 12) aponta que:

O Servigo Social tem um papel importante no processo educativo,
dando prioridade a autonomia e controle do processo pelos proprios
usuarios, pressupondo uma pratica de apoio e fortalecimento dos
USUArios.

Para subsidiar esta pratica, o assistente social deve procurar estar sempre se
informando sobre assuntos pertinentes a doenca renal crbénica, ao transplante renal,
aos direitos dos pacientes renais enquanto usuarios dos servicos de saude, entre

outros.

E também é através da educacdo em saude baseada na informacado que,
segundo Faleiros (1996) apud Vieira (2006, p.5), “ constitui um eixo central para o
direito e exercicio da cidadania e para subsidiar a tomada de decisdes dos individuos”,
que o assistente social pode intervir a nivel de conscientizagdo das formas de
prevencao da doenca renal crbnica, através da divulgacdo e participacdo nos
programas de controle e prevencdo do diabetes mellitus e hipertensdo, causas mais
comuns da IRC.

Cabe salientar que o assistente social tem um papel essencial na
conscientizacdo dos pacientes renais de seus direitos sociais, como também na luta
pela efetivacdo dos mesmos, através do apoio e engajamento a entidades e
associacdes que defendem coletivamente os direitos e interesses dos portadores de
doenca renal e seus familiares, tendo em vista o que destaca Vasconcelos (1994) apud
Vieira (2006, p. 13):

Os assistentes sociais na sua pratica profissional se deparam com
uma populagéo desinformada a respeito de seus direitos sociais (...).
Essa desinformacao contribui para que os usuéarios sejam utilizados
pelas instituicbes e ndo as utilizem enquanto direito social, impedidos,
entdo, de ampliar, consolidar e exercitar sua cidadania.

Como visto anteriormente, a doenca e o tratamento impedem o paciente de

exercer atividades rotineiras, tendo que se submeter a severas restricdes, como, a dieta



alimentar, a impossibilidade de exercer atividades laborais e realizar viagens e
passeios. Tudo isso abala a vida pessoal e familiar dos pacientes, que na maioria das
vezes, criam a expectativa de realizar o transplante renal como forma de voltarem a ter

uma melhor qualidade de vida.
Neste sentido, € papel do Servigo Social, quanto ao transplante renal:

Além de uma coleta de dados (...) toda uma orientagdo com o
paciente sobre o periodo de espera, motivacdo para a disciplina no
tratamento e suporte psicolégico para familia, pois, nesse interim, o
paciente passa a ter conhecimento do insucesso de outros transplantes,
muitas vezes por informacdes pessoais de seus colegas de dialise, ou
mesmo da imprensa, aumentando, portanto o medo da cirurgia. Este
ultimo fator faz com que a familia desenvolva uma ansiedade que
muitas vezes passa a afetar o estado emocional do paciente
(TORQUATO e PINHEIRO, 1984, p.157).

Torquato e Pinheiro (1984) acrescentam que a acao do Servigo Social voltada ao
transplante também deve objetivar o esclarecimento de duvidas e conflitos dos
pacientes no que diz respeito ao transplante, atuando como um elo entre paciente,
médico e doador.

Porém, cabe ressaltar que para a realizacdo do transplante renal, os pacientes
renais cronicos necessitam realizar uma série de consultas e exames pré-transplante, o
que muitas vezes acaba causando estresse, pois enquanto usuarios do SUS,
necessitam enfrentar enormes filas de espera para agenda-los. O assistente social, ao
se deparar com esta realidade, ndo deve restringir sua acdo apenas a agilizacdo da
marcacao desses exames e consultas, para o qual é solicitado. Deve procurar também
dar visibilidade a esta situacao as entidades e associacdes que representam os direitos
e interesses dos portadores de doencga renal cronica ou a 6rgdos a servico da
sociedade tal como o Ministério Publico.

Um outro campo de atuacao importante para o assistente social relacionado ao
transplante renal enquanto modalidade terapéutica para tratamento da doenca renal
cronica € na captacdo de 6rgaos. Conforme salienta Reis e Carraro (2008), esta
atuacao além de um desafio € uma conquista, tendo em vista que este profissional ja

ocupa espaco no grupo multiprofissional das Centrais de Transplante, devido seu



preparo tedrico-cientifico que o proporciona o perfil necessario para atender esta
demanda. Portanto, um dos desafios do Servigo Social deve ser o de contribuir para o
aumento da captacao de 6rgaos, seja de forma direta, através da abordagem familiar,

ou de forma indireta, através de ag¢ao educativa em grupos comunitarios.

Nesse sentido, a atuacao do assistente social tem um grande significado na vida
do portador de doenca renal e seus familiares, contribuindo para o éxito do tratamento e

melhoria de suas condicdes de vida.



CONSIDERACOES FINAIS

O presente trabalho revelou a importancia de um conhecimento mais profundo da
conjuntura que envolve os portadores de doenca renal crénica, onde se pbde evidenciar
os determinantes sociais da doenca, determinadas representacdes sociais, como
também a trajetdria social desses individuo. Com isso, pudemos refletir que sdo muitos
0s aspectos sociais envolvidos neste processo de adoecimento, principalmente na vida
cotidiana dos individuos submetidos a terapia renal substitutiva, possibilitando a
compreensao da atual concepcao de saude/doenca, que passa a abranger ndo sé o
corpo fisico, mas também todo o contexto social dos individuos.

E analisar o processo saude-doenca sob esse prisma, convém desafiar os
profissionais de salde a estarem se aperfeicoando para lidarem com o usuario numa
dimensao que vai além do corpo fisico. Para isso, & necessario enxergar o paciente em

sua totalidade.

Portanto, os aspectos sociais ndo podem ser descolados do processo saude-
doenca o que implica um certo esforgo para quebrar padroes biomédicos hegemonicos,
que se restringem praticamente as dimensdes bioldgicas das doencas e do corpo, no
combate e controle das doencas, desviando-se do paciente e sua vida.

Dentre as doencgas que compdem o quadro de servicos da alta complexidade esta
a doenca renal cronica, que se constitui em um importante problema de saude publica
devido ao seu crescimento alarmante. Aqui no Brasil, entre os anos de 2004 e 2007, o
namero de pacientes em didlise aumentou de 59.153 para 73.605, ou seja, teve um
crescimento de 8,1% ao ano (SBN, 2007).

Diante desses dados, questiona-se se realmente estda sendo implementada de
forma efetiva a Politica Nacional de Atencao ao Portador de Doenca Renal, instituida
em 2004, que tem como um de seus focos principais a atencédo basica objetivando a
diminuicado de pacientes que chegam a didlise.



De fato, a prevencao e controle das doencgas que causam a DRC como diabetes e
hipertensdo se faz necessaria, porém evidencia-se a deficiéncia das acobes
assistenciais, medidas de promoc¢ao e prevencdo, como a falta de capacitacdo dos
profissionais ligados a saude e a dificuldade de acesso aos servicos de atencao basica,
conforme aponta o Simpdsio sobre Politica Nacional de Saude:

Geralmente os postos de atencdo basica s6 funcionam em horario
comercial e em dias Uteis. Igualmente, agentes comunitarios de saude e
profissionais do Programa de Saude da Familia atuam, na maior parte,
em horarios e dias em que a populacédo alvo também esta laborando.
Portanto, fora das suas residéncias e ndo alcangada pelos profissionais
de saude. Assim, ndo se pode deixar de reconhecer a pouca
resolutividade da Atencdo Basica, gerando congestionamento nos
ambulatorios especializados e prontos-socorros (2005, p. 02).

Nesse sentido, € de suma importancia a capacitacdo dos profissionais da saude
no atendimento ao usuario, de modo a abranger nao s6 a prevencao, mas também a
fase de tratamento dialitico. Esta ultima necessita de um trabalho comprometido, pois
os profissionais estao diante de pacientes fragilizados por todos os impactos sociais
recorrentes da doenca em seu cotidiano. Esta atuacao requer que os profissionais de
saude estabelecam uma relacdo centrada no paciente e nao apenas na doenca, de
modo a procurar fortalecer sua autonomia, possibilitando ao paciente vislumbrar uma

melhor maneira de lidar com suas limitacées.

Neste contexto, no tocante a atuagao do Servico Social junto aos portadores de
doenca renal cronica, interessa-nos reconhecer o seu importante papel neste processo
de adoecimento, contribuindo para a melhoria das condi¢cées de vida desses individuos

e identificando novas possibilidades de enfrentamento da doenca.

Por fim, apesar das dificuldades, ndo podemos deixar de reconhecer que a
instituicao da Politica Nacional de Atencdo ao Portador de Doenca Renal foi um grande
passo para a reversao dos altos indices de pacientes em didlise, de forma a impedir
que novos individuos e seus familiares iniciem uma trajetéria ardua e penosa. No
entanto, € necessario sensibilizar os gestores do SUS sobre os problemas que ainda

impedem de implementar integralmente o que propde esta Politica.
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