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RESUMO

O presente artigo tem como objetivo refletir sobre o impacto de
uma doencga cronica, as dificuldades e angustias enfrentadas
pelo paciente e familiares diante do processo saude-doenca e
as representagbes do transplante como forma de viabilizar
mudangas no cotidiano em busca da qualidade de vida.
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ADOENCA RENAL

Nas ultimas décadas o Brasilvem atravessando importantes
mudangas nos padrbes de morbidade e mortalidade, ao que se
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convencionou chamar de “transicao epidemioldgica”, decorrente das
transformacdes no perfil epidemiologico e demografico da populagéo,
explicado pela queda das doencas infecciosas e pela ascensio das
doengas crénicas degenerativas. Aliado a este fato, a progressiva
melhoranos niveis de satide e alongevidade alcangada pela populagdo
temproporcionado mudancgas significativas nomodo e no estilo de vida
das pessoas e em seus habitos alimentares com repercussdes no
processo saude-doenca. Desta forma, a medida que a expectativa de
vida aumenta, ha também tendéncia a um aumento das doencas
cronicas, que demandam tratamentos de alto custo, com sérias
implicagdes sociais (VERAS, 2003).

Em termos epidemioldgicos as doengas crbnicas que
mais se destacam pela alta incidéncia em nosso meio, sdo as
Glomerulopatias, a Hipertensao Arterial e o Diabetes Mellitus, responséaveis
por 65% das causas de Insuficiéncia Renal. Tais doengas, quando
diagnosticadas precocemente, podem ser controladas, retardando seu
agravamento, ampliando o tempo de vida saudavel da populacéo, o que
justifica a urgente necessidade de implementacéo de programas de
prevengéo, diagndstico precoce e tratamento destas doencas
(BITTENCOURT, 1998).

Aprevencao assume grande centralidade no contexto onde
se pretende a participagcao da populagao emrisco, cabendo ao Estado
promové-la nos servigos publicos e privados, seja através de servigos
diretos ou de agbes mais globais, implicando mudancas institucionais,
culturais e ideoldgicas. (FALEIROS, 1996).

A Insuficiéncia Renal Crénica (IRC), é a fase final de uma
série de doengas que comprometem os rins irreversivelmente, e consti-
tui-se uma das doengas crénico-degenerativas, mais debilitantes e
onerosas. E provocada porvarias enfermidades quevaoirreversivelmente
reduzindo afuncao renal, e acometem predominantemente individuos
do sexo masculino, de todas as faixas etarias e classes sociais, sendo
suamaiorincidénciana populagdo entre 20 e 50 anos, periodo de plena
produtividade.
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Pacientes acometidos por estas doencas, necessitam de
tratamento substitutivo da funcao renal, seja através de procedimentos
dialiticos ou do transplante renal. Estas modalidades de tratamento,
frutos daincorporagéo tecnoldgica na area da saude, foramintroduzidas
no Brasil a partir da década de 50, vém sendo aperfeicoadas
gradativamente com os progressos na areamédica, alterando a historia
naturaldas doencas renais (BITTENCOURT, 2003).

Adoengacrénicarepresentaaentradaemumnovomodode
vida duravel e longo, onde as limita¢des fisicas, sociais e mentais
exigemdo paciente, readaptagdes constantes. O paciente renal crénico
tem sua vida alterada pelo processo saude-doenca, e necessidade de
reorganizar-se tanto social, familiar e profissionalmente, o que exige
uma nova postura e nova forma de administrar seu cotidiano, uma vez
que sua sobrevida depende de meios artificiais como a maquina ou o
transplante. Individuo e familiares abalados com este novo fato, passam
por varias situacdes de vulnerabilidade até que se adaptem a nova
realidade.

Decorremdeste entendimento a necessidade e aimportancia
do apoio da equipe multidisciplinar, onde cada profissional partilha de
um espago do coletivo na diviséo social etécnica do trabalho, interferindo
na redefinicao dos problemas para a sociedade.

Inicialmente, paciente e familiares vao defrontar-se comum
novo mundo de técnicas, maquinas e exames, totalmente estranhos a
eles, dos quais vai depender suavida, gerando muita ansiedade. Assim
sendo, o paciente tera que se submeteraumasérie de condicionamentos
e restricoes que incluem amudanga de habitos de vida, na maioria das
vezes comainevitavelinterrupgao de sua atividade profissional.

Muitas vezes o Centro de didlise é o local onde o individuo
doente passa grande parte de seutempo, e desenvolve umanovarede
de relagbes e, a medida que sente o acolhimento da equipe e se
identifica com as outras pessoas que vivenciam a mesma situagéo,
encontra espaco para exteriorizar seus medos, suas frustra¢oes,
dificuldades, desespero e angustias. Cabe ao assistente social, enquanto
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membro da equipe multidisciplinar, acompanha-lo na superag¢ao desta
dificil fase.

Arelagdo paciente-equipe de satide; suaintegragdo emuma
rede social, aposigao social, incluindo o nivel de educagéo, a ocupagao,
o status econdmico e o local de moradia sdo fatores que podem
influenciarfortemente na sua evolugao clinica e naadesédo ao tratamento
(KIMMEL, 2001).

IMPLICACOES SOCIAIS

O trabalho do assistente social na area da saude tem um
carater educativo e pedagdgico, pois atua diretamente com pacientes
e familiares na superagao do desconhecimento da doenga,
disponibilizando as informagdes necessarias, respeitando o repertorio
linglistico e cultural do paciente, procurando garantir a aderéncia ao
tratamento e a efetivagéo dos seus direitos de cidadania.

S&o muitos e de grande complexidade os problemas que
afetam o individuo e familiares néo s6 do ponto de vista médico como
psicoldgico e social, e a desinformagao e 0 medo do novo os levam a
buscar solu¢des magicas para logo se verem livres desta situagéao,
depositando todas suas esperangas e expectativas narealizagdo deum
transplante renal.

Cabe ressaltar que tecnicamente, o transplante renalnao é
a unica possibilidade de sobrevida do paciente, porém acaba sendo o
objeto do desejo, pois o periodo da didlise é de muito sofrimento e
dependénciadamaquina.

No aspecto emocional, os pacientes convivem com o
sentimento deimpoténcia frente as limita¢des sociais, fisicas e sexuais,
tendo a libido deslocada para o 6rgao afetado, pois tudo se passa em
funcao da doenga e do tempo consumido pelo tratamento. Vivenciam
ainda, varias perdas referentes a atividade profissional, econémica,
mudancas nas condi¢des de vida, status, limitagdes no convivio social
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que os fazem sentir-se excluidos e discriminados pelo fato de estarem
doentes.

A imagem corporal passa por alteragbes bastante
significativas em decorréncia da doenca, repercutindo na auto-estima
do paciente: cicatrizes devido as fistulas, mudangas na cor e texturada
pele, odor, perda de peso, além de um mal estar generalizado pelos
sintomas da doenga. A aceitagéo da maquina como extensao de seu
corpo e adependéncia da equipe de saude restringem sua autonomia.

Anovaformade vida os coloca diante da realidade dotempo
gastonadialise e daconvivéncia com outros pacientes experimentando
a sensagao e a idéia de proximidade da morte.

A afetividade fica comprometida, pois o paciente algumas
vezes sofre a ruptura de vinculos significativos com sentimentos de
rejeicdo, abandono, disfun¢des sexuais, caréncia, sendoimprescindivel
o apoio da familia e da equipe de salude.

Os pacientes em didlise encontram-se privados de uma
sériede situagdes e atividades que interferem em sua qualidade de vida,
apesardos avangos tecnoldgicos da dialise. Emtexto escrito em 1929,
Sigerist' analisa o processo satde-doenga com muita lucidez, e suas
palavras explicam a dificil experiéncia do sentir-se doente:

Para comecar, a doenca significa interrup¢édo no ritmo de
suavida. Nés vivemos um determinado ritmo, determinado
pela natureza, cultura e habito...Um ritmo sem disturbio
significa saude... Entdo a doenga surge abruptamente na
vida da pessoa. Elanoslanga paraforade nossarotina. Ela
guebraoritmo de nossa existénciaagudamente... O homem
doente vive diferentemente do resto da sociedade, da
sociedade saudavel. Em resumo, a doencga isola... Ser
doente significa sofrer... sofrer significa ser passivo. O
homem doente esta cortado da vida ativa, uma vez que ele

" SIGERIST, E.H. apud NUNES, E.D. Sobre a sociologia da saude: origens e
desenvolvimento. Hucitec, Sao Paulo, 1999, p.45-58.
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éincapaz de procurar seu proprio alimento. Esta literalmente
abandonado e entregue aos cuidados de outras pessoas...
sofrertambém significa sentirdescanforto. Toda doengatem
uma certa soma de desconforto que variade intensidade de
individuo para individuo e de doencga para doenca. Este
desconforto € chamadodor...adoralgumas vezes se converte
em medo — sempre 0 que é o maior que todos, o medo da
morte. Toda doenga grave € uma lembranca da morte. A
doenga quebra oritmo davida e coloca umafronteiraparaa
existéncia humana.

Desta forma, como descrito pelo autor, é compreensivel o
desconforto da doenga e a intensa esperanga que 0s pacientes
depositam no transplante, representado como a salvagao para todos
estes problemas.

TRANSPLANTE RENAL

O transplante renal provoca grande impacto nas pessoas,
pois envolve tanto os aspectos ligados aos avangos da medicina como
asubijetividade humana, mobilizando sentimentos e emogdes por estar
relacionado a representagéo de vida e morte. Vem ocupando espago no
imaginario das pessoas, pois deixou de serum procedimento experimental
passando aserincorporado como op¢ao terapéutica. Todavia, depende
de campanhas de doag¢do de 6rgdos, e da solidariedade da sociedade,
devido a grande demanda e pouca oferta de 6rgaos.

Comaregulamentagdoda Lein®9434, em 1997 o Ministério
da Saude assume a organizacao do Sistema Nacional de Transplantes
como politica publica e define novas regras e critérios para a alocagao
de orgaos com o objetivo de incrementar a pratica de transplantes,
garantindo a equidade e justica na distribuigao dos 6rgaos.

Entretanto, talfato ndo garante oacesso atodas as pessoas
que dependemdasolidariedade de familiares e da sociedade na doagdo
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de orgaos. Pessoas que ndo tem doadores entre seus familiares
aguardam longo tempo em filas de espera para um transplante,
convivendo com a incerteza e angusti& da espera, além de todo o
sofrimento da doenga que osimpede, namaioria dos casos, o exercicio
das atividades cotidianas.

Aidéiafundante dotransplante € amelhoriada qualidade de
vida, visto que ndo setrata de cura, pois o paciente ndo deixa a condi¢do
de serrenal crénico. Todavia pode proporcionar mudanca significativa,
vistolivrar-se das limitacdes da didlise, com possibilidades de retornar
asatividades normais. Daiaimportancia de conheceras representagoes
do paciente sobre o transplante.

As representacdes sociais para SPINK (2002), sdo uma
forma de conhecimento pratico que orientam as agdes do cotidiano,
expressando a exteriorizacao de afetos, o saber do senso comum.
Aparecem articuladas a visdo de mundo que os individuos possuemdo
bioldgico e dosocial, e estdo presentes noimaginario coletlvo abarcando
principalmente os sujeitos envolvidos.

Acontribuicdode BOURDIEU? ao campo das representagdes
sociais da-se pela valorizagdo da fala como expressao das condi¢des
de existéncia. Para ele, a palavra é o simbolo de comunicagéo porque
representa o pensamento, revela condigdes estruturais, sistemas de
valores, normas e simbolos e transmite as representagoes de determi-
nados grupos, em condigdes histéricas, socioecondmicas e culturais
especificas.

Em investigag&o com pacientes renais cronicos sobre as
representagdes sociais, foi possivel apreender em seus depoimentos,
varios significados e sentidos do transplante, sendo que os mais
recorrentes estéo ligados a idéia de Vida, Renascimento, Liberdade,
Sobrevivéncia, emcontraposicao aMorte, Prisao, Sofrimento, simbolizada
peladoenca (BITTENCOURT, 2003).

@ BOURDIEU, P. apud MINAYO, M. C. S. — MINAYO, M. C. S. O conceito de
representagbes sociais dentro da sociologia cldssica. In. GUARESCH, P.;
JOVCHELOVITCH, S. (orgs.) Textos em representagées sociais. Petropolis:
Vozes, 1995.
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Adoencarepresenta altera¢des na biografia das pessoas, e
as representagdes expressam a visibilidade das transformagdes
promovidas pelo transplante na perspectiva de'vida dos pacientes. Ha,
portanto, necessidade de se promover aconscientizagdo da populagdo
para gerar um aumento no nimero de doagoes de 6rgaos, informando
e esclarecendo, ndo so a populagédo como também os profissionais da
saude, oportunizando uma cadeia de solidariedade em defesa da vida.

Embora se reconhegaummaior conhecimento e informacao
dos pacientes arespeito das doengas, dos tratamentos e das conquistas
de direitos sociais, fruto de programas educativos na area da saude e
de uma maior politizag@o da populagéo, sem excluir o papel da midia,
ora denunciando ora esclarecendo, ainda ha muito a ser feito. Em
especial, noque se refere a luta coletiva dos pacientes transplantados,
sejaquantoaqualidade dotratamento como a campanhas de doac¢des
de érgaos, pois a maioria dos pacientes tende a ver seus problemas
isoladamente, participando muito pouco de associag¢des de portadores
de patologias, talvez como uma forma de negar sua doenga, e quem
sabe, tentar esquecer a dificil fase que vivenciou.

O depoimento deste paciente transplantado qualifica o
transplante:

“Seeutivesse s6 umasemana depois do transplante ja
me daria por satisfeito.

Se tivesse s6 mais uma semana de vida ja teria valido a
pena...”
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