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RESUMO

O objetivo desta pesquisa foi analisar os significados do conceito de saude e
doenca para as pessoas portadoras de Diabetes Melito que procuram o Servigo
de Prevencao e Tratamento da Retinopatia Diabética no Hospital Sao Julido, em
Campo Grande, MS. A pesquisa foi realizada no periodo entre julho e agosto de
2004, em dia de atendimento ambulatorial direcionado a um grupo de pacientes
com esse problema. Trinta e cinco pessoas responderam a uma entrevista semi-
estruturada que foi gravada de forma integral. As perguntas identificaram as
caracteristicas individuais e familiares, assim como o0s conceitos de saude e
doenca. Verificou-se que a amostra constituiu-se na sua maioria de portadores do
sexo feminino, num total de 22 (62,9%) e do sexo masculino em numero de 13
(37,1%). A maioria dos participantes tinha idade entre 41 e 70 anos, 28 (80%) e
26 participantes tinham a escolaridade inferior ao ensino fundamental (74,3%). Os
participantes, em sua maioria, associaram o estado de saude ao bem-estar e,
muitas vezes, mesmo dependendo de medicagao para o controle da enfermidade,
consideravam-se saudaveis pelo fato de n&o sentir dor ou mal-estar. Com
frequéncia, o significado da doenca estava vinculado a dor e ao desconforto. Essa
percepcao leva a uma despreocupagao quanto a seu acompanhamento médico,
tendo em vista que essa doencga é silenciosa e, quando apresenta sintomas,
encontra-se em um estagio avancado. Grande parte dos entrevistados procurou o
servigo depois do encaminhamento do médico que realiza 0 acompanhamento do
diabetes, o que demonstra a grande importancia da conscientizagdo dos
trabalhadores da saude em orientar os portadores de diabetes quanto ao
tratamento preventivo oftalmolégico. As mulheres procuram mais o servico de
prevengcdo, e apresentam, proporcionalmente, menor gravidade do quadro
oftalmolégico.

Palavras-chave: Saude. Doenca. Representacao social. Diabetes.
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ABSTRACT

The objective of this study was to analyze the meaning of the health and iliness
concepts for persons with Diabetes Mellitus who attended the Prevention and
Treatment Service for Diabetic Retinopatia at Hospital Sdo Julido, in Campo
Grande, MS. The study was carried through during the months of July and August
in 2004, in days of outpatient attendance for a group with Diabetes Mellitus. Thirty-
five persons answered a semi-structured interview that was recorded entirely. The
questions addressed individual and family characteristics as well as the health and
illness concepts. It was verified that the majority of the sample consisted of
females, with a total of 22 (62.9%) participants and 13 (37.1%) males. The
majority of the sample was with age between 41 and 70 years, 28 (80%)
participants, and 26 participants had education level lower than junior high
(74.3%). The majority of the participants associated the state of good health to
well being and, many times, even depending on medication for the control of the
disease, they considered themselves healthy because they did not feel pain or
dissatisfaction. With frequency, the meaning of disease was related to pain and
discomfort. This perception leads to a careless attitude regarding their visit to the
health center. This illness has a silent start, and when it presents symptoms, it is
already in an advanced state. Great part of the participants looked for the service
after the doctor’s orientation that follows the patient. This information showed the
great importance of the healthcare professionals” awareness in informing the
participants about the preventive treatment. The women attended the preventive
service more, and they presented, proportionally, less gravity within the
ophthalmologic diagnostic.

Key words: Health. Disease. Social representation. Diabetes.
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1 INTRODUGAO

As diferentes nuances em relacdo aos conceitos de saude e doenga no
meio dos diferentes grupos portadores de doencgas crénicas sempre foram objeto
de observagcao da autora desta pesquisa, durante sua formacdo como médica e
no exercicio da profissao.

Antes de iniciar o curso de Medicina, foi-lhe oportunizado fazer dois
periodos do curso de Formacgao de Psicologo, ndo concluido na ocasiao devido a
necessidade de mudanga para outro pais, onde efetivamente, graduou-se em
Ciéncias Médicas.

Enquanto fazia estagio em oftalmologia, a area de especializagédo
pretendida, foi oportunizada a esta pesquisadora uma experiéncia de
aproximacao a pacientes portadores de doencas sistémicas e crdonicas que levam
a alteragdes oftalmolégicas. Chamou-lhe a atengdo a gama de alteragdes
provocadas pelo diabetes e as diferentes formas de abordagem dessa patologia
nas diferentes areas da medicina.

Essa aproximagao permitiu-lhe perceber a importancia de uma relagao
diferenciada com o paciente portador de diabetes, ao considerar sua necessidade
de adaptacéo no dia-a-dia perante a uma enfermidade que, muitas vezes, surge e
progride de forma silenciosa e traz posteriormente consequéncias graves a saude

€ a qualidade de vida do portador.



O diabetes é uma doenca crbnica, sistémica e freqlente, que leva a
alteragdes em diversos sistemas do organismo, pertencendo assim a pratica
meédica de quase todas as especialidades em medicina.

Para uma melhor relagdo entre médicos, outros profissionais em saude e
seus pacientes, a autora deste trabalho sempre considerou que é necessario o
conhecimento dos sentidos de doenca e salude caracteristicos de cada grupo. E
fundamental considerar a configuragao subjetiva da doenga entre portadores de
doencas crbnicas para uma melhor atuagcdo e sucesso quanto a adesdo a
medidas de prevencao e tratamento dessas enfermidades.

Também, em seu entendimento, essa melhor relacdo entre servicos de
saude e seus usuarios resultara em uma maior procura dos tratamentos e
medidas de prevencao oferecidos as diferentes comunidades e, portanto,
melhores resultados dentro deste campo de atuacdo. Considera, ainda, que essa
integracdo estaria diretamente relacionada com uma melhor compreensao de
conceitos de saude e doenga dentro de cada grupo e o conhecimento de valores
acreditados a cada pratica médica oferecida.

Para a compreensdo dos caminhos que permearam esta pesquisa,
inicialmente foram abordadas algumas consideragdes sobre os conceitos de
saude e doencga, realizando uma revisdao sobre o tema de acordo com varios
autores.

Em seguida foi trazido o conceito de representagdo social direcionando
essa abordagem as diversas caracteristicas que podem contemplar os diferentes
grupos sociais de acordo com nuances proprias dentro de sua realidade.

A doenca crénica foi descrita de acordo com sua apresentagdo em geral e



abordagem atual pelos sistemas de saude. A definicdo de Diabetes Melito (DM) e
de suas complicagdes, dando énfase a Retinopatia Diabética (RD), € colocada
para que haja um entendimento sobre a patologia em questao.

Também foram feitas consideragbes tedricas e metodoldgicas sobre a
prevencao e suas formas de abordagem para diferentes grupos sociais, como
também discutidos alguns conceitos sobre prevengdo e sua diversidade,
considerando o grupo social e cultural. Por fim, foram analisadas as
caracteristicas dos pacientes de acordo com a evolucdo, resposta e atitudes
direcionadas a prevencgao e ao tratamento.

Apds a apresentagao dos objetivos da pesquisa, a descricdo do método
caracterizara a amostra e descrevera a entrevista semi-estruturada adotada no
estudo. Os resultados serdo apresentados juntamente com a discussao, o que
possibilitara um melhor entendimento dos sentidos de saude e doencga para os
participantes da pesquisa.

O estudo das origens, consequéncias e variagdes dos comportamentos em
relagdo a apresentacao da doenca para cada individuo € um ponto fundamental
para as ciéncias sociais aplicadas a area da saude, tendo implicagdes obvias para
a elaboragao de programas de prevencao e para a compreensao do processo

saude/doencga em geral.



2 ALGUMAS CONSIDERAGCOES SOBRE OS CONCEITOS DE
SAUDE E DOENCA

Nao se pode comecar a falar de saude sem defini-la. Para tanto, utiliza-se
o conceito atual ditado pela Organizacdo Pan-Americana da Saude (OPS) e
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (2001), o qual se refere a saude como o
completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo somente como auséncia de
doenca ou enfermidade.

Nogueira (2001) critica este conceito que coloca a saude como o bem-estar
que é o resultado de uma adaptacdo ao processo de crescimento e
envelhecimento, busca da cura frente a doenca e expectativa da morte
pacificamente, sem a presenga da “angustia”’, o que, segundo o autor, seria
responsavel por impulsionar o individuo a um estado de melhora frente aos
problemas que lhe sao apresentados. Nao se traduz propriamente em instinto,
mas em uma reagao automatizada, culturalmente moldada, frente a realidade
socialmente criada.

Segre e Ferraz (1997) questionam a subjetividade do conceito de saude
que traz em seu bojo a expressao de “perfeicdo” e “bem-estar’, e propdem
simplesmente um enfoque que determine um estado de razoavel harmonia entre
0 sujeito e a sua propria realidade. Os conceitos de bem-estar e felicidade devem
estar sujeitos a uma descrigdo dentro do contexto que Ihes empreste sentido, a

partir da linguagem e da experiéncia intima do sujeito.



A presenca da doenga pode levar a um processo de mudanga ou
metamorfose levando a pessoa a uma adaptagdo a nova realidade. Caprara
(2003) coloca a angustia como um estado fundamental da existéncia humana e
componente constitutivo dos seres humanos, o que reflete uma reacao frente a
essa adaptagao. A angustia seria essencial e vinculada estritamente a capacidade
de auto-reflexdo, de atuar livremente, identificando as possibilidades de liberdade.

A sabedoria popular mostra conhecimentos e conceitos criados pela
experiéncia comum em um grupo. E o sentido comum na construcdo dos saberes
em que a pratica cotidiana nos processos de conhecimento permitem definir os
cbdigos que estruturam o pensamento e conferem um significado ao mundo. Esse
senso comum permite compreender a realidade e participa na construgao desta
(CAPRARA, 2003).

Corin, Bibeau e Uchbéa (1993 apud CAPRARA, 2003) analisam a
problematica do modelo seméantico que foi desenvolvido em trés niveis: um
estudo do saber que tenta identificar a semiologia, os signos, os sinais e 0s
indicadores com base nos quais os diferentes aspectos de saude e doenca sao
percebidos na comunidade; um segundo nivel no qual se faz uma analise do
sistema de interpretacao; e finalmente a busca do entendimento das respostas e
reacdes para procurar respostas aos problemas.

Para superar os perigos de uma analise do sujeito, da micro-realidade, é
necessario também considerar os fatores macro-sociais, situando-se em uma
dimensao do coletivo, complementando a reconstrucdo de casos individuais por
uma analise do espaco social. E necessaria uma integracdo entre histérias e

casos individuais e processos coletivos (CAPRARA, 2003).



O estado de saude ou doenca nado depende somente de um estado
organico estabelecido e da definicdo de um estado patolégico ndo condicionado a
conceitos pré-formados e generalizados. A cultura dita pontos fundamentais na
compreensao e adaptagao desses estados mérbidos que mudam seu significado
e importancia de acordo com os padrdes sociais aos quais pertencem. Chammé
(1996, p. 3) propdée em seu estudo, A construgdo social da saude: Modos e
modas da doenca e do corpo, que “..] o binbmio saude/doenca esta
condicionado a compreensao de como 0os homens estdo socialmente organizados
e participam do processo cultural que os envolve e influencia suas concepgoes e

acdes coletivas e individuais”. Relata ainda que:

Tais condi¢des possibilitam ainda a compreensao das extensbes e
implicagdes da maneira como s&o socialmente construidos os
conceitos de saude e de doenca compreendidos em suas
contradi¢des, reveladoras que as partes desta binariedade sao
essenciais e inseparaveis na constituigdo dos imaginarios e das
representacdes sociais (CHAMME, 1996, p. 3).

Angel e Thoists (1987 apud CLARO, 1995) partindo do conceito de bindbmio
saude/doenca, sugerem que esta influéncia se dé pelo aprendizado de estruturas
cognitivas, incluindo um vocabulario préprio, os quais “filtram” a experiéncia
corporal, influenciam e limitam a interpretacdo das alteragdes fisicas e
emocionais.

Dever (1988 apud GUIMARAES; TAKAYANAGUI, 2002) considera o
conceito de “Campo da Saude” em que quatro categorias influenciariam, e
permite uma ampla analise do binbmio saude/doenga. A biologia humana € um
elemento definido pela caracterizagdo bioldgica e organica dos individuos a qual
inclui alteracbes e caracteristicas herdadas, assim como o processo de

maturidade e envelhecimento o qual contribui para o aparecimento de varias



alteragdes. O estilo de vida envolve o conjunto de decisdes que os individuos
tomam e que afetam sua propria saude. O ambiente é definido como um evento
externo ao corpo, sobre o qual o individuo tem pouco ou nenhum controle, como
riscos provenientes da poluicdo do ar e agua. Finalmente, a organizagcdo dos
servicos de saude esta dividida em trés elementos: prevencao, cura e
recuperacao. A ultima categoria engloba disponibilidade, qualidade e quantidade

de recursos para oferecer cuidados a saude da populagao.

Segundo Gadamer (1994 apud CAPRARA, 2003), a saude fica escondida
boa parte do tempo, revelando-se através do bem-estar. Nesse caso, o0s
individuos se esquecem de si proprios e, somente nos momentos de cansaco, de
esforgo, de fadiga, lembram-se de novo do préprio estado de saude. Nesse
sentido, a saude coincide com o ser no mundo, com a satisfacao de ter uma vida

ativa, realizando trabalhos do cotidiano sem outros transtornos.

Gelbcke (1992) continua ressaltando que o homem nao € apenas um ser
biolégico, mas também uma estrutura mental e um tecido social. E uma
organizagao biopsicossocial absorvendo as caracteristicas da sociedade, sendo
sua capacidade fisica e mental dependente das condigdes concretas do
desenvolvimento das forgas produtivas do grupo a que pertence e das relagdes
sociais existentes, da sua insergao social enquanto sujeito produtivo e historico.
Aqui a autora estabelece um vinculo entre o aspecto biologico e o social, os quais
estao presentes em todos os problemas que cercam o processo saude-doencga do
individuo e da sociedade. Dependendo do problema concreto, podera predominar
o biolégico ou o social, 0 que mostra a existéncia de uma interagao dialética entre

estas duas categorias.



Quanto as interpretagdes culturais e sociais de saude e doencga, destaca-se
também que todo acontecimento importante da vida humana requer uma
explicagéo: é preciso compreender sua natureza e encontrar suas causas (ADAM;
HERZLICH, 2001).

Para Adam e Herzlich (2001) o pertencer a uma cultura fornece ao
individuo os limites dentro dos quais se operam essas interpretagdes relativas aos
fendbmenos corporais e, em particular, a doenca e seus sintomas, sendo tal
elaboragdo nao apenas individual, mas também ligada ao social e a cultura. O
conceito que se adquire de doenca mostra a relagdo do individuo com a ordem
social.

No momento em que se faz referéncia a discriminacédo dos sintomas, deve-
se pontuar que as reagoes e interpretagdes das sensagdes segundo a cultura ndo
se referem somente ao estilo de reclamagao ou natureza de angustia associada
aos diferentes sintomas, mas também a maior ou menor importancia que as
diferentes sociedades atribuem aos diferentes 6rgéaos e partes do corpo (ADAM;
HERZLICH, 2001).

Os comportamentos em relagdo a doenca podem ser conceituados como
formas distintas de perceber os sintomas os quais sao avaliados por diferentes
grupos de individuos, levando a respostas em forma de atitudes (CLARO, 1995).

Claro (1995) descreve muito bem as fases pelas quais o individuo passa a
partir do momento que percebe qualquer alteragao fisica ou emocional, nao
deixando de lado o fato de que a cultura influencia diretamente em todas essas

etapas.

[...] o processo inicial é categoriza-la como “normal”’ ou “anormal’,
se for considerada anormal, é entdo categorizada como sendo ou



nao um sintoma. O préximo passo € classificar esse sintoma como
sendo de ordem fisica ou psicoldgica, quanto a sua gravidade,
cronicidade, causa, responsabilidade individual e prognéstico.
Essa rotulagdo determinara a atitude que sera tomada pelo
individuo afetado, podendo ser reavaliada através do contato com
outros individuos (CLARO, 1995, p. 17).

A modelagao cultural também abarca, além da percepg¢ao e da expresséao
dos sintomas, o que se pode definir como “doencga” na sociedade em questao, ou
seja, diferentes formas de explicar a doenca. Aqui surgem conceitos e simbolos
que conferem sentido a doencga, formando entdo a rede seméantica pertencente a
cada cultura (ADAM; HERZLICH, 2001).

Adam e Herzlich (2001) fazem referéncia a um estudo realizado na Franca,
na década de 1960, o qual mostra claramente que a linguagem utilizada para
exprimir-se a respeito da saude e da doencga, para interpretarem-se suas causas,
manifestacbes e consequéncias, ndo é uma linguagem do corpo: é uma
linguagem do individuo em relagdo com a sociedade. A doenga objetiva uma
relacédo conflituosa com o social.

O discurso coletivo nado é, portanto, uma coépia adaptada dos discursos
médicos, ou uma enumeracao de sintomas e fendbmenos orgéanicos. Os sintomas
e as disfungdes organizam-se em doengas na medida em que provocam
alteragdes na vida do doente e em sua identidade social. Conclui-se que, para
interpretar os fendmenos organicos, as pessoas apobiam-se em conceitos,
simbolos e estruturas de referéncia interiorizadas de acordo a seus grupos sociais
e culturais, ou seja, de acordo ao contexto do qual fazem parte. Essa elaboracao
se apodia em recursos coletivos, empregados e modulados de forma diferente em
funcao das experiéncias individuais e dos contextos onde se efetua esse trabalho

interpretativo (ADAM; HERZLICH, 2001).



Em relacdo a capacidade de enfrentar situacbes dificeis da vida, autores
como Basabe e outros (1989 apud MARTINS, 1994) propbéem que esta
capacidade pode ocorrer em trés niveis: acao direta modificando a situacao,
redefinicdo do significado simbdlico do problema e controle sobre as
consequéncias emocionais geradas pela situagao.

O estudo das origens, consequéncias e variagdes nesse comportamento
mostram um ponto importante para as ciéncias sociais aplicadas a area médica,
tendo implicagbes Obvias para a programacgao de saude e para a compreensao do
processo saude/doenca em geral.

Conrad (1990 apud CLARO, 1995) vai mais longe e sugere que a analise
dessa experiéncia subjetiva do adoecer leva a encontrar questbées como:
percepgao inicial de que “algo esta errado”, o que significa esta percepc¢éao para o
individuo e teorias e explicacdes desenvolvidas assim como as atitudes tomadas
frente ao problema.

A maneira como se da a procura médica, preocupacdes e expectativas
associadas, que impacto tem o diagndstico médico sobre elas, como o individuo
lida com o rétulo médico e com os esquemas de tratamento, além de sua relacao
com familiares, amigos e colegas de trabalho, ou seja, o grupo social. Assim,
seria abordado como alguém, acometido por uma doenga, lidando com ela na sua
vida.

No ponto de vista de Lieban (1992 apud CLARO, 1995), as doengas sao
colocadas como simbolos de crencas, atitudes, valores e normas sociais, de
maneira que as caracteristicas das doencgas representam, para os individuos,

aspectos de sua sociedade ou de suas relacdes sociais. Dessa maneira, tais
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caracteristicas poderao viabilizar ou ndo a perpetuacdo do estigma sobre a
doencga em questao.

Segundo Juarez (1998), as idéias populares sobre as doengas crbnicas
como o diabetes vao se construindo na histéria pessoal dos sujeitos quando o
pacientes procuram entender o que ocorre em funcdo de seu contexto, situacao
familiar e vivéncias dentro do grupo social ao qual eles pertencem. A importancia
das idéias, explicacdes e valores que tém os doentes sobre seu padecimento e as
formas de atencdo, devem ser reconhecidas como pegas importantes no manejo
de doencas cronicas.

Medina (1990) afirma que a infra-estrutura econbmica molda a realidade
corpdrea e que esta leva as manifestagdes de vitalidade basica, de sobrevivéncia,
assim como de um cultivo pleno de vida.

Nesse contexto, acredita esse autor que a doenca pode adquirir um carater
de classe. O corpo-burgués adquire as chamadas “doengas do desenvolvimento”,
“‘doencas da civilizagao”, “doencas hipocinéticas” que afetam fundamentalmente
os aparelhos circulatério e respiratorio, e que tém todos os recursos da tecnologia
médica a disposi¢ao. Ja o corpo-marginal, ou de menor poder aquisitivo, adquire
as “doencas do subdesenvolvimento”, ou seja, as doengas infecciosas e
parasitarias, associadas principalmente a falta de higiene, de saneamento basico
e boa alimentacdo, e esta exposto a varias outras doencgas crénicas como a
hanseniase.

Dentro dessa divisdo de acordo com a classe social, Paixdo (1986) em um
estudo com os habitantes da favela Barragem de Santa Lucia (MG), verificou que

seus habitantes consideram a favela como uma instituicdo excludente dentro do
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sistema de saude oferecido, porque ndo tendo acesso aos cuidados, nao podem
perceber o tecnicismo médico. Para eles a medicina pertence a um mundo do
qual estao excluidos.

Silva et al. (1999) concluem em seus estudos que as barreiras sociais
representadas pela auséncia de conhecimento e dificuldades econbmicas
constituem as razbes mais importantes para a falta de adesao de portadores de
diabetes ao tratamento ocular preventivo de retinopatia. Nesse sentido, os meios
de comunicagao participariam de forma decisiva informando sobre a importancia
de projetos, locais e horarios de atendimento.

Desde 1987 existem estudos mostrando a preocupacdo da reagao
psicossocial aos problemas visuais em portadores de diabetes com RD. Mesa et
al. (1987) refere-se ao crescente interesse no estudo de respostas cognitivas,
emocionais e de conduta induzidas no doente devido as informagdes que recebe
sobre sua enfermidade. Essa informacgao provém de trés fontes fundamentais: as
percepcdes somaticas, autoconhecimento e crengas do paciente sobre a doenga;
as mensagens que ele recebe do meio social; e informag¢des dadas pelo médico.

A reacgao a essas fontes influencia, de forma positiva ou negativa, sobre a
evolucdo de qualquer doenca, em especial, a crbnica. Por essa razdo, é
conveniente descrever e estudar seus determinantes, de maneira que os médicos
e o sistema de saude possuam um esquema de trabalho e organizagéo
apropriados que lhes permita identificar e compreender a reagao psicossocial de
um paciente, além de capacita-lo melhor para promover a reabilitacdo e/ou
adaptacao as sequelas decorrentes da doencga.

Mesa et al. (1987) também acrescenta que, em sua experiéncia, o0s
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transtornos da visdo no portador de diabetes, por si mesmos, constituem uma
fonte de alteragées emocionais, ndo sé porque afetam um dos érgéos de maior
importancia para o conhecimento e percep¢cao do mundo de que dispde 0 homem,
mas também devido as mudangas que provocam na autoavaliagdo do sujeito e
em suas relagdes com seu meio, apresentando-se, muitas vezes, com tal
magnitude capaz de fazé-lo pensar que sua vida nao tem mais sentido.

Pode-se, entdo, considerar a idéia de Garnelo e Wright (2001), quando
afirmam que as explicacbes biomédicas sdo aproveitadas quando estdo, de certa
forma, relacionadas com os saberes preexistentes e quando se adaptam as
necessidades ditadas pelas condicbes atuais de vida. E, dentro do mesmo
contexto, Assis (2001) sugere que a complexidade da saude exige novas formas
de interagcdo com a dindmica popular com o objetivo de procurar novas

alternativas e solugdes, individuais e coletivas, para problemas apresentados pelo

grupo.
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3 CONSIDERAGOES SOBRE AS REPRESENTAGOES SOCIAIS

Para Moscovici (1994), o conceito de representagdo social originou-se na
Sociologia e na Antropologia, por meio de Durkheim e de Lévi-Bruhl. Antes
chamado de representacdo coletiva, mostrou-se como elemento basico para a
elaboracao de teorias da religido, magia e pensamento mitico. A motivagéo veio
de sua critica aos pressupostos positivistas e funcionalistas das outras teorias que
nao conseguiam explicar a realidade em outras dimensdes, principalmente
quando se tratava da dimenséo histoérico-critica.

O interesse pela teoria das representagdes sociais no Brasil iniciou-se na
década de 1970, acompanhando e mantendo estreita relagdo com o
desenvolvimento da prépria Psicologia Social, que assume uma postura mais
critica, ndo apenas em relagdo a Psicologia americana, mas também em
contrapartida a posicdo subserviente da ciéncia diante das questbes de ordem
macro-social (SPINK, 1996).

Hoje o campo das representagdes sociais tem se mostrado cada vez mais
produtivo e existe uma crescente diversidade de questbes cuja pesquisa tem
inspirado e as quais tem proporcionado a aplicagdo dos referenciais teoricos.
Novas concepgdes complementares sao oferecidas, como as nog¢des de nucleo
central e esquemas periféricos de uma representacdo propostas por Flament

(1989 apud ABRIC, 2000) e a interpretacdo da difusdo das representagbes
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trabalhadas por Sperber (1989 apud ABRIC, 2000). Sao articulados estudos
independentes sobre linguagem, entrando também nas questdes metodoldgicas
do acesso as representagdes sociais (ABRIC, 2000).

Além do desenvolvimento tedrico-metodolégico e da busca do
conhecimento de novas representacbes, como no dominio da saude, da
educacao, da economia, algumas dimensdes ja abordadas desde os primeiros
estudos sobre as representacdes sociais, ainda devem ser exploradas, como a
importancia da dimensao afetiva que atravessa as representacdes, presente nos
trabalhos de elaboragdo e consolidagdo da teoria (CAMPOS; ROUQUETTE,
2003).

Quanto ao conceito de representagao social, pode-se dizer que esta € um
guia para a acdo, orientando as relagbes sociais; um sistema de pré-
decodificagdo da realidade determinando um conjunto de antecipagdes e
expectativas. Funciona como um sistema de interpretacao da realidade que rege
as interacdes entre os individuos e seu meio fisico e social e determina seus
comportamentos e praticas. A identificagdo da “visdo do mundo” que cada
individuo ou os grupos tém e utilizam para agir e tomar posi¢ao, € indispensavel
para compreender a dindmica das interagdes sociais e clarificar os determinantes
das praticas sociais (ABRIC, 2000).

O ser é parte de um todo representado por seu ambiente e por um conjunto
de fatores que nele atuam para modifica-lo e no qual esse mesmo ser influi
diretamente para melhor se adaptar e sobreviver. Para Moscovici (1978), o sujeito
e 0 objeto ndo séo forgosamente distintos, ndo ha separagdo entre o universo

externo e o universo interno do individuo ou do grupo.
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Segundo Moscovici (2003), os objetos sao convencionalizados pelas
representacdes sociais, assim como pessoas ou acontecimentos. Essas
representacbes adquirem uma forma definitiva, localizando-se em uma
determinada categoria e gradualmente sao colocadas como modelo de
determinado tipo partilhado por um grupo. Essas convengdes possibilitam
conhecer o que representa o qué, como um determinado sintoma provém, ou nao,
de uma doencga; ajudam a interpretar uma mensagem como significante em
relagdo a outras e quando vé-la como um acontecimento fortuito ou casual. O
principal objetivo para os individuos que representam é tornar aquilo que nao é
familiar em algo familiar, préximo e pratico; € a tentativa de representar uma
realidade pouco conhecida a partir do que se sabe sobre ela. Tais convengdes
devem ser consideradas teorias do senso comum, ciéncias da coletividade pelas
quais se procede a interpretacdo e mesmo a constru¢cao das realidades sociais.

Para Abric (2000), as representagbes sociais sao uma forma de
conhecimento socialmente elaborada e compartilhada, adquirindo uma orientagao
pratica e participando para a construgdo de uma realidade comum a um grupo
social. O autor ressalta, ainda, que as representagdes sociais sdo o produto e o
processo de uma atividade mental, através da qual um individuo ou um conjunto
reconstroi a realidade com a qual se depara e para a qual atribui significado
especifico.

Uma representacdo é sempre uma unidade de elementos ordenada,
estruturada e hierarquizada. Dentre esses elementos, a informacao se refere a
qualidade e a quantidade de dados que o grupo possui a respeito de determinado

assunto social, ou seja, tudo aquilo que a pessoa conhece sobre o objeto da

16



representacao. A atitude, por ultimo, reflete as orientagdes positivas ou negativas
em relacdo ao objeto representado pela sociedade, sendo esta uma atitude

favoravel, desfavoravel ou neutra (MOSCOVICI, 1978).

Para Pereira de Sa (1995), o conhecimento é gerado a partir de conceitos
inerentes a propria sociedade ou pensamentos elaborados individualmente, por
seres que pensam, porém nao sozinhos, mostrando semelhanca entre seus
pronunciamentos. Este funcionamento mostra uma sociedade pensante, sendo os
individuos ndo somente processadores de informagdes, nem meros portadores de
ideologias ou crengas coletivas, mas sim pensadores ativos que, através de
inumeraveis episodios cotidianos de interacdo social, produzem e comunicam
suas representacbes sociais e solugdes especificas para as questdes que
colocam a si mesmos.

Pereira de Sa (1995) também chama a atengdo para a forma como
acontece a formacédo dessas representagdes, em lugares onde as pessoas se
encontram informalmente e se comunicam, como almogo, jantar, fila do banco,
Onibus, supermercado, trabalho, escola e salas de espera, fazendo simplesmente
parte da vida em sociedade. Sdo pensamentos de um ambiente, onde se
desenvolve a vida cotidiana.

Moscovici (1976 apud PEREIRA DE SA, 1995) se faz mais especifico
quando coloca que representar nao significa duplicar, repetir, e sim reproduzir,
reconstituir, retocar e modificar. A comunicagao entre conceito e percepcéo, cria a
impressao de “realismo”.

Spink (2003) analisa o conceito dizendo que as representagdes sociais sao

conhecimentos praticos constituidos a partir das relagdes sociais e, a0 mesmo
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tempo, sdo o quadro de referéncia que permite dar sentido ao mundo e as
ferramentas que instrumentalizam a comunicagao.

O primeiro passo para a elaboragdao da Teoria das Representagdes
Sociais, a partir de seu conceito, estaria estruturado na dupla natureza,
conceptual e figurativa do objeto, sendo necessaria a compreensdo de como a
representacdo se atualiza em uma organizagdo psicolégica particular. Essas
representacdes seriam concebidas como uma instancia intermediaria entre a
percepcao e o conceito, processo pelo qual estes se tornam, de algum modo,
intercambiaveis e se engendram reciprocamente. De forma conceptual, um objeto
nao presente ganha sentido e pode ser simbolizado, e, de maneira perceptiva,
pode ser recuperado ganhando concretude e tornando-se figurado e tangivel
(PEREIRA DE SA, 1995).

As representacdes sociais possuem uma funcio identitaria que situa os
individuos e os grupos dentro do contexto social e leva a formagcdo de uma
identidade social e pessoal gratificante e compativel com as normas e valores
socialmente e historicamente determinados. Por outro lado, a referéncia as
representacdes que definem a identidade de um grupo tera um papel importante
no controle social exercido pela coletividade sobre cada um de seus membros, e,
em especial, nos processos de socializagao. O objeto estd inscrito num contexto
dinamico, o qual é concebido pela pessoa ou grupo como um prolongamento do
seu comportamento, de suas atitudes e das normas as quais ele se refere
(ABRIC, 2000).

Abric (2000) apresenta estudos mostrando o papel das representagdes

sociais nas relagbes intergrupais e seu lugar primordial em relagdo a fungéo
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identitaria e nos processos de comparagao social, e a representagcao de seu
préprio grupo € marcada por uma super avaliagdo de algumas caracteristicas ou
de suas produgdes, cujo objetivo € garantir uma imagem positiva do grupo de
insercdo. O autor demonstra como as representagdes intergrupais levam
essencialmente a justificativa de agdes adotadas face a outro grupo, mostrando a
importancia das representagdes sociais nestes tipos de relagdes.

Bauer (1999) ressalta ainda a importancia da resisténcia para manter a
autonomia das diferentes culturas, a qual, ao resistir as inovagdes simbdlicas, é
responsavel pela heterogeneidade de diferentes contextos inter-grupais.

Em uma representacdo social, ndo existe uma realidade determinada a
principio, mas sim uma realidade representada, reapropriada pelo individuo ou
pelo grupo, reconstruida no seu sistema cognitivo, integrada ao seu sistema de
valores, dependente do contexto histoérico, social e ideoldgico do qual faz parte.
Esta realidade constitui para o individuo ou o grupo a verdade para os mesmos.
Portanto, toda representacdo € uma forma de visao global e, ao mesmo tempo,
unitaria de um objeto, ou sujeito (MOSCOVICI, 1978).

A representacdo ndo € um simples reflexo da realidade, ela € uma
organizagao significante. E esta significacdo depende, ao mesmo tempo, de
fatores contingentes, natureza e limites da situagdo, contexto imediato, finalidade
de situacgao, e de fatores mais globais que ultrapassam a situagdo em si mesma:
contexto social e ideoldgico, lugar do individuo na organizagao social, histéria do
individuo e do grupo, determinantes sociais e sistemas de valores. (ABRIC, 2000).

Spink (2003) ressalta que, se as representagdes sado conhecimentos

socialmente constituidos, suas origens extrapolam o presente, e inevitavelmente
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expressam uma ordem social constituida por residuos de saberes e crengas.
Considera as representacdes sociais uma teoria simultaneamente psicossocial,
antropoldgica e histdrica.

Almeida e Cunha (2003) argumentam a importancia do contexto sdcio-
historico associados a caracteristicas fisicas e proprias do comportamento de
cada etapa evolutiva, na designacdo de papéis dentro de um grupo social,
trazendo representagdes e um posicionamento social ja determinados de acordo
com o grupo social no qual estao inseridos.

A organizagdo de uma representagao foi proposta por Moscovici (1978),
apresentando uma caracteristica especifica ao ser organizada em torno de um
nucleo central, constituindo-se em um ou mais elementos, que dao significado a
representacdo. Este nucleo é determinado pela natureza do objeto representado,
pelo tipo de relagbes que o grupo mantém com este objeto e pelo sistema de
valores e normas sociais que constituem o meio ambiente ideolégico do momento
e do grupo (ABRIC, 2000).

O nucleo central, ou nucleo estruturante, sendo o elemento unificador e
estabilizador da representacdo, assume duas fungdes: generadora e
organizadora. A funcdo generadora € o elemento pelo qual se cria ou se
transforma os outros elementos constitutivos da representagdao, os quais sao
levados a adquirir um sentido, um valor. A fungdo organizadora determina a
natureza dos elos, unindo entre si os elementos da representagao (ABRIC, 2000).

Além disso, o nucleo central tem a propriedade de manter o elemento
estavel e assegurar sua continuidade em contextos méveis e evolutivos. Dentro

da representacao, € o elemento que mais vai resistir a mudanca. Sendo assim,
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toda modificagdo do nucleo central provoca uma transformagdo completa da
representacdo. A identificacdo do nucleo central permite também o estudo
comparativo das representacoes, e, se duas representacdes sao diferentes, elas
devem ser organizadas em torno de dois nucleos centrais diferentes, sendo esta
organizagcao essencial para definir sua especificagdo. Os mesmos conteudos
organizados de formas diferentes fazem com que sua centralidade seja Unica
(ABRIC, 2000).

Embora as representagdes sociais sejam desenvolvidas de forma natural e
em locais e momentos de convivéncia social diaria, conceitos de origem cientifica
sdo constantemente usados, integrados e modificados pelos sujeitos a fim de
fazerem parte das representagdes ja que pertencem a realidade vivida pelo grupo
no momento.

Leme (1995) coloca que, nos dias de hoje, a maior parte dos objetos,
conceitos e analogias, impostos a entendimento, tém origem na pesquisa
cientifica; sdo conhecimentos obtidos por grupos especializados e que néao
derivam de experiéncia direta. Ao elaborar um novo senso comum a partir desse
outro universo onde ndo se participou e que possui caracteristicas de uma
linguagem e légica nao pertencentes ao dia-a-dia do individuo, pode-se ver que o
ato de representar ndao € um processo passivo, mas sim uma reconstrucido do
dado em um contexto de valores, reagdes, regras e associagoes.

Nessa perspectiva, Almeida e Cunha (2003) colocam a ciéncia como a
instituicdo especializada que procura intensificar o papel de explicadora da
realidade, definindo regras, usando seus modelos tedricos para este fim e que

também termina por especificar e prescrever as atitudes humanas. As
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representacdes sociais, ou teorias populares assumem conceitos compreendidos
como “constituidos pela e constitutivos da realidade social”, sendo explicativos e
prescritivos da realidade do grupo, intimamente articulados as teorias cientificas e
submetidos a um processo de ressignificagao.

Acrescentam, ainda, esses autores que, uma vez integradas ao
conhecimento pertencente a cultura, as teorias antes cientificas, tornam-se
definidoras da realidade, conferindo um status de realidade social aos processos
que procuravam explicar comprovando a justeza de seus pressupostos
(ALMEIDA; CUNHA, 2003).

A elaboragao de estruturas cognitivas permite a constru¢cao de sentidos e
caracteristicas a respeito de realidades inicialmente inteligiveis para os autores
sociais, 0s quais estabelecem pontes de raciocinio analégico entre os conceitos
prévios de que dispdéem, pertencentes a representacdes ja existentes, e as
situagdes novas que exigem a formulacdo de sentidos adicionais para que
possam tornar-se manejaveis pela razdo (GARNELO; WRIGHT, 2001).

Os elementos novos provenientes de conhecimentos com origem no meio
cientifico ou ndo sédo assimilados dentro de um grupo através do processo de
ancoragem, que consiste na classificagdao, nomeacéo e integragao do nao familiar
aquilo que ja faz parte da compreensdo do mundo. A produgdo de esquemas
figurativos, referentes a naturalizagao do conceito, e a ancoragem esta inscrita no
didlogo, nas palavras e, principalmente, naquilo que elas representam: seus
referentes (objetos fisicos e simbdlicos). As palavras e a estruturagdo que ha
entre si, nas situacdes de compreensao do mundo, sdo um indicador importante

das representacdes, na medida em que mostram sistemas de asser¢cdes morais €
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de saber pratico do senso comum de um grupo (VELOZ; NASCIMENTO-
SCHULZE; CAMARGO, 1999).

Ordaz e Vala (2000) colocam o processo de ancoragem como designador
de transformacao do nao familiar em familiar, formando representagdes sociais
que, uma vez constituidas, passarao a ser socialmente funcionais.

Os comportamentos e praticas dentro de um grupo social podem ser
guiados pelas representagdes sociais, que determinam atitudes obrigatérias e
define o que ¢ licito, toleravel ou inaceitavel dentro desse grupo.

A cultura fornece modelos “de” e modelos “para” a construgao das
realidades sociais e psicolégicas dentro de um grupo. E o contexto no qual os
diferentes eventos tornam-se compreensiveis. Essa concepcido estabelece
ligacdo entre as formas de pensar e as formas de agir dos integrantes de um
grupo, ou seja, entre os aspectos cognitivos e pragmaticos da vida humana, e
destaca a importancia da cultura na construgdao de todo fenbmeno humano.
Nesse contexto, considera-se que as percepcdes, as interpretacdes e as agdes,
até mesmo no campo da saude, sdo culturalmente construidas (UCHOA; VIDAL,

1994).
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4 ABORDAGEM DAS DOENGAS CRONICAS

As doengas cronicas, apenas nos ultimos anos, tém recebido a devida
atencao por parte dos profissionais de saude e instituicbes responsaveis tanto
pelo tratamento quanto pela pesquisa.

No ambito internacional, surgiram trabalhos direcionados aos cuidados de
pacientes portadores de enfermidades crbénicas, nos quais especialistas tratam o
tema da qualidade de vida dos mesmos. Novas estratégias de abordagem do
paciente e da familia demonstraram a possibilidade de se criar diferentes formas
de se relacionar e cuidar da pessoa portadora de uma doenga crénica, situacao
em que até mesmo os custos de tratamento dos problemas abordados
diminuiriam, ao mesmo tempo em que se conseguiria uma melhor qualidade de
vida para essas pessoas e suas familias (SANTOS; SEBASTIANI, 1998).

As dificuldades encontradas para o acompanhamento de pacientes
portadores de doencga cronica e a antecipagcdo as complicagcdes devidas a essas
enfermidades devem-se ao fato de que a pratica de saude que se instalou no
Brasil, nos ultimos 30 anos, € predominantemente curativa (atengdo secundaria),
de que poucos recursos sdo destinados a atengao primaria (prevencéo) e
praticamente nenhum, a atencdo terciaria (reabilitagdo e cuidados paliativos)
(SANTOS; SEBASTIANI, 1998).

Segundo Zozaya (1985 apud SANTOS; SEBASTIANI, 1998), a doencga
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crénica deve possuir uma ou mais das seguintes caracteristicas: ser permanente,
deixar incapacidade residual, produzir alteragdes patoldgicas irreversiveis,
necessidade de reabilitagdo ou periodos longos de observacdo, controle e
cuidados. Sao processos morbidos de variada etiologia que, por sua relativa
frequéncia e severidade, adquirem singular importadncia médica, social e
econOmica para a comunidade.

A importancia do acesso a preveng¢ao das doencas cronicas ou de suas
complicagbdes, quando elas ja estdo instaladas, reside em que, como definiu
Schneider (1976 apud SANTOS; SEBASTIANI, 1998), um individuo
somaticamente normal ou sdo pode ser um doente croénico grave, enquanto um
outro individuo que apresenta alteracdes funcionais e lesionais importantes nao o
€. Isso ocorre em enfermidades agudas, como um simples estado gripal, nas
quais o individuo pode sentir-se extremamente debilitado e incapaz, enquanto um
portador de diabetes, apesar de ter uma doencga crbénica e que pode levar a
estados moérbidos e complicagbes graves, realiza seu trabalho habitual
normalmente.

Entre as doencgas crbnicas, o Diabetes Melito (DM) é um disturbio
caracterizado por comprometimento do metabolismo da glicose que leva ao
desenvolvimento tardio de complicagdes vasculares e neuropaticas. No Brasil,
assim como em muitas outras localidades, o DM esta sendo reconhecido como
um importante problema de saude publica, principalmente nos paises em
desenvolvimento, ocupando um percentual de 30% a 40% das causas de
morbidade entre adultos . De acordo com levantamento multicéntrico realizado em

nove capitais brasileiras, foi possivel detectar que cerca de 7,6% da populagao
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adulta sao portadores de diabetes e, deste percentual, 50% desconhecem esta
condigédo (GUIMARAES; TAKAYANAGUI, 2002).

A importancia do diabetes nas ultimas décadas vem crescendo devido a
varios fatores como uma maior taxa de urbanizagdo, aumento da expectativa de
vida, industrializacdo, dietas hipercaldricas e ricas em hidratos de carbono e
absorcéao rapida, deslocamento de populacdes para zonas urbanas, mudancas de
estilo de vida, inatividade fisica e obesidade (GUIMARAES; TAKAYANAGUI,
2002).

No Brasil, estima-se que os idosos totalizem 9,1% da populagao do Pais, o
que corresponde a cerca de 15 milhdes de pessoas. Este numero equivalera, no
ano de 2020, a sexta maior populacado de idosos do mundo. Ha de se considerar,
ainda, que o diabetes aumenta na terceira idade e pode comprometer cerca de
20% dos idosos (ZAGURY; NALIATO; MEIRELLES, 2002).

A relevancia desse problema levou os paises desenvolvidos a organizarem
programas de prevencao, diagndstico e tratamento do diabetes. O programa
“Diabetes 2000”, dirigido pela Academia Americana de Oftalmologia, e outro
programa similar, realizado na Europa pela Federagao Internacional de Diabetes
e Organizacdo Mundial de Saude, visam também a prevengao e tratamento da
enfermidade e complicagbes oculares (SILVA et al., 1999).

Um dos quadros clinicos do DM, o estado de hiperglicemia, esta associado
a deficiéncia de insulina que pode ser total, parcial ou relativa, quando analisada
no contexto da resisténcia coexistente a insulina. Nos Estados Unidos, trata-se da
principal causa de cegueira, de doenga renal terminal e amputagdes n&o-

traumaticas de membro em pessoas de idade produtiva. O DM aumenta o risco
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de doenca cardiaca, cerebral e vascular periférica em duas a sete vezes e
representa uma importante causa de morbidade e morte no periodo neonatal.
(SHERWIN, 1997).

Ja se considera que a maioria das complicagdes debilitantes da doenca
pode ser evitada ou retardada por tratamento prospectivo da hiperglicemia e dos
fatores de risco cardiovasculares (SHERWIN, 1997).

Existem trés tipos de DM: tipo 1, tipo 2 e tipo 3 ou secundario, que
representa uma diminuicdo da tolerancia a glicose, e o diabetes gestacional
(SHERWIN, 1997).

Os pacientes com DM tipo 1 apresentam pouca ou nenhuma capacidade
de secrecao de insulina e dependem da administragdo de insulina exégena para
evitar ocorréncia de descompensacdo metabodlica e morte. Aparece de forma
abrupta no decorrer de poucos dias ou semanas, geralmente em criangas e
adultos jovens n&o-obesos e anteriormente sadios, a0 passo que, Nnos grupos
etarios mais avangados, a doenga pode exibir inicio mais gradual. A doenga que
parece cursar com um grande periodo pré-clinico assintomatico que dura anos,
comega a apresentar sintomas pronunciados como poliuria (aumento da
frequéncia e volume da micgéo), polidipsia (aumento da ingestdo de agua),
polifagia (aumento da ingestdo de alimentos) e perda de peso, podendo
apresentar-se com o grave quadro de cetoacidose e coma. A principio, a terapia
com insulina é essencial para normalizar o metabolismo. Esta sindrome é
responsavel por cerca de 10% dos casos de diabetes no Estados Unidos
(SHERWIN, 1997).

O DM tipo 2 é, sem duvida, a forma mais comum da doenca, apresentando
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formas heterogéneas e afetando 85% a 90% da populagédo com diabetes. Os
pacientes afetados conservam alguma capacidade de secre¢ao enddgena de
insulina, mas os niveis do horménio estdo baixos em relagdo ao grau de
resisténcia a insulina aos niveis de glicose. Nesses casos, ndo ha dependéncia
da insulina para a sobrevida, e raramente esses pacientes desenvolvem o quadro
de cetose; entretanto nao estao livres da necessidade desse medicamento para
controlar a hiperglicemia (SHERWIN, 1997).

Essa sindrome surge tipicamente depois dos 40 anos de idade e esta
associada a obesidade. A apresentacdo clinica € mais insidiosa, com sintomas
discretos e bem tolerados por longo prazo, antes que o paciente procure
assisténcia meédica. A doenca pode tornar-se evidente apenas com o
aparecimento de complicagoes.

O diabetes secundario é atribuido a uma doenca especifica, a certos
farmacos ou determinadas condigdes que levam ao quadro clinico caracteristico
da sindrome e incluem: doenga pancreatica, doenca enddcrina, farmacos,
sindromes genéticas, anormalidades dos receptores de insulina e desnutrigéo.
Em pacientes graves, como grandes queimados, pode ocorrer hiperglicemia
devida a hipersecrecao de hormbnios antagonistas da insulina. Nesses casos, se
nao existe diabetes subjacente, o disturbio é autolimitado. (SHERWIN, 1997).

Quando existe diminuigdo da tolerancia a glicose, os niveis se encontram
mais elevados do que o normal, porém inferiores aos valores diagnésticos de DM.
Cerca de 25% dos pacientes acabam desenvolvendo diabetes tipo 2 tipico.

O termo diabetes gestacional refere-se a aumentos dos niveis de glicose

que sao detectados pela primeira vez durante a gravidez, excluindo o conceito de
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diabetes preexistente conhecido. Atinge cerca de 2% das gestagdes e aparece
em geral no segundo ou terceiro trimestre, quando os horménios antagonistas da
insulina associados a gravidez atingem um valor maximo. Apesar da tolerancia a
glicose se normalizar depois do parto, cerca de 30% a 40% dessas mulheres
desenvolverao DM tipo 2 em cinco a dez anos. Com menor frequéncia pode levar
a DM tipo 1. Apesar de geralmente produzir hiperglicemia assintomatica, deve-se
instituir tratamento com insulina, a fim de proteger o feto contra a morbidade e a
mortalidade (SHERWIN, 1997).

As complicacbes causadas pelo desequilibrio metabdlico do diabetes
podem ser divididas entre agudas e crbnicas. As agudas sdo principalmente os
estados hiperglicémicos com ou sem cetoacidose diabética (CAD) que € mais
comum na DM tipo 1, e sindrome hiperosmolar ndo-cetética, mais comum na DM
tipo 2. A hipoglicemia grave constitui a complicagdo mais freqlente do diabetes
tipo 1 tratado com insulina (SHERWIN, 1997).

Dentro das complicacbes diabéticas cronicas pode-se citar a retinopatia
diabética, a nefropatia diabética e a neuropatia diabética. A aterosclerose e
hipertensdo afetam as artérias do coragdo, dos membros inferiores e do cérebro,
constituindo a principal causa de morte entre portadores de diabetes. O processo
aterosclerético é indistinguivel daquele que afeta a populagdo que nédo tem
diabetes, porém comecga mais cedo e é de maior gravidade.

O “pé diabético” é resultado de uma complexa interagcao de fatores. A
sindrome se caracteriza por Ulceras plantares que cicatrizam lentamente e
surgem apos traumatismo insignificante, podendo chegar a quadros graves de

gangrena, tornando necessaria a realizagao de amputagao (SHERWIN, 1997).

29



As complicagdes oculares atingem sobretudo a retina que € a camada
semitransparente, multipla, de tecido nervoso, que cobre a parte interna dos dois
tercos posteriores da parede do globo ocular. E o mais complexo dos tecidos
oculares e atua captando os estimulos na camada fotorreceptora, através dos
cones e bastodes, e transformando este estimulo luminoso em um impulso nervoso
que é conduzido pela camada de fibras nervosas da retina, através do nervo
optico e finalmente a corteza occipital e visual.

A retinopatia diabética (RD) é uma alteragdo vascular determinada
principalmente pelos niveis cronicamente aumentados de glicose no sangue. Leva
ao desenvolvimento de uma microangiopatia progressiva caracterizada por dano
e oclusado dos pequenos vasos da retina (VAUGHAN; ASBURY; RIORDAN-EVA,
1994).

A RD ocorre com maior frequéncia entre os pacientes com DM tipo 1 (40%)
do que entre os portadores de DM tipo 2 (20%). Atualmente representa a causa
mais comum de cegueira legal nas idades entre 20 e 65 anos nos Estados Unidos
(KANSKI, 2003).

De acordo com Freitas (1998), a RD é a segunda doenga ocular mais
frequente nos pacientes sabidamente portadores de diabetes, s6 permanecendo
abaixo dos valores encontrados em problemas de refragédo corrigidos com éculos.

O fator mais importante relacionado com a RD é o tempo de duracio da
doenga. A incidéncia de RD apds dez anos de diagnostico é de 50%, e apos 30
anos, € de 90%. Raramente se desenvolve até os cinco anos depois do
diagndstico, ou antes da puberdade. Porém, aproximadamente 5% dos casos de

DM tipo 2 cursam com RD no momento do diagnéstico.
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O controle metabdlico dos niveis de glicose no sangue também é
determinante no desenvolvimento da RD.

Entre outros fatores de risco incluem-se: habito de fumar, obesidade e
hiperlipidemia.

O controle estrito da glicemia pode trazer beneficios que se traduzem em
um atraso na apresentacdo da RD, em uma progressdo mais lenta a estagios
mais avangados da doenca, diminuicdo da incidéncia de complicacbes como o
edema macular, e diminuigdo da necessidade de tratamento com fotocoagulagéo
a laser.

O DM, como outras doencas crbnicas, € um transtorno que necessita de
acompanhamento e medidas de prevencéo para evitar complicacbes devido ao
manejo inadequado do quadro. Zozaya (1985 apud SANTOS; SEBASTIANI,
1998) defende o fato de se levar em conta a constituicdo biolégica do paciente,
sua caracteristica genética, seu ambiente e fatores psicoldgicos, que sdo pontos
determinantes de seu comportamento. Assim o comportamento guia a maneira de
convivio com o problema de acordo com cada doente.

Santos e Sebastiani (1998) definem o doente como ser unico, singular e
que seu modo de existir, assim como adoecer, tem suas caracteristicas proprias,
de maneira individual e original.

O DM é um exemplo de doenga cronica que depende do controle e
prevencao para evitar as complicacdes caracteristicas dessa enfermidade. A
importancia do conhecimento do sentido de saude para esses pacientes reside
em que, para compreender o comportamento do doente frente a sua enfermidade,

€ necessario compreender o homem quanto a sua natureza, corpo e histéria de
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vida, esséncia para poder entender suas atitudes frente a uma moléstia crénica,
visando a uma melhor recuperagdo biopsicossocial (SANTOS; SEBASTIANI,

1998).
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5 NOVAS ABORDAGENS PARA A PREVENGAO

O conceito de saude foi construido num modelo reducionista no qual o
corpo humano se resume em constantes funcionais e morfolégicas baseadas em
ciéncias como anatomia e fisiologia. A doenga é simplesmente colocada como
uma alteragdo do funcionamento da maquinaria representada pelo organismo
humano. Essa representacdo ndo pode ser considerada simplesmente como um
erro, mas sim um aspecto essencial nessa pratica, baseada na utilizacao efetiva
do conhecimento cientifico. Porém essa pratica tende a n&o considerar a distancia
entre o conceito de saude, que seria uma construgdo mental, e o estar doente, ou
vivéncia dessa experiéncia (CZERESNIA, 1999).

Enquanto a medicina ocidental analisa os seres humanos de um ponto de
vista bioldgico, para a perspectiva hermenéutica (arte da interpretacdo), os
individuos, além de seres biologicos, tém de ser considerados como sujeitos que
refletem e vivenciam uma experiéncia subjetiva da doenga. Caprara (2003) expde
a diferenca entre ciéncia médica e arte da cura que, segundo Gadamer (1994
apud CAPRARA, 2003), corresponde a relagdo entre conhecimento e sua
aplicabilidade. Por exemplo, para cada caso de patologia, como a esclerose
multipla, existem conhecimentos cientificos baseados na evidéncia que originam
esquemas de tratamento e de conduta frente a essa doenca; mas cada paciente é

unico, e o0 médico tem de levar em conta isso, porque cada paciente vive o
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problema de forma diferente. Nesse sentido, a medicina baseada em evidéncias
nao é suficiente. A diferenga entre conhecimentos gerais e sua aplicabilidade é
objeto de discussao, sendo os conhecimentos adquiridos por meio do estudo,
enquanto que sua aplicabilidade pode ser adquirida somente por intermédio de
uma longa experiéncia (CAPRARA, 2003).

Gadamer (1994 apud CAPRARA, 2003) entende que a saude € um estado
de equilibrio e valoriza conceitos tipicos de formas de medicina alternativa como
equilibrio, harmonia, didlogo e globalidade. A saude constitui o ritmo da vida, o
processo pelo qual se produz o equilibrio da respiracdo, do sono, do estar
acordado entre outros aspectos. A natureza que esta nos individuos ajuda a
conservar esse equilibrio. A saude para Gadamer ndo pode ser mensurada ja que
esta relacionada com o estado de ser de cada individuo; € por isso que tem
sentido perguntar as pessoas se elas se sentem doentes.

Gadamer (1994 apud CAPRARA, 2003) afirma que a cura se compde de
aspectos que vao além da dimensado bioldgica, caracteristica da abordagem
meédica, aspectos que nao podem ser reduzidos somente a posicdo da ciéncia
médica. Nessa abordagem, ele nao critica a medicina cientifica, mas tenta
analisar os conceitos chave que originam o discurso médico: doenga, cura, morte,
relacdo médico-paciente. Ele propde uma nova medicina "humanista" que utiliza
os instrumentos, a ciéncia e diagndsticos, mas que simultaneamente analisa o ser
humano na sua totalidade, o seu ser no mundo.

Hoje, nogcbes como as de saude e doenga, aparentemente simples,
referem-se a fendmenos complexos que conjugam varios fatores como os

bioldgicos, sociolégicos, econdmicos, ambientais e culturais. A complexidade do
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objeto transparece na diversidade de discursos sobre a saude que coexistem
atualmente, cada um enfatizando diferentes fatores e sugerindo estratégias de
intervencao e de pesquisa também diversas. O discurso antropolégico mostra os
limites da tecnologia biomédica quando se trata de mudar de forma permanente o
estado de saude de uma populacao e revela que o estado de saude de um grupo
€ associado ao seu modo de vida e ao seu universo social e cultural (UCHOA;
VIDAL, 1994).

Segundo Nichter (1989 apud UCHOA; VIDAL, 1994), do ponto de vista
socioldgico, os problemas de saude séo abordados em sua dimensao social e ndo
individual. A sociologia da saude investiga a determinagcdo que exercem os
contextos social e institucional sobre as doencas e os comportamentos que elas
geram. A antropologia considera que a saude e aquilo que a ela se relaciona
(conhecimento do risco, idéias sobre prevencgéo, nogdes sobre causalidade, idéias
sobre tratamentos apropriados, etc.) sdo fendmenos culturalmente construidos e
interpretados.

A anadlise qualitativa € empregada para identificar e analisar a influéncia
que exercem os fatores sociais e culturais na construcdo de formas
caracteristicas de pensar e agir frente a saude e a doencga.

Estudos recentes demonstram a grande influéncia que exercem os
universos social e cultural sobre a ado¢cdo de comportamentos de prevencao ou
de risco e sobre a utilizacdo dos servigos de saude. As campanhas de vacinacao
em diferentes paises do mundo mostram dificuldades quando surgem fracassos
devidos a razbes técnicas (refrigeragdo inadequada das vacinas, pessoal

paramédico pouco ou nao formado, etc.), ou dificuldades devidas a nao
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aplicabilidade do trabalho dos responsaveis técnicos e médicos formados pelos
métodos cientificos ocidentais que, muitas vezes, ignoram o sentido que as
campanhas de vacinacido podem ter para as populacbes a serem assistidas
(UCHOA; VIDAL, 1994).

Uchoa e Vidal (1994) dao o exemplo, de como algumas populagdes
assimilam o fato de dar as vacinas a uma crianga, aparentemente sadia, que, em
muitos casos, tera febre nas 24 horas seguintes a vacinagao. Parecera, portanto,
doente? Tais campanhas exigem que se levem em conta as particularidades
culturais e os diferentes processos logicos predominantes em cada contexto ou
grupo social.

Boltanski (1989) comenta sobre a importancia do relacionamento entre
meédico e paciente para as classes populares que valorizam mais a amabilidade e
atencao que lhes é dada do que a competéncia do profissional. Ao contrario dos
membros das classes superiores, esse grupo nao possui nenhum critério objetivo
para a avaliagao da pratica médica do profissional. O autor leva em consideracao
a barreira linguistica que existe entre 0 médico e seus pacientes no momento do
atendimento e prescricdo de medicamentos, mostrando que, no exercicio da
medicina preventiva, € de grande importancia o entendimento entre médico e
aquele que deve pér em pratica as regras para que haja um resultado de
prevencao satisfatorio.

Coloca ainda esse autor que os profissionais denominados “curandeiros”,
tém uma grande procura pelas classes populares, por explicar ao doente a
doenca de que ele sofre, com uma linguagem acessivel que contém

representacdes da doenca, proximas das representacdes latentes dos membros
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dessas classes e despertadas no espirito dos pacientes. Esse profissional € mais
acessivel e, em geral, pertence a mesma classe social do doente.

Fincham (1992 apud UCHOA; VIDAL, 1994) propde que os programas de
saude partem da premissa de que a informacéo levada aos diferentes grupos
gera uma transformacédo automatica dos comportamentos dessas populag¢des
diante das doencas. Essa abordagem nao leva em conta os diversos fatores
sociais e culturais que intervém na aquisicido desses comportamentos.

Fernandes e Felicio (2004) comentam que o Ministério da Saude
recomenda que € necessario mostrar ao paciente que o melhor controle do
diabetes reduz a incidéncia e a gravidade das complicagdes e que através da
educacao poderdao melhorar sua qualidade de vida, permitindo sua plena
integracdo na sociedade, com vantagens econdmicas e sociais para o governo e
a sociedade. E acrescentam que os individuos tém o potencial para aprender e
desenvolver-se, pois a necessidade de autocuidado ndo € instintiva, mas um
comportamento aprendido, sendo que a idade, a capacidade mental, a cultura, a
sociedade e o0 estado emocional de cada um afetam diretamente este
aprendizado.

Vilela et al. (1997) argumentam que mesmo os pacientes acompanhados
por diversos especialistas, muitas vezes, ndo séo orientados de forma adequada
quanto a necessidade de acompanhamento pelo oftalmologista. Uma grande
parte desses portadores de diabetes procura o servigo de oftalmologia quando ja
apresentam uma baixa acuidade visual, e ndo devido ao conhecimento das
complicacbes oculares da doenca.

Nos trabalhos realizados por Freitas (1998), os resultados revelaram que
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os portadores de diabetes de sua mostra nao foram devidamente encaminhados
ao Servigo de Oftalmologia, uma vez que a maioria sé procurou auxilio
oftalmolégico quando ja havia notavel diminuicdo da acuidade visual. A
dificuldade de acesso a consulta ou a descrencga na severidade da doenca podem
ser outras explicagdes possiveis para essa demora em procurar ajuda.

Penido (2001) relata, em seus trabalhos, que apenas 29,7% dos portadores
de diabetes que procuram o oftalmologista foram recomendados por outros
meédicos especialistas, percebendo ainda a distancia do nivel ideal de prevencao
primaria e secundaria. O autor coloca também que a maior conscientizagao por
parte dos profissionais ligados a saude para melhor orientagdo aos pacientes,
levaria também a menor incidéncia de incapacitacbes e morte prematura,
diminuindo assim os custos sociais dessa patologia.

Numa revisao da literatura, Uchoa e Vidal (1994) colocam que diversos
autores ressaltam a grande influéncia que exerce a semiologia popular e as
concepcodes culturais de causalidade sobre os comportamentos adotados frente
as doengas. Nesse sentido, Green (1992 apud UCHOA; VIDAL, 1994) da como
exemplo o comportamento de varias sociedades africanas que, frente a doencas
sexualmente transmissiveis, consideram estas como uma consequéncia da
violagdo de normas que governam os comportamentos sexuais. Dessa forma, a
populacado prefere recorrer ao tratamento com terapeutas tradicionais a buscar
servicos médicos.

O estudo de Agyepong (1992 apud UCHOA; VIDAL, 1994) mostra outro
exemplo dessa influéncia através da investigacdo das percepcdes e praticas

frente a malaria em uma comunidade de Gana. Esse autor mostrou que a palavra
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malaria ndo era popularmente conhecida e sim uma categoria popular "asra" que
seria, mais que tudo, uma sindrome englobando um complexo de sinais e
sintomas muito semelhantes aos da malaria, dentre os quais se inclui a febre.
Muitos membros da comunidade nao relacionavam o mosquito a doenca e o
grupo acreditava que o "asra" era provocado por contato prolongado com o calor
excessivo. A prevencao torna-se impraticavel frente a essa concepcgéao etiolégica,
pois o0 sol esta sempre presente e ndo ha como evita-lo. Era também considerada
incuravel pela medicina, pois, com o tratamento, os sintomas desapareciam, mas
voltavam a reaparecer algum tempo depois. O desconhecimento da possibilidade
de reinfeccao levava a desvalorizacdo dos efeitos do tratamento, a maioria das
pessoas era tratada em casa, a cloroquina era pouco utilizada e geralmente em
doses subterapéuticas, ndo alcangando o efeito desejado.

Hielscher e Sommerfield (1985 apud UCHOA; VIDAL, 1994) estudaram
uma comunidade rural de Mali e discutiram a relagdo entre as concepg¢des
culturais das doencas e a utilizacdo de recursos médicos por essa populagdo. A
identificacdo da causa cultural da doencga assume lugar fundamental no processo
terapéutico. As concepgdes etioldgicas populares dao significado aos diferentes
episodios patolégicos e determinam as estratégias para com eles lidar. Esses
autores mostram, também, que ndo ha um conceito popular equivalente ao
conceito de esquistossomose. Os diversos sinais e sintomas da mesma doenca
sao percebidos pelas populagdes como entidades separadas e independentes.

O estudo de Nyamwaya (1987 apud UCHOA; VIDAL, 1994) junto aos
Pokot, do Kenia, também demonstra a influéncia das concepg¢des culturais de

causalidade sobre a aceitacdo e uso das formas tradicionais e ocidentais de
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terapia. Porém, segundo Nyamwaya, os Pokot seriam bastante pragmaticos
mostrando grande capacidade de incorporar novas praticas dependendo dos
resultados comprovados de um ou outro tratamento, tanto como principio
classificatério, como na escolha da terapéutica adequada.

Os estudos descritos por Uchoa e Vidal (1994) mostram que os
comportamentos de um grupo frente a seus problemas de saude, assim como a
utilizacdo dos servicos médicos oferecidos a comunidade, sdo construidos a partir
de universos socioculturais que sofrem a influéncia da dinamica de cada
comunidade. Eles apontam a necessidade do embasamento dos programas de
educacao e o planejamento em saude conjugados com o conhecimento prévio
das formas caracteristicas de pensar e agir frente aos conceitos de saude e
doencga predominantes nas populag¢des junto as quais se quer intervir.

Souza, Souza e Rodrigues (2004) realizaram um estudo com pacientes de
um programa de atendimento multidisciplinar do Hospital das Clinicas de Ribeirao
Preto (USP), e mostraram que, entre os casos de diabetes atendidos pelo servigo
de oftalmologia, 24% apresentaram RD, dos quais 65% nunca haviam sido
submetidos a exame de fundo de olho. O aparecimento da RD ocorre apds trés a
cinco anos no caso de DM tipo 1; e apds cinco a sete anos no DM tipo 2. Os
autores concluiram, entédo, que o diabetes esta sendo diagnosticado tardiamente,
ou os pacientes estdo sendo tardiamente encaminhados ao oftalmologista. Assim,
mesmo dentro de uma estrutura organizada e com atendimento multidisciplinar
visando a uma melhor atencdo aos pacientes com diabetes, a RD permanece
uma complicagcao frequente e de dificil controle, sendo necessaria ainda a

reestruturacao dos servicos de saude oferecidos a essa populagao .
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Para Pinheiro et al. (2002), existem marcadas diferencgas entre os sexos na
procura de servigos de saude. As mulheres, em geral, utilizam mais o0s servigos
de saude do que os homens. Esta diferenca se explica em parte devido a
variagdes no perfil de necessidades de saude entre os sexos, incluindo-se
demandas associadas a gravidez e parto. Porém, mesmo quando excluidos os
partos e atendimentos pré-natal, verifica-se uma maior procura pelas mulheres
por exames de rotina e prevencao. A frequéncia da procura a hospitais, pronto
socorro, farmacia e ambulatério de sindicato € ligeiramente maior entre os
homens.

Penido, Nascentes e Rocha (2001) conduziram um estudo sobre a
incidéncia de RD em uma associagao de portadores de diabetes, no Centro de
Tratamento Ocular, em Minas Gerais, Brasil. Os autores verificaram que a
incidéncia de RD foi de 42,3% entre os pacientes examinados, dos quais 19,35%
eram mulheres e 22,68%, homens, dados esses compativeis com a literatura, ja
que ndo existe uma prevaléncia de RD entre os sexos. Contudo foi encontrada
uma prevaléncia do tipo avangado no sexo masculino, e do tipo leve e moderado
semelhante nos homens e nas mulheres. Este quadro pode estar relacionado a
resisténcia que os homens tém em procurar um Servigo de Apoio e Orientacéo,
tao logo se confirma o diagnéstico da doencga.

Freitas (1998) afirma que a maioria dos portadores de RD, nos estudos
relacionados a essa patologia, € de mulheres devido a alguns fatores. Em
primeiro lugar, as alteragdes hormonais levam as mulheres, no periodo pds-
menopausa, a uma aumentada probabilidade de desenvolver o diabetes. Em

segundo, devido a maior perspectiva de vida do sexo feminino; e por ultimo o fato
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de que estas procuram assisténcia médica com maior frequéncia, o que se reflete
no maior numero delas nesses estudos.

Outra questao relevante com relacédo a prevencao é que o foco na area de
saude sempre privilegiou a doenga. Gadamer (1994 apud CAPRARA, 2003)
propde que o conceito de ciéncia médica deveria ser modificado para conceito de
ciéncia da doenca, porque é o estado de doenga que, aparecendo, leva a um
sentimento de perigo e estimula uma resposta terapéutica. A pratica médica tenta
modificar o percurso da natureza da doencga, dominando suas manifestacdes
patolégicas e, ao mesmo tempo, deixa de lado o interesse sobre a concepgéao de
saude. E necessario dar atencdo ao ser como um todo, ndo somente no momento
em que se encontra em bom estado de saude, momento em que ndo havera
dominio do estado patoldgico, mas sobre o estado de saude, fazendo com que
este se mantenha. A medicina tentou estabelecer normas, conceitos e valores
que teriam de ser utilizados de forma universal, parametros esses que fazem
parte de uma convencao através da qual se procura aproximar a realidade. Porém
essa realidade nao pode ser universalizada diante da diversidade de
caracteristicas proprias de cada grupo cultural.

Para Caprara e Franco (1999 apud CAPRARA, 2003), a formagdo em
medicina e a pratica médica estdo sempre ancoradas na visdo biomédica e
tecnicista da doenca. O encontro com o paciente assume uma dimensao técnica,
experiencial e ética em detrimento de uma visao mais humanista e psicossocial.
Deve-se enriquecer a pratica médica através de novos caminhos, colocando
objetivos e finalidades frente a necessidade de uma nova compreensdo da

dimensao da experiéncia e do sofrimento do paciente. A medicina deve incorporar
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a dimensao subjetiva do paciente, considerando a dimens&o social e elementos
importantes em diferentes aspectos da pratica clinica como no encontro médico-
paciente.

Caprara e Franco (1999 apud CAPRARA, 2003, p. 324) relatam que:

Gadamer conduz a reflexdo sobre a humanizacdo da medicina,
em particular da relagdo do meédico com o paciente, para o
reconhecimento da necessidade de uma maior sensibilidade
diante do sofrimento do paciente. Esta proposta, em relacéo a
qual varias outras convergem, aspira pelo nascimento de uma
nova imagem profissional, responsavel pela efetiva promog¢ao da
saude, ao considerar o paciente em sua integridade fisica,
psiquica e social, e ndo somente de um ponto de vista biolégico.

O texto médico tenta se expressar por meio de uma linguagem simples,
neutra para estes profissionais, que pretende evitar as emocgdes. O discurso
médico e textos cientificos sdo formados por sujeitos impessoais, sem dor. As
atitudes valendo-se da medicina baseada nas evidéncias, sdo necessarias, mas
nao suficientes. O médico precisa adequar sua intervengao clinica considerando o
paciente como sujeito, tomando em conta a experiéncia da doenga que é
individual, as percepgdes do paciente, adquirindo uma sensibilidade e uma
capacidade de escuta que deve somar-se a dimensdo biolégica da patologia
(CAPRARA, 2003). Estes aspectos podem ser desenvolvidos por intermédio de
um processo de formagdo mais abrangente e por um conhecimento das
representacbes em saude caracteristicas dentro de cada grupo em que se
pretende intervir.

A experiéncia do sujeito tem um papel fundamental nas doengas cronicas.
A biomedicina oferece somente respostas parciais em alguns casos crénicos e
uma analise individual do paciente pode levar a um tratamento mais adequado

sem a utilizacdo de procedimentos e prescricbes desnecessarios. Se a atencao
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se volta estritamente aos fatores causais, focalizando apenas aspectos bioldgicos,
perde-se a interacao de fatores psicossociais com a doenca e como estes se
integram as causas fisicas (CAPRARA, 2003).

Esta integracdo pode também produzir beneficios quanto ao diagndstico,
trazendo novos tipos de evidéncia que podem enriquecer uma avaliacao clinica. A
medicina ndo deve estar presa somente ao campo biolégico do funcionamento do
corpo humano, mas também deve saber lidar com personalidades, expectativas,

medos e ansiedades.
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6 OBJETIVOS

6.1 GERAL

Analisar os significados atribuidos aos conceitos de saude e doenga para
os portadores de diabetes que procuram o servico de prevencio e tratamento da

retinopatia diabética.

6.2 ESPECIFICOS

Analisar os sentidos do conceito de saude e doenga para os portadores de
diabetes.

Identificar os fatores que levaram o grupo a procurar o servico de
prevengao e tratamento da retinopatia diabética.

Analisar a importancia dada pelos pacientes aos servigos de prevengao e
tratamento da retinopatia diabética.

Verificar se esse servigo € procurado mais em carater preventivo ou

curativo.
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7 METODO

A analise qualitativa é empregada para identificar e analisar a influéncia
que exercem os fatores sociais e culturais na construcdo de formas

caracteristicas de pensar e agir frente a saude e a doencga.

7.1 LOCAL

Esta pesquisa foi realizada no Ambulatério de Oftalmologia do Hospital Sao
Julido, situado no Km 15 da BR 163 em Campo Grande — MS. O Hospital foi
fundado em 1941 pelo Governo Federal, dentro de um programa que construiu 35
asilos colénia no Brasil, destinados ao tratamento dos pacientes portadores de
hanseniase.

O Governo Federal foi o responsavel pela gestdo do hospital entre 1941 a
1956. De 1956 a 1970, a responsabilidade coube ao Governo do entdo Estado de
Mato Grosso, atual estado de Mato Grosso do Sul. A transformacao radical
empreendida no Sado Julido aconteceu a partir de um grupo de voluntarios
(religiosas, sacerdotes, médicos, arquitetos, empresarios e jovens) que se reuniu
para fundar em 30 de outubro de 1970 a Associacdo de Auxilio e Recuperacao
dos Hansenianos.

Hoje o Hospital Sdo Julido continua sendo um servigo de ponta no

diagndstico, tratamento e reabilitacdo de pacientes portadores de hanseniase,
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contando também com um servico de referéncia em oftalmologia e outras

especialidades médicas.

7.2 SELEGAO DE PARTICIPANTES

Foram entrevistados 35 pacientes que procuraram o servigco da campanha
de retinopatia diabética no Hospital Sao Julido. Nenhum paciente se recusou a
participar. Eles foram convidados para participar enquanto aguardavam na sala
de espera o atendimento médico. Apds os esclarecimentos necessarios sobre a
pesquisa, solicitou-se a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (APENDICE A). As entrevistas foram conduzidas em um consultério
do servigo cedido para esta atividade de pesquisa, no periodo da manha, em dois

dias de campanha.

7.3 INSTRUMENTO

Foi elaborado um questionario com perguntas abertas que buscaram
identificar os sentidos de saude e doenca, e dados sobre a utilizacdo do servico
de saude oferecido para a prevencéo e tratamento da RD (APENDICE B).

As perguntas elaboradas foram as seguintes:

a) O que é saude para vocé?

b) O que é estar com saude?

c) O que é doenga para vocé?

d) O que é estar doente?
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e) Por que vocé procurou este servico de prevencado e tratamento da
retinopatia diabética?

f) Este servigo oferecido é importante para vocé?

g) E a primeira vez que vocé procura o servico de prevengédo e tratamento
da retinopatia diabética?

h) Qual é o seu grau de escolaridade?

7.4 PROCEDIMENTO

Houve contato prévio com o Hospital Sdo Julido para a programacao das
entrevistas a serem realizadas e para a familiarizagcdo com o espaco fisico e
dindmica de atendimento nos dias de campanha da RD, assim como disposi¢gao
de local adequado para a realizagao das entrevistas.

Os convites para participacao da entrevista foram feitos de forma individual,
procurando esclarecer ao paciente quanto ao procedimento e forma de utilizagao
dos resultados da pesquisa, sendo estes abordados enquanto aguardam o
atendimento médico em sala de espera.

Os participantes tiveram a liberdade de aceitar ou nao participar da
pesquisa. Foi-lhes esclarecido sobre a possibilidade de deixar de responder a
entrevista, se assim julgassem necessario e que nao haveria qualquer tipo de
represalia diante de tal decisédo.

Apos a assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, foi
dado inicio a entrevista que foi gravada com o auxilio de recursos de audio e,

posteriormente, foram feitas transcricbes dos discursos para, em seguida, serem
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separados em categorias, de acordo com grupos de respostas para a analise dos

dados.

7.5 QUESTOES ETICAS NA PESQUISA

De acordo com Goldim (2000), apdés um extenso trabalho de consulta a
instituicdes, pesquisadores e comunidades, o Conselho Nacional de Saude
aprovou a Resolucdo n. 196/1996, que estabelece as novas Diretrizes para a
Pesquisa em Seres Humanos, diretrizes essas que nao se aplicam apenas as
pesquisas na area da saude, mas sim a toda e qualquer area de investigagdo que
envolva a coleta de dados com seres humanos.

Além dessas normas, apresentadas pelo Ministério da Saude, também
esta, entre os documentos nacionais de relevancia para a pesquisa, a Resolugéo
n. 016/2000, do Conselho Federal de Psicologia (CFP). Segundo Pereira de Sa
(1995), esses documentos devem ser do conhecimento de pesquisadores e
profissionais de saude, para que os principios apresentados sejam integralmente
aplicados.

A presente pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Universidade Catodlica Dom Bosco, sendo entregue também o Termo de
Compromisso do Pesquisador e da Instituicdo em relagdo a todos os aspectos
éticos da pesquisa (APENDICE C).

Houve esclarecimento prévio a todos os entrevistados sobre os
procedimentos da pesquisa, tipos de perguntas a serem realizadas e forma de

utilizagao dos resultados.
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8 RESULTADOS E DISCUSSAO

Os participantes da pesquisa sao pacientes que procuram o Servigo de
Prevencdo e Tratamento da Retinopatia Diabética no Hospital Sdo Julido. Em
geral, sdo pessoas encaminhadas tanto de servigos de saude dentro do municipio
de Campo Grande, MS, como residentes em outros municipios do Estado.

O numero total de entrevistados foi de 35, dentre os quais havia 22
mulheres e 13 homens, o0 que corresponde a 62,9% do sexo feminino e 37,1% do
sexo masculino. Nenhum paciente convidado recusou-se a participar da pesquisa.

Inicialmente foi feita uma analise sobre o grau de comprometimento da
acuidade visual dos participantes da pesquisa. Nesse processo, foi usada a
classificagao da OMS utilizada também pelo Ministério da Saude no Brasil e CID —
10 (Classificagéo Estatistica Internacional de Doencgas e Problemas Relacionados
a Saude), na qual uma visao de 20/20 até 20/80 foi considerada como uma boa
visdo; a acuidade pior que 20/80 até 20/200 foi considerada intermediaria ou
“‘mediana” em que o paciente ja apresenta algumas dificuldades em atividades da
vida cotidiana, como a leitura e labores que exigem a percep¢ao de detalhes; e a
visao igual ou pior que 20/400, como uma visdao “ruim” ou cegueira legal de
acordo com as classificagdes aqui citadas.

A numeracido usada para quantificar a acuidade visual do paciente é a

classicamente estabelecida por Snellen (apud VAUGHAN; ASBURY; RIORDAN-
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EVA, 1994) amplamente utilizada na pratica da clinica oftalmolégica. Também
deve ficar claro que foi considerada a acuidade visual do pior olho do paciente,
encontrada nos registros do prontuario do hospital, mesmo que o outro olho do
paciente apresente uma acuidade muito superior. Esse quesito & importante
quando se considera a percepcao da doencga pelo entrevistado e ndo somente a
capacidade de desempenhar seus papéis na vida diaria, levando em conta que
um individuo com visdo monocular (apenas um olho preservando a fungao visual),
pode, dentro de sua deficiéncia, praticamente levar uma vida sem restricoes.

Ao ser analisada a frequéncia ao servigo e a gravidade da doenga ocular,
observa-se que os homens procuram ajuda médica quando ja apresentam um
déficit visual avangado, enquanto as mulheres parecem estar mais conscientes
quanto a necessidade de prevencao das complicagdes oftalmoldgicas devidas ao
diabetes, antes do aparecimento das manifestacdes clinicas. De acordo com a
Tabela 1, dentro do grupo dos homens, os que se apresentam com déficit visual
moderado ou grave representam 53,8%. Ja no grupo das mulheres, estas

apresentam déficit visual grave ou moderado em um indice de 27%.

TABELA 1 - Relacéo entre acuidade visual e distribuicdo por sexo

] ) Feminino Masculino
Acuidade visual
n % n %
Boa 16 72,8 6 46,2
Mediana 2 9.1 1 7.7
Ruim 4 18,1 6 46,1
Total 22 100,0 13 100,0

Foi claro o fato de que, além da maior frequéncia de adesado das mulheres
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ao servico de prevencao e tratamento, os homens, quando procuram o
atendimento, apresentam em maior freqiéncia um déficit visual grave. Isso
mostra uma necessidade de maior sensibilizacdo e conscientizacdo por parte dos
portadores de diabetes do sexo masculino quanto a necessidade de procura de
atendimento e prevencado antes do aparecimento de complicagdes, o que so
fazem quando, muitas vezes, ja ndo é possivel obter resultados satisfatorios com
o tratamento desses quadros ja estabelecidos.

Quanto aos grupos etarios, observou-se um predominio de pacientes com
idades entre 51 e 60 anos. Dois fatores podem estar relacionados com este dado.
Primeiramente, o fato de que o diabetes aparece caracteristicamente nessas
idades, quando nao se refere ao diabetes tipo 1, que, ainda assim, encontra-se
em menor incidéncia que o diabetes tipo 2. As complicagcbes também acometem
os pacientes com maior frequéncia nesse periodo, quando comegam a aparecer
clinicamente as complicacdes produzidas pelo diabetes. Assim, reforcados pelos
grupos entre 41 e 50 anos e 61 e 70 anos que, em frequéncia, aparecem em
segundo e terceiro lugares, respectivamente, encontra-se uma situagado que

confirma o exposto neste paragrafo (TABELA 2).

TABELA 2 - Distribuigdo dos participantes segundo o grupo etario

Grupos etarios n %

21 a 30 anos 2 5,7
31 a 40 anos 2 57
41 a 50 anos 9 25,7
51 a 60 anos 14 40,0
61 a 70 anos 5 14,3
71 a 80 anos 2 5,7
81 a 90 anos 1 2,9
Total 35 100,0
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A grande maioria dos entrevistados vive com a familia. Aqui foi considerado
familia quando o paciente respondia que vivia com 0 esposo ou esposa, com
filhos, ou outra pessoa que pertencesse a sua familia. Trés pacientes relataram
que vivem so6s. Apenas um paciente vive com uma pessoa que nao pertence a

familia (TABELA 3).

TABELA 3 - Distribuicdo dos entrevistados de acordo com pessoas com quem mora

Pessoas com quem vive n %

Com a familia 31 88,6
Sozinho 3 8,6
Com pessoa que nao é um familiar 1 2,9
Total 35 100,0

Quanto ao grau de escolaridade, considerou-se o que relatou cada
entrevistado, classificando o grupo de acordo com os niveis de escolaridade
encontrados nas falas dos participantes. Somente um entre os entrevistados esta
cursando universidade, mas foi incluido no grupo de segundo grau completo.
Existe um baixo nivel de escolaridade entre os entrevistados, sendo em numero
de seis, os pacientes que nunca freqientaram a escola, e a maioria, em numero
de 21 pessoas, possuem apenas 0O primeiro grau incompleto. Esses dados
informam quanto ao provavel nivel de compreensio dessa populagao, dificultado
pela impossibilidade de entendimento de certos recursos de midia para a
divulgacéo de cuidados e alerta as complicacdes do diabetes. E importante notar
a necessidade de uma divulgagao direcionada a essa populagdo, e que seja
efetiva e de claro entendimento, de acordo com as limitagcbes que podem surgir

devido ao baixo nivel de escolaridade (TABELA 4).
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TABELA 4 - Grau de escolaridade dos entrevistados

Escolaridade n %

Primeiro grau completo 14,3
Segundo grau completo 8,6
Primeiro grau incompleto 21 60,0
Nao freqlientou a escola 6 17,1
Total 35 100,0

8.1 RELATOS DOS PARTICIPANTES SOBRE SAUDE

Os relatos dos participantes foram agrupados de acordo com conteudos

semelhantes nas respostas. Ao final de cada resposta aqui apresentada foi

colocada entre parénteses, a letra P, que significa paciente, seguida de um

numero que representa qual é o entrevistado.

8.1.1 O que é saude

A primeira pergunta foi sobre o conceito de saude. A maioria dos

entrevistados expressou, em seus relatos, que saude € o “mais importante” e,

entre os 35 entrevistados, dez colocaram a saude como fator fundamental em

suas vidas, sendo secundarios outros aspectos como dinheiro e dificuldades

cotidianas que poderiam ser facilmente superadas com a presenca da saude.

A saude é a coisa principal, mais que dinheiro, mais que
tudo, é a melhor coisa [...]. (P 7)

Saude para mim é coisa muito boa, 6tima, em primeiro
lugar. (P 13)

54



Significa tudo na vida. Se a gente tem saude [...] Considero
que a saude é fundamental na vida de qualquer ser humano.
(P 31)

Tendo em vista que os participantes faziam parte de um programa
especifico para diabetes, estar apreensivo diante de uma situagcdo de
enfermidade ou a angustia, dada a possibilidade de aparecimento de uma
patologia ocular e até mesmo de perda visual, pode ter influenciado nas
respostas. O convivio diario com o diabetes faz com que esses pacientes
valorizem a saude, e isso se confirma quando se observa que, no momento em
que apresentam manifestagcdes mais severas do diabetes, oculares ou sistémicas,
esses entrevistados enfoquem este estado de bem estar colocando a saude como
ponto principal em suas vidas. No entanto algumas respostas mostram
claramente que tal situacdo de saude mostra-se fora da realidade atual do
entrevistado quando este expressa em sua fala seus problemas e complicacgdes ja
manifestados em seu quadro clinico. Essa situacdo foi confirmada através de

dados dos prontuarios, do exame clinico e do diagndstico dos pacientes:

E uma coisa muito boa, em primeiro lugar. E uma coisa
muito importante. Feliz de quem tem boa saude. (P 20).

Saude é tudo na vida da pessoa. A gente sem saude nao é
nada. Os problemas que eu tenho é essa diabetes s6. E eu
sou muito relaxado, nao cuido direito. Sem satde nao sou
ninguém. (P 29)

Minha saude era 6tima e depois eu descobri a diabetes |[...]
Agora estou sofrendo cada vez mais e piorando a viséo por
causa disso. O ultimo exame que fiz deu altissimo, tomando
remédio parece que ndo adianta. Da medo de sair na rua.
Saude eu acho que é sair sossegado na rua, sair enxergar
tudo, sinal. A saude em primeiro lugar, vale tudo. (P 32)

Entre os 35 entrevistados, nove conceitualizaram a saude como o fato de
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‘nao sentir nada”, ou seja, a auséncia de sintomas e sinais de patologias que
interfiram no cotidiano do paciente. Esse conceito entre os pacientes pode
explicar parte do fracasso dos programas de prevengao de aparecimento de
complicagdes de doengas crénicas como o diabetes, porque a patologia pode
evoluir sem apresentar alteracbes durante muito tempo e o paciente ndo aderir
aos tratamentos adequados e a prevencao necessaria. Geralmente a percepcao
somatica da doenca é uma das informacdes que o paciente recebe sobre sua
patologia, mas que deve estar complementada pelo autoconhecimento e
conhecimento de sua doencga, assim como informacdes dadas pelo médico. As

respostas demonstram esse conceito de diferentes formas:

E vocé viver bem, sem sentir dores [...]. (P 3)

E ndo sentir nada. No meu caso eu ndo estou com a salde
perfeita, to mal dessa vista, ndo enxergo mais e fora essa
diabetes a unica coisa que eu sinto é [...]. O médico fez
chapa, ndo achou nada, s6 que para dormir € um martirio,
néo tem condigées. (P 10)

Eu acho assim, que saude é a gente ndo sentir nada, e, mas
todos nés sempre temos um problema, se ndo é uma coisa
éoutra[...]. (P 16)

O fato de poder trabalhar foi a resposta de cinco entrevistados entre os 35.
Com o mesmo numero de respostas, uma boa alimentacédo, descanso regular e
realizacdo de atividade fisica obtiveram um significado importante sendo
comparado com a saude e que deve estar presente no dia-a-dia de cada um.

A angustia com relagdo a impoténcia para trabalhar esta clara em algumas
respostas, ja que os pacientes fazem parte de grupos de baixa renda e a forgca de
trabalho torna-se fundamental para a sobrevivéncia das familias dos

entrevistados:
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Saude. Quando pode trabalhar, dai tem satde. Que nem eu
agora ndo posso falar que tenho saude. (P 8)

Saude é a coisa mais importante da gente ter. Levanta, a
gente faz o servigo da gente, trabalha dentro de casa, comer
bem. A gente tem saude tem tudo na vida. (P 25)

Na perspectiva desses pacientes com diabetes, a doenga é vista como um

problema na medida em que incomoda ou atrapalha os familiares, impossibilita

trabalhar, ou cumprir com o minimo das tarefas cotidianas. Todos esses aspectos

tornam-se um importante fator de desconforto e determinante fundamental dentro

do conceito de saude.

A gente tem uma liberdade para trabalhar, fazer o servigo de
casa. Porque tem gente que ndo pode nem fazer o servigo
de casa mesmo. Igual eu mesma, eu dependo da minha
filha para fazer o servico da minha casa, eu quase nao
posso trabalhar. (P 11)

Pode-se constatar que o descanso, a atividade fisica e a boa alimentacéo,

quando usados como conceito de saude, podem estar relacionado as orientagdes

quanto ao controle da glicemia no diabetes, sendo incorporado como saude, ja

que essas condutas levam ao controle da patologia e a maior bem-estar dos

pacientes acometidos pela doencga.

E a boa alimentagédo, é ter tempo para descansar. Praticar
esporte, fazer ginastica, exercicio. Acho que tudo isso ai
influi na saude. (P 6)

Penso que é a gente estar bem, dormir bem, se alimentar
bem, andar normal. (P 18)

O seguimento do tratamento e orientagdes mostrou-se como parte do

conceito de saude provavelmente porque, assim como a alimentagdao e outros

cuidados, o cumprimento dos tratamentos e seguimento regular das orientagdes
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médicas também estdo associados aos bons resultados e bem-estar dos

entrevistados. Trés entre os entrevistados valorizam esse conceito.

Saude é a gente poder viver bem, tomar os remédios
certinhos que o médico passa e seguir bem o padrdo que o
médico ensina, porque sendo nédo vai ter nunca saude, vai
estar sempre com problemas. (P 15)

A espiritualidade esteve presente na resposta de trés entrevistados. O fato
de atribuir a saude as questbes espirituais pode dificultar o trabalho dos
programas, se estes pacientes ndo derem a devida importancia as orientagées
quanto a prevencao e/ou tratamento do diabetes. Responsabilidade diante do
fracasso ou sucesso do tratamento e condutas para prevencédo das complicacoes
também implicam o plano espiritual, sendo talvez mais facil para o paciente
aceitar sua condicdo, seja ela qual for, o que dificulta a atuagédo dos programas de

prevencao e tratamento das doencas crénicas.

Primeiro lugar é Deus, segundo a satde. (P 34)

8.1.2 O que é estar com saude

A segunda pergunta do questionario procura determinar o que significa
para os entrevistados “estar com saude”. Verificou-se que, em geral, as respostas
confundem-se com o conceito de saude abordado nos paragrafos anteriores. O
conceito de que o estado de saude esta relacionado a auséncia de dor ou a
algum sintoma encontra-se novamente, com maior frequéncia, nas respostas.O
fato de que a saude é o principal, que foi o tema de maior frequéncia na pergunta

anterior, ndo se encaixa com tanta facilidade a pergunta agora em questéo.
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Novamente depara-se com o problema da pouca importancia da doenga quando
esta ndo apresenta manifestacdes clinicas e sintomas que interfiram no bem-estar
dos pacientes, fato que pode dificultar o sucesso de agdes de prevencio
direcionadas a esta populagcdo. Doze entre os 35 entrevistados relacionaram

“estar com saude” com o fato de “ndo sentir dor”.

Estar sem sentir dores. (P 2)

Quando a gente esta com saude é quando a gente nao
sente dor, agente esta disposta. Agora vocé sentindo dor,
com tanto problema, isso ngo é saude [...]. (P 12)

Estar com saude é estar bem, estar se sentindo bem. (P 18)

Entre os 35 entrevistados, seis relacionaram o “estar com saude” a boas
condicdes e disposicao para o trabalho, resposta essa relacionada com o fato de
ter condicbes de exercer algum tipo de labor. Essas falas reportam também ao
aspecto de que o corpo é fundamentalmente um instrumento de trabalho,
referindo-se mais precisamente as capacidades fisicas e ao ritmo de atividade
exigido pelo contexto social. A doenga, entdo, passa a representar uma dupla
ameaca afetando tanto a saude, quanto a prépria capacidade de producéo e
sobrevivéncia, angustia presente outra vez entre os entrevistados. A perda do
papel social de trabalhador leva os participantes a sensacéo de perda da utilidade

social.

E vocé néo sentir nada, poder trabalhar normal [...]. (P 10)

Estar com saude é quando a gente ftrabalha, banha a
crianga, da comida, leva para a escola para estudar. Faz o
servico bem, com muita coragem e a saude tem bastante. (P
25)

Alguns entrevistados responderam que o fato de nao precisar tomar
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remédios ja significa “estar com saude”. O tratamento do diabetes é associado a
uma série de situacbes incbmodas ou dificeis de cumprir como controlar a
glicemia, fazer dieta estrita, fazer exercicio, tomar hipoglicemiantes, usar insulina.
As injecbes causam dor e incomodo, e alguns pacientes alegam que o0s
comprimidos algumas vezes ndao sdao bem tolerados. O diabetes, em alguns
casos, nao requer tratamento medicamentoso, e a mudanca do estilo de vida dos
pacientes, o habito de praticar exercicios fisicos e a alimentacdo adequada, sao
suficientes para o controle da patologia nestes casos. Porém o paciente precisa
estar ciente de que esta convivendo com a doenca e que apesar de poder ser
controlada com uma disciplina diaria de condutas adquiridas como habito, o
paciente necessita de acompanhamento periddico para que haja uma intervengao
ou tratamento oportuno em caso de evolugdo ou complicacdo da enfermidade.

Entre os 35 entrevistados, seis expressaram este ponto de vista em suas falas:

E néo ter problema nenhum, ndo depender de remédio
nenhum. A partir do momento que vocé precisa do remédio
para sobreviver, vocé ndo pode ficar um dia sem tomar o
remédio, vocé ndo tem saude nenhuma [...]. (P 1)

E a pessoa ndo ter esses problemas, que todos os dias tem
que tomar esses remeédios, eu mesma tenho que tomar na
faixa de 8 remédios comprimidos por dia. Isso nao é ter
saude. Saude é néao ter que estar tomando esses remédios
controlados todos os dias, todos os meses. E todo més,
vocé tem que estar no médico. (P 19)

A alegria foi relacionada ao estado de saude para seis entre os 35
entrevistados. Aqui se pode vincular o bem-estar com um estado de tranquilidade
e felicidade ja que ao nao sofrer com sintomas ou situagbes que interfiram no
cotidiano, o paciente pode gozar do estado que o afasta da situagao de doenca e

sofrimento, trazendo grande satisfagdo e alivio. Ao valorizar esse bem-estar,
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acdes que mostrem que a doenga pode ser controlada e que demonstrem como
fazé-lo, podem ser de grande valia. O alivio e bem-estar, traduzidos como alegria,
sera a gratificagao pelo bom seguimento de condutas que resultardo no controle
da patologia. Nota-se porém, ao verificar os prontuarios, que os pacientes que
expressam esse significado sdo os que apresentam quadros mais avangados da
doenca, e talvez este seja o motivo de tal valorizagao e relagao da “alegria” com o

estar saudavel.

Estar com saude? A gente estando com saude agente tem
mais alegria, tem mais conservagéo, tem mais poder, para
agir. (P 4)

E a felicidade total, estar com satde, poder desfrutar da
saude. (P 29).

A espiritualidade e a religiosidade se faz presente na resposta de trés
entrevistados. O “estar com saude” € colocado como algo que vem de Deus e que
depende sobretudo da fé e das agdes aprovadas por regras estabelecidas dentro
da religido do entrevistado. Novamente esse pensamento pode gerar um contexto
de conformismo e descrenca em tratamentos médicos e condutas de prevencao
da doenca, ja que esta passa a depender, acima tudo, de questbes que fogem ao
dominio e intervencdo do homem e da ciéncia, transferindo outra vez a
responsabilidade do sucesso de tratamentos e condutas de prevencéo a esferas
intransponiveis para o médico e o paciente. Ele se sente vitima de uma situagao e

nao, participante do tratamento.

Quando esta com saude é assim, é a pessoa mesmo que
tenha um problema de saude, espiritualmente ela esta bem
[..]. Vocé tem paz dentro e consegue superar. E essa paz
vocé s6 encontra na palavra de Deus. (P 9)

Em primeiro lugar tem que estar com paz de espirito. A
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pessoa que esta mal de espirito praticamente cria a doenca
para si mesmo [...]. (P 32)

Dois pacientes referem-se ao “estar com saude” como a maior riqueza que
se pode ter. A importancia do estado saudavel atribuida por esses pacientes
reflete uma necessidade de expressar o quanto gostariam de ter, em suas vidas,
a saude tdo esperada, ja que sdo pessoas com problemas mais avangados da
doenca, conforme a revisdo de prontuarios. Deparou-se, nesta pesquisa, com
pacientes que ja se encontram em estagios avangados da doenga e, como no
texto acima, onde o “estar com saude” é colocado como um estado de alegria e
tranquilidade, essa referéncia € feita de forma semelhante por pacientes que

estdo em busca da melhora de um quadro ja estabelecido.

E a pessoa estar bem, estar alegre, € a pessoa estar rica,
esta é que é a verdade [...]. Entao saude é riqueza, tudo de
bom na vida de um ser humano. (P 7)

Para mim, € a maior riqueza que a pessoa pode ter. Ndo
tem dinheiro que me compre a saude [...]. (P 30)

8.2 RELATOS DOS PARTICIPANTES SOBRE DOENCA

Nesta etapa da entrevista, os participantes foram solicitados a relatar os
sentidos que eles davam sobre o que € a doenga e 0 que € estar doente. As

respostas foram agrupadas para a analise de acordo com os temas verbalizados.

8.2.1 O que é doencga

Quando foi perguntado para os participantes qual o conceito de “doencga”,
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11 entre os 35 pacientes relacionaram o estado de enfermidade com a dor. Aqui
ha a confirmacdo de que os estados modrbidos estdo fortemente ligados a
presenca de um incbmodo que chama a atencdo do paciente para o estado

patolégico. Em auséncia de dor, este grupo n&o direciona sua atengao a doenca.

Para mim, é dor. O fato da pessoa falar : Ha eu tenho um
problema de saude [...]. Para mim é a dor que atrapalha
vocé fazer tudo. (P 3)

Se a pessoa sentir alguma coisa é porque esta doente,
alguma dor, algum problema, algum incémodo. (P 11)

A doencga é vocé sentir muita dor, tanto problema, como eu
[..]. (P12)

Seria uma coisa que no caso poderia perturbar, ndo poder
trabalhar, se sentir mal, sentir dores. (P 26)

Pelo relato dos participantes, pode-se identificar que aquilo que n&o é visto
nao esta doente, conceito esse que dificulta a possibilidade de programas de
prevencdo quando ainda nao existem manifestagdes visiveis, ou sentidas como
desconforto.

Onze participantes colocam a doenga como um “mal’, dando uma
abordagem mais ampla e que demonstra o quanto o estado de enfermidade
atinge varios niveis na vida do doente. A familia, as relagbes sociais, o trabalho,
todo o contexto do paciente é atingido, e isso leva a uma completa
desestruturacdo no cotidiano do enfermo. A definicdo de que a doenca é algo
“sério, terrivel ou o pior’, demonstra o quanto o estado de enfermidade influi no
dia-a-dia dos pacientes e também mostra uma abordagem ampla que abrange

muitos niveis dentro da vida do enfermo.

E a coisa pior que pode acontecer. E como eu dizia para
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vocé: Antes eu fazia tudo, agora nédo fago nada, é
complicado. Dependo dos outros agora [...]. (P 13)

Doenga é uma coisa muito ruim. A gente nao tem nem jeito
de falar, porque eu acho muito ruim. (P 17)

Quatro, entre os pacientes, dizem que a doenga é algo que “atrapalha”,

quando a doenga se torna um impedimento para atividades que seriam

importantes para levar a vida normal.

Tem muita doenga. Uma gripe tem gente que acha que ndo
é doengca, mas derruba a gente. Alguma coisa que
atrapalha. (P 8)

Alguma coisa que incomoda que vocé vai ter. Acho que
agente se conforma. Tem gente que ndo se conforma. (P
21)

Trés dos entrevistados consideram a doenga como o estado de saude que

leva a necessidade de estar “ha cama”, ou a impossibilidade de levantar-se

devido ao quadro grave. Isso demonstra que alguns pacientes consideram

doenga apenas estados graves que impedem a realizagdo das atividades mais

simples.

E uma coisa que é “cama”, é uma coisa grave. N&o
consegue levantar, entdo isso é doenca. Vai para a cama
entéo ja é uma coisa mais grave. Ja ndo consegue controlar.
Tem que ter o dominio préprio. Quando esta dependendo
dos outros tambem. (P 27)

A tristeza foi associada a doencga nas respostas de dois entrevistados.

Aqui, observa-se a relagao entre o estar doente e a tristeza pela incapacidade de

poder executar atividades antes realizadas.

Vocé fica triste porque esta doente e esta ruim. Para mim é
isso ai. (P 5)
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A espiritualidade foi vinculada a doenga para dois entrevistados que
responderam que o estado moérbido ndo “é de Deus”, ou seja, esta relacionado as
forcas do mal, o que novamente afasta o paciente da responsabilidade perante a
doenga que esta longe de seu alcance e controle, ja que é condicionada por

forcas que fogem de sua influéncia e vontade.

A doenca é algo assim que, ela ndo é oriunda de Deus.
Porque Deus é saude, o préprio Jesus Cristo veio na Terra e
esta escrito na biblia: “Jesus Cristo que da saude”, ele falou
para Enéas, entdo ele veio para levar as nossas
enfermidades e as doengas. Afravés das suas chagas nés
fomos curados, ele veio para nos curar. (P 7)

O fator psicolégico mostrou-se determinante para dois pacientes quando
estes foram questionados quanto a seus conceitos pessoais sobre o significado
de doenca. Os pacientes podem nao seguir corretamente o tratamento ou
recomendagdes com cuidados de prevencdo, se acreditam que somente o fator
psicoldgico influencia nos estados morbidos, ndo dando a devida importancia as

indicagcbes médicas e tratamentos a serem seguidos.

A maioria dela é na cabega da pessoa, é psicoldégico. Muitas
néo tém aquela doenca, nao é qualquer “dorzinha”, qualquer
coisinha que tem que correr no médico. Vocé tem que
suportar uma dor, um mal estar, qualquer coisa. Tem que
saber sofrer um pouquinho também, ndo é? (P 34)

8.2.2 O que é estar doente

A quarta pergunta da entrevista procurou determinar o que significa “estar
doente” para os entrevistados. Assim como no caso do questionamento sobre o
que é “estar com saude” verificou-se que, em geral, as respostas confundem-se

com o sentido de doenga abordado nos paragrafos anteriores. O estado mérbido
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relacionado com a presenca de dor ou a algum sintoma encontra-se com a maior
frequéncia entre as respostas. Onze entrevistados relacionam “estar doente” com

a presencga de algum fator de incOmodo, algo que atrapalha, que faz sentir-se mal.

Eu sei que incomoda muito a gente, de saber que a gente
toma aqueles remédios todos e passando aquilo ali, a gente
tomar duas agulhadas por dia, todos os dias, isso ai
esquenta muito a cabeca, da um estado de nervos. (P 11)

Quando vocé acorda e se sente mal, ou tem gente que fala
que é preguigca, mas é um desénimo. (P 21)

Cinco entrevistados consideraram que a presenga da doenca € um
problema em suas vidas, fazendo com que suas rotinas sejam extremamente

alteradas devido ao estado morbido em que se encontram.

Para mim estar doente é isso que eu tenho, constantemente
com esse problema. Vocé vé, tem dois meses que eu estou

assim [...]. Entdo estar doente é isso. Estar sempre com
problemas [...]. (P1)

Seria uma pessoa que tem problema, que nem sempre
atrapalha, como o diabetes, mas se ndo faz dieta, pode
complicar e pode como qualquer um que tenha essa
doencga. (P 24)

Cinco pacientes relacionaram o fato de estar doente com o estado
emocional do individuo. Algumas vezes chegando a atribuir a enfermidade

somente a fatores emocionais sem a influéncia de questdes organicas.

Estar doente? E vocé pensar que esta doente e as vezes
ndo esta. Ou encabula aquilo na cabeca, mas é
encabulacdo as vezes mais do que doenga. A pessoa fica
pensativa, esta e ngdo esta[...]. (P 4)

A pessoa sente mal estar, ndo esta de bem com a vida, néo
se sente bem, nervosa. Fica estressada. A pessoa pensa
que esta com saude mas esta estressada e comega a ficar
sentindo. (P 18)
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O fato de estar em grave estado para recém considerar-se doente, se
revela nos relatos em que os entrevistados respondem que estao doentes quando
estdo “de cama”, ou seja, tdo debilitados que encontram-se inaptos a realizar
qualquer atividade. Novamente as doencgas de evolugao silenciosa, como o DM,
terdo pouca importancia para estes pacientes enquanto nao apresentarem

sintomas debilitantes. Quatro pacientes se expressaram neste sentido.

Quer dizer: agente néo levanta. Eu estou doente. (P 14)

E estar de cama dependendo dos outros. (P 27)

Trés pacientes relacionaram o fato de estar doente com a impoténcia para
o trabalho. As respostas novamente revelam a preocupacédo com a capacidade de

trabalho entre o grupo em questao.

A pessoa esta sentindo mal, com dores, sem poder

trabalhar. Ndo consegue ter um objetivo. (P 26)
A ftristeza esta presente no relato de trés pacientes que vinculam este
estado emocional ao fato de estar doente. Sdo pacientes com quadros avangados

de RD e que tém presente a angustia de conviver com a patologia avangada.

Ai é tristeza. Ser doente ndo é facil ndo. Doente, aquele dia

para mim néo presta mais. (P 17)
O “estar doente” novamente se relaciona com a espiritualidade. Dois
entrevistados responderam que a doenga nao pertence a “Deus”. Novamente esta
situacao afasta o paciente da responsabilidade perante o estado mérbido sempre

longe de seu alcance e controle.
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E algo que nédo é de Deus, é algo que Satanas coloca no ser
humano para dizer que Deus é mentiroso, que Deus nao faz
nada. A doenca é tudo que é do mal, e vem para o ser
humano que é fraco. (P 9)

O fato de tomar remédios significa “estar doente” para um paciente,
tornando o tratamento sinbnimo de incbmodo mesmo quando a patologia esta

controlada.

Quando agente tem alguma coisa, dai esta doente. Eu tomo
remédio para a presséo, para o diabetes também eu tomo, e
tomo para o reumatismo [...]. (P 5)

A impossibilidade de realizar as atividades cotidianas sozinho e depender
de outras pessoas para este fim, foi vinculado ao fato de “estar doente” para um
entrevistado, o que mostra a dificuldade em adaptar-se a condicdo em que se

encontra levando a dependéncia de pessoas proximas.

Estar de cama e dependendo dos outros. (P 27)

8.3 CONSIDERACOES SOBRE A FREQUENCIA AO SERVICO DE
PREVENCAO

Foi perguntado aos entrevistados se era a primeira vez que visitavam o
servico de prevengao e tratamento da retinopatia diabética. O numero de
pacientes que visitavam o servigo pela primeira vez esteve relativamente
equilibrado com relagdo ao grupo que ja freqlentava o servigo. Ou seja, € um
servigo ativo no qual varios casos novos sao atendidos mostrando que a procura
por este tipo de acompanhamento é real e atende a pacientes também de outros

municipios como Dourados, conforme dados encontrados durante as entrevistas.
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Ao mesmo tempo, existe regularidade de adeséo ao tratamento e manutengao da
prevencao, demonstrada pelos pacientes que ja estiveram presentes nesse
servigo e que seguem fazendo seus retornos com regularidade o que demonstra
que o atendimento acolhe, de forma eficiente, fazendo com que esses pacientes

retornem ao hospital para essas consultas (TABELA 5).

TABELA 5 - Frequéncia de primeira visita ao servico de prevencdo e tratamento da
retinopatia diabética

Resposta f; fr;

Sim 16 45,7
Nao 19 54,3
Total 35 100,0

E provavel que um ambiente com grande aceitagdo por parte dos
portadores de diabetes que procuram o atendimento para tratamento e prevencao
das complicagdes de sua enfermidade leve a essa adesdo ao servigco e a procura
de uma manutengao, que implica em retornos e seguimento do tratamento. Essa
procura também reflete a importancia de centros que visam atender aos pacientes
tanto de maneira curativa, quanto preventiva. Os entrevistados sempre se
referiram ao hospital, ao tratamento dado pelos funcionarios e a estrutura
oferecida, com grande satisfacdo. Certamente esses fatores estdo diretamente

relacionados com a grande aceitagao e procura por esse servico.
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9 CONSIDERAGOES FINAIS

A andlise dos relatos dos portadores de DM que participaram desta
pesquisa e que frequentam o servico de diagndstico e prevengdo da RD,
possibilitou identificar que os sentidos de saude dados pelos mesmos estao
intrinsecamente relacionados a realidade em que vivem.

Os participantes, pessoas com baixa escolaridade em sua maioria, néo
passaram por um sistema formal de ensino, nem tém acesso a um grande
numero de informagdes e conceitos pré-formados; sdo geralmente influenciados
por sua realidade e assimilam o que lhes € mais préximo, ou seja, discursos
veiculados pela sociedade independentes dos conceitos formados pelas areas de
saude.

Os relatos apresentados apontam para a importancia do dialogo como uma
estratégia para abrir novas perspectivas para o entendimento do sentido de saude
ligado as condigbes de vida das pessoas, trazendo assim maiores possibilidades
de intervengdo com sucesso e aproximacgao a esses pacientes.

Apesar de os sentidos de “o que € saude” e de “o que é estar com saude”
terem sido abordados como sindnimos entre os entrevistados que, muitas vezes,
relataram respostas semelhantes, foi possivel determinar como os pacientes
véem a saude. As respostas foram analisadas mesmo havendo alguns conceitos

repetidos, como a clara relacdo entre o trabalho ou auséncia de dor sempre
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presente e com grande peso nos dois questionamentos. Esta forma de analise
podera orientar as implementagdes em programas de prevengao e tratamento, e
podera dar mais subsidios para as estratégias de atuagao nesta area.

A partir dos sentidos atribuidos a saude e a doencga, poderia se refletir
quais seriam as melhores formas de abordagem para sensibilizar e conduzir, de
maneira a maximizar a adesao das pessoas a um programa de prevengao.

A procura pelo servigco de prevencao e tratamento da RD é feita, na maioria
dos casos, através de encaminhamento de médicos de areas como clinica médica
e endocrionologia que fazem acompanhamento dos pacientes portadores de
diabetes. Porém, esta orientacdo ocorre na maior parte dos casos quando o
paciente ja apresenta um grande déficit de acuidade visual, o que significa que a
visdo ja esta prejudicada devido as complicagdes caracteristicas da patologia.

De acordo com os relatos dos participantes, foi observado que o servigco de
prevencao e tratamento da RD é muito valorizado pelos pacientes que freqlientam
a campanha, assim como aqueles que recém estdo comecando a fazer este
acompanhamento. Essa informagao aponta para a possibilidade de que havendo
uma maior divulgagao do servigo prestado haveria um aumento dos atendimentos
realizados.

A divisao equilibrada entre os entrevistados, pacientes antigos do programa
e que estao retornando para acompanhamento, e aqueles novos casos que estao
comparecendo em sua primeira consulta, mostra que se trata de um setor ativo ao
receber constantemente casos novos para prevencao e tratamento sem perder o
contato dos casos antigos que continuam frequentando o ambulatdrio.

O servico de prevencao e tratamento da RD do Hospital Sdo Julido tem
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uma grande aceitacado por parte dos pacientes que freqientam o ambulatério. O
acolhimento que |hes foi oferecido mostrou-se relevante para os entrevistados,
uma vez que constantemente abordava-se nas entrevistas o fato do bom
relacionamento com o pessoal da saude no local. Mesmo os pacientes que nao
haviam tido ainda o contato formal com o médico, pois estavam em sala de
espera, demonstraram grande conforto no ambiente que lhes foi disponibilizado.

O trabalho sempre esteve presente nos relatos como uma grande
preocupacao para os pacientes entrevistados devido a grande necessidade desse
grupo se manter na forgca de trabalho, que para eles significava dar condi¢cbes de
sobrevivéncia a sua familia. Neste caso pode-se identificar uma associacao entre
saude e a da integridade fisica para a realizagdo de uma atividade.

A relacao profissional de saude-paciente e o acolhimento oferecido pelo
sistema de saude se revestem de importancia fundamental para os programas de
prevencao e tratamento das doencgas crbénicas. A comunicagao adequada de
acordo com o grupo atendido, e a relagao interpessoal com pacientes, poderao
estar influenciando diretamente a aceitacdo dos mesmos aos tratamentos e
condutas propostas para chegar ao objetivo de prevencao e melhora de quadros
clinicos estabelecidos.

O profissional de saude deve aproximar-se do paciente para que exista de
fato um didlogo a respeito da saude e da doencga. A confianga nesse profissional
podera ser reforcada com a melhor compreensao da doenca colocando-a mais
préoxima das representagdes atribuidas pelo paciente e pelo grupo.

Vérios fatores devem ser revistos quanto aos programas de prevengao e

tratamento das doencgas cronicas como a DM. Os sentidos de doenca devem ser
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abordados de acordo com a realidade e as necessidades das populagdes que
serao alvo dos programas. Os grupos de baixa renda e baixa escolaridade séo
maioria no que diz respeito ao uso dos servicos de saude oferecidos pelo
governo. Devido a grande valorizagdo dada, € possivel inferir que havendo uma
maior divulgagcdo desse servigo, haveria um aumento dos atendimentos
realizados.

Na divulgacédo de programas, como os de explicagdes sobre as patologias
que acometem estes pacientes, deveria, portanto, haver a preocupacido de se
adaptar a realidade desses individuos para que os conteudos facam sentido e
maximizem a possibilidade de adesdao aos tratamentos. Também haveriam
beneficios para a coletividade, ja que as complicagdes das doengas crbénicas

comprometem a participagao desses pacientes na familia e na comunidade.
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APENDICE A

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

A presente pesquisa, “Conceito de Saude e Doenca entre portadores de Diabetes Melito
que procuram o servico de diagndstico e prevencdo da retinopatia diabética”, tem o
objetivo de analisar os conceitos de saude e doenga entre os pacientes que procuram
este servico e que tém em comum o diabetes. Em média, o tempo gasto para responder
0 questionario é de 15 minutos, e serdo acrescentados dados do prontuario relacionados
com seu problema sem ser registrado seu nome e, portanto, sem haver a possibilidade
de sua identificacdo. Os dados coletados servirdo de subsidios para a dissertagao de
mestrado da Dra. Andrea C. Grubits G. de Oliveira Dossa de Lima, aluna do programa de
Mestrado em Psicologia da Salude da Universidade Catélica Dom Bosco (UCDB). Os
resultados agrupados da pesquisa serao divulgados em revistas cientificas e congressos.

Esteja seguro(a) da completa confidencialidade dos dados. Na realidade, para manter o
seu anonimato, nés ndo perguntaremos o seu nome no questionario. Sua participacao é
voluntaria e a sua recusa nao envolve qualquer penalidade, vocé podera desistir de
participar a qualquer momento.

Abaixo colocarei meu nome e endereco para que, havendo alguma questao, sinta-se a
vontade para me procurar e/ou o Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UCDB.

Dra. Andrea Cristina Grubits G. de Oliveira Dossa de Lima, Mestrado de Psicologia,
telefone 382-3631.

Agradeco sua colaboragao.

Andrea C. Grubits G. de Oliveira Dossa de Lima

Eu li as afirmagbes acima e concordo em participar da pesquisa:

D= ] - F S SRRSO PPTRRR
I [o] 1 L= PP PORRRPTRRR
=T =1 (] = SRS
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APENDICE B

Questionario aplicado

QUESLIONAIIO N. oo

1) O que é saude para vocé?

5) Por que vocé procurou este servico de prevencdo e tratamento da retinopatia
diabética?

6) E a primeira vez que vocé procura o servigo de prevengao e tratamento da retinopatia
diabética?

Dados demograficos (na entrevista e no prontuario):

[ F=To L= TSP PTPRR
T2 o LTSRS
EToTo] £=1 4 o F=To L= SRR
D] F=Te ] oo ] (oo PO PP PRRPP PP
Acuidade visual COM € SEM COMEGAD: .....cceiiieeeiieee ettt et e e e e e e e e e e e eeeeeeeeeeeeees

Tempo de dIabeteS: ... .o a e e eeaaaa——

Principais alteragies retinianas: .......oovviiiiiiiiiiiiiiiiieieieie et e e
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APENDICE C

Termo de Compromisso

Declaro que conhegco e cumprirei os requisitos da Res. CNS 196/96 e suas
complementares. Comprometo-me a utilizar os materiais e dados coletados
exclusivamente para os fins previstos no protocolo e a publicar os resultados sejam eles
favoraveis ou nao. Aceito as responsabilidades pela condugao cientifica do projeto
“Analise do conceito de saude e doencga para os portadores de Diabetes Melito que
procuram o servigo de diagndstico e prevengao da retinopatia diabética”.

Andrea C. Grubits G. de Oliveira Dossa de Lima
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