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RESUMO

A presente pesquisa discute o adoecimento cronico na juventude no contexto
das trocas sociais baseadas na teoria da dadiva. O objetivo é analisar os
significados de ser jovem com doenca renal crénica no universo das trocas
sociais de bens de cuidado. De natureza qualitativa, a pesquisa foi realizada
em um servico de saude especializado no atendimento a jovens com doenca
renal crénica na cidade do Rio de Janeiro. Participaram do estudo, 11 usuarios
com idade entre 12 e 20 anos, e 4 profissionais de saude envolvidos no
cuidado a esse grupo. O trabalho de campo, que durou quatro meses, incluiu a
observacgao participante e as entrevistas com os participantes do estudo. Como
referencial tedrico-metodolégico nos guiamos pela Sociologia Compreensiva
que permite explorar as relagdes sociais a partir da experiéncia do sujeito. Os
resultados apontam para a importancia da troca simbdlica entre o jovem e o
servico na constituicdo e vivéncia plena da juventude e a relevancia da
perspectiva do jovem na construcdo do cuidado e da pratica profissional dos
cuidadores. A partir desse estudo, ficou evidente a importancia de refletirmos
sobre a ampliagdo do protagonismo juvenil realizado por esses jovens e
estimulado pelo servico de saude na tentativa de reconhecermos,
potencialmente, esse grupo como agente de sua propria saude, bem como de
outros sujeitos que compartilham o universo da doenga crénica. A voz do jovem
com doencga renal crénica deve ser escutada e valorizada, no que concerne a
criacdo de acgdes e estratégias de cuidado, principalmente, na construgcéo de

politicas publicas voltadas a esse segmento.



Palavras-chave: Juventude; Adoecimento Crénico; Dadiva; Doenga Renal

Crénica, Protagonismo Juvenil.
ABSTRACT

The present research discusses the chronic illness process in the youth in the
context of the social exchanges based on the gifty theory. The objective is to
analyse the meanings of being a young person with chronic kidney disease in
the universe of the social exchanges of goods of care. Of qualitative nature, the
research was carried out in one health care specialized in the service to young
persons with chronic kidney disease in the city of the Rio de Janeiro. The
participation of the study was with 11 young people with age between 12 and 20
years, and 4 professionals of health care wrapped in the care to this group. The
work of field, which lasted four months, included the partaking observation and
the interviews with the participants of the study. The referential methodologic
and theoretic system was guided for the Understanding Sociology that allows to
explore the social relationship from experience of the subject. The results
reveals the importance of the symbolic exchange between the young person
and the health care in the constitution and life experience of the fully youth and
the perspective of the young person in construction of the care and of health
care professional practice. From this study, it was obvious the importance of we
considered to enlarge the youthful protagonism carried out by these young
persons and stimulated by the health care in the attempt of we recognized,
potentially, this group as agent of his own health, as well as of other subjects
that share the universe of chronic disease. The voice of the young person with

chronic kidney disease must be listened and valued, in what it concerns the



creation of actions and strategies of care, mainly, in construction of public

policies when they were turned to this segment.

Keywords: Youth; Chronic lliness Process; Gift; Chronic Kidney Disease,

Youth Protagonism.
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INTRODUGAO

“Aprender por aprender é estudo morto,

enquanto aprender algo para ser utilizado
na sociedade é estudo vivo”

Mokiti Okada

As doencgas crbnicas tém despertado grande atencdo no campo da
saude nas Uultimas décadas devido ao papel que desempenham na
morbimortalidade da populagdo mundial (Martins & Cesarino’, 2005). Dentre
elas, situa-se a doenca renal crénica (DRC), que consiste no comprometimento
da funcao renal por diversas enfermidades que acometem os rins, de maneira
rapida ou lenta e progressiva. Bastos et al.? (2009) reconhecem a DRC como
um grande desafio a saude publica deste século, visto que houve um aumento
significativo do diabetes mellitus e da hipertenséo arterial consideradas como
as principais causas da faléncia renal. Pacientes portadores de DRC em fase
terminal apresentam uma série de sinais e sintomas que configuram o quadro
clinico de uremia. A fisiopatologia desse processo morbido envolve a perda da
capacidade de excrecao de solutos toxicos pelo rim, incapacidade de manter o
equilibrio hidroeletrolitico e acido-basico do organismo, também efetuado pelo
rim e alteragdes hormonais sistémicas. Quando diagnosticada a DRC, deve ser
instituido um tratamento conservador ou dialitico o mais precocemente
possivel, caso contrario, a ocorréncia de complicagbes pode levar a morte. A
hemodialise, considerada como o tratamento mais comum, consiste na dialise
promovida por uma maquina, que filtra o sangue fora do organismo, é realizada

em média trés vezes por semana, num periodo de trés a cinco horas por
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sessdo, dependendo das necessidades individuais (Reis et al.?, 2008). Devido
a essa rotina prolongada e intermitente, o tratamento hemodialitico pressupde
um cotidiano monétono e restrito, e as atividades desses individuos sao
limitadas apds o inicio do mesmo, favorecendo o sedentarismo e a deficiéncia
funcional, fatores que influenciam negativamente na vida diaria do paciente
(Martins & Cesarino', 2005). O tratamento de hemodialise, na maioria das
vezes, gera frustragdo e limitagdes, uma vez que € acompanhado de diversas
restricdes, dentre elas a manutencdo de uma dieta especifica associada as
restricdes hidricas e a modificacdo na aparéncia corporal em razdo da
presenca do cateter para acesso vascular ou da fistula arteriovenosa (Reis et

al.3, 2008).

O doente renal crénico apresenta alteragées na auto-imagem e na auto-
estima, ja que a doenga provoca disfungdes no crescimento e desenvolvimento
fisico. Geralmente, o sujeito apresenta baixa estatura, edemas, problemas em

expressar sua sexualidade e impossibilidade de ter filhos.

No que se refere a dimensdo epidemioldgica, a National Kidney
Foundation* (NKF) afirma que existem, atualmente, cerca de 26 milhdes de
americanos com DRC. No Brasil, o ultimo censo realizado em 2009 pela
Sociedade Brasileira de Nefrologia monitorou a presenca de 77.589 pessoas
submetidas a dialise (SBN°, 2010). O numero de pacientes em programa
dialitico cresce no Brasil, com estimativa de 26.177 casos novos por ano.
Embora exista uma tentativa de reunir os pacientes em dialise, cabe destacar
que a real prevaléncia dos doentes renais crbnicos brasileiros permanece

desconhecida (Mazza Nascimento e Riella®, 2009), j4 que o servigo de
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monitoramento ndo atinge a parte da populagao que apresenta disfungao renal,

porém ainda nédo utiliza os recursos da terapia renal substitutiva (TRS).

Uma observagéo inquietante na pratica nefrolégica € a constatacao de
que um numero significante de pacientes com DRC perde fungdo renal de
maneira insidiosa e assintomatica. Por isso, geralmente, quando os sintomas

aparecem, muitas vezes, a capacidade renal esta severamente comprometida.

Matta’ (2000) aponta que diferentemente de um tipo especifico de
doente crénico, o doente renal crénico ndo esta remetido a excluséo,
confinamento ou ameacga a ordem social vigente. O doente renal cronico, além
do lugar de doente, desenvolve direitos juridicos que lhe atribuem uma

identidade social no plano dos beneficios da assisténcia social.

Ramos et al.® (2008) abordam essa realidade do adoecimento renal
cronico na adolescéncia, enfocando a perspectiva prolongada de convivéncia
com a doenga, e sua mediagao e interveniéncia na sua vida cotidiana. Segundo
esses autores, as consequéncias da doenca e da terapéutica induzem a uma
série de reformulagcdes no comportamento, adaptacbes relacionadas as
exigéncias e cobrangas advindas de sua adesao. Esse artigo foi o0 unico que na
busca virtual na Bireme e na Scielo, relacionando juventude e doencga renal
crbnica, aborda a perspectiva das representacbes sociais. A pesquisa
entrevistou 70 adolescentes e aponta a partir da entrevista baseada no teste de
associagao livre de palavras que: 1) os cuidados familiares ligam-se fortemente
as cobrangas com o tratamento; 2) o desgaste com o tratamento € destacado
pelos adolescentes; 3) e a valorizagdo do cuidado profissional aparece

associada aos valores de paciéncia e escuta aos pedidos.
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Esse debate interessa sobremaneira a presente pesquisa, na medida em
que ratifica a emergéncia de uma situagcdo de adoecimento crébnico como um
campo propicio a produgao de interpretagdes. No grupo especifico dos jovens
com doencgas crbnicas, a situacdo da doenca renal cronica pode possibilitar a
producdo de conhecimentos sobre estratégias de enfrentamento, elaboracéo e
circuitos de troca social que podem contribuir para a atencao especifica a esse
segmento nas instituicdes de saude. Diante do exposto, essa pesquisa teve
como objeto o estudo dos significados de ser jovem com doencga renal cronica

no contexto das trocas de bens de cuidado.

As exigéncias provenientes do tratamento, bem como da convivéncia
com a doenga, incita-nos a refletir sobre a dificuldade que o jovem com doenga
renal cronica enfrenta no lidar com uma enfermidade que demarca
comprometimentos do desenvolvimento fisico, corporal e emocional; intervém
nos processos de escolaridade pelas intercorréncias clinicas e; ainda, aponta
para a iminéncia da morte. Tais perspectivas, reconhecidas e socializadas, se
reuinem a uma possivel representagdo da juventude como fase do risco,
rebeldia e turbuléncias. Esse universo de imagens tdo negativas precisa ser
explorado a partir da perspectiva do jovem com doenga renal crénica, nessa
encruzilhada entre a realidade da doenca e as construcbes sobre ela,
considerando as mudancas e a experiéncias comuns a essa etapa da vida.
Cabe ressaltar que além das perspectivas negativas, o jovem com doencga
cronica pode se deparar com uma outra dimenséao de juventude. O “ser jovem”
pode representar uma fase de descobertas, de expressao da sexualidade, de
alegria e diversdo constante, de estabelecimento de relagbes amorosas,

confronto com os pais e busca pela autonomia. Esse universo caracterizado
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por uma experimentacdo plena e intensa da vida pode ser traduzido para o
jovem com doenga cronica como uma fase de impedimentos, no qual o
adoecimento restringe, consideravelmente, o seu campo de possibilidades de

experimentagao.

Podemos dizer, entdo, que a questdo central do estudo refere-se a
pergunta: como é ser jovem com doenga renal crénica no contexto de trocas de
bens de cuidado? Ou seja, na construgédo de suas relagdes sociais, preocupa-
nos compreender o lugar do jovem com doenga renal crénica no universo de
trocas simbdlicas, considerando que ao entrar em contato com as instituicdes
de saude, ele ndo somente recebe e é recebido por elas, mas negocia com
elas, ressignifica as relagbes estabelecidas com os institutos envolvidos no seu

cuidado e oferece algo em troca.

Nesse sentido, partimos do pressuposto de que o jovem com doenga
renal cronica é participante do contexto de trocas sociais, tanto como usuario
de um servico de saude onde recebe bens de cuidado; como também & um
sujeito que no universo das relagbes e trocas simbdlicas oferece
ressignificagdes sobre esses bens recebidos, e vai construir outros vinculos,

mesmo lidando com condi¢des adversas que o fragiliza e o desempondera.

Do ponto de vista pessoal, o presente estudo fundamenta-se em
questdes oriundas da minha trajetéria profissional anterior. Embora a pesquisa
antecedente (Mello e Moreira®, 2008) tenha oferecido uma sistematizagdo da
perspectiva de criangas e jovens com doengas cronicas durante a experiéncia
de hospitalizagdo, o estudo favoreceu o surgimento de alguns questionamentos
relacionados, principalmente, aos adolescentes e jovens que mereciam ser

aprofundados. Nesse recorte, os sujeitos do estudo vivenciam o momento das
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restricbes, exigéncias e sofrimentos compartilhados durante uma internacao.
Naquele momento ganhou destaque a diferenga entre criangas e jovens,
principalmente no que concerne aos sentidos relacionados ao corpo, espago e
tempo que referiam a tematica da privacidade e a necessidade de expresséo.
Essa necessidade de expressdao, na época nao muito explorada, remetia a
necessidade de escrever, fazer diarios, participar de comunidades na internet,

ou seja, registrar a experiéncia de ser adolescente e estabelecer trocas sociais.

Considerando esse antecedente que ampliava as experiéncias desses
sujeitos para outros universos de registro, expresséo e relacionamento no seu
contexto de vida, faz-se necessario o aprofundamento de alguns aspectos que
emergiram durante a realizagdo desse estudo, como as estratégias de

enfrentamento e a vivéncia desses jovens no universo das trocas sociais.

Para além da justificativa pessoal, cabe destacar que o campo da saude
coletiva referente a atencdo ao adolescente vem mudando significativamente
em virtude do aumento das doengas cronicas e degenerativas. Devido ao
aumento da sobrevida e a reducédo da mortalidade na infancia, as criangas tém
vivido mais, entretanto, em compensacao tem passado mais tempo doentes
(Moreira e Goldani®, 2010). A doenga cronica tem, entdo, acompanhado o
crescimento e desenvolvimento desses sujeitos que, quando chegam a
adolescéncia, continuam necessitando de cuidados de saude especificos. Vale
lembrar que a especificidade desse cuidado abrange ndo sé a condigdo do
adoecimento cronico, como também se destina a uma populacdo que reserva
caracteristicas especiais e peculiaridades que devem ser levadas em conta.
Portanto, torna-se evidente a relevancia de estudos nessa area. O enfoque do

contexto social também ¢é importante a medida que permeia as relacbes que
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séo estabelecidas entre o cuidador e o jovem paciente.

Martins' (2003) ao estudar o fendmeno das praticas alternativas de

atencao a saude, como um universo simbdlico aponta que nesse campo existe:

“uma troca circular de dons de cura que se realizam nos planos do
simbolico (das fantasias, das emocgbes, dos sentimentos, das
representacbes) e do material (das trocas de cuidado, de

medicamentos, de favores, de experiéncia)” (Martins, 2003, p. 283).

Nessa pesquisa, cabe destacar que ao dialogar com Martins' (2003),
assumimos a locugcado de bens de cuidado entendida como a ampliacédo do
conceito de bens de cura, visto que o estudo se situa no universo do
adoecimento crénico. As agdes e estratégias de saude voltadas para a doenca
cronica nos remete a ideia de cuidado permanente e integral, o que justifica a

escolha pelo termo bens de cuidado.

Nesse sentido, a proposta da pesquisa torna-se relevante, a medida que
pretende contribuir para a ampliagdo do conhecimento acerca desse contexto
de adoecimento, entendido como um espago de circulagcdo de trocas
simbdlicas e materiais, e permitir o reconhecimento dos jovens com doenca
renal crénica como sujeitos de direito (Castro', 2001) que podem atuar
ativamente no processo de construgcdo de saberes sociais e cientificos. E
ainda, pretende explorar em que medida os servicos de saude e 0 universo
social ampliado de que participam conseguem reconhecé-los como sujeitos de

fato. Esse reconhecimento podera implicar direta ou indiretamente na producéao
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de agdes e estratégias de cuidado que valorizem a experiéncia de adoecimento
de jovens com doenga renal cronica, a partir das identificacbes de suas
necessidades para além do cuidado clinico, contribuindo para que tenham uma

vida mais saudavel, englobando a perspectiva social.

Para tanto, assumimos como objetivo geral da pesquisa analisar os
significados de ser jovem com doenga renal crénica no universo das trocas
sociais de bens de cuidado. A respeito dos objetivos especificos pretendemos:
1) Identificar as referéncias de apoio a esse jovem no enfrentamento de sua
doenca e os elementos oferecidos por esses atores no universo das trocas de
bens de cuidado; 2) Identificar as contribuigdes do jovem com doencga renal
cronica no sistema de trocas de bens de cuidado; e 3) Explorar as perspectivas
de profissionais a respeito da relagdo de troca que eles estabelecem com

esses jovens.

A estrutura da dissertacao foi construida em trés capitulos que serao

expostos a seguir.

No primeiro capitulo, apresentamos o nosso marco teérico composto por
conceitos e teorias que nortearam e sustentaram a pesquisa. Discorremos
sobre as principais concepgdes da adolescéncia e da juventude; a experiéncia
de adoecimento crénico sob a perspectiva socioantropolégica, bem como os
aspectos mais relevantes sobre a doenga renal crbnica; e por ultimo,
enfocamos a Teoria da Dadiva (Mauss', 2003) e o conceito de bens de cura
(Martins', 2003), trazendo outros autores que contribuiram para o

enriquecimento do assunto.

No segundo capitulo, abordamos os aspectos referentes ao caminho

metodoldgico da pesquisa. Salientamos a perspectiva teodrico-metodologica
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escolhida, explicando minuciosamente as etapas referentes a coleta de dados.
Posteriormente, apresentamos de forma detalhada o campo da pesquisa, bem

como descrevemos as caracteristicas dos sujeitos do estudo.

O terceiro capitulo refere-se a analise dos resultados da pesquisa, que
esta subdividida em trés partes. Primeiramente, analisamos a perspectiva dos
jovens do que diz respeito a vivéncia da juventude e como lidam com a
situacdo de adoecimento renal crénico. Na segunda parte, apresentamos os
embates dos jovens e suas familias com os sintomas iniciais da doenca e o
impacto do diagnéstico, ainda na infancia. Na terceira parte, evidenciamos as
relagcbes de troca simbdlica entre esses jovens e o servigo de saude que
utilizam. Aqui, exploramos também a perspectiva dos profissionais que atuam

no cuidado direto a essa clientela.

Por ultimo, apresento as consideragbes finais do estudo, discutindo
alguns questionamentos oriundos dos resultados e sugerindo possiveis

desdobramentos da pesquisa.
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CAPITULO 1. MARCO TEORICO

A pesquisa, aqui, apresentada aborda a experiéncia do adoecimento de
jovens com doenga renal crénica que utilizam um servigo de saude especifico
destinado, especialmente, para esse cuidado. Nesse capitulo, pretendemos
discorrer sobre o nosso marco tedrico, dialogando com as principais teorias
que sustentam a nossa pesquisa. Para tanto, pretendemos primeiramente,
explorar algumas concepgdes sobre adolescéncia e juventude, sob diversos
aspectos, destacando esses dois conceitos no cenario da saude do
adolescente. Depois, abordaremos o fendmeno do adoecimento crénico na
perspectiva antropoldgica, salientando a experiéncia do adoecido. Por ultimo,
focaremos a natureza das relacdes de trocas simbdlicas, buscando aprofundar

a raiz social desses vinculos.

1.1. Concepgdes de Adolescéncia e Juventude

Chamamos de adolescéncia, o periodo de desenvolvimento humano
caracterizado por uma transicdo da infancia em dire¢cdo a vida adulta.
Entretanto, embora essa concepc¢éo seja comum na literatura, podemos definir
a adolescéncia sob diversos olhares. Do ponto de vista biomédico, o conceito
de adolescéncia esta baseado, principalmente, nas transformagdes bioldgicas
e mudangas hormonais, expressas pela puberdade. As modificagcbes fisicas
sdo caracterizadas, principalmente, pela aceleracdo e desaceleragdo do
crescimento fisico, mudanga da composi¢gdo corporal, eclosdo hormonal

envolvendo hormdnios sexuais e evolugao da maturagao sexual, que pode ser
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acompanhada através do desenvolvimento de caracteres sexuais secundarios
masculinos e femininos. Esse modelo paradigmatico tende a uniformizar esse
processo de crescimento, levando em consideragdo apenas as modificacoes
puberais, reconhecendo o sujeito como adolescente a partir de critérios etarios,
que compreendem o intervalo de 10 a 20 anos. Tal concepgao biologicista,
como nos aponta Peres e Rosenburg'™ (1998), fundamenta o discurso da
saude publica que enxerga o adolescente a partir de um olhar padronizado,
que destaca os aspectos somaticos, em detrimento das dimensdes psiquicas e
sociais, que segundo esse modelo, ocupam posi¢gdes secundarias, ja que se

originam das transformacdes fisicas inerentes ao periodo da adolescéncia.

Em uma visdo mais abrangente sobre o fendbmeno da adolescéncia,
Saito™ (2010) destaca que enquanto a puberdade apresenta um carater
universal, repetindo-se de maneira muito semelhante para todos os individuos,
a adolescéncia é carrega um trago singular, sendo considerada um periodo
peculiar a cada sujeito, sofrendo, inclusive, influéncias socioculturais, o que
pode interferir na forma distinta como é vivenciada até por individuos da

mesma familia.

A World Health Organization — WHQ™ (2007) organizou um material
interessante que discute a saude do adolescente com doencga cronica — The
Adolescent with a Chronic Condition. De acordo com esse conteudo, a
adolescéncia apresenta trés estagios de desenvolvimento que serdo descritos
a seguir. A primeira fase corresponde a adolescéncia precoce ou early
adolescence, caracterizada, principalmente, pelas alteragbes corporais
provocadas pela puberdade. Nesse periodo € importante que o adolescente

consiga incorporar sua condi¢gdo crénica a sua propria identidade que esta se
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formando. O papel da equipe de saude é crucial e deve funcionar como uma
fonte segura de informagdes a respeito dos questionamentos que seréo

levantados a medida que as transformacoes fisicas vao ocorrendo.

Outra caracteristica propria dessa fase refere-se a valorizacdo do
presente. O adolescente, nesse momento, privilegia as situagcées do presente.
Cabe a equipe de saude estar atenta a esse aspecto e buscar atualiza-lo a

respeito de sua condic¢ao clinica sempre que for solicitada.

A adolescéncia intermediaria ou middle adolescence € marcada pelo
processo de ‘“individuagao” que corresponde a tentativa do adolescente
estabelecer sua identidade. Nesse periodo, o adolescente tende a solicitar
maior liberdade na geréncia de sua situagdo de adoecimento crbnico, que na
maioria das vezes, pode levar a conflitos e comportamentos de rebeldia. E um
momento em que a equipe de cuidados em saude deve ter muita paciéncia e
transmitir seguranca e confianca ao adolescente, ndo considerando seu
comportamento, que pode se tornar um tanto hostil, como algo pessoal. E um

momento de negociagdo dos cuidados da condi¢gdo clinica do adolescente,

buscando valorizar a relagdo médico-paciente acima de qualquer questao.

A Ultima fase, a adolescéncia tardia ou /late adolescence € marcada por
um periodo de aceitagao progressiva da condigdo de adoecimento. Mediante a
aquisicdo de maiores informacbdes a respeito de sua situacdo clinica e o
convivio constante com a doenca, o adolescente passa a assumir o controle de
sua condi¢do. E importante salientar que no que concerne ao manejo do
cuidado, deve-se manter um equilibrio entre as demandas individuais do

adolescente e suas necessidades relacionadas ao tratamento. Outro ponto
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relevante refere-se a importancia do afeto que permeia as relagdes entre o
adolescente e seus cuidadores. Visando facilitar a expressao dos conteudos
emocionais desse adolescente, grupos de discussdo entre jovens com

diferentes patologias crénicas aparecem como uma sugestao interessante.

Paralelamente a algumas modificagdes fisicas proprias dessa fase de
desenvolvimento, surgem situagdes conflitantes que podem oferecer risco. A
segunda década de vida passa, entdo, a representar ndo s6 uma fase de
descobertas, mas também assume um carater perigoso. Quando nos
deparamos com o discurso da saude publica, o adolescente € visto como um
sujeito em risco permanente. Nesse sentido, de acordo com os autores
supracitados, todos os esforgos oriundos das politicas internacionais e
nacionais dentro do ambito da saude do adolescente tendem a ser
direcionados a prevencao de possiveis riscos. O risco € concebido como uma
proposigao técnica que associa o conceito de vulnerabilidade a probabilidade
de dano ou resultado indesejado (Saito™, 2010). No que se refere ao
adolescente propriamente dito, risco e vulnerabilidade aparecem associados as
caracteristicas proprias do desenvolvimento psico-emocional dessa fase da
vida. A busca pela identidade pode acarretar a um questionamento dos
padrdes sociais vigentes e das autoridades como o caso dos pais, professores
e demais adultos inseridos no contexto de vida do adolescente. A exposigao a
novidade traduz-se como um grande desafio que pode estar relacionado a
onipoténcia do adolescente que se julga sempre vencedor. Por outro lado, a
timidez e a baixa auto-estima podem deixa-lo fragilizado, levando-o a busca de
solugdes externas inapropriadas para os seus problemas, como o abuso de

drogas, por exemplo. No Brasil, a Politica Nacional de Atencéao Integral a saude
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de adolescentes e jovens (Ministério da Saude'’, 2007) mostra que esse foco
preventivo, que associa a adolescéncia a “problemas”, esta sendo questionado
no cenario das politicas publicas, que além de se preocuparem com a saude
sexual e reprodutiva dessa clientela, bem como com o uso abusivo de alcool,
tabaco e drogas, e com a violéncia que atinge essa populagédo; destacam
também assuntos como promogao de saude, participagao juvenil e questdes

racionais e étnicas.

No que se refere a perspectiva psicologica, a adolescéncia é concebida
como uma fase de crises, caracterizada por determinados comportamentos que
podem ser entendidos como uma sindrome. Aberastury e Knobel™ (1981)
discutem as possiveis perdas que acontecem nessa etapa, destacando a perda
do corpo de crianga, da identidade infantil e da relagdo com os pais da infancia.
A Sindrome da Adolescéncia Normal, abordada pelos autores acima, concebe
a adolescéncia como um periodo marcado por lutos que devem ser elaborados
de forma saudavel e, que justificam determinados comportamentos, que se
configuram como “aceitaveis” e pertencentes a esse periodo da vida.
Constituem caracteristicas importantes dessa sindrome a busca da identidade,
a tendéncia grupal, o desenvolvimento do pensamento conceitual, a vivéncia
temporal singular, a evolucdo da sexualidade, havendo, por vezes, um
desacerto entre o corpo pronto para a reproducéo e a dimensao psiquica ainda,

imatura para esse evento (Saito', 2010).

No que concerne a dimensao social, sdo oferecidas ao adolescente
algumas possibilidades de comportamento cujo objetivo central versa sobre as
expectativas sociais que todo adolescente, seguindo seu contexto sociocultural,

deve responder (Peres e Rosenburg™, 1998). Ou seja, seu comportamento e
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guiado por determinadas condutas aceitas pela sociedade, na qual esta
inserido. Portanto, aquele comportamento que nao € reconhecido socialmente
como correto, coloca esse adolescente numa posicado de desvio. A cultura
tende a predizer ou predeterminar a conduta humana dentro de um certo leque
de possibilidades, mutavel em cada sociedade. Cabe salientar que o conceito
de adolescéncia é relativamente recente, e delineou-se como resultado da
reflexdo humana sobre a singularidade dessa etapa de passagem entre a
infancia e a fase adulta. Conclui-se, entdo, que a adolescéncia € uma invencao
da cultura, um produto da industrializagdo, da tecnologia, da midia, da
globalizagéo, que exige constante adaptagdo no que diz respeito ao ingresso
do adolescente na vida adulta (Saito'®, 2010). A visdo de Cavalcanti'® (1988)
corrobora com o que acabamos de expor, pois concebe a adolescéncia como
um fendmeno socioldgico, produzido historicamente. O autor considera que a
origem da adolescéncia foi provocada, principalmente, pela revolugéo
industrial. Essa visdo destaca a importancia do papel sociocultural no
nascimento do conceito da adolescéncia, que somente se estruturou a partir do

séc. XVII.

De acordo com a Organizagcdo Mundial da Saude (OMS) adolescéncia e
juventude s&o periodos que se cruzam, pois a primeira etapa compreende o
intervalo entre 10 e 20 anos, e segunda € demarcada pela faixa etaria que
abrange de 15 a 24 anos. No Brasil, portanto, esses dois grupos etarios sao
reconhecidos como “pessoas jovens” (Ministério da Saude', 2007). Como o
nosso estudo abrange esse periodo de intersecdo entre os dois grupos,

assumimos essa categoria para identificar nossos sujeitos de pesquisa.
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Diferentemente da concepcdo de adolescéncia que assume diversos
primas, o conceito de juventude se assenta, essencialmente, na perspectiva
sociologica, que transcende os limites etarios e considera as transformacgdes
sociais, focando, principalmente, a mudanga de papéis (Groppo®, 2000;
Ministério da Saude', 2007). A juventude pode ser concebida como uma
categoria social relacionada, principalmente, ao processo de conquista da
independéncia profissional e econdmica. Groppo® (2000) assinala que a
juventude pode ser reconhecida, simultaneamente, como uma situagao social,
bem como uma representagdo sociocultural. A juventude € uma produgao
social, cuja existéncia se apdia na representacdo simbodlica de determinados
grupos sociais que a utilizam para justificar comportamentos e atitudes. A
juventude pode, ainda, ser instrumento de analise das sociedades modernas,
funcionando como um espelho que reflete um conjunto de ideologias e atitudes

sociais oriundas de periodos historicos especificos.

Outro conceito que merece destaque e configura-se como relevante para
a nossa discussao sobre juventude, refere-se ao protagonismo juvenil. Grande
defensor desse termo, Costa?' (2000) concebe o protagonismo juvenil como um
processo pedagogico que incentiva o estabelecimento de um relacionamento
democratico entre jovens e adulto, alicergcado na solidariedade. De acordo com
sua visao, o objetivo do protagonismo diz respeito a promogéo de espagos e
estratégias de escuta e participagdo dos jovens nos diversos contextos que
estdo inseridos, como na escola, na comunidade, no ambito profissional,
buscando possibilitar mudangas sociais que estejam intimamente implicadas na
sua formacao integral. O protagonismo também pode ser compreendido como

uma forma de conduzir o jovem ao exercicio de sua cidadania (Meirelles e
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Ruzany?, 2008). No caso do jovem usuario de servigos de salde, para exercer
sua cidadania, deve participar da formulagao de estratégias e acdes produzidas
no ambito do cuidado em saude destinado a ele préprio. A participagao juvenil
no ambito das politicas publicas, no Brasil, tem sido estimulada na ultima
década, sendo considerada um assunto de relevancia na producdo académica
(Boghossian e Minayo?, 2009). A participagdo configura-se, entdo, como um
valioso instrumento de agdo que possibilita a efetivagcdo do protagonismo
juvenil, uma vez que reconhece o jovem como um sujeito de direitos, capaz de
influenciar diretamente na producido de politicas publicas que discutem seus
processos de saude e doenga. Na visdo de Flisfisch®* (1987), a participagéo
assume uma definicdo mais ampla quando objetiva uma construgdo coletiva,
ou seja, quando promove o0 encontro entre sujeitos e valoriza suas vivéncias,

concebendo-0s como atores principais desse processo.

Essa segao teve como objetivo conceituar o fendmeno da adolescéncia
e da juventude, explorando suas perspectivas e contribuindo para que
compreendamos quem sao o0s sujeitos que participaram desse trabalho. Cabe
destacar que os conceitos de protagonismo juvenil e participagdo estdo em
consonancia com os propoésitos dessa pesquisa que se apoia, principalmente,
na ideia de que o adolescente/jovem ocupa uma posi¢ao ativa na construgao

de seus processos de saude e adoecimento.

1. 2 A experiéncia do adoecimento crénico

26



Esse tépico se propde a realizar explanacdes a respeito da experiéncia
do adoecimento crénico, enfocando a dimensdo sociolégica sobre o tema.
Pretendemos englobar também aspectos referentes a doenga renal crdnica,
incluindo sua definicdo, etiologia, sintomatologia, técnicas de tratamento e

dados epidemiologicos.

Sabe-se que a doenca renal cronica, sobretudo, esta inserida em um
contexto mais amplo, qual seja, o da doenga crbnica. Partindo de uma
perspectiva socioantropolégica sobre o adoecimento crbnico, Canesqui®

(2006) define cronicidade como:

“um dispositivo conceitual biomédico e, especialmente, clinico que se refere a

impoténcia na “cura”, na orientagdo da pratica profissional do médico” (p.19).

Podemos, entdo, conceber o termo crénico como um fendmeno
intimamente atrelado a analise da pratica médica. Nas ultimas duas décadas, a
Sociologia e a Antropologia da Medicina norte-americana, vém privilegiando
estudos que valorizam a perspectiva do enfermo, no que se refere ao
adoecimento crénico. Canesqui®® afirma que a experiéncia da doenga cronica
aponta para a valorizagdo de determinados aspectos relacionados a
convivéncia com a enfermidade, como as rupturas da rotina cotidiana e o
gerenciamento e adaptacao a doenca. Cabe ressaltar, ainda, que a experiéncia
do adoecido crbénico também recebe influéncias de um conjunto de
externalidades, como, por exemplo, 0 acesso aos servicos de saude e

questdes relacionadas ao diagnostico e a terapéutica. No Brasil, a literatura
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nacional de Saude Coletiva aponta o aumento de estudos que explorem a
dimensao dos adoecidos, no que diz respeito as enfermidades cronicas. As
abordagens tedricas que sustentam os estudos sobre a experiéncia do
adoecido crbénico salientam os relatos na primeira pessoa, o processo de
ressignificagcdo da experiéncia e dos sentidos atribuidos a esse evento na vida
cotidiana do enfermo, o remanejamento de sua estrutura familiar e as
estratégias utilizadas para lidar com a doenca.

O conceito de ruptura biografica (Bury?®, 1982) ganha destaque nesse
contexto, ja que valoriza as mudangas ocasionadas na vida cotidiana por conta
da situagdo de adoecimento. Bury?® (1982) assinala que o adoecimento
provoca rupturas na estrutura de vida do enfermo e acaba por mobilizar a
utilizacdo de recursos de ordem emocional para enfrentar a nova situagao. A
tentativa de rearranjar sua vida em torno do adoecimento leva o individuo a
refletir sobre sua biografia e sua auto-imagem.

Adam e Herzlich? (2001) compartiiham da mesma visdo, quando
salientam a importadncia do contexto sociocultural na significacdo e
ressignificagdo da doenga para o enfermo. Segundo esses autores, a doenga
desempenha um papel central na vida do sujeito, mediando todas as suas
relagbes a partir do momento da descoberta do diagnostico. A doenga afeta
nao so6 o corpo fisico do individuo, mas também influencia diretamente na sua
vida social. O sujeito adoecido assume a fungdo de ator principal de seu
préprio cenario, sendo obrigado a tomar decisbes e a realizar escolhas. A
situagcao de adoecimento, geralmente, provoca uma tendéncia a readaptagao, o
que Adam e Herzlich® chamam de normalizagdo. Esse processo corresponde
a uma tentativa de amenizar as consequéncias desencadeadas pelo

adoecimento crénico. Além do individuo buscar essa tendéncia, tal tentativa é
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estendida a todos os outros atores envolvidos na cena, como a familia e a
equipe médica. Outro ponto interessante destacado pelos autores supracitados
refere-se a interferéncia do rearranjo social no autoconceito. Os autores
afirmam que o remanejamento da estrutura dos papéis sociais por conta do
adoecimento afeta também a nog¢dao de autoconceito, que podem provocar
mudancas de ordem identitaria.

No que se refere a doenga crénica na adolescéncia, estudos mostram
um significativo aumento na incidéncia de doengas cronicas em populagbes
cada vez mais jovens, como nos apontam Marcon et al.?® (2005). De acordo
com Vieira e Lima® (2002), a doenga cronica vivenciada por criangas e
adolescentes apresenta trés etapas: o periodo de crise, caracterizado pelos
sintomas, 0 momento angustiante do diagndstico e o inicio do tratamento, que
provoca uma desestruturacdo na vida dos adoecidos e de seus familiares; a
fase crénica, demarcada pela permanéncia, progressdo e remissdao da
condigao clinica de sinais e sintomas, quando, geralmente, o adolescente e a
familia buscam gerenciar a situacado de adoecimento, reorganizando suas vidas
em torno da doencga e; a etapa terminal, que abarca tanto a possibilidade de
morte, quanto o momento propriamente dito da ocorréncia desse fenémeno.

De acordo com a World Health Organization — WHQ'™ (2007), a doencga
cronica pode afetar negativamente o desenvolvimento integral do adolescente,
provocando atrasos no crescimento, principalmente, no que diz respeito a
maturagcdo biolégica que ocorre na puberdade, gerando implicagdes
psicoldgicas e sociais, como alteragdes na auto-imagem e dificuldade de se
relacionar com seus pares.

No que concerne a doenga renal cronica (DRC), estudos (Mazza

Nascimento e Riella®, 2009; Martins e Cesarino', 2005) apontam para o
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crescente aumento dessa patologia no cenario mundial, ocupando um lugar de
destaque. Além disso, a DRC tem sido reconhecida como um grande desafio a
saude publica, nas ultimas décadas. O aumento epidemiolégico da obesidade e
da populacdo idosa provocaram um aumento na incidéncia de diabetes mellitus
e hipertensao arterial, consideradas como as principais causas da doenca renal
(Bastos et. al?>, 2009). Outras doengas também podem comprometer o
funcionamento dos rins como as glomerulonefrites, doencgas hereditarias,
malformagdes congénitas, lupus ou enfermidades que atacam o sistema
imunoldgico, problemas obstrutivos causados por pedras nos rins, por exemplo,
e infecgbes urinarias de repetigdo (NKF*, 2010).

A DRC consiste na diminuicdo progressiva da fungéo renal, provocando
limitagdes fisicas, emocionais e sociais que afetam significativamente a
qualidade de vida de seus portadores (Santos et al*’, 2008). De acordo com o
Kidney Disease Outcomes Quality Initiative (K/DOQI*', 2002) a DRC é definida
a partir de dois critérios. O primeiro refere-se a uma lesao por um periodo igual
ou superior a trés meses, caracterizada por anormalidades estruturais ou
funcionais do rim, com ou sem diminuicdo da Filtragdo Glomerular (FG),
expressa por anormalidades patolégicas ou marcadores de lesdo renal,
incluindo alteragdes sanguineas ou urinarias. O outro aspecto diz respeito a FG
menor que 60 mL/min 1,73 m2 por um periodo maior ou igual a trés meses,
com ou sem lesado renal. Considera-se muito dificil a realizagdo do diagnédstico
precoce da DRC, devido o carater assintomatico e insidioso da doenga (Bastos
et al*?, 2004).

O tratamento envolve a terapia dialitica e o transplante renal. O primeiro
método dispde de quatro opcdes: a hemodialise, a diadlise peritoneal

intermitente (DPI), a dialise peritoneal ambulatorial continua (CAPD) e a dialise
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peritoneal automatica (DPA). Ambos os processos consistem na filtracao
artificial do sangue (Reis et al’, 2008). A hemodialise, opgdo de tratamento
mais comum, provoca sentimentos de frustracdo, além de diversos efeitos
durante o processo como fraqueza, nausea, dor de cabeca, alteracbes
respiratdrias e cardiacas, podendo chegar a o6bito. Matta’ (2000) considera a
hemodialise como o primeiro e mais crucial contato do sujeito com a sua
doenga, ja que constitui um momento muito importante na vida do paciente,
pois sua funcao é substituir a fungao renal.

Bregman e Grossman®® (2008) destacam as principais doengas renais
no periodo da adolescéncia. Comecemos pelas glomerulopatias, que
caracterizam um grupo de doencas inflamatérias que atingem o glomérulo,
estrutura renal responsavel pela filtragcdo de toxinas do sangue. Segundo a
literatura médica, sua etiologia permanece obscura, sem causas aparentes.
Temos a glomerulonefrite primaria (idiopatica) e secundaria. A primeira
apresenta causas desconhecidas. J4 a segunda ocorre em consequéncia a
doengas sistémicas. As glomerulonefrites primarias tém como principal
caracteristica, a falha na resposta imunolégica, por isso, sdo tratadas com
drogas imunossupressoras. Existem algumas modalidades de
glomerulonefrites. A primeira delas corresponde a sindrome nefritica aguda,
caracterizada pelo aparecimento repentino de hematuria, algumas vezes,
proteinuria e diminuicdo da FG. Acarreta retencédo de liquido e sal, levando a
hipertensdo arterial e edema, podendo causar redu¢do do volume urinario.
Existe a glomerulonefrite rapidamente progressiva que consiste na perda subita
da funcdo renal. Temos também a sindrome nefrética, doenga delineada pela
presenga de proteinuria (acima de 3g/dia), hipoalbuminemia e edema. Sua

principal caracteristica refere-se a perda de proteinas. Frequentemente é feito
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o diagnostico de alergia. Embora, situa-se como uma das doengas renais mais
comuns na adolescéncia, a sindrome nefrética € rara na populagdo geral,
sendo estimado dois ou trés casos a cada 100.000 individuos. Para a
realizagdo precisa do diagnéstico, em alguns casos, ocorre a indicagao de
bidépsia renal. Como caracteristicas clinicas principais das glomerulonefrites
crbnicas, as autoras apontam para:

* A lesdo minima (LM), considerada como a causa mais comum da
sindrome nefrética na infancia;

« A membranosa concebida como padrao da sindrome nefrética primaria
mais comum na fase adulta;

* A glomeruloesclerose segmentar e focal (GESF), caracterizada como
uma entidade clinico-patoloégica que, geralmente, se expressa
clinicamente como uma sindrome nefrética. Apresenta grande
possibilidade de evoluir para insuficiéncia renal crénica terminal;

* A membranoproliferativa marcada pela ativacdo do sistema
complemento com hipocomplementemia. Esta associada a reacdo a
infecgcdo pelo virus da Hepatite B e C, HIV, neoplasias, doencas
hematoldgicas e sistémicas.

* Mesangioproliferativa (IgA) é definida como a glomerulonefrite primaria
mais comum, sendo mais frequente na adolescéncia. A expressao
clinica da doenga € marcada pela presenca de hematuria,
desencadeada geralmente, apo6s uma infecgdo nas vias aéreas
superiores.

Outra doenca que compde o quadro das doencas renais na adolescéncia

refere-se a insuficiéncia renal crénica (IRC). A IRC vem crescendo ao longo do

tempo, caracteriza-se como uma sindrome heterogénea que engloba desde
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pacientes assintomaticos até os mais graves. As causas variam de acordo com
a faixa etaria, sendo que na adolescéncia, periodo que nos interessa, a IRC
pode se manifestar devido a nao identificacdo de alteragdes renais na infancia
ou por conta da presencga de patologias diversas como glomerulonefrites, litiase
e nefropatia de refluxo. A nefrolitiase € uma doenca causada por diversos
fatores, como os genéticos, ambientais, dietéticos, metabdlicos e infecciosos. A
etiologia da doenga engloba trés aspectos: a infeccdo que, geralmente,
provoca a formacao de calculos; a dimensado anatbmica, que diz respeito a
alteracbes funcionais que modificam a dindmica urinaria; e por ultimo, a
perspectiva metabdlica que envolve a hipercalcinuria (associada a alteragao
primaria do manuseio do calcio), a hiperexcre¢do de acido urico, e acidose
tubular renal.

Nessa segéo, exploramos a dimensao sdcio-antropoldgica do adoecimento
crénico, bem como discorremos sobre os principais aspectos relacionados a

doenca renal crénica.

1.3. O paradigma do dom e o circuito de trocas de bens de cuidado
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O paradigma do dom vem norteando a construgédo e o estabelecimento
dos vinculos sociais, ampliando o significado simbdlico das trocas, que
transcendem a logica das relagbes mercantis circunscritas no contexto
utilitarista. Com vistas a discutir sobre a dadiva, apresentarei aspectos centrais
da teoria de Marcel Mauss, fundador do tema; discorrerei sobre Alain Caillé e
Maurice Godelier, dois autores franceses que aprofundam o assunto na
contemporaneidade; e Paulo Henrique Martins, autor brasileiro que insere a
discusséo da dadiva no Brasil.

Interessado em desvendar a natureza do vinculo social, Marcel Mauss™
(1872-1950), antropdlogo e socidlogo francés pertencente a mesma linhagem
de Emile Durkheim, realizou pesquisas importantes sobre o assunto. Em sua
obra “Sociologia e Antropologia” (2003), destaca estudos em sociedades
tradicionais, ditas primitivas, com o objetivo de identificar e compreender como
se davam as relagcbes sociais, em particular, os rituais de trocas. Em seus
achados, Mauss percebe que em muitas civilizagcdes estudadas, as trocas e
contratos eram selados com presentes. Os vinculos estabelecidos através
dessas transagdes eram permeados pela obrigacdo, teoricamente voluntaria,
de dar, receber e retribuir. Ao se deparar com esse fendbmeno, Mauss aponta
alguns questionamentos, que podemos considerar como o problema de sua
pesquisa:

“Qual ¢é a regra de direito e de interesse que, nas sociedades de tipo atrasado
ou arcaico, faz que o presente recebido seja obrigatoriamente retribuido? Que forca
existe na coisa dada que faz que o donatario a retribua?” (Mauss, 2003:188).

No que concerne ao meétodo, Mauss utiliza a comparacéao entre as areas
elencadas para a elaboracdo de seu trabalho. Mauss afirma que a escolha

desses locais relaciona-se, principalmente, pelo vasto acervo de documentos,
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favorecendo o acesso a consciéncia dessas sociedades. Um ponto
interessante que merece destaque refere-se a coletividade das trocas. Mauss
assinala que as prestacgodes, ou seja, os rituais de contrato ndo séo realizados
de forma individual. Pelo contrario, as obriga¢gdes sdo seguidas pelo coletivo
que, sem considerar a subjetividade, mantém esse sistema.

Os sujeitos da pesquisa correspondem ao que Mauss chamou de
pessoas morais — tribos, clas, familias. O individuo ndo existe. Ele esta diluido
e misturado aos rituais, que podem ser considerados instrumentos ou canais
de estabelecimento de vinculos. A natureza da dadiva é, sobretudo, simbdlica.
As trocas nao acontecem apenas por meio de riquezas e bens. Os elementos
que compdem esse intercambio sdo: dancas, feiras, servicos militares, festas,
casamentos e até mesmo, criancas € mulheres. Se Mauss destaca a todo o
momento a obrigatoriedade da dadiva, cabe uma reflexdo acerca da seguinte
questdo: e se a dadiva nao for retribuida? E se essa obrigatoriedade for
burlada? O descumprimento desse sistema de prestacdes totais pode implicar
em conflitos severos como o surgimento de uma guerra privada ou publica.

Mauss identificou uma forma interessante de prestacdo total,
denominada POTLATCH. Etimologicamente, o vocabulo significa nutrir,
consumir. O Potlatch é utilizado por algumas tribos na realizagdo de seus
rituais de trocas através de festas interminaveis cujo escambo se condensa em
uma trama de prestagdes juridicas, econbmicas e politicas. Durante essas
transagdes, impera o principio do antagonismo e da rivalidade. O Potlatch
caracteriza-se como ritos que originam batalhas que podem resultar em morte
ou na destruigédo total dos bens oferecidos e retribuidos. O carater agonistico,
cujo sentido alia-se a idéia de combate, luta, estd presente nesse género de

prestacao total. Na Polinésia, especialmente, a pratica do Potlatch abrange nao
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s6 os ritos referentes ao casamento, mas acompanha nascimento de filho,
doenca, puberdade da moca, ritos funerarios. Dois aspectos relevantes e
indispensaveis do Potlatch sdo reconhecidos facilmente: a honra, o prestigio; e
a obrigacao de retribuir as dadivas. Nesse caso, a nao retribuicdo leva a uma
perda de autoridade, o mana, como Mauss menciona.

A partir dessa breve explanacéo a respeito do sentido do Potlatch nota-
se a complexidade dessas relacbes estabelecidas através do sistema de
dadivas. A oferta implica no recebimento sem liberdade e na retribuicao
automatica. O ser nao € livre para recusar receber ou retribuir. Na verdade, o
ser ndo é livre para gozar da plenitude de ser. Na verdade, o exercicio do ser
esta completamente imbricado no compromisso coletivo de praticar o sistema
de dadivas. Em outras sociedades arcaicas, a dadiva transcende o carater
social e adentra a instancia espiritual. O vinculo estabelecido pelas trocas
atinge a alma. Portanto, o que é oferecido pelo cla refere-se a uma parte da
propria alma da instituicdo. Quem a recebe, no momento em que retribui,
igualmente, oferece uma parte de sua natureza. E essa troca de alma mantém
vivo o sistema de dadivas, como se o pedacgo da alma que fosse oferecida,
retornasse para seu lar de origem. Nota-se que o sistema de dadivas
transcende o carater social e moral. Recusar-se integrar o sistema € negar sua
prépria origem. Tudo o que se possui: alma, corpo, espirito, filhos, comida,
bens, é passivel de transmissao e deve ser englobado no sistema de prestacao
de contas. Ndo ha questionamentos, autoreflexao, crises existenciais. Existir
implica participar desse processo de trocas.

Em analise contemporanea ao sistema de dadivas, cunhado por Mauss,
alguns autores trazem reflexdes que merecem destaque e que serdo discutidas

a seguir.
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Em sua obra “A dadiva entre os modernos”, Paulo Henriqgue Martins3

(2002) situa o dom no contexto que nos remete a renovacédo das ciéncias
sociais na Franga, que culminou com a criagdo do movimento antiutilitarista
M.A.U.S.S. (Mouvement Anti-Utilitariste dans les Sciences Sociales). Esse
movimento deu origem a Revue du M.A.U.S.S"., cujo principal objetivo refere-
se a critica ao utilitarismo econdémico. Martins* (2002) salienta a relevancia da
dadiva para o debate contemporaneo nas Ciéncias Sociais, afirmando seu
valor na raiz do vinculo social. Reconhecido como produto da pluralidade de
l6gicas que ndo se excluem entre si, 0 dom exibe sua caracteristica mais
interessante: sua natureza paradoxal, presente na obrigacdo de retribuir a
dadiva de forma desinteressada e despretensiosa. Martins assinala que as
relagdes sociais se estabelecem no ambito da doacado, da confianca e da
solidariedade. Essas trés condi¢gdes que regem a criagdo do vinculo social ndo
podem ser explicadas nem pela dimensao individual, e muito menos pela
perspectiva coletiva, apenas pelo paradoxo do dom. Outro ponto que chama a
atencao na obra de Martins, refere-se a afirmacao dos tedricos antiutilitaristas a
respeito da existéncia da dadiva ndo s6 nas sociedades primitivas, como
também nas sociedades modernas. A presenga constante do dom nas
sociedades, independente do tempo e do contexto cultural que elas
apresentam, deve-se, principalmente, a atitude inerente ao ser humano, o ato
de doar. Todos nds doamos a vida inteira e recebemos doacdes. E essa troca
transcende os bens materiais. Refletindo sobre toda uma existéncia, do
nascimento até a morte, passamos todos os momentos, trocando. Trocando

sentimentos, agdées, mensagens, influéncias, dinheiro, e até o préprio ar que

! Revista francesa do Movimento Antiutilitarista das Ciéncias Sociais nascida em 1981. Tem por objetivo
produzir e incentivar o conhecimento contra o pensamento hegemoénico de que toda pratica humana esta
pautada no interesse mercantil e instrumental.
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respiramos e que é compartilhado com o mundo. Para que a troca seja
efetuada, necessariamente, alguém deve dar o primeiro passo. Deve doar. E,
assim, estamos todos conectados a imensa e inesgotavel teia da dadiva, da

qual é impossivel desligar-se ou desfazer-se.

Ainda sob o prisma dos autores que discutem a dadiva na
contemporaneidade, Caillé*® (2006), que € membro da Revue du M.A.U.S.S,
apresenta reflexdes importantes a respeito da dadiva. Em um capitulo
integrante da obra de Martins, citada anteriormente, Caillé** aborda a dadiva da
palavra. O autor inicia seu texto, incitando-nos a pensar sobre a seguinte
questao: no que concerne a palavra, quem sdo 0s emissores € quem sao 0s
receptores? Como a troca de palavras ocorre instantaneamente, muitas vezes,
encontramos dificuldade em discernir quem a doou primeiro. NOs, seres
humanos, que estamos inseridos no universo simbdlico da linguagem, dela
emergimos enquanto sujeitos. A palavra, nesse contexto, torna-se o veiculo
motor e construtor do nosso préprio EU, que nos possibilita o acesso ao mundo
e as pessoas. Caillé chama a atengédo para a linguagem do agradecimento, que
segundo o autor, suscita duas perspectivas paradoxalmente unidas no dom: a
da gratuidade e, simultaneamente, a da obrigagao. Aproveitamos o ensejo para
realizarmos uma pequena reflexdo acerca desse ponto. Quando dizemos
“obrigado”, utilizamos esse vocabulo em sinal de gratiddo. Ou seja, esse termo
finda o compromisso que adquirimos quando aceitamos algo, um presente ou
um favor, por exemplo. O “obrigado” representa ao mesmo tempo a aceitagao e
a retribuicdo do que nos foi oferecido. E ndo nos parece um tanto intrigante,
que esse dispositivo de agradecimento seja a conjugagdo da palavra

“obrigacéo”? Ora, percebamos que, em nossa cultura brasileira, agradecemos
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através do vocabulo que € derivado do termo “obrigar”’. Agradecer, entéo,
aparece intimamente relacionado a obrigacdo. E de fato, como determina o
manual de boas maneiras, devemos, obrigatoriamente, agradecer toda vez que
assumirmos a posigao de receptor de algo.

Coincidéncias a parte, independente da cultura, geralmente, as pessoas
costumam realizar rituais de agradecimento, que muitas vezes, sao selados
através de palavras. Voltando ao Caillé*, no que se refere a circulagdo das
palavras, o autor destaca que esse sistema possibilita o estabelecimento de
relagdes de alianga e afinidade. No sistema de dadivas abordado por Mauss,
se houvesse algum erro nesse processo, as trocas sociais eram realizadas em
clima de agressividade; no caso das palavras, a auséncia de um receptor
equivalente ao emissor possibilita a ma circulagdo das palavras. A circulagao
caracterizada por algum tipo de interferéncia, com efeito, pode levar o receptor,
como diz Caillé, a perder a face. O que significa perder a face? O autor afirma
que a conversagao, assim como o sistema de trocas, esta sujeito a normas que
devem ser aceitas e seguidas, sob pena de corromper a circulagdo de
palavras. O que esta em jogo é a prépria face dos participantes. Ou seja, a
troca de palavras deve obedecer a triplice obrigatéria (dar, receber e retribuir),
ja que a dadiva é a base da sociabilidade primaria. Outro aspecto relevante
corresponde ao fato de que, embora obedegam a regras instituidas

socialmente, a dadiva das palavras, varia de acordo com o contexto cultural.

Deixemos, por ora, as consideracdes de Caillé a respeito do dom das
palavras e atentemos para o que pode oferecer sua obra intitulada
“Antropologia do Dom”. Caillé* (2002) concebe o dom como um paradigma das

ciéncias sociais e apresenta sua estrutura através da discussao entre dois
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modelos predominantes nesse contexto: o individualismo e o holismo. O
paradigma individualista esta baseado na concepg¢do de que o individuo é a
esséncia da totalidade social. Sua proposta fundamenta-se, prioritariamente, na
critica ao utilitarismo. Para o modelo holista, o vinculo social € criado através
do conjunto das agdes dos individuos e comandado por uma totalidade social
sempre preexistente aos individuos. Seus atos ou pensamentos sao
determinados pela totalidade. De um lado, temos o individuo que ndo depende
da teia social para existir. No individualismo, o sujeito € o ator principal da
cena. De outro, temos o corpo social como fundador das relagdes sociais. O
individuo € secundario, ja que o social antecede sua existéncia. Na verdade, o
coletivo é que determina as agdes e percepcdes do individuo.

Seria possivel reduzir o paradigma do dom ao modelo individualista?
Caillé afirma que ndo, ja que a proposta do individualismo n&o visa analisar a
origem do vinculo social. Nesse sistema, os individuos s&o aglutinados.
Apresentam interesses particulares, voltados apenas para si. Sdo racionais,
separados e mutuamente indiferentes. O sujeito criado pelo individualismo é
livre em demasia e muito fechado em si mesmo. Nesse contexto, seria,
praticamente, impossivel criar uma relacdo de confianca. Sem confianca e
reciprocidade, ndo ha dadiva.

E em relagdo ao holismo, sera que o paradigma do dom encontra
convergéncias? Caillé®* apresenta algumas semelhangas entre os modelos,
mas ainda assim, explica o motivo pelo qual o paradigma do dom transcende o
holismo. Primeiramente, um ponto a ser considerado consiste no fato de que o
holismo, assim como o individualismo, ndo se propde a analise da génese do
vinculo social, ja que parte da premissa de que ele preexiste ontologicamente a

acao dos sujeitos sociais. O sujeito criado pelo holismo é incapaz de dar. Nao

40



tem acesso a liberdade e ao sentido, a ele somente cabe o cumprimento do
rito, da regra ou da fungédo e submeter-se ao que foi destinado a ele.

No tocante as convergéncias entre o dom e o holismo, Caillé* salienta
dois aspectos que ganham relevo. Em primeiro lugar, o dom ndo acontece na
auséncia de uma regra de reciprocidade preexistente, e essa condigdo esta
englobada na esséncia do holismo, quando concebe que as relagbes entre os
individuos séo regidas pela totalidade social que os antecede. Em segundo
lugar, o dom apresenta um carater obrigatorio, imprescindivel para seu
funcionamento. Esse fator coincide com a estrutura holista justamente no ponto
em que os individuos devem seguir e respeitar as regras sociais, ja que o
relacionamento social deles esta calcado nas normas sociais preexistentes. No
entanto, embora existam aspectos afins, Caillé defende que o paradigma do
dom se propde a analise da criagdo do vinculo social. Entretanto, parte do
principio que nao o deve realizar essa andlise nem através da base (individuos
separados), nem por intermédio do alto (totalidade social). Sua anédlise comega
de forma horizontal, voltada para o conjunto das interrelacoes que liga o
individuo e os transforma em atores sociais. O dom se propde a conhecer
como se tece o emaranhado das relagdes entre individuo e o coletivo.

O paradigma do dom apresenta peculiaridades que sdo muito bem
mencionadas por Caillé. A alianca selada pelo dom é fundamental, preciosa e
ndo é desprovida de sentido. E pautada na confianga e na reciprocidade. O
dom sela, simboliza e da vida ao vinculo social. As relagdes sociais se
constituem a partir de dons, que permitem a ligagao entre os seres humanos, e
consequentemente, formam a sociedade. E assim, os vinculos sdo mantidos
através da troca de bens que, na maioria das vezes, ndo possuem um valor

utilitario, mas simbdlico. Caillé aponta para a relacdo estreita que Mauss
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descobriu entre o simbolismo e a triplice obrigatéria. Nesse sentido, a propria
realidade social deve ser concebida como intrinsecamente simbdlica.

Caillé* destaca, como um dos pontos centrais da sua discussdo sobre a
dadiva, a dimensao da obrigatoriedade do dom. Sabemos que o paradoxo do
dom é definido através de duas caracteristicas essenciais: 0 dom € ao mesmo
tempo livre e obrigatério. Mas porque € obrigatorio? Caillé responde a questéo
quando afirma que o dom n&o pode ser dado a qualquer pessoa, de qualquer
maneira, em qualquer lugar ou a qualquer hora. Tanto o local, 0 momento e as
regras do dom sao instituidos socialmente. No entanto, embora seja imposto
socialmente, o dom ndo possui sentido na auséncia de espontaneidade.

Além de obrigatorio, 0 dom apresenta outro aspecto: é interessado e
desinteressado, simultaneamente. Seu desinteresse se manifesta na forma
despretensiosa e generosa de dar. Ja o interesse esta presente na forma
agonistica do dom, que € condi¢cdo de aliangca e amizade, e ndo pode jamais
ser recusado. A dimensao de generosidade existe na medida em que se tudo
correr bem, se leva vantagem.

Outro autor francés que apresenta uma releitura interessante a respeito
do dom é o Maurice Godelier*” (2001), que em sua obra “O enigma do dom”
revela dimensdes relevantes acerca do assunto.

Comecemos, entéo, trazendo um ponto importante referente a producéao
de Godelier a respeito da obrigagdo de dar. O autor assinala que antes de
receber um dom, necessariamente, € preciso que ele tenha sido dado.
Godelier*” afirma que a quest&o da obrigacgéo de retribuir justifica-se através da
existéncia de um espirito nas coisas, que o faz retornar a mesma pessoa que
realizou a doagédo. Mas e a obrigagdo de dar? Godelier explica que Mauss

justifica a razdo do ato de dar, mediante a hipotese de que o que obriga a dar,
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€ precisamente o fato de que dar obriga. Dar estabelece uma relagdo dupla
entre quem da e quem recebe cujo conteudo principal é a solidariedade, pois
ao dar vocé partilha o que tem. E uma relagdo de superioridade, pois quem
aceita a dadiva, fica em débito com aquele que a deu. E a divida, institui, de
certa maneira, uma relacéo de dependéncia, que s6 é quitada com o0 momento
da restituigdo. O ato de dar, entdo, instaura uma desigualdade de status entre o
doador e o receptor, desigualdade que pode estabelecer hierarquias. Nesse
caso, quando ja preexiste, o dom tem a fungcdo de expressa-la e legitima-la,
simultaneamente.

O dom adquire, entdo, um carater ambiguo. Ora aproxima os
protagonistas porque € partilha, ora os distancia socialmente porque gera
divida entre eles. Entretanto, o dom pode ainda, assumir um aspecto generoso,
conforme também nos apontou Caillé*, pois mesmo que transforme uma das
partes que troca em devedora, oferece nao s6 a oportunidade de restituicio,
como também a oportunidade do devedor, em outro momento, tornar-se um
doador. O dom €&, em sua propria esséncia, uma pratica ambivalente que une
forcas divergentes. Pode ser ao mesmo tempo, ato de generosidade ou
violéncia, mesmo assim uma violéncia disfarcada de gesto desinteressado,
pois € exercido sob a forma de uma partilha. Essa natureza dualista do dom
pode levar também os individuos que ndo conseguem quitar suas dividas, a se
obrigarem a se colocar ou colocar seus filhos como escravos, moeda de troca,
se transformando em propriedade, na coisa. Fica claro, entdo, que entre essas
duas posic¢oes, a partilha e a divida, que compéem o dom, a segunda corre o
risco de ser mais exercida na sociedade, ja que se organiza em que formas de

competicdo para 0 acesso a riqueza, ao poder, aos saberes, aos ritos.
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Godelier®” aponta para um aspecto interessante sobre o dom em relagdo
a diferencas culturais. O dom exercido nas sociedades que ndo possuem
hierarquia vigente encontra plenas condi¢des de circulagédo. Ja nas sociedades
que adotam sistemas de castas, de categorias, o dom assume novas
significagdes e acompanha os nivelamentos sociais, devendo ser praticado
entre categorias equivalentes.

Aqui, cabe uma ressalva. Traduzindo esse olhar para os sujeitos do meu
estudo, (jovens com doencga renal crénica e profissionais que cuidam deles)
sera que o dom entre eles é trocado de forma equivalente? Eles pertencem a
classes, categorias distintas, certo? Como entdo ocorre a circulagédo dos dons?
Embora, a natureza da relagdo entre eles seja de interdependéncia, os
profissionais de saude ocupam, necessariamente, perante a sociedade um
status social superior. Eles oferecem, generosamente, desinteressadamente,
seus servigos e cuidados para os doentes que necessitam de sua ajuda. Mas e
a formacéao profissional deles ndo depende dessa relacdo com os adoecidos?
E a razdo do sucesso na profissdo, na verdade, da existéncia da vida
profissional deles ndo depende dessa troca? Afinal de contas, a demanda do
doente é que criou as profissdes que oferecem cuidados, ndo € mesmo? Mas
sera que essa importancia, essa interdependéncia €& reconhecida por eles
(tanto pelos jovens, quanto pelos profissionais)? Se for, qual o efeito desse
reconhecimento na qualidade do servico oferecido e no estabelecimento do

vinculo com os pacientes?

Godelier*” traz, ainda, em seus achados, alguns elementos concebidos
como fundamentais para a sociologia do dom. Segundo o autor, Mauss se

colocou a disposicdo para descobrir o porqué que certas sociedades sao
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caracterizadas por uma economia e uma moral do dom. Sua resposta emergiu,
mediante a combinacdo de diversas condi¢cdes. A primeira refere-se a
preponderancia que relagdes pessoais desempenhavam na instituicdo das
relagbes sociais que constituiam o alicerce da sociedade. Além disso, os
individuos e os grupos participantes do dom tinham todo o interesse para se
reproduzir e mostrar-se desinteressados. O interesse em dar, em mostrar-se
desinteressado residia, finalmente, em um carater fundamental do dom: o fato
de que nestas sociedades o que obriga a dar é o fato de que dar obriga. Esses
séo os trés elementos da base sociolégica do dom.

Notemos que Godelier questiona a obrigatoriedade do ato de dar. Mas e
o ato de retribuir? Por que é obrigatério? Segundo o autor, Mauss tinha a
crenca de que as coisas dadas tém uma alma e que essa alma esta presente
tanto na coisa dada, quanto na coisa que é restituida. Na triplice da obrigacgéao,
as coisas faziam parte das pessoas e as pessoas se identificavam com as
coisas que possuiam e que trocavam. Mauss'' descrevia o caminho de vai e
vem percorrido pelo dom, como se houvesse uma troca permanente de uma
matéria espiritual que envolve objetos e homens, entre clas e individuos.
Godelier salienta que a restituicdo obrigatéria da mesma coisa adquire mais
relevancia na pratica, sendo mais dificil compreende-la na pratica e menos, na
teoria. Esse enigma é resolvido a partir da ideia de que as préprias coisas
dadas estdo imbuidas de uma forgca que as leva a circular e a voltar para seu
doador. A solugdo esta inserida no ambito dos mecanismos espirituais, das
razdes morais e religiosas, das crengas que emprestam alma as coisas. Ate
mesmo no potlatch, ha uma virtude, cuja natureza € moral e religiosa, que forga
a circulacao dos dons, forca o movimento de serem dados e devolvidos. De

acordo com Godelier, foi essa ideia que Mauss quis passar com 0 mana € o
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hau. Eles representam a forca espiritual que embasa a circulacido dos dons.
Godelier afirma que o dom, na verdade, n&o é devolvido.

Pessoas tomam o lugar uma das outras e estas transferéncias
produzem, entre os individuos e grupos que sao seus protagonistas, relagdes
sociais particulares, fontes de um conjunto de direitos e obrigagdes reciprocas.

De outra parte, propriamente falando, ndo nada na coisa que obrigue a
devolvé-la exceto o fato de que a esséncia daquele que da continua presente
na coisa dada, exercendo através dela uma pressédo sobre o outro, ndo para
que devolva, mas para que ele, por sua vez, também dé, que ele dé de volta.
Se, de fato, existe uma forca na coisa, e essencialmente a da relagdo que
continua a liga-la a pessoa daquele que a deu. Ora, esta relagdo apresenta um
carater duplo, pois o doador continua presente na coisa que da, que nao esta
desligada de sua pessoa (fisica e moral), e esta presenga constitui uma forga, a
forca dos direitos que ele continua a exercer sobre ela e através dela, sobre
aquele a quem ela foi dada e a aceitou. Aceitar um dom € mais do que receber
a coisa dada. E aceitar que aquele que da exerca direitos sobre aquele que
recebe.

Para Mauss™, as razbes imbricadas na obrigagcdo de retribuir séo
essencialmente espirituais, de ordem moral e religiosa. Nao sdo apenas razdes
morais que obrigam a restituicdo. Esta necessidade pode ser material ou ideal,
mas de qualquer forma ela € social.

Godelier”” menciona, ainda, a quarta obrigacgéo citada por Mauss, que
desempenha uma fungdo nessa economia e nessa moral dos presentes.
Refere-se a obrigagao de fazer dons aos deuses, assim como aos homens que
representam os deuses. Ele faz alusdo a cerimbnias em que homens

simbolizam espiritos, deuses, animais e trocam bens para incitar seus
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homonimos a serem generosos para com os homens. Mauss abarca aqui, na
categoria dos dons, as oferendas destinadas aos espiritos e aos deuses, os
sacrificios direcionados a solicitar sua benevoléncia ou manifestar gratidao por
eles. Mauss acredita que os espiritos dos mortos e os deuses séo verdadeiros
proprietarios das coisas e dos bens do mundo. Com eles, a troca torna-se mais
necessaria. Entretanto, ndo trocar pode representar perigo. Na opinido de
Godelier, falta a esta analise, a consideracdo de que, numa dimensao
hierarquica, os deuses e os espiritos sdo muito superiores aos homens e que
os doadores, que sdo os homens, sdo ja estdo em débito, até porque
receberam deles, todas as condi¢cdes de existéncia. Godelier defende, entdo, a
partir desse olhar, que a divida dos homens para com os deuses, 0s espiritos
da natureza e os espiritos dos mortos foi provavelmente o ponto inicial, a
estrutura imaginaria que possibilitou a cristalizagdo, a moldagem e o
direcionamento das relagdes entre castas e classes.

Outro aspecto interessante que Godelier destaca diz respeito a distingéo
realizada por Mauss acerca da natureza da trocas de bens. Ele afirma ainda
em sua analise das trocas nas sociedades arcaicas que nem todas as riquezas
sdo oferecidas, mesmo quando a troca engloba homens e deuses. Mauss
distingue duas categorias de objetos: aqueles que devem e se podem dar ou
trocar, que sao alienaveis, aqueles que nao se devem dar nem trocar, pois sao
inalienaveis.

Seguindo esse raciocinio, Godelier apresenta em sua obra mencionada
anteriormente, uma reflexdo importante sobre as coisas que devemos dar ou
guardar, dirigida por Annete Weiner®® (2001). Weiner, fundamentada no
conhecimento adquirido dos mecanismos e representacdes da sociedade das

Trobriands, apresenta duas ideias essenciais.
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A primeira refere-se ao jogo dos dons e contradons, mesmo em uma
sociedade com “economia e moral do dom” ndo abarca toda a esfera do social.
Nesta e em outras esferas ha coisas que é preciso guardar, ndo dar. Estas
coisas guardadas, objetos preciosos, talismés, saberes, ritos, afirmam em
profundidade as identidades e sua continuidade através dos tempos. Elas
asseguram a existéncia da singularidade de identidade entre os individuos,
entre os grupos que compdéem uma sociedade ou que querem se situar, uns
em relagdo aos outros, no seio de um conjunto de sociedades vizinhas unidas
entre si por diversos tipos de trocas. Mas essas distincbes instituem uma
hierarquia, e € nesse jogo de produgéo-reproducdo de hierarquias, entre
individuos, entre grupos, mesmo entre sociedades, que as duas dimensoes,
dar e guardar, representam fungdes distintas, embora se complementem.

A segunda ideia de Weiner® refere-se a relevancia das mulheres e ou
do feminino no exercicio do poder, nos mecanismos de legitimagédo e de
redistribuicdo do poder politico-religioso entre os grupos sociais. Mas o social
também nao é a simples sobreposicdo nem mesmo a aproximacéo destas duas
dimensdes, a alienavel e inalienavel, pois a sociedade nasce e se mantém
através da unido, pela interdependéncia dessas duas perspectivas e por sua
relativa autonomia. A férmula do social, segundo a autora, ndo é guardar para
dar, e guardar para (poder) dar, dar para (poder) guardar. Ora, se a natureza
do social é dual, logo a origem da sociedade ndo pode ser simples. A
sociedade humana emergiu de duas fontes, a troca, o contrato de um lado, o
nao-contratual, a transmissao do outro. Portanto, no contrato ha coisas que nao
sdo negociaveis, que transcendem a relacédo de reciprocidade. Weiner afirma
que, nesse contexto, existe algo que antecede a troca e que a solidifica, a

prolonga € a renova ao mesmo tempo.
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Em sua obra Contra a Desumanizagdo da Medicina, Martins" (2003)
realiza uma critica socioldgica contra a medicina oficial, colocando em
evidéncia o papel relevante das terapias alternativas no cenario das politicas
voltadas para a humanizacdo. Ao vislumbrar a medicina como um fato social
total, Martins, ancorado na Teoria da Dadiva (Mauss™, 2003), reconhece o dom
como um fendmeno fundamental para a sistematizacdo de uma sociologia
médica que foge a logica mercantilista. Martins' defende a relevancia da
dadiva no cenario da pratica médica, alegando que tanto a pluralidade de
sistemas de cura, quanto a eficacia dos tratamentos, enfim, até mesmo as
origens das novas doengas atingem a dimensado social. Martins assume a
concepcado de doenca como um fendbmeno simbdlico e essencialmente social
que pode ser percebida através da dadiva sob diferentes prismas. Nesse

sentido, o autor afirma que:

‘A dadiva, como operador simbdlico, estabelece um continuum e uma
possibilidade de traducdo de um mesmo fenbmeno como a doenca em diferentes

niveis de percepg¢do” (p.51).

A operacionalizagdo da dadiva médica rejeita a ldégica utilitarista
presente no campo da medicina vigente e propde a circulagdo de um sistema
de trocas simbdlicos entre curadores e pacientes. De acordo com Moreira
(2005), a medicina dominante, ancorada no utilitarismo, impediria a circulagéo
da dadiva médica. O paradigma do dom associado ao campo medico seria
expresso através da troca dos bens de cura (dons fornecidos pelo curador)
oferecidos na interacdo do curador com seu paciente. Os bens de cura

consistem em elementos de ordem material e simbodlica que engendram o
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sistema de interagdes constituinte das relagdes entre profissionais de saude e
o sujeito adoecido. Na dimensdo material dos bens de cura situam-se os
remédios, a técnica profissional e as consultas médicas, por exemplo. Ja o
campo simbdlico abrange a dimensao afetiva como a atengao, a confianga e a
seguranca transmitidas ao paciente durante a circulagdo da dadiva médica.
Traduzindo a dadiva dos bens de cura para a situagcdo de atencao ao
adoecimento renal cronico na juventude, tomamos a liberdade de considerar os
bens de cura, como bens de cuidado, ja que a condigdo de cronicidade imposta
pela doengca demanda um cuidado continuo. Aqui, ndo estaremos mais
interessados nos elementos oferecidos pelo servigco de saude que visam a cura
do paciente. Pelo contrario, nosso interesse recai, principalmente, nos dons
que representam a interagao social estabelecida através da rede de cuidado
oferecida a essa clientela referida. Preocupamo-nos, essencialmente, com a
natureza dos dons circulantes no ambito do cuidado e como os vinculos entre

os cuidadores e jovens sao estabelecidos.

CAPITULO 2 - METODOLOGIA: TECNICAS E ANALISE DOS DADOS

50



2.1 Caminho metodolégico da pesquisa

A presente pesquisa fundamenta-se na perspectiva qualitativa (Minayo*,
1994) pelo fato de seu objeto dedicar-se ao universo das trocas sociais,
considerando os significados, interpretagbes e motivagdes, no ambito da
juventude. Mas ndo uma juventude qualquer, mas aquela vivida e mediada pela
experiéncia de adoecimento crénico. No que se refere ao caminho filosofico,
assumimos a vertente fenomenolégica que se afina a teoria da troca social,
pois se preocupa com o valor atribuido as interacdes, relacdes face-a-face que

possibilitam aos sujeitos construirem significados.

Nesse sentido, pretendemos mostrar de forma mais ampla, como
vislumbramos o entrelagamento entre a Teoria da dadiva (Mauss', 2003) e a

Sociologia Compreensiva de Schutz*' (1979).

Alfred Schutz*' (1899-1959), pensador austriaco, buscou aliar
conhecimentos entre a Fenomenologia de Husserl e a Sociologia de Weber,
construindo assim, uma Sociologia Compreensiva, cuja preocupagao centra-se
na analise da experiéncia intersubjetiva e suas influéncias nas relagdes sociais.

De acordo com Schutz*', a intersubjetividade vista como o partilhar de
processos subjetivos entre individuos, € um fato dado. Nascemos em um
mundo construido independente de nossa existéncia, que pressupde a
existéncia de outros como nés. Schutz parte do pressuposto de que a
existéncia de outras pessoas € algo estabelecido previamente. Essa
experiéncia intersubjetiva acontece em um espago de comunicagdo comum,
que serve de palco para a ocorréncia de diversas percepg¢des compartilhadas

por inumeros atores sociais. Embora esses atores possuam visdes subjetivas
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distintas, esse ambiente de interacdo permite que objetos e eventos sejam

percebidos simultaneamente pelos sujeitos.

A intersubjetividade promove, portanto, a possibilidade de vivéncia mutua
de uma mesma situagdo. O individuo vivéncia ndo s6 a sua situagdo, mas
também o ato de vivenciar do outro, estabelecendo o fendmeno que Schutz
denomina como a experiéncia ou relacionamento do “N6s”. Quando ocorre uma
experiéncia compartida entre individuos, significa que eles estdo imersos na
situacao face a face. A situacdo face a face pressupde a vivéncia de uma
experiéncia que ocorre em simultaneidade. Sendo assim, podemos dizer que o
interesse inicial de Schutz parte da experiéncia subjetiva individual para,
posteriormente, englobar o partilhar desse acontecimento. Nessa direcao,
nosso objeto de estudo parte, principalmente, da interagdo com as experiéncias
subjetivas de jovens que convivem com a doenga renal crénica. Interessa-nos
compreender esse universo intersubjetivo da experiéncia do adoecimento
cronico através das trocas sociais que envolvem o partilhar de bens materiais e
simbdlicos que circulam na relagdo entre jovens com esse recorte situacional e

o servigo de saude que os assiste, e que integra esse universo.

Outro conceito abordado por Schutz que apresenta relacdo com a
economia das trocas sociais, representada pela dadiva (Mauss'®, 2003), refere-
se a compreensao subjetiva mutua. Para Schutz, esse conceito consiste na
“captacdo do que ocorre na mente do outro” (1979:33). O ato de compreender
deve abranger as motivagbes do outro. A triplice de agdes que compdem a
dadiva, dar-receber-retribuir, que Mauss considera como a natureza dos
vinculos sociais, pode ser explicada, analogamente, por Schutz através do que

ele chamou de “reciprocidade de motivos”. A agcdo de um ator social tende a
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provocar a reagcao do outro a quem a acéao foi dirigida. A reagdo gerada no
outro corresponde ao “motivo afim de”, ou seja, as expectativas do primeiro
ator. Essa primeira etapa do processo de reciprocidade poderia referir-se ao

ator de dar, contemplado na Teoria da Dadiva.

Caso o segundo ator social compreenda a intengdo do doador, e busque
respondé-la, a interagdo gera o “motivo por que” ocasionado pela reagdo do
receptor. Ora, a compreensao subjetiva realizada pelo reagente corresponderia
ao ato de receber, aceitar o que |he foi dado. Ja o fenbmeno do “motivo por
que” estabelecido pelo receptor ao tentar devolver o que lhe foi doado,
assumiria a posicao de retribuir o conteudo oferecido. Numa tentativa de
justificar a relagéo estabelecida entre a Fenomenologia e as Ciéncias Sociais,
Schutz afirma: “todas as Ciéncias Sociais véem a intersubjetividade de
pensamento e agdo como pressuposto” (1979:55). Portanto, através das
aproximagbes entre a dadiva e alguns conceitos oriundos da Sociologia
Compreensiva, buscamos costurar o caminho filosoéfico adotado a teoria central

de base.

Destacamos, ainda, que a Sociologia Compreensiva se preocupa com 0s
significados atribuidos por atores sociais acerca dos eventos ocorridos em sua
vida (Minayo*?, 2008) o que vai ao encontro da nossa proposta de estudo. Esta
filiacdo se estabelece na medida em que a pesquisa se propds a conhecer
como se constituem as relagdes de troca social em um contexto marcado pela
doenga e finitude da vida, sob a perspectiva de jovens com doencga renal
cronica. Nesse sentido, consideramos como categoria analitica central a
troca social de bens de cuidado, e como categorias acessérias juventude

e experiéncia de adoecimento. Tais categorias foram confrontadas com as
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categorias empiricas surgidas no campo da pesquisa, e submetidas a um
tratamento tematico. Ou seja, foram analisadas e discutidas dialogicamente
com a Teoria da Dadiva, e consideradas como emergentes a partir da
mobilizacdo dos jovens participantes a relatarem e discutirem suas

experiéncias.

A escolha do referencial metodoldgico esta sintonizada com os sujeitos e
com o objeto da pesquisa, ja que valoriza o campo das relagbes. O método
fenomenolégico se apresenta como um caminho metodolégico adequado para
estudos voltados para a experiéncia do adoecimento, pois compartilha a
valorizacdo dos relatos na primeira pessoa, o processo de percepgao e
interpretacdo do que esta ocorrendo, inserindo essa vivéncia no contexto da
vida cotidiana (Canesqui®, 2006). Um aspecto importante presente na
perspectiva fenomenoldgica refere-se a intencionalidade. Ha sempre uma
intencdo do sujeito para com seu objeto, ou seja, o sujeito s6 tem sentido na
relagdo com o objeto, ou seja, a realidade somente se constitui na relagdo. A
vertente fenomenoldgica traz ainda em seu bojo, uma vantagem muito
interessante no que diz respeito a analise do material produzido no campo de
investigagdo: seu proprio caminho analitico (Giorgi*®, 2008), contribuindo para

que o pesquisador se sinta mais confortavel em adota-la.

Seguindo a proposta sistematica de Giorgi* (2008), explicitaremos as
etapas de construgcdo do tratamento tematico, que constitui a base analitica
para a interpretacido dos dados, buscando salientar o processo de formacao
das categorias de analise provenientes do material advindo do campo. Giorgi

propde um método dindmico para realizar a analise dos dados a luz da
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Fenomenologia, que estad organizado em cinco etapas. Veremos cada uma

delas em sua amplitude tedrica e pratica.

O primeiro passo corresponde a coleta de dados verbais. Nesse
momento, o que se pretende captar € uma descricdo fiel e detalhada da
experiéncia e atos do sujeito pesquisado, tendo em vista que o fenbmeno a ser
estudado ja foi previamente estabelecido. Para tanto, recorremos ao uso da
observacao participante e da entrevista semi-estruturada. A observacao
participante apresenta-se como uma ferramenta fundamental na pesquisa
qualitativa e no enfoque da Sociologia Compreensiva. Além de ser considerada
uma estratégia relevante para o conhecimento do campo e dos sujeitos do

estudo, alguns pesquisadores a reconhecem como um método em si mesmo.

Conceituamos observagao participante como um processo pelo qual o
pesquisador estd presente no campo de investigagdo, compartilhando o
mesmo contexto que o sujeito pesquisado. O pesquisador adota duas fungdes:
a de observar e a de participar da situagao social na qual o sujeito da pesquisa
esta inserido (Minayo*, 2008). Essa técnica foi realizada durante quatro
meses, do periodo compreendido entre marco e julho de 2010. As informagdes
obtidas através desse instrumento foram devidamente registradas em Diario de
Campo. Durante sua elaboragdo, buscamos realizar o registro detalhado das
impressdes a respeito do campo, incluindo seus sentimentos e sensacdes

vivenciadas no momento de sua insercéo.

A outra técnica utilizada corresponde a entrevista semi-estruturada
visando alcancar uma descricdo minuciosa da experiéncia de vida desses
jovens, bem como a compreensdao de seus processos intersubjetivos

estabelecidos na troca com o servico de saude. Destacamos que o roteiro das
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entrevistas realizadas tanto com os jovens quanto com os profissionais de
saude envolvidos com o cuidado dessa clientela poderéao ser contemplados ao
final desse estudo (Anexo 1). A entrevista é a ferramenta mais empregada no
processo de trabalho de campo. Mais do que uma conversa, € uma estratégia
de contato e interagao social muito importante para a construcdo dos dados da
pesquisa. Embora existam diversas modalidades de entrevista, elegemos a
entrevista semi-estruturada, que embora, apresente em sua estrutura um
carater restrito, possibilita que o pesquisado discorra livremente sobre o tema

proposto (Minayo*?, 2008).

Além da perspectiva dos jovens, privilegiamos a visdo de alguns
profissionais de saude, considerados participantes ativos no cuidado a essa
clientela. Através desse contato com os profissionais de saude, buscamos
apreender as experiéncias de troca estabelecida com os jovens do estudo. Os
profissionais que participaram desse estudo foram aqueles que durante a
observacao participante se mostram mais préximos aos jovens. A coleta de
dados através da entrevista ocorreu entre agosto e outubro de 2010.
Ressaltamos que embora estivesse prevista a realizagdo do grupo focal como
uma terceira fonte de coleta de dados, visando complementar as informacdes
obtidas através da entrevista, ndo obtivemos éxito nesse propdsito.
Percebemos, durante a inser¢cdo no campo, que encontrariamos dificuldades
em reunir os jovens participantes da pesquisa, ja que o periodo de retorno
deles ao ambulatério varia em funcdo de suas condi¢cdes clinicas atuais.
Enquanto alguns jovens apresentavam data prevista de dois meses para
retornar ao ambulatério, outros necessitavam de um més, por exemplo,

justificando, assim, nossa decisdo de nao utilizarmos essa técnica.
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A segunda etapa corresponde a leitura desses dados advindos do campo
e relatados pelos participantes. Deve-se buscar apreender um sentido global
dos dados. Nessa fase, reunimos o material advindo tanto das observacoes do
campo, quanto das entrevistas com os sujeitos da pesquisa, realizando leituras
incessantes. O reconhecimento minucioso do material colhido proporcionou a
construcdo de uma visdo geral dos resultados, a medida que nos
familiarizavamos com seu conteudo. A realizagcdo das transcricdes referentes
as entrevistas favoreceu nosso contato direto e freqiente com o material
produzido. Cabe destacarmos que o encerramento das observacdes e das
entrevistas ocorreram devido ao esgotamento das questbes norteadoras da

pesquisa.

O terceiro passo diz respeito a divisdo dos dados em unidades. Nessa
etapa, o pesquisador deve identificar as unidades de significacdo presentes no
material recolhido. Nesse processo de significacdo, o pesquisador deve adotar
uma postura neutra, buscando colocar em suspenso seus valores e opinides
(reducgao eidética), visando apreender a esséncia do fendbmeno, sem definigbes
estabelecidas a priori. Nessa etapa, buscamos organizar o material colhido no
campo de acordo com as perguntas principais do nosso estudo, elaborando
divisdes entre as falas dos jovens e as falas dos profissionais. Realizamos essa
divisdo através de colunas organizadas em trés temas centrais: os significados
e a vivéncia da juventude; a experiéncia do adoecimento renal cronico e; as
trocas de bens de cuidado entre jovens e a equipe de saude. Destacamos
expressdes consideradas relevantes, que expressassem ideias importantes a

respeito das perguntas elaboradas, conforme mostra os exemplos abaixo:
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Exemplo 1. Divisdo das falas mais importantes de acordo com as perguntas

cruciais da pesquisa.

O que que é jovem

Como é que é pra

O que o servigo

O que vocé

mais decisoes...”.

pra vocé? voceé ter essa oferece pra vocé? oferece/retribui pro
doenca? Servico

Acho que é uma fase | “Nunca me | “Eu acho um | “Nao sei. Acho que
que vocé ta | atrapalhou. Sempre | relacionamento sim, né? Eles ficam
deixando de ser | fiz tudo sem | legal. Me da | sabendo do que eu
crianga e criando | problema nenhum”. bastante liberdade. | tenho. Estuda’.
mais Se eu precisar de
responsabilidade, alguma coisa
né?! E tomando assim...”

Exemplo 2. Selegcao das expressdes mais importantes que deram origem as

unidades de significagcao, destacadas em vermelho.

O que que é jovem

Como é que é pra

O que o servigo

O que vocé

pra vocé? vocé ter essa oferece pra vocé? oferece/retribui pro
doenca? servico
Transigao da | Nao atrapalha relacionamento Conhecimento
infancia para a fase legal
adulta Estudo
liberdade
Aumento de
responsabilidade
Tomada de
decisdes
Exemplo 3. Interpretacédo das unidades de significagéo.
| Oquequeéjovem | Comoéqueépra | O que o servico O que vocé
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pra vocé?

voceé ter essa

oferece pra vocé?

oferece/retribui pro

doenga? servigo
Transigao da | A doenga néao 0] servigo | O jovem com
infancia para a | apresenta um estabelece um | adoecimento
idade adulta carater restritivo, na | relacionamento de | cronico pode
visao dos jovens. qualidade com o | proporcionar ao
Aumento de jovens, baseado na | servigo, a ampliagao

responsabilidade liberdade. de conhecimentos

técnicos a respeito

Momento de da doenca renal, e

escolhas, tomada que vao ser

de decisdes futuras. dirigidos a outros

que ele préprio nao

conhece.

Apods discriminarmos as unidades de significagdo, como quarta etapa,
passamos para a interpretagao dessas unidades que refere-se a organizagao e
a enunciagao dos dados brutos na linguagem da disciplina. Para interpretar
esses dados, buscamos adequar seu processo de interpretacdo a disciplina
que esta aliada ao fenébmeno estudado. A disciplina corresponde a linguagem
tedrica que o pesquisador optou compreender o fenbmeno. Através da
interpretacédo, busca-se apreender a esséncia das unidades de significagao.
Nessa fase, recorremos ao embasamento tedrico fundamentado na teoria da
dadiva de Mauss e no conceito de bens de cura cunhado por Martins™ (2003),
e que aqui, assumido com a definicdo mais ampla de bens de cuidado
(Moreira®, 2005). Como Uultima etapa, o pesquisador deve realizar a
sistematizacdo dos resultados visando atingir uma afirmacao global sobre o

fendbmeno. Essa sistematizacdo € uma construcdo de uma estrutura que
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relaciona as esséncias apreendidas. Nessa fase, emergiram os trés eixos
tematicos que concebemos como categorias de analise. A partir da discusséo
analitica, buscamos elaborar uma critica ao processo de pesquisa — com
retorno aos textos dos autores centrais da grade tedrica e metodoldgica. Os
eixos tematicos tornaram-se o resultado do encontro entre campo e analise,

incluindo o inesperado advindo das categorias émicas.

No tratamento analitico tematico que realizamos, baseado na Sociologia
Compreensiva, ganharam destaque as situagbdes. Mais do que os sujeitos,
entendidos como seres abstratos, sdo valorizados os encontros, as trocas e os
significados que constroem a realidade social. Nesse caso, buscamos
contextualizar as trocas de bens de cuidado, e outros bens materiais, no
universo da unidade de saude, a partir da interacado entre os diversos sujeitos
que estabelecem relagdes mediante o objetivo de cuidado a saude do jovem

com doenca renal crénica.

2.2 O NESA: campo das escolhas e das trocas

O campo eleito para a realizagcdo da pesquisa refere-se ao ambulatério

do Nucleo de Estudos da Saude do Adolescente (NESA), localizado no

60



Hospital Universitario Pedro Ernesto (HUPE), que estd vinculado a
Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ). Devido a relevancia que esse
servico apresenta no ambito da saude do adolescente e sua importancia no
desenvolvimento e no exercicio da juventude dos jovens pesquisados,

apresentaremos um breve historico a respeito de sua formacéo.

Com a preocupacao de oferecer uma atencéo diferenciada a saude do
adolescente, configurou-se um servigo nas dependéncias da UERJ,
fundamentado na assisténcia, pesquisa, ensino e extensdao. Conforme se
desenvolvia, esse servico ampliou seus horizontes e transpds o espaco fisico
da Universidade, alcangando os dominios do HUPE (Kuschnir*, 1996). Na
década de 70, um grupo de graduandos em Medicina e Psicologia dirigiu sua
atencao para as dificuldades de adaptacéo vivenciadas por adolescentes em
momentos de hospitalizacdo. Mobilizados por essa situacdo de sofrimento, o
grupo passou a realizar atividades de cunho recreativo com o0s jovens
internados nas enfermarias do HUPE. Esse trabalho se tornou permanente,
incorporando a atuagdo de outros profissionais que se juntaram, ao longo do
tempo, a equipe inicial. Esse grupo de trabalho, embora tivesse adquirido
visibilidade, ndo mantinha nenhum vinculo institucional até aquela época

(Kuschnir*, 1996).

Partindo de uma visdo singular da adolescéncia e entendendo o
adolescente como um ser peculiar que demanda atengao diferenciada e
necessita de um espaco destinado as suas particularidades, surge, entdo, a
Unidade Clinica de Adolescentes (UCA), administrada pelo HUPE e alimentada
academicamente pela Faculdade de Ciéncias Médicas. Seguindo os preceitos

do que Grossman* (1995) nomeou de “tendéncia separatista”, o NESA foi
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criado, em 1974, com a proposta de viabilizar uma assisténcia especifica a
saude do adolescente. Grossman® (1995) destaca alguns pontos que
justificam o estabelecimento de um servigo especializado na atencédo a essa
clientela. Primeiramente, o adolescente tende a crer na sua invulnerabilidade
diante da vida, por isso, seria interessante facilitar seu acesso ao sistema de
saude, criando oportunidades de atendimento proximo ao local onde reside. O
segundo ponto refere-se aos sentimentos de constrangimento que o
adolescente expbde ao ser acolhido em servigos destinados a adultos, e de
impaciéncia ao ser direcionado para servicos pediatricos. E, por ultimo, o
interesse em garantir o incentivo ao dialogo, a privacidade, o sigilo, atributos
considerados imprescindiveis no estabelecimento de uma relacao

médico/adolescente saudavel.

Quando inaugurado, o espacgo fisico do NESA restringia-se a apenas
uma sala, no HUPE, direcionada para atendimento ambulatorial. Passado um
ano, foram inauguradas duas enfermarias, contendo dezesseis leitos

destinados ao sexo feminino e oito reservados para o sexo masculino.

Kuschnir** (1996) ressalta que na mesma época da criagdo do NESA,
surgiram, em Sao Paulo, dois outros servigos especializados na atencdo ao
adolescente. Um localizado no Instituto da Crianga pertencente ao Hospital das
Clinicas da Faculdade de Medicina da USP e, o outro na Santa Casa de S&o

Paulo.

A principio, o servigco ambulatorial do NESA contemplava adolescentes,
na faixa etaria compreendida entre 12 e 20 anos incompletos, que recebiam

alta da enfermaria. Ou seja, sua clientela era restrita, e ndo prestava servigos a
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comunidade local.

Paralelo as atividades de assisténcia, a UCA esteve voltada para o
ensino de graduacgao e pos-graduacgao /latu senso em medicina e enfermagem.
Os alunos dessas areas realizavam seu treinamento pratico, unindo os
conhecimentos tedricos adquiridos na universidade com a pratica vivenciada no
local. Pouco a pouco, as atividades de ensino foram incorporando outras areas

do saber como o servigo social e a psicologia.

Em parceria com o Programa Especial de Educacdo (PEE), cuja
finalidade era promover a saude dos escolares do Rio de Janeiro, a equipe da
UCA elaborou uma proposta de trabalho que objetivava transformar o servigo
em um modelo de atencgdo. Essa iniciativa foi direcionada a Fundagdo W.K.
Kellogg, que decidiu apoia-la, com vistas a reproduzir esse modelo em outros
paises da América Latina. Nascia, entdo, o pesquisa Modelo de Atencgao
Integral a Saude do Adolescente (MAISA ). Seus principais objetivos
consistiam: no oferecimento de uma atencgéao integral ao adolescente, realizado
por uma equipe multidisciplinar; no estabelecimento de um local destinado para
o atendimento de adolescentes em nivel secundario; em privilegiar a formagao
de profissionais de saude pertencentes a rede publica; e, por ultimo, construir
um modelo de atengdo com capacidade de ser reproduzido em outros paises
(Kuschnir*, 1996). O segundo pesquisa (MAISA 1) foi elaborado em 1989, com
0 objetivo de implantar um programa de ateng&o primaria na area da zona
norte, constituida por bairros proximos a UERJ. Essa iniciativa foi, novamente,

patrocinada pela Fundagéo Kellogg.

Em 2004, o NESA* publicou uma revista em comemoragao aos 30 anos

de sua existéncia. Esse material reune informacdes a respeito da formagao dos
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servicos de atencdo primaria, secundaria e terciaria. Além disso, contempla
detalhes sobre o desenvolvimento e evolugdo das atividades de ensino
oferecidas pelo nucleo, e apresenta os diversos projetos educativos que
funcionam no local. Discorrerei sobre essas informacdes, buscando demarcar
0s principais acontecimentos considerados fundamentais, com o objetivo de

salientar a magnitude da atuacéo do NESA.

Em 1990, foi criada a Atencao Primaria do nucleo destinada ao
atendimento a comunidade. Neste nivel, sao desenvolvidas agdes de
prevengdo e promogado a saude, seguindo dos preceitos preconizados pelo
SUS. A equipe que atende essa populacdo €& formada por médicos,
enfermeiros, cirurgides dentistas, assistentes sociais, psicologos e
fonoaudidlogos, estudantes bolsistas de graduacao, residentes e promotores
juvenis de saude. Os profissionais desempenham atividades educativas com
jovens, educadores e outros funcionarios nas escolas, empresas e centros
comunitarios. As areas de atuagao da atencao primaria abragem a saude oral,
sexualidade, saude escolar, saude do trabalhador e saude coletiva. Todas as
acbes realizadas envolvem a participagdo juvenil, contribuindo para o
desenvolvimento do protagonismo dos adolescentes. O objetivo maior é
transformar o jovem em agente de sua prépria saude. A equipe também
oferece treinamento para alunos de graduagdo e pds-graduacgéo, desenvolve
pesquisas e atua diretamente na capacitagdo de jovens promotores e lideres
comunitarios nos cuidados ao adolescente. A atencdo primaria desenvolve
alguns projetos de grande relevancia comunitaria, como a Pesquisa Rede
Juvenil, criado em 1997. Apoiado pela Fundagao Kellogg, esse pesquisa atua
no Complexo do Acari onde se concentram diversos bairros como Pavuna,

Iraja, Anchieta, Inhauma e Ramos. Terminado esse projeto, a Fundagéo
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Kellogg financiou outro projeto semelhante, em 2002, cujo objetivo ampliaria a
area de atuacao de promoc¢ao de saude para cinquenta comunidades do Rio de
Janeiro. Sob a dire¢do dessa linha de atuacdo, o NESA dispbde da Policlinica
Piquet Carneiro, unidade administrada pela UERJ que oferece atencéo primaria

e secundaria para a populacado adolescente.

As atividades referentes a atencao secundaria acontecem no Pavilhdao
Dr. Floriano Stoffel, que é um complexo com trés andares, localizado em um
prédio anexo ao HUPE. Com o apoio e incentivo da UERJ e da Fundacao
Kellogg, o local foi reformado e inaugurado em 1986. Seu objetivo consiste em
oferecer atendimento, diagndstico e tratamento a nivel ambulatorial das
principais doengas que acometem a populagdo jovem. S&o realizadas em
média 25.000 consultas por ano. A clientela é composta por demanda
espontanea, jovens encaminhados pelos servigos de atengdo primaria e
pacientes da enfermaria de Adolescentes. A equipe profissional é constituida
por médicos (clinicos e especialistas), enfermeiros, assistentes sociais,
psicologos, nutricionistas, cirurgides dentistas, fonoaudidlogos e

fisioterapeutas.

Mediante a aquisigdo de conhecimento das enfermidades mais
recorrentes, foram criados ambulatérios especializados que desenvolvem
trabalhos sistematicos na area da saude e da educacgdo. Atualmente, o
Pavilhdo oferece os seguintes servigos: Crescimento e Desenvolvimento,
Cardiologia, Endocrinologia, Nefrologia, Reumatologia, Alergia e Imunologia,
Pré-natal destinado a adolescentes abaixo de 14 anos, Clinisex (que atende
portadores de DST) e AIDS e, mais recentemente, existe o servico de saude

mental (Psicologia/Psiquiatria), Nutricdo, Assisténcia Social e Urologia. Além da
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assisténcia, os adolescentes participam de atividades educativas
desenvolvidas nas salas de espera no ambulatério. A equipe da atencao
secundaria oferece cursos de capacitagdo em Saude do Adolescente para
profissionais da Secretaria Municipal de Saude do Rio e treinamento para
profissionais de outros estados do Brasil encaminhados pelo Ministério da

Saude.

Em 1975, foi criada a Enfermaria Aloysio Améncio da Silva que
corresponde ao nivel terciario de atencido. Constitui-se enquanto um centro de
referéncia no que diz respeito a internagdes hospitalares de jovens entre 12 e
19 anos, que demandem intervengbes clinicas e cirurgias de alta
complexidade. Arquitetonicamente, € composta por vinte leitos destinados para
adolescentes do sexo feminino e masculino, sendo dez leitos para cada
género. Realiza mais de 500 hospitalizagbes por ano. O adolescente
hospitalizado, conforme assegura o Estatuto da Crianga e do Adolescente
(ECA*, 1990), tem o direito de ser acompanhado por um familiar de sua
preferéncia. A Enfermaria ndo comporta adolescentes em trabalho de parto ou

em estado de surto psicaético.

A equipe multidisciplinar que atua no nivel terciario comporta médicos,
enfermeiros, psicologos, assistentes sociais, nutricionistas, fisioterapeutas e

recreadores.

Seguindo a tradigdo adotada nos outros niveis de atengéo, a Enfermaria
também dispde de cursos de formagéo para graduandos e pés-graduandos em

diversas areas profissionais.

A Enfermaria oferece para o adolescente hospitalizado a oportunidade

de participacao de inumeras atividades socio-educativas e culturais realizadas
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pela equipe multidisciplinar.

Estabelecendo aliangas com organizagbes governamentais e nao-
governamentais (ONG) nacionais e internacionais, o NESA implantou diversos
projetos com propostas inovadores na dimensao da Saude do Adolescente.

Realizaremos uma sucinta apresentacao a respeito dessas iniciativas:

Educacao a Distancia — Em parceria com o Ministério da Saude e a
Organizagdo Pan-Americana de Saude (OPAS), o projeto foi criado
com o objetivo de oferecer treinamento as equipes das Unidades
Basicas. O projeto promove dois cursos. O primeiro baseia-se em
modulos de auto-aprendizagem. O segundo € viabilizado através da
internet e atua como instrumento de aprendizagem. O conteudo
tematico desses cursos refere-se ao crescimento e desenvolvimento,
saude reprodutiva e sexualidade, e problemas clinicos
preponderantes. O curso efetua o cruzamento entre 48 historias
clinicas e as competéncias especificas e transversais fundamentais

para o atendimento a essa clientela.

Sexualidade e Saude Reprodutiva — Abrange as seguintes areas de
atuacao: treinamento de profissionais da rede publica de saude;
servigo de biblioteca aberto a comunidade (ELOSS — Espaco Livre
de Orientagdo em Sexualidade e Saude); orientagdo em sexualidade,
prevencdo e DST/Aids e distribuicdo de preservativos. O ELOSS
possui uma equipe multidisciplinar que desenvolve acdes destinadas
para a assisténcia, treinamento e pesquisa junto a adolescentes e
profissionais da Area de Saude e de Educacdo. Objetiva criar

espacos de debates e formacgao profissional, ampliando o acesso a
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dispositivos educativos. O projeto também disponibiliza a
oportunidade de pesquisa e realizagao de empréstimo do acervo dos

principais materiais utilizados pelos profissionais de saude.

Clinisex - pretende promover aos adolescentes uma vivéncia de sua
sexualidade mais saudavel. Conta com uma equipe multidisciplinar,
incluindo a atuacdo de alunos de graduagdo da UERJ, que realiza
atendimento ambulatorial de adolescentes com disfungbes sexuais
e/ou doencas sexualmente transmissiveis. Os académicos
acompanham o exame diagnostico, a coleta de material para anélise
laboratorial e discutem sobre o tipo de abordagem que deve ser
adotada nesses casos. Contemplam também as atividades de
extensao realizadas através de oficinas para grupos de adolescentes
que acontecem nas salas de espera, em abrigos publicos e em
escolas publicas. A equipe do programa promove encontros
periodicos destinados ao estudo, planejamento e avaliacdo das

atividades oferecidas.

Programa de Saude do Trabalhador Adolescente (PSTA) — A
proposta dessa iniciativa consiste em contribuir com a politica de
desenvolvimento de recursos humanos na area da saude do
trabalhador jovem. Em 2003, foi elaborado pela equipe um mddulo
sobre saude e seguranga baseado na auto-aprendizagem. Esse
trabalho contou com a parceria da Organizagdo Internacional do
Trabalho, sendo considerado como a metodologia oficial da area
técnica da saude do trabalhador, para a elaboragdo da Politica

Nacional de Erradicagdo do Trabalho Infantil do Ministério da Saude.
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O programa se dispde a fomentar agbes voltadas para a promogao
da saude dos trabalhadores adolescentes nas areas de atuacéo no

nivel de Atencao Primaria.

Projeto H — Saude de Homens adolescentes — Patrocinado pela
OMS/OPAS, pretende facilitar o acesso do publico adolescente
masculino aos servigos de saude. O projeto pioneiro conta com o
apoio das seguintes unidades: Policlinica Piquet Carneiro, Centro
Municipal de Saude Waldyr Franco e Centro Municipal de Saude
Masao Goto. Participam do projeto, profissionais da Secretaria
Municipal de Saude/RJ e do Instituto PROMUNDO que promovem
intervengdes nas escolas, possibilitando a criacdo de horarios
especificos de atendimento para jovens homens nas unidades

basicas de saude.

Projeto de Atencao a Saude dos Adolescentes das Comunidades do
Complexo dos Macacos — Com a proposta de promover intervengdes
no ambito da saude comunitaria, esse projeto apresenta os seguintes
objetivos: desenvolver atividades na area de promogao de saude de
adolescentes entre 12 e 20 anos; atuar na formacado de promotores
juvenis de saude; criar uma rede de jovens para desenvolver
atividades com os adolescentes; estimular a participagéo juvenil em
debates, seminarios e foruns que abordem a juventude; fortalecer a
agao comunitaria, visando a construcio de politicas publicas voltadas

para a revitalizagdo da comunidade.

Projeto Caras & Bocas — Adota um enfoque interdisciplinar que

integra os conhecimentos de Odontologia, Fonoaudiologia,
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Otorrinolaringologia, Nutricdo e Enfermagem, que visa a promogao
da saude oral. Dispbe-se a capacitar alunos de graduacgao,
profissionais de saude, residentes e jovens agentes comunitarios. A
equipe também produz material educativo, realiza atendimentos
individuais e desenvolve atividades coletivas que enfocam as areas

de saude, trabalho, comunidade e educacéao.

Projeto Saude e Cidadania no Espaco Escolar — tem por objetivo
estabelecer parcerias de trabalho entre os setores de saude e
educacao para o desenvolvimento de atividades individuais e
coletivas relacionadas a promogao de saude. Tais acbes sao
desenvolvidas na instituicdo escolar do Complexo dos Macacos por
uma equipe multidisciplinar. Dentre elas, destaca-se o trabalho de
grupo com professores; e a capacitacdo de jovens promotores de

saude nas escolas e outras instituicdes do local.

Programa de Assisténcia e Prevengdo das Doengas
Cardiovasculares e Metabdlicas na Adolescéncia (HIPERPAPO) —
visa desenvolver atividades de assisténcia e pesquisa destinadas a
prevengdo de agravos cardiovasculares e metabdlicos provocados
pela obesidade e/ou hipertensdo arterial em adolescentes. Atua de
forma interdisciplinar e promove a capacitacdo dos alunos. Dispde de
atendimentos aos adolescentes e seus familiares, atividades em
grupo, elaboragcado de material educativo e atividades de extenséo e

pesquisa.

Fala Jovem! A voz da saude no radio — Visa a pesquisa e

intervencdo em educagéao e saude. Engloba profissionais de saude e
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jovens, comunitarios e universitarios, em atividade de promocgéo da
saude através do radio. Enfoca temas relacionados a juventude e
saude, propiciando o estimulo a leitura e a construgdo de uma escuta

critica da participagao juvenil na midia contemporanea.

Projeto Juventude Carioca (Organizagdo de Redes Comunitarias de
Saude para Adolescentes e Jovens da Cidade do Rio de Janeiro) —
criado em 2002, com o objetivo de aprimorar a qualidade de vida de
adolescentes, de 10 a 25 anos, pertencentes a 50 comunidades de
classes populares do Rio de Janeiro. Promove o desenvolvimento de
uma rede de organizagbes comunitarias que visa a construgdo da
participagdo socio-politica desses jovens nesses locais. Abrange
diversos bairros cariocas, envolvendo 37 comunidades. Os jovens
desenvolvem atividades socio-culturais juntamente com a equipe de
universitarios bolsistas do projeto, destinadas aos adolescentes,

familiares e liderangas comunitarias.

Durante a observagao do campo, pudemos conhecer de perto a atuagao

do projeto Clinisex, que parece receber uma procura constante por parte dos

jovens. Sempre que realizavamos visitas ao local, a demanda juvenil era

evidente. Interessante relatar que esse projeto era liderado por jovens

bolsistas, colocando em evidéncia o papel protagonista do jovem no cuidado de

outros que compartilham com ele essa fase da vida. Cabe destacar que nao

encontramos nenhum projeto destinado especificamente aos jovens com

doenca renal crénica. Durante as entrevistas com essa clientela em momento

algum foi citada qualquer informagéo sobre os projetos supracitados, o que nos

71



remete a ideia de que talvez, eles ndo tenham conhecimento sobre essas
acdes desenvolvidas no NESA. Acreditamos que, talvez, fosse interessante a
divulgacao desses projetos para todos os jovens, incluindo os doentes renais

cronicos, assim que forem incorporados ao servico.

Além dos projetos mencionados acima, o NESA desempenha um papel
relevante na capacitacdo e aperfeicoamento de recursos humanos. No que se
refere ao treinamento profissional, o NESA oferece programas de residéncia
em saude do adolescente nas areas da Medicina, Enfermagem, Servigo Social,
Psicologia e Nutricdo. Em relagdo a graduagédo, o NESA oferece estagios
curriculares e extracurriculares nas seguintes disciplinas: Medicina,
Enfermagem,  Servico  Social, Psicologia, @ Nutricdo, @ Odontologia,
Fonoaudiologia, Comunicagdo Social, Desenho Industrial, Filosofia, Educacao,
Educacao Artistica, Educacgao Fisica, Sociologia e Direito. Além disso, o NESA
oferece treinamento profissional (TP) e treinamento profissional com bolsa

(TPB).

No que se refere a pesquisa, o NESA também atua de forma relevante.
A partir de 2003, passou a integrar o Programa de Pds-graduagao da
Faculdade de Ciéncias Médicas. Credenciado pela Capes, esse programa
oferece cursos de mestrado e doutorado, através de quatro linhas de pesquisa,
englobando a Saude do Adolescente. O nucleo oferece, ainda, cinco disciplinas
complementares especializadas na area da Adolescéncia: Atencao Integrada a
Saude (mestrado e doutorado); Sexualidade e Saude Reprodutiva e Riscos;
Aspectos Psiquicos; Etica e Politicas de Saude. Além disso, até o ano de 2004,
dispunha de 24 pesquisas de pesquisa em andamento abordando diversas

tematicas sobre a saude do adolescente.
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Mediante todas as explanacdes apresentadas a respeito da formacao do
servico e das atividades de ensino, pesquisa, assisténcia e extensao
desenvolvidas, podemos conceber o NESA como um campo ideal para realizar

estudos sobre a saude do adolescente.

2.3. Impressoes do campo: o lugar das interagoes

Foi nesse cenario dotado de inumeros atributos e riqueza de

conhecimentos que iniciamos nosso estudo sobre adolescentes com doenca

73



renal crbénica. Arquitetonicamente, o ambulatério geral do NESA situa-se no
subsolo do Pavilhdo Floriano Stoffel. A clientela pesquisada é atendida no
ambulatério de Nefrologia que funciona toda segunda-feira, na parte da manha.
Esse servigo € considerado referéncia no tratamento de jovens com
diagnostico de doenca renal crénica. O ambulatério de nefrologia recebe,
semanalmente, de 10 a 15 pacientes, correspondendo a uma média de 600
atendimentos por ano. A clientela contemplada € composta por jovens de 12 a
20 anos, encaminhados por outros servigos de saude, que apresentam alguma

alteragao na fungao renal.

A equipe oficial que atua no cuidado direto a essa clientela é formada
por uma médica de adolescentes, um nefrologista e um bolsista de graduacao
em medicina, que recebe supervisdo dos profissionais mencionados. Caso o
adolescente necessita de outros cuidados, o ambulatério dispdée de varios
servicos como a psicologia, a nutricdo e o servigo social, por exemplo. Cabe
destacarmos que o HUPE como um todo n&o dispbe de atendimentos de
emergéncia. Entretanto, o paciente do NESA sempre é bem recebido e

acolhido em casos de agudizagao de seu quadro clinico.

A nossa insercdo nesse campo ocorreu em margo de 2010, demarcando
a aproximacgao com o local. Inicialmente, realizamos a observagao participante
buscando apreender as caracteristicas essenciais do servigco, bem como suas
peculiaridades e qualidades. Durante os quatro meses de observagéao, algumas
impressdes foram relevantes, e, que, portanto, vale destacarmos.

O NESA se mostrou como um servigo muito generoso no que diz
respeito a recepcao de pesquisadores visitantes. Atributos como a cordialidade

e a simpatia foram expostos a todo o momento pelos membros do servico,
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contribuindo para o estabelecimento de um contato positivo com a equipe.
Tanto o acesso irrestrito aos profissionais quanto o interesse sincero destes
para com a nossa proposta de estudo facilitaram a aquisicdo das condicbes
administrativas necessarias para iniciarmos a pesquisa, que foi avaliada e
aprovada pelo Comité de Etica do HUPE sob o registro n°. 2629/2010 (Anexo
2). O acolhimento e a solicitude dos funcionarios do servigo eram evidentes.

Um detalhe que merece atencao especial refere-se ao fato de ter tido a
oportunidade de ver estampado em cada rosto, perceber em cada gesto,
qualidades associadas a jovialidade. Independente da idade ou fungdo que
desempenhavam, todos os integrantes do servigo exprimiam alegria através de
sorrisos. A sensacgado que tive foi como se todos fossem jovens, de certa
maneira, ou estivessem vivenciando uma juventude permanente independente
do marco cronoldgico. O jovem, quando chega ao servigo, ndo encontra
somente a competéncia técnica da equipe. Encontra um espacgo para ser
ouvido, para ser cuidado.

Apds vislumbrarmos acima de que forma aconteceu os primeiros
contatos com o campo e os profissionais que o integram, pretendemos aqui,
destacar alguns momentos com os usuarios do servico, que durante a
observagao, nos proporcionaram experiéncias valiosas. No que concerne a
aproximagdo com 0s jovens para a realizagdo da entrevista, destacamos a
relevancia do papel dos pais nesse processo. Enquanto muitos adolescentes
permaneciam em duvidas e incertezas quanto a sua participacado no estudo, os
pais demonstravam uma enorme solicitude e um grande interesse na nossa
proposta. Relataremos agora, um exemplo do que acabamos de expor. Em um
dia comum de observagao, encontramos a mae de um adolescente de 14 anos

que convidamos para participar da entrevista. Embora tenha demonstrado um
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sentimento de desconfianca inicial, sua mae, no entanto, forneceu de imediato
o seu consentimento. Percebendo que seu filho permanecia mudo, ela
comegou, entdo, a falar sobre o assunto. Disse que tem uma filha com 15 anos,
e que tanto ela quanto seu outro filho apresentavam o mesmo quadro
nefrolégico. A menina, que esteve internada por duas semanas quando
pequena estabilizou sua condigao clinica e foi curada, ao contrario de seu
irmao, que desde os 2 anos de idade, apresenta alteracbes por conta da
doenca renal e até o presente momento, necessita de cuidados médicos.
Enquanto sua méae falava de sua vida e seu tratamento, o jovem permanecia
calado e apenas acenava com a cabeca, em sinal de consentimento em
relacao as informacdes que sua mae relatava. Ela afirmou, ainda, que seu filho
era acompanhado pelo servigo de nefrologia do Hospital Jesus até aos 13
anos. Depois, foi encaminhado para o NESA e desde, entdo, comparece ao
ambulatdrio, geralmente, de dois em dois meses. Seu relato nos trouxe uma
reflexdo acerca do significado de ter dois filhos com a condigdo renal
comprometida. Deve realmente ser uma situacdo nada confortavel. Um ponto
importante que ela mencionou e que merece atencao refere-se a questao do
que a doenga renal crbénica representa pra ela. Sem que eu perguntasse, ela
me disse: “vocé quer saber o que é doenca renal crénica pra mim?”. Sua
resposta foi bem interessante: “E ter que comparecer ao hospital muitas vezes,
ver seu filho sofrer e muitas vezes, ndo poder fazer nada”. Nesse momento,
deixou claro o seu sentimento de impoténcia em relacdo a condigao de saude
de seu filho, mostrando o impacto da doenca crdnica na sua vida.

Outra experiéncia interessante refere-se a oportunidade que tivemos de
acompanhar o atendimento de um adolescente de primeira vez. O menino veio

acompanhado pela mae. Ao entrar na sala, sua mae demonstrou inquietacao
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com a minha presencga no recinto. Percebendo a inquietacdo da mae, eu disse
sucintamente: “estou aqui para aprender”. Ela, logo, se tranquiilizou e continuou
conversando com a médica. Achei interessante esse fato. Eu ate pensei em
explicar quem eu era e falar sobre o meu trabalho, mas percebi que nem
precisei me apresentar detalhadamente. As pessoas estdo acostumadas com
aprendizes em instituicdes de ensino, como foi o caso. A mae, entdo, comecou
a relatar o motivo de sua consulta. Seu filho tinha sido encaminhado por outro
servigco de saude para iniciar o acompanhamento de sua condigao renal. Desde
0s 2 anos que apresenta hipertensao arterial, mas os médicos de nada
desconfiavam. Apenas a mae do menino ficava apreensiva e sempre o levava
ao hospital. Com 5 anos, ele passou muito mal, vomitando, com a urina
espumante e rosto inchado. Com esses sintomas, foi levado novamente ao
hospital e foi constatado que ele estava com alteracdes no seu funcionamento
renal. Fez uso de medicagdo (imunossupressores) até os 10 anos. Depois
disso, ndo apresentou mais nenhuma complicagao e por isso, 0 medicamento
foi suspenso gradativamente. Mas, ultimamente, voltou a descompensar e foi
encaminhado, por ser adolescente, ao servico especializado do NESA. Embora
a mae tenha trazido todos os exames, a médica residente, sob orientacdo do
nefrologista do local, exigiu outros. Durante a consulta, a mae respondia pelo
filho, mas a postura da médica era interessante, sempre buscando também
saber a opinido do jovem. Como ele também tinha um histérico de infeccéo
urinaria recorrente, o nefrologista orientou que a médica realizasse um exame
da sua genitalia. Ao retornar a sala da consulta, seguindo a orientagcdo do
nefrologista, ela falou sobre o exame com o menino e sua mée. Ela perguntou
a ele, se gostaria que sua mae e eu saissemos da sala. Mas ele disse que néo

tinha problema. Mas mesmo assim, ela colocou um biombo e realizou 0 exame

77



do rapaz com toda privacidade. Achei muito interessante notar como a
privacidade é valorizada no atendimento ao adolescente. Outro fato que
merece atengédo diz a reunido entre a residente e o nefrologista. Antes de
orientar a mae do paciente, a residente recebeu as orientagdes do nefrologista,
mostrando a existéncia de um circuito de trocas de conhecimento. Com essa
experiéncia, alguns aspectos relevantes ficaram evidentes como a circulagao
do conhecimento sobre a doenga provindo da experiéncia do jovem paciente. A
escutada interessada da médica residente para com o adolescente e sua mae,
além do respeito e discricdo na avaliagao de suas questdes, buscando coloca-
lo bem a vontade na situacado de consulta.

Com esses trechos oriundos do diario de campo, esperamos ter
conseguido contemplar, pelo menos, parte da riqueza das experiéncias
compartilhadas nesse campo de interacées. O NESA mostrou ser ndo sé um
servico devidamente reconhecido pela exceléncia na atengao secundaria aos
jovens com doenga renal crénica. Mostrou ser um servico completo,
preocupado com o cuidado integral do adolescente adoecido. Ruzany*® (2008)
afirma que “a atengcdo ao adolescente deve ter como premissa uma reflexao
sobre a liberdade” (p.24). Mais do que acolhido, o jovem se sente livre para
escolher. Livre para trocar experiéncias. Livre para ser ele mesmo. O servico,
ao mesmo tempo que fornece suporte e apoio, ndo incentiva a dependéncia
juvenil. Pelo contrario, estimula a participacdo do jovem nas principais decisdes
sobre sua saude, promovendo na pratica, o protagonismo juvenil (Costa?’,

2000).
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2.4 Sujeitos do Estudo

Os sujeitos do estudo correspondem a dois grupos especificos. O
primeiro grupo € composto de jovens com doenga renal cronica, cuja idade

compreende o intervalo etario de 12 a 20 anos, que sao usuarios do servico
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ambulatorial de nefrologia do NESA (Nucleo de Estudos da Saude do
Adolescente). O critério de escolha dessa faixa etaria especifica baseia-se no
perfil de atendimento do servico. Destacamos que durante a escolha dos
sujeitos ndo nos preocupamos em definir o periodo de permanéncia dessa
clientela no servigco, por estarmos interessados na experiéncia situacional do
grupo. Além disso, outra caracteristica prépria dessa fase diz respeito a
valorizacdo do presente. O jovem, nesse momento, tende a privilegiar as
situagdes atuais (WHO', 2007). O segundo nucleo de pessoas € integrado por
profissionais de saude, funcionarios do referido ambulatério, que atuam no

cuidado a essa clientela.

Participaram do estudo, onze jovens inseridos no contexto mencionado

acima e quatro profissionais de saude, totalizando quinze sujeitos.

A caracterizacdo mais detalhada dos participantes do estudo esta
reunida nos quadros abaixo. Salientamos que para nos referirmos aos sujeitos
da pesquisa utilizamos nomes ficticios, visando manter o sigilo identitario dos
participantes. Destacamos que todos os sujeitos envolvidos no estudo
estabeleceram sua participacdo na pesquisa, mediante a assinatura do Termo

de Consentimento Livre e Esclarecido (Anexo 3).

Quadro 1. Caracterizagao dos jovens

Nome
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Idade | Sexo | Escolaridade Trabalho Inicio da Periodo de Diagnoéstico
doenca admissao no
(perspectiva NESA
dos jovens




Ana 16 F 8?2 Série Nao 3 anos Junho de 2006 GESF
Curso “Jovem
aprendiz”
Claudio 18 M 3°ano do 2° Sim 8-9 anos Agosto de 2005 Hematuria
grau Auxiliar Familiar
CEFETEC Administrativo Nefropatia
Jodo 19 M 2°ano do 2° Sim 15 anos Novembro de Nefrectomia E
grau Vendedor de 2009 por Pionefrose e
loja Célculo Renal
José 14 M 82 Série Nao 3-4 anos Dezembro de Sindrome
2007 Nefrotica
Jussara 18 F 2° grau Sim 7 anos Novembro de GESF
completo Baba 2003
Lucia 13 F 42 série Nao 5-6 anos Novembro de Sindrome
2008 Nefrotica
Marcos 17 M 82 série Nao Nascimento Novembro de IRC por
(9° ano) 2005 malformacgéo
urinaria
Michele 14 F Nao 4 anos Margo de 2009 Sindrome
Nefrotica
Paulo 14 M 1° ano do 2° Nao 10-11 anos Margo de 2010 Sindrome
grau Nefrotica
Pedro 13 M Nao 2 anos Setembro de Sindrome
2010 Nefrotica
Roberta 15 F 1° ano 2° grau Nao 4 anos Agosto de 2008 | Fibrose hepatica
congénita
Quadro 2. Caracterizagao dos profissionais de saude
Nome Tempo de Servico no NESA Funcgao/Cargo
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Dr.Guilherme

10 anos

Formagéao:Médico
nefrologista

Funcdo: Analisa a condicao
renal dos adolescentes

Julia

16 anos

Formagdo: Téc. Enfermagem
e Assistente Social

Funcao: Atendente do servigo

Dr2. Joana

36 anos

Formagéo: Médica de
adolescentes

Funcéo: Analisa as condi¢des
clinicas dos adolescentes

Natélia

22 anos

Formagéao: Enfermeira

Funcdo: Coordenadora do
ambulatério do NESA

2.4.1. Critérios de Inclusao e exclusao
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No que se refere aos critérios de inclusédo, os jovens foram escolhidos
aleatoriamente, respeitando os horarios da consulta medica, visando nao
comprometer sua rotina de tratamento no ambulatério. Para tanto, o convite
para participar do estudo esteve condicionado a ordem de chegada dos
adolescentes, privilegiando aqueles que ja tinham sido consultado ou que
constavam como os ultimos na lista de atendimento do dia. As entrevistas
foram realizadas em uma sala separada do espaco de espera ambulatorial,

visando garantir o maximo de privacidade e conforto aos sujeitos da pesquisa.

No que se refere aos profissionais, norteamos a sua participagao
baseada em dois critérios. Consideramos como primeiro critério, a atuacao
direta no cuidado dos jovens com doenga renal crénica. O outro critério
corresponde a indicagcao dos adolescentes. Durante a entrevista, solicitamos a
eles que indicassem algum profissional de saude com quem mantinham um

contato permanente.

Como critério de exclusdo, ndo consideramos como participantes da
pesquisa, jovens com doenga renal cronica que apresentem outras patologias
associadas a disturbios neurolégicos, ja que consideramos relevante a

capacidade de articulagéo légica do pensamento.

CAPITULO 4. Resultados e Analise dos Dados
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Os dados advindos do campo proporcionaram o surgimento de trés
categorias tematicas: estigma e doenga crbnica; caminho terapéutico; e bens

de cuidado.

3.1 Estigma e doenga crénica: ser jovem no sentido “normal” e no sentido

“cronico”

Essa categoria nasceu do cruzamento de informagdes produzidas pelos
sujeitos da pesquisa, incluindo adolescentes e profissionais, no que se refere a
combinagao de ser jovem e ter doenga renal cronica.

Quando questionados sobre o significado de juventude, a maioria dos
adolescentes salienta mudancas referentes a responsabilidade. Outro aspecto
ressaltado por eles refere-se a visdo de ser jovem como um periodo de

transicdo, como podemos ver nos trechos a seguir:

“Acho que é uma fase que vocé ta deixando de ser crianga e criando mais

responsabilidade, né?” (Roberta, 15 anos).

“[...] vocé ndo é mais crianga, mas também nao é adulto” (José, 14 anos).

“[...] vocé tem mais disposicao pra fazer tudo. Mas em compensacgéo,

aumenta a responsabilidade também, entendeu?” (Claudio, 18 anos).

O contraste entre a infancia e a idade adulta surge como baliza para
qualificar a experiéncia da juventude. E nesse ponto que a descricdo privilegia

o lugar e a responsabilidade.
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Um ponto que merece destaque diz respeito ao olhar da juventude como
um periodo de novas descobertas, propicio para definir condicdes de vida
futuras, que reserva amplo espaco para diversio e lazer, como nos apontam as

seguintes falas:

“[...] Sair muito com os amigos. Descontrair mais” (Marcos, 17 anos).

“[...] a partir de agora, vocé comega a decidir o que que vocé vai fazer da

sua vida inteira, entendeu?” (Claudio, 18 anos).

“l..] é ter que estudar também. Normal. Pra ser alguém e se divertir”. (José,

14 anos).

‘vocé pode decidir o que vocé quer ser na sua vida adulta”. (Michele, 14

anos).

Os trechos destacados acima abordam temas relevantes para a
experiéncia da juventude como a necessidade de realizar escolhas e a vivéncia
de um periodo de transformacbes significativas, que para os jovens &
concebida como um momento de transicdo. Nesse sentido, o conceito de
protagonismo juvenil assume importancia a medida que visa contribuir para que
o0 jovem construa a sua autonomia, através de uma participagdo ativa nos
processos sociais que surgem em sua vida (Ministério da Sadde', 2007). O
jovem, nesse momento, gradativamente, vai abandonando a posicdo de
passividade e dependéncia assumida quando crianga e se dirigindo rumo a
conquista da liberdade de escolhas, do exercicio da sua cidadania. A partir do

reconhecimento desse jovem como sujeito pleno de direitos (Ministério da
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Saude", 2007), ele passa a ser autor de sua propria vida, desempenhando
papéis sociais importantes que influenciam as mudancas e interagdes sociais
estabelecidas ao seu redor (Groppo?, 2000). No que concerne a vivéncia da
juventude como um periodo transitorio, Ruzany*® (2008) afirma que a tendéncia
de conceber essa etapa da vida como um momento de transicdo pode
contribuir para o esquecimento das necessidades especificas deste
seguimento. Ou seja, a adolescéncia deve ser entendida como um processo de
busca pelo amadurecimento e constante aprendizado de vida (Ministério da
Saude®, 2008).

Em relagéo ao futuro, os jovens mencionam a formacao de uma familia,
a conquista de um emprego satisfatério que permite a aquisicdo de bens
materiais necessarios como uma casa e um automodvel. Alguns almejam
continuar os estudos por considera-los como um caminho exitoso para alcancar
0 que desejam. Cabe citar o exemplo de Jussara, 18 anos, que pretende se
especializar em servigo social para viabilizar melhores condi¢cdes de vida para

a comunidade onde vive:

“Fazer servigo social pra ajudar aonde eu moro. Porque ndo tem nenhum

servigo pra ajudar a comunidade, né”?

Esse intuito mostra que o jovem anseia por transformagdes, que muitas
vezes, transcendem o seu bem-estar fisico. O papel latente de mudar o mundo
também esta incutido em uma adolescente com adoecimento crénico. A
doencga ndo o eliminou. Alias, a doenga nao extinguiu a capacidade de sonhar
desses jovens. Marcos, de 17 anos, quer ser para-quedista do exército.

Embora, se questione se conseguira corresponder as exigéncias para ocupar
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tal funcdo, seus sonhos ndo tém limites. Ana, de 16 anos, sonha em ser
aeromoga. Claudio, de 18 anos, deseja ingressar na faculdade de musica.
Pedro, de 13 anos, quer viajar o mundo, alcanga-lo com seus bragos. Como
podemos ver, seus desejos nao estao restritos as barreiras do adoecimento. Ao
contrario do que pensamos, a conquista de condicdes de saude favoraveis nao
foi destacada pelos jovens como meta futura principal, a exceg¢ao de Lucia, 13

anos, que afirma:

“Ah, saude ¢é a unica coisa que eu quero. Bastante saude’.

Aqui, a saude comparece como valor, um bem que lhe garante desejo e
existéncia. Ressaltamos que Lucia parece ser uma jovem muito especial que
durante a entrevista trouxe conteudos valiosos sobre sua vivéncia com a
doenca. Apesar de apresentar pouca idade, Lucia compartilhou conosco
experiéncias intensas que reunem diversas internacoes e situagdes familiares
conflituosas. A convivéncia com o adoecimento parece ser vivenciada de forma
profunda, tanto que Lucia esta presente no discurso de um dos profissionais
entrevistados e foi concebida como uma adolescente que apresenta um
semblante de tristeza.

Todos esses exemplos relacionados aos sonhos desses jovens implicam
o conceito de projeto de vida. Schutz*' citado por Velho define pesquisa como
“uma conduta organizada para atingir finalidades especificas” (1994:40).
Velho® (1994) destaca a nogdo de campo de possibilidades como um espago
para a elaboragcdo e concretizacdo de pesquisas, inserido numa perspectiva
sociocultural. O projeto de vida € produto das interagées sociais que o jovem

estabelece com outros individuos. Ele € construido no entrelacamento da
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identidade pessoal, da consciéncia da responsabilidade em prol da conquista
de melhorias e da construgdo de perspectivas futuras (Ministério da Saude®,
2008). O projeto de vida é, indubitavelmente, uma construgdo pessoal.
Entretanto, as relagdes sociais se tornam indispensaveis, a medida que todos
os desejos desse adolescente estdo marcados por suas condigdes sociais,
econémicas e culturais.

Na perspectiva dos jovens, essa fase da vida demarca grandes
mudangas, que provocam a sensagao de um movimento incessante de buscas.
Um mundo novo se abre. Um mundo com muitas atragdes interessantes, que
promovem novas descobertas sobre os outros e sobre si mesmo, como ilustra

a fala de Jussara de 18 anos:

“Digamos que... jovem pra mim seria vocé conhecer um mundo novo assim,

sabe?”.

Por outro lado, esse momento de descontracéo e prazer se desdobra em
periodos de tensdo, ja que vivenciar essa etapa da vida também implica a
conquista de autonomia, envolve a tomada de decisdes e coloca o jovem em
uma posigao de protagonista de sua propria vida. A juventude, entdo, se
destaca como uma fase de tensdes flutuantes, que representam o choque
entre as exigéncias sociais que produzem expectativas e as imposigdes
subjetivas criadas pelos proprios jovens, na tentativa de corresponder a essas
demandas. Devido a esses conflitos, a juventude, em alguns momentos, pode

adquirir um aspecto estressante:
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“Ser jovem, eu acho que é chato. Eu queria ser adulto. Ta trabalhando e

ganhando dinheiro. Queria ser independente” (Paulo, 14 anos).

Os exemplos mencionados acima expressam a variedade de sentidos
que a juventude adquire na perspectiva desses jovens. Sobre a abrangéncia e
diversidade relacionadas aos significados da juventude, encontramos em Pais®’
(1990) um discurso amplo sobre o fendmeno juvenil. O autor discute a
dimensao sociologica da juventude, percorrendo alguns desdobramentos que
estdo ancorados nas mudangas sociais, histdricas e culturais. Segundo Pais®’,
a juventude pode assumir tanto um carater homogéneo, como também pode
englobar a vertente associada a diferenga. Ou seja, quando referida a uma fase
da vida, abarca o sentido de unidade. Quando enfatiza distintos atributos
sociais que nos leva a diferenciar os jovens uns dos outros, assume a
perspectiva da diversidade.

Em relacdo as atividades que exercem em seu cotidiano, os jovens
destacam a escola, cursos extracurriculares, trabalho e religido. A maioria dos
sujeitos entrevistados esta inserida no ambito escolar, com excegcdo de uma
adolescente que ja concluiu o 2° grau e ainda n&o iniciou a faculdade, como
almeja. Do total de participantes, cerca de 30% ingressaram no mercado de
trabalho e/ou estédo realizando cursos preparatérios com o objetivo de serem
absorvidos no campo laborativo. A religido também foi mencionada por 36%
dos entrevistados, e aparece associada a realizagao de atividades familiares.

Outro questionamento que consideramos relevante para apreendermos
uma perspectiva ampliada dos significados da vivéncia da juventude na visao
desses jovens, refere-se as principais referéncias que abrangem,

principalmente, seus relacionamentos interpessoais, momentos de vida
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marcantes e lugares relevantes. No que diz respeito as pessoas mais
importantes, os jovens destacam de forma unanime a relevancia da familia no
cuidado integral e no seu desenvolvimento global enquanto seres humanos,

como nos aponta a fala de Joao, 19 anos:

“Qualquer pessoa, primeiramente, é a familia, né? Ai, depois vem os amigos.

Vem aquelas pessoas que te ajudaram muito”.

Outro nucleo de pessoas mencionado pelos jovens refere-se aos amigos
mais proximos e alguns profissionais do NESA. O servigo também aparece
como referéncia no cuidado e na amizade. Muitos jovens englobam os
profissionais de saude na categoria de amigo, o que envolve a troca de
sentimentos relevantes como confianga e amor. No que se refere aos lugares,
receberam destaque locais que promovem entretenimento como cinema,
shopping, praia, parque e casa dos amigos. A escola também foi apontada

como um lugar de referéncia, como ilustram as falas a seguir:

“Eu gosto de ir no shopping, no cinema” (Ana, 16 anos)

5

“Ah, eu gosto muito de ta na escola, porque eu gosto muito de aprender

(Michele, 14 anos)

“Gosto muito de ir pra escola” (Marcos, 17 anos)

Outro lugar de relevancia diz respeito a prépria casa dos jovens. Muitos
mencionaram que apreciam passar determinado tempo em sua residéncia. A

casa oferece aconchego, seguranca e liberdade, o que justifica a sua
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importancia no cotidiano desses jovens. A igreja ganhou destaque na fala dos
jovens, aparecendo como um local que promove atividades interessantes como
a danca e o canto. Sem causar nenhum sentimento de surpresa, o servigo do
NESA também reserva espago no discurso dos jovens como um local

importante na vida deles:

“Até de ta aqui [do servigo], também é bom, porque a gente sabe que a gente

ta sendo tratado, né”? (Michele, 14 anos).

Aqui a nocdo de bens de cuidado fica claramente acentuada. Ser
reconhecido, reconhecer de forma ampla.

Quanto as situagdes marcantes, muitos se referiram a momentos
marcados por hospitalizagdes, cirurgias ou procedimentos dolorosos, como

constatamos nos trechos abaixo:

‘l...] eu tive uma hemorragia e fiquei internada aqui, uma semana” (Roberta,

15 anos)

“[...] as duas mini-biépsias que eu fiz. Da vez, que eu tirei agua da barriga,

que eu tive que fazer a sangue frio” (Jussara, 18 anos)

“O que marcou a minha vida foi s6 essa cirurgia” (Joao, 19 anos)

“Foi a penultima vez que eu fiquei internado” (Pedro, 13 anos)
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As falas acima denotam a relevancia que os periodos de crise
apresentam na vida desses jovens. Cabe destacar que quando foram
indagados a respeito de situagbes de referéncia, ndo foi salientada, de
imediato, a vivéncia com a doenca. O questionamento foi realizado de forma
abrangente com o objetivo de garantir respostas mais amplas que abarcassem
diversos contextos importantes. Outros momentos do cotidiano deles

considerados importantes foram lembrados:

“eu lembro s6 a ultima vez que eu fiquei com a minha avo” (Lucia, 13 anos)

“Foi quando o meu pai bateu de carro e quando a minha mae teve bebé”

(Pedro, 13 anos)

“Foi a minha festa de 15 anos” (Ana, 16 anos)

As frases supracitadas revelam marcos afetivos, como a lembranca
saudosa da avd, o acidente de carro do pai, a chegada de um irméozinho e a
tdo sonhada festa de 15 anos. Todos esses exemplos mostram que existe vida
além da doenga, que o registro biografico capta outros momentos que
transcendem a vivéncia de uma situacdo de adoecimento. Pensamos ser
importante buscarmos conhecer as fases que demarcam situacbes valiosas
para esses jovens, ja que o recorte situacional relativo ao adoecimento néo
compromete nem engloba toda a vivéncia deles. Antes de tudo s&o jovens com
histérias de vida que reservam tragcos comuns com outros sujeitos que

compartilham da mesma experiéncia de juventude.
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Além dos sentidos da juventude apresentados pelos jovens conforme
salientamos até agora, cabe destacarmos a visdo dos cuidadores a respeito de
sua pratica profissional com esse seguimento especifico. No discurso de
alguns profissionais entrevistados, o trabalho com os jovens aparece associado
a ideia de renovacéao e esperanga, como afirma Julia, técnica de enfermagem e

assistente social:

“l[...] eles sempre tém muita novidade, né? A vida néo fica parada. Eu penso
assim. Sempre tem uma outra visdo. Parece que ta sempre se renovando. [...]

Séo jovens. Tem mais esperanca’.

Outro aspecto destacado refere-se a alegria do jovem que, muitas

vezes, desperta esse sentimento no profissional:

“Eu acho que, independente de ter doencga crénica, de ndo ter doenca crénica,
a pujanca de vida desse momento de vida é contagiante. Entdo, deve ser
porque eu quero manter um pouco. Perpetuar um pouco essa alegria de

viver” (Joana, médica de adolescente).

Natalia, chefe do ambulatério do NESA comenta sobre o trabalho com

os jovens e afirma:

“Eu me sinto muito bem. E o tipo do trabalho que eu saio de casa pra vir
trabalhar com muita satisfagcao. Eu gosto de trabalhar com eles. Aprendo

com eles”.
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Os exemplos ressaltados acima revelam que trabalhar com jovens
parece ser muito motivador para esses profissionais. Mas 0 manejo com
adolescentes nao apresenta apenas aspectos positivos. Os profissionais

revelam algumas dificuldades existentes no trato com essa clientela:

“[...] eu acho que trabalhar com eles, as vezes, é de uma angustia atroz. Dizer
pra um adolescente que ele vai entrar num programa de dialise, é das coisas
mais sofridas que existe. Dizer pra um adolescente que ele tem limitagoes e

restrigcbes na sua vida, nao é facil” (Joana, médica de adolescentes).

Nesse momento tdo crucial da existéncia de um individuo, a tarefa de
apresentar ao jovem as limitagdes impostas pela doenga, parece ser muito
ardua para os profissionais envolvidos no seu cuidado.

Os aspectos mencionados acima caracterizam o jovem no sentido
‘normal”, isto é, abordam o jovem independente de sua condigao clinica,
proporcionando uma visdo ampla do exercicio pleno da juventude. Mas essa
categoria, para esse grupo especifico, apresenta outra dimensdo, que
comporta a vivéncia com uma doenga crénica, como nos aponta o discurso de

Jussara, 18 anos. Para ela, o jovem no sentido “cronico” significa:

“[...] o que a pessoa julga. Tipo, s6 porque a gente tem, assim, uma simples
doenca renal que da pra ser tratada, tem gente que... faz a gente de

‘coitadinho"”.

Acima fica denotada a dimenséo relacional do adoecer crénico e suas

repercussdes nos processos de interacdo social. Através desse exemplo, fica
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evidente a experiéncia de estigma que muitos jovens com doenga renal crénica
carregam por conta das alteragbes corporais provocadas pela situagdo de
adoecimento. Erving Goffman® (1988) define estigma como um atributo
condenavel socialmente, que dificulta a insergdo do sujeito que o possui no
contexto coletivo no qual vive. O estigma se forma na relagdo entre o atributo e
o esteridtipo. Ou seja, ele nasce do choque entre determinadas qualidades
individuais consideradas inaceitaveis pela sociedade e as expectativas sociais
vigentes.

Em sua obra “Estigma: Notas sobre a manipulagdo da identidade
deteriorada”, Goffman®? apresenta uma discuss&o sobre os efeitos do estigma
na construgdo da identidade social. Para o autor, o individuo assume uma
condigdo estigmatizante a partir do momento que ndo consegue dispor de
atributos condizentes com a categorizagdo social estabelecida. Um ponto
interessante do trabalho de Goffman refere-se a dupla perspectiva que o
estigma apresenta. Quando o atributo depreciativo do sujeito estigmatizado é
perceptivel e se apresenta antes de si préprio, ele assume a condigcdo de
desacreditado. Quando esse atributo ndo é visivel, o sujeito se coloca na
condigdo de desacreditavel. Os jovens com doenga renal cronica transitam em
ambas as dimensdes. Sua condigao € estabelecida de acordo com a situacao
clinica. Se a doenca permanece apenas nos rins e ndo se exterioriza, eles
ocupam a posig¢ao de sujeitos desacreditaveis. Ao contrario, se ha agudizagao
do quadro clinico, como o momento de descompensacido, por exemplo,
provocado pela desestabilizacdo de sinais vitais; ou os efeitos fisicos
decorrentes do uso de medicagdo, esses jovens assumem a condigdo de
desacreditado. A posi¢cao do jovem com doenga renal crénica visto como um

sujeito estigmatizado parece estar presente ndo s6 na concepg¢ao desse
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seguimento, como também na visdo dos profissionais que lidam com eles. Os
profissionais de saude envolvidos no cuidado desses jovens definem a doenga
renal crénica, como uma condig¢ao limitante que, nas palavras da médica de

adolescentes:

“é uma doencga que é deformante em algumas vezes. Eles incham. Eles tém
efeitos colaterais das medicacdes que usam. Estrias. Quedas de cabelo. Eles
tém, quer dizer, toda a questao da sexualidade invadida por essa doenca”

(Joana).

Embora a doencga renal seja caracterizada por alteragdes internas que
abrangem o funcionamento dos rins, de alguma forma, seus efeitos acabam
interferindo na construgado da auto-estima e auto-imagem desses jovens. Além
das modificacdes corporais que estdo estritamente associadas ao processo de
crescimento e desenvolvimento desses sujeitos, que ndo atingem seu potencial
maximo de evolucdo por conta da doencga, os doentes renais cronicos tém que
conviver com limitagdes nutricionais e restricdo de atividades fisicas, como nos

revela a fala a seguir:

“[...] tem vezes, que eu fico muito inchado, né? Ai, me da cansacgo. Fazer

natacdo, algum esporte, também prejudica” (Pedro, 13 anos).

Especificamente para a experiéncia da doenca renal crbnica existem
periodos em que suas marcas ficam visiveis e nesses momentos a atribuicao
de expectativas, sentimentos, valores que reforcam preconceitos e
impedimentos ficam mais ressaltados. Destaca-se ainda, que ha uma

dimensao fisica, que compromete o bem-estar do adolescente. Tais momentos
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caracterizados pela agudizagdo das condi¢des clinicas podem ser chamados
de “crise” (WHO', 2007).

Devido ao impedimento de realizar atividades esportivas, Pedro parece
estar bem acima de seu peso. Sua mae, em conversa informal, confessa que
seu filho sofre bastante discriminacdo na escola, por conta disso. Nesse caso,
nota-se que a doenca pode causar marcas corporais visiveis que podem levar
ao estigma. As constantes internagdes provocadas pelo adoecimento podem
influenciar negativamente na escolarizagdo desses jovens. Na visdo dos
profissionais, a doenga renal parece colocar o jovem em posicao de

desvantagem, como nos afirma a médica de adolescentes:

“Se vocé quer ingressar nas forgas armadas, vocé tem um limite de estatura
pra poder ingressar, maximo e minimo. Entdo, isso interfere no potencial de
crescimento. Isso alija esses adolescentes de alguns processos de
socializagdo. Eles tém algumas restricées nutricionais. Eles tém restricbes
de atividades fisicas. Eles tém internagdes, que de alguma forma, interfere

na escolarizagdo” (Joana).

Vale destacar que no tocante a vivéncia com a doencga renal crénica,
jovens e profissionais apresentam pontos de vista que divergem em alguns
aspectos. Os cuidadores ressaltam o carater limitante da doencga e a percebem
como um fator que desencadeia severas restricoes e, que, portanto, tendem a
decepar as oportunidades de sonhos que s&o inerentes a juventude, como

exemplifica o trecho seguinte:
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“Acho que toda doenca limita muito, né? E essa limita mais. Eu acho que é a
hora do jovem sair pra descobrir o mundo e vai ficar limitado mesmo. Eu vejo
assim. E um fator que causa grandes limitagbées” (Julia, técnica de

enfermagem e assistente social).

No discurso de alguns jovens, no entanto, a doenga renal se apresenta
de forma mais suave, que embora exija tratamento recorrente e internagdes
frequentes, parece n&o impedi-los de realizar suas atividades funcionais, como

nos ilustram alguns trechos:

“Nunca me atrapalhou” (Roberta, 15 anos).

“Nao muda nada em minha vida. Eu acho que levo uma vida normal” (José,

14 anos).

“Eu ndao chamo de doenca, porque doenga pra mim, e aquele tipo que vocé

nao pode fazer nada” (Jussara, 18 anos).

Na visdo dos jovens, a situacdo de adoecimento ndo é concebida, a
principio como um obstaculo para suas conquistas e realizagdes. Eles parecem
viver dentro da norma, apesar da doenga. Canguilhem®® (2000) propée um
debate interessante acerca da concepgdo de salude e doenga. Canguilhem?®
afirma que a saude corresponde a capacidade indeterminada de instituir novas
normas biolégicas. A doencga, por sua vez, seria uma norma de vida, mas de
carater restritivo ja que nao tolera nenhum desvio das condi¢des em que é
concebida. Os jovens com doencga renal crbnica seguem uma norma especifica
de vida. Podem realizar tarefas que outros jovens considerados saudaveis

executam. Entretanto, existem acdes que os doentes renais crbnicos
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apresentam dificuldade ou impossibilidade de realizar, como as restricdes

nutricionais e esportivas, por exemplo.

Por outro lado, embora a vivéncia com essa situacao de adoecimento
seja encarada como “normal’, alguns jovens mencionam o carater restritivo

imposto pela doenga como o caso de Paulo (14 anos) que afirma:

“eu acho que é ruim que quando tu sai assim pro lugar. Ai, tu quer comer

hamburguer, esses 'negoécio’ que eu ndo posso comer”.

As falas dos jovens evidenciam a tentativa de alcancar um status de
“normalizagdo” (Adam e Herzlich?’, 2001), apesar de todos os impeditivos

causados pela enfermidade, como nos revela Jussara, 18 anos:

“Tipo, a pessoa fica internada. Tem tomar o remédio direto. Tem horas que
a doencga avanga e € melhor ficar aqui pra ser tratada. Mas se eu posso levar

uma vida normal. Porque que eu vou chamar de doenca?”.

A partir do trecho acima ficam claras algumas caracteristicas da
presenca da doenga na vida: internacao, necessidade de medicagcido continua,
avango de sintomas. Mas, € comum para esses jovens nao destacar a
presenca da doenga em primeiro plano. Provocados falam, elaboram, colocam

suas posi¢coes. Mas, a impressao € de que poderiam conversar sobre outros
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assuntos sem que a doenga comparecesse na cena. Nessa direcdo, Ana, 16

anos, também coloca a sua opinido a respeito da doenca:

“Ah, eu posso fazer qualquer coisa que, quem ndo tem problema, pode fazer”.

Adam e Herzlich? (2001) expdem uma visdo interessante acerca da
vivencia com uma doenca cronica. A experiéncia de uma situacdo de
adoecimento prolongado atribui @ doenga, um papel central e muitas vezes,
mediador das relagdes sociais que o individuo enfermo constrdi. Por isso, uma
das estratégias utilizadas para lidar com a doencga diz respeito a tentativa de
atenuar ou minimizar os desarranjos causados pela enfermidade em todos os
campos da vida. Essa necessidade pode ser entendida como uma tendéncia a
“‘normalizag&o”. Tal fenbmeno, para os sociologos, ndo se refere a um retorno
ao mesmo estado em que se encontrava o individuo antes do adoecimento.
Trata-se da construcdo de uma “nova atitude natural’”, como os autores

colocam.

Os jovens com doenca renal crbnica, embora estejam cientes dos
fatores de impedimento provocados pela doenca, buscam suavizar ou até
mesmo, neutralizar seus efeitos e procuram desempenhar, normalmente, suas
atividades cotidianas. O discurso deles confere maior destaque as
possibilidades de vivéncias e experiéncias para além da doenca, do que os
obstaculos produzidos pela situagdo de adoecimento. Eles ndo ignoram as
dificuldades decorrentes de sua condicdo de doente renal crénico, como por

exemplo, as internagdes, marcas corporais decorrentes do processo de
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convivéncia com a doenca e as restricdes alimentares e fisicas. Mas, parecem
nao esmorecer frente a essa situagao. Procuram viver sua juventude acima de

tudo.

3.2 Caminho terapéutico: o encontro com a doencga e a viagem em busca

de saude

Essa categoria analitica teve origem nos dados relacionados as
questdes referentes ao momento do diagnostico e a trajetdria de tratamento.
Nesse topico, exponho o percurso terapéutico realizado por esses jovens em
busca de cuidado.

Podemos dizer que o encontro desses jovens com a doencga renal
cronica ocorreu de forma precoce, ja que a maioria dos sujeitos entrevistados
(81%) convive com a enfermidade desde a infancia. O sintoma mais comum
mencionado por eles refere-se ao edema repentino. Alguns adolescentes
relatam que sofreram uma queda e logo depois, apresentaram retencdo de

liquido, como nos apontam os seguintes trechos:

“[...] a minha doenca, ela veio, assim, muito estranha. Porque eu descobri
através de um tombo. Eu virei o pé e ai, no dia seguinte, eu acordei
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‘inchadérrima’ (Jussara, 18 anos).

“Sei que uma vez, eu tava em casa, eu tomei uma queda e me machuquei. Ai,

eu fui comegando a inchar, inchar, inchar” (Lucia, 13 anos).
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Outro adolescente afirma que uma situagao de alimentacéo evidenciou a

doenga:

“Porque antes eu nao sabia que eu ndo podia comer essas coisas. Ai, eu fui
num churrasco. Ai, eu ndo sabia. Ai, eu enchi a pancga de lingiiica. Acordei

inchado. Fui pro hospital e fiquei internado” (Paulo, 14 anos).

Alguns jovens revelam como receberam a noticia do diagndstico,
destacando sentimentos de desespero e medo vivenciados por eles e sua

familia:

“S6 que no inicio, eu ndo aceitei, né? Como eu néo tinha consciéncia de

nada, eu tentei me matar com AAS [acido acetil salicilico]” (Jussara, 18 anos);

“E o cara [médico] deu um baita susto na gente, né? Ele falou que eu tava
com um problema muito grave e que... eu tinha que comecar a fazer uma dieta
muito severa, senéo, eu tinha risco de vida e tal. E o cara assustou a minha

familia inteira, entendeu? Foi muito complicado mesmo” (Claudio, 18 anos);

“eles falaram que era “poblema” renal. Que era um “poblema” muito sério. Ali,

meu pai perguntou se eu nado podia operar. Eles falaram que ndo. Minha mae

também ficou desesperada (Lucia, 13 anos)”.

Nota-se que a noticia da doenga renal causou impacto nos jovens e em

seus familiares, principalmente, por ser apresentada a eles como um risco a
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sua saude e a vida. Para outros jovens, o surgimento da doenga aflorou
sentimentos de impoténcia e aceitagao imposta, como exemplifica a fala a

seqguir:

“Eu fiquei normal. Néo tinha... ndo da pra fazer mais nada. Ai, eu néo tinha o

que reclamar. [...] tem que acostumar, né? (Pedro, 13 anos).

O trecho acima denota a necessidade de se adaptar a situagdo de
adoecimento como se o jovem nao tivesse escolha. A unica opgao disponivel
seria a aceitacido de sua condicdo. Ao realizar um estudo interessante com
pacientes adultos renais crénicos, Matta’ (2000) também identificou
sentimentos de impoténcia por parte dessa clientela, salientando o aspecto de
passividade diante do recebimento do diagnostico e do seguimento do
tratamento.

Cabe destacar que, em seus discursos, a maioria dos jovens demonstra
estar adaptado a convivéncia com a doenga renal crénica. Devido ao tempo
que vivenciam o adoecimento, muitos ja reorganizaram suas vidas em torno da
situacao e incorporaram essa condigao.

Entretanto, quanto mais tardio o encontro com a doenga, mais
dificuldade os jovens demonstram no que concerne a adaptacdo ao
adoecimento, como foi o caso de Jodo, 19 anos. Esse adolescente estava se
exercitando, jogando bola com seus amigos e de repente, sentiu uma dor muito
aguda, que nunca havia experienciado antes. Ao chegar ao hospital, Jodo, que
na época tinha 15 anos, se deparou com a noticia do diagndstico. Em sua fala,

carregada de emogao, podemos notar o forte impacto sofrido:
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“Ai, de la pra ca, foi sé tristeza. Minha vida virou s6 pra médico”.

A vida de Joao parece ter dois momentos distintos que foram
demarcados pela chegada da doenga. Primeiramente, um periodo de alegrias e
convivio intenso com sua familia e amigos, e outro complicado, que o afastou
de sua rotina e trouxe a realidade do adoecimento. Jodo nasceu no Maranhao
e um dos seus rins falhou, provocando a necessidade uma cirurgia imediata.
Como possui uma tia que reside no Rio de Janeiro, se mudou as pressas para
a realizacao da nefrectomia. Além de ter que se adaptar a perda do rim, Joao
também teve que lidar com outras perdas, como o aconchego de sua familia, a
vivéncia em sua terra natal e a realizagdo dos jogos de futebol com seus
amigos. Quando indagado sobre as mudangas ocorridas depois da cirurgia,

Joao coloca:

“Ah, mudou. Parei mais de jogar bola. Tem varias coisas que eu freqlientava

antes, que eu nado posso fazer agora’.

Joao também aponta o medo que sente em perder o outro rim:

“E péssimo. Muito péssimo. Porque quem tem um [rim], ndo tem nenhum.

Que eles falam, né? De repente, se eu pegar problema e ai, como é que fica?”.

Bury?® (1982) concebe essas transformagbes provocadas na rotina do

sujeito por conta de uma situagdo de adoecimento, como uma ruptura
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biografica. Bury®® assinala que a doenga, principalmente, aquela marcada pela
cronicidade obriga o sujeito, seus familiares e outros integrantes da sua rede
social a modificar suas relagbes, pois provoca rupturas nas normas de
reciprocidade e suporte mutuo que, até entdo, foram estabelecidas e, que
devido ao remanejamento da estrutura de interagbes do sujeito adoecido, exige
novas formulagdes. Bury®® destaca trés aspectos que considera relevante na
descoberta da doenca crbnica. Primeiramente, ha um impacto causado pelos
sinais fisicos da doenga que exige que o sujeito lida com novas experiéncias e
sensagdes sobre o estado de adoecer. Depois, o sujeito passa a refletir sobre
sua vida, repensando sua histéria, o que envolve seu autoconceito. Por ultimo,
acontece a mobilizacdo de recursos para lidar com as novas alteragcdes
provocadas pela situacdo de adoecimento.

Outro ponto salientado por Bury refere-se ao carater insidioso da doenga
cronica. Segundo o autor, muitas vezes, o tempo restrito entre a descoberta
dos sintomas e o diagndstico da doenga tende a ocasionar um grande impacto
para o sujeito adoecido. O exemplo de Jodo evidencia a importancia do
diagndstico precoce, que além de preservar as condi¢des renais, retardando o
avango da doenga, ainda permite que o individuo ganhe tempo para construir
estratégias de gerenciamento de sua doenga. O recebimento de um
diagnéstico tardio nem sempre é vivenciado pelo jovem e seu familiar de forma
positiva. A dificuldade em aceitar a doenca renal reside no aspecto
assintomatico. Muitas vezes, quando o adolescente se depara com algum
sintoma que indique alguma falha renal, a capacidade dos rins ja esta muito
comprometida e esse € um processo irreversivel. Natalia, chefe do ambulatério

de adolescentes do NESA destaca:
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“[...] as vezes, vocé chega aqui e ai, colhe o exame, ja vé que esse rim ja nao
esta funcionando. A gente tem que orientar uma hemodialise. Gente, isso é
muito dificil. E a familia ndo recebe tranqiila. Por qué? Porque n&o tinha
sinfoma. Como é que néo sentia nada e o rim ndo ta funcionando, né? Entéo,
assim, a doenca renal, ela tem uma caracteristica porque, as vezes, ela é uma

doenca lenta e surda’.

Bastos et al*’> (2004) afirmam que a doenga renal crbnica tornou-se um
grande problema de saude publica, principalmente, devido a dificuldade de
diagnostica-la antes da instalagdo completa de severas danificagdes nos rins.
Os autores apontam a visivel lacuna na literatura a respeito de estudos que
abordem a questao do rastreamento universal da doencga renal crénica. Bastos
et al propdem algumas medidas que consideram relevantes para a solugao de
problemas relativos a doenga renal cronica. Cabe destacar que o diagndstico
precoce é apontado como uma das principais acdes nesse contexto. Além da
detecgdo da doenca, os autores salientam o encaminhamento imediato para
um servico especializado e a identificagdo e correcdo das principais

complicacdes decorrentes da doenca renal cronica.

A partir do primeiro contato com a sintomatologia da doenga, a maioria
dos adolescentes afirma que o diagndstico médico ndo ocorreu de imediato.
Por isso, muitos deles conheceram outros servigos de saude, até chegarem ao
NESA. Ressaltamos que 54% dos jovens receberam tratamento no Hospital
Universitario Pedro Ernesto (HUPE) desde sua infancia, permanecendo na ala
pediatrica até serem encaminhados ao NESA por volta dos 12 anos de idade.
Contudo, embora tenham conhecido o servigo desde crianca, vivenciaram

experiéncias em outros servigos. Do total de entrevistados, todos chegaram ao
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servico através do encaminhamento de outras instituicdes, a excecdo de um
jovem que se trata no HUPE desde o seu nascimento. Cerca de 45% passaram
por dois servigcos de saude antes de ingressarem no HUPE. Muitas vezes,
devido a demora do diagnéstico, alguns adolescentes relatam sentimentos de

incerteza até a descoberta da doenga como ilustra a fala seguinte:

“Ai, meu pai me trouxe correndo pro hospital. Ai, eles falaram que eu tava com
um ‘poblema’, s6 que eles nao falavam o nome. Ai, ta... cada dia era um
nome diferente. Até eu ir pro hospital Jesus. Chegou no hospital Jesus, eles

falaram que era ‘poblema’ renal” (Lucia, 13 anos).

Alem do longo tempo de espera para a confirmagdo da doenga renal
crbnica, vale destacar o caso de uma adolescente que, por conta de um erro no

diagnéstico, quase foi operada indevidamente:

“‘Eu tive um tombo normal de crianga. Ai, eu fui pro Carlos Chagas. Eles

queriam me operar. Diziam que era um apéndice” (Jussara, 18 anos).

Durante esse percurso até chegar ao servico do NESA, alguns
adolescentes destacaram momentos traumaticos vivenciados em outras

instituicées hospitalares, como foi o caso de Pedro, 13 anos:

“O atendimento foi meio ruim, né? Foi ruim. Os médicos erraram a

medicagdo. Eu tomei medicacdo demais. Vomitei sangue”’.
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Por outro lado, outros adolescentes salientaram vivéncias positivas em
servicos anteriores e demonstraram pesar ao serem transferidos para o NESA,

como os exemplos apresentados a seguir:

Eu me senti mal, né? Eu quase chorei, né? Porque eu ndo queria sair de Ia.
La era muito bom, porque tinha escolinha. Tinha parquinho. E aqui, ndo tem

nem parquinho (Lucia, 13 anos)

“Meio triste, porque eu tava acostumado com o pessoal 1a, né? Ja conhecia
algumas pessoas... mudar de ambiente... € meio ruim se acostumar” (Pedro,

13 anos).

Outro ponto interessante do percurso terapéutico refere-se a vivéncia de
internacdes recorrentes por conta da agudizagdo do quadro clinico. Embora,
esses jovens sejam tratados a nivel ambulatorial, todos eles ja tiveram contato
com a enfermaria do servico e de outras instituicdes hospitalares. A descoberta
do diagnostico implica na realizagdo de uma bidpsia do rim, considerada pelos
jovens como uma cirurgia. Além desse procedimento, muitos deles ja
vivenciaram outras hospitalizagdes por diversos motivos, como por exemplo, a

Jussara, 18 anos, que sofreu internagao porque ingeriu um hamburguer:

“[...] cara, ja tem mais de um ano que eu ndo sei o que que é um hamburguer.
Eu preciso comer Eu comi esse hamburguer, eu acho que foi numa quinta-

feira. Uns quatro dias depois, eu vim aqui passando mal’.

Outro fator que merece atencao refere-se a frequéncia das internacoes.

O Pedro, de 13 anos, por exemplo, ja passou por onze hospitalizagdes:
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“Eu tive 11. A maioria foi no Hospital Jesus... as 9 vezes, foi no Hospital
Jesus. A pendltima foi no Pronto Baby. E a dltima foi em Bonsucesso”.

Marcos, de 17 anos, detalha os periodos de sua vida em que foram

realizadas algumas cirurgias:

“Eu fiz as quatro. Ndo lembro nenhuma. Eu acho que foi uma... a primeira foi
com 3 anos. Ai, depois, logo em seguida, com 5. Ai, acho que foi com 7 anos,

que teve a infecgcéo, que eu fiquei 6 meses ai. E acho que a outra foi com 9”.

Nos trechos acima saber o numero exato de internacbes e a causa das
mesmas, situadas no tempo de idade que tem, significa apontar para a

gravidade e para o que esses episodios representam de marcante na vida.

Quando questionados a respeito de sua opinido sobre as internagdes, a
maioria dos jovens relata desconforto, dor e tristeza, como podemos ver nos

trechos subsequentes:

“Ah, é intediante. E... é... dolorido, as vezes, na maioria das vezes. E chato”

(Pedro, 13 anos)

“Ah, eu me sentia um pouco constrangido. “P6”, eu era quietinho. Ficava com
vergonha. Falava s6 com a minha mée...ndo sei. Fiquei um temp&o sem ir pra

casa (Marcos, 17 anos)”.

As expressoes utilizadas revelam o impacto da hospitalizagdo na vida

desses rapazes. Expressdes que destacam a dimensao da dor, do tédio/

109



isolamento, falta de privacidade que para alguns potencializa o desconforto.
Esses trechos apresentados acima revelam a sensacdo de isolamento
vivenciada pelo adolescente que relata que esse periodo de internagao durou
seis meses. Durante esse tempo, Marcos ndo pode freqlentar a escola, rever
seus amigos e esteve afastado de sua rotina e de outros integrantes de sua
familia, como seus irmaos, por exemplo. Ja o caso de Lucia, 13 anos, a
internagdo, vivenciada de forma sofrida, parecia se estender até sua casa,

provocando sentimentos de angustia:

“Eu ficava muito agoniada. Eu ficava com aquilo...porque quando eu ficava
internada no hospital Cardoso Fontes, eles me furavam e me mandava com
aquilo no brago direto pra casa. Ai, ela ficava me furando. Agora, eu nem ligo

mais...eu nem... to nem ai, mais. Mas antes, eu chorava muito’.

A presenca do aceso venoso constante, que para os profissionais
significaria facilitar e provocar menos sofrimento, acabava por ter um efeito
iatrogénico no campo emocional. Talvez fosse mais interessante colocar o
adolescente como sujeito no territério das decisdes, compartilhando o que vai

ser feito e como, cultivando um entendimento.

Paulo, 14 anos, associa a situagado de internagdo a uma prisdao, como

destaca no trecho:

“‘Ruim, né? Ficar preso é ruim”.

110



Através desses inumeros relatos, podemos conhecer os caminhos
percorridos por esses jovens em busca de cuidado, e como essa experiéncia
foi vivenciada por eles. O percurso realizado por eles e seus familiares é
reconhecido na literatura como Itinerario Terapéutico (IT) e consiste, na
definicdo de Bellato et al.>* (2009), em trajetérias de busca, produgdo e
gerenciamento do cuidado realizado por usuarios e familiares de acordo com
uma légica prépria, construida na relagdo com as redes de cuidado em saude,
que fornecem sustentagao e apoio na experiéncia de adoecimento. Concebido
pelos autores como uma tecnologia avaliativa em saude, o IT permite a analise
dessas trajetorias de cuidado, possibilitando a apreensdo de sentidos no
processo de adoecimento. Sendo assim, promove a compreensao da situagao
de adoecimento, revelando como a experiéncia foi vivenciada pela pessoa e
sua familia, e o significado atribuido a esse evento. Bellato et al*® (2008)
apresentam duas vertentes sobre a origem da construgdo do IT. Um eixo
refere-se a perspectiva individual, que enfatiza as escolhas realizadas pelo
sujeito, determinando, assim, o caminho percorrido em busca de cuidado, e o
segundo eixo enfoca o papel preponderante do contexto sociocultural nas

escolhas do individuo.

Um ponto interessante a respeito do IT que merece atencao diz respeito
ao entendimento que as autoras sustentam sobre a construgcdo de faces de
interseg¢ao construidas pelos usuarios em sua busca por diversos sistemas de
cura e cuidado. Nesse sentido, os autores ressaltam a capacidade
demonstrada pelo usuario de valorizar e integrar as inuUmeras praticas e

saberes que constituem esses sistemas. Bellato et al.® (2009a) também
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privilegiam as possibilidades de constru¢do de conhecimento pautado na
experiéncia de adoecimento e na busca de cuidado, valorizando a perspectiva
dos usuarios no que se refere as necessidades de saude. De acordo com as
autoras, o IT é composto por duas légicas. De um lado, existe a légica dos
servicos de saude que se fundamenta nas praticas profissionais estabelecidas,
organizadas, de certa maneira, em resposta a demanda populacional atendida.
De outro, a légica dos usuarios e familiares que constroem seus percursos de
busca por cuidado gerenciando trajetorias particulares, que muitas vezes, nao
privilegiam apenas os servicos de saude durante esse processo. Essa logica
vai sendo produzida a partir das experiéncias oriundas do percurso terapéutico.
Enquanto os profissionais de saude estdo submetidos a normas
preestabelecidas e direcionam suas praticas de acordo com esses preceitos ,
os usuarios fundamentam suas escolhas na experiéncia gerada por situag¢des
vividas e, geralmente, tendem a provocar tensdo naquilo que esta formalmente
configurado. O IT pode ser concebido como o resultado do entrelagamento

dessas duas légicas.

Ao enfocar a experiéncia de busca de cuidado vivenciada por pessoas e
familiares, o IT torna-se um excelente instrumento cuja analise pode indicar
facilidades e dificuldades no acesso aos servicos de saude. Quando nos
remetemos aos jovens envolvidos nesse estudo e suas respectivas trajetorias,
concluimos que o caminho que percorreram proporcionou momentos de
incerteza, angustia e desespero vivenciados tanto por eles, quanto por seus
familiares. Paralelo a esses acontecimentos, adquiriram maiores
conhecimentos a respeito tanto dos servigos que buscaram, quanto em relagao

a sua proépria doenca e convivio com a mesma. Vimos que a maioria conheceu,
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no minimo, dois servicos distintos até serem encaminhados para o NESA. Por
serem jovens e devido ao servigo ser destinado, especialmente, para essa
clientela, inevitavelmente, eles vivenciardo outra transferéncia de servicos, em
busca daquele que atenda as demandas de adulto. Entretanto, enquanto nao
sdo obrigados a refletir sobre o assunto, transparecem ter encontrado no
NESA, o que buscavam. Acolhimento, tratamento correto e especifico,
profissionais qualificados que possuem uma escuta diferenciada e estdo
atentos as suas necessidades fisicas, emocionais e sociais e, o mais
importante de tudo, estdo abertos a novas experiéncias e a refletir sobre suas

praticas.

3.3 O papel constituinte das trocas de bens de cuidado na clinica da vida

Essa categoria tematica reune todos os dados oriundos do campo que
se referem ao relacionamento dos jovens com o servico ambulatorial do NESA.
Expomos também de que forma o servico estabelece essas relagdes com a
clientela contemplada e como a troca simbdlica entre esses dois segmentos
ocorre baseada nos conceito da dadiva (Mauss'®, 2003), destacando a triplice
dar-receber-retribuir, e dos bens de cura (Martins'', 2003), que tomamos a
liberdade de ampliar para bens de cuidado (Moreira®, 2005), visto que estamos
lidando com jovens com doenga renal crbnica que convivem com O
adoecimento prolongado e interminavel. Visando realizar a anélise aprofundada
das interagdes existentes entre os jovens e 0 servigo, organizamos essa
categoria em dois blocos. A primeira parte destina-se a perspectiva dos jovens

a respeito dos conteudos recebidos pelo servico, bem como de que maneira
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podem retribui-los ao NESA. O segundo bloco abarca a dimenséo do servico,
representada por alguns profissionais de saude que mantém contato direto com
esse grupo especifico.

No que concerne a opinidao dos jovens, eles recebem um tratamento que
atende as suas necessidades, como destaca Michele de 14 anos, ao se referir

aos conteudos oferecidos pelo servigo:

“Normalmente, é bom aqui. Eu acho o tratamento, que é o melhor” (Michele,

14 anos).

Outros jovens ressaltam a qualidade do relacionamento que
estabelecem com o servico, salientando conteudos como liberdade, seguranca
e saude:

“Eu acho bom. Eu acho um relacionamento legal. Me da bastante liberdade”

(Roberta, 15 anos)

“Bom, eu acho que eles me oferecem uma segurancga. Porque eu sei que...
que qualquer coisa, qualquer problema, eu posso contar com eles aqui,
entendeu? Independente se for problema de rim. Independente do que
acontecer, eu posso sempre ligar pra doutora. Eu sei que ela vai me ajudar de
algum jeito, entendeu? Eu me sinto muito seguro com relagdo a minha saude”

(Claudio, 18 anos)

“Saude, assim. Eles ndo querem o0 nosso mal. Querem o0 nosso bem,

entendeu?(José, 14 anos)
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A nocao de referéncia construida na relacdo com o servico esta presente
no discurso dos jovens, que denota, principalmente, a confianga que o servigo
inspira. Os jovens néo recebem apenas tratamento e acolhimento. O servigo é
considerado por eles como um porto-seguro, que esta sempre pronto para
suprir suas necessidades sempre que precisarem. O NESA se apresenta,
entdo, na visdo dos jovens como um local de suporte permanente que oferece
uma proposta de cuidado constante, duradouro e ampliado, ja que transcende
as questdes renais. Para os jovens, o servico oferece um cuidado integral.
Outro ponto demarcado por eles refere-se a orientacdo proporcionada pelos

profissionais que integram o servigo, como ilustram os seguintes trechos:

“Ai, quando precisa ligar, eles ligam. Quando tem que tomar remédio, eles
mandam tomar. Quando faz as coisas de errado, eles avisam e tal” (José, 14

anos)

“Ah, indicagcbes de como fazer o que tenho que fazer. Esses “négocio”.

Informacgées sobre a doenga”. (Paulo, 14 anos)

“[...] sobre o que eu devo fazer. Assim, como devo dirigir a minha vida. Que
eu ndo devo exagerar naquilo... quer dizer, churrasco, bebida. E isso ai” (Joao,

19 anos)

e

“Ai... a doutora também é muito boa também. Da altos conselhos, do melhor

(Marcos, 17 anos)

Esses trechos apontam para a atuagao dos profissionais que parecem

desempenhar a fungédo de conselheiros e orientadores da saude, influenciando
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diretamente no manejo do cuidado realizado por esses jovens. Essas
orientagdes, muitas vezes, transpdem o manejo com a doenga e abrange
outros campos significativos da vida, como o desenvolvimento da
autoconfianca e do autocuidado. Um exemplo disso refere-se a situacido de
Marcos, que até os 12 anos de idade utilizava fraldas, por conta da
incontinéncia urinaria decorrente da insuficiéncia renal. Ao chegar no NESA,
imediatamente, foi orientado a realizar o cateterismo que mudou a sua relagao
com a doenga e consigo mesmo. Atualmente, Marcos faz esse procedimento
sozinho cerca de duas vezes ao dia. O fato de ndo usar mais fralda, faz dele
um auténtico adolescente que, aos poucos, estd conquistando sua
independéncia e autonomia.

Um aspecto que merece atencdo diz respeito a qualidade do
oferecimento desse cuidado diferenciado. Os jovens destacam o esforgo
despendido pelos profissionais em prol da melhoria de sua condigao clinica e

da conquista de seu bem-estar, como nos apontam os exemplos a seguir:

“[...] eu diria que eles tentam oferecer ao maximo. E assim, eu posso dizer o

possivel mesmo pra vocé se sentir bem né” (Jussara, 18 anos)

“Eu acho que eles querem uma parte melhor pra mim. Porque eles tdo sempre

me tratando com o melhor possivel” (Jodo, 19 anos)

Destacamos também o discurso de Marcos, 17 anos, que amplia sua
visao a respeito da atuacio do servigo, que contempla sua saude e a de outros

jovens:

116



“Todos vem pra achar... a melhora pro paciente, né? E eu tenho vejo isso por
eles também. E... eles vém fazendo o possivel, né? Ndo sé pra mim. Para

todos também. Ajudar a todos”.

Alguns jovens salientam a mudanga de suas condi¢des de saude e
atribuem ao servigo essa transformagao. Nas falas subseqlentes, eles expbem
os resultados do tratamento, que devido ao éxito, conta com um alto indice de

adesao por parte dos jovens:

“Ah, eu ganho bastante. Porque se ndo fosse eles, eu néo taria melhor. Pelo
menos, agora eu to bastante melhor. Eu lido melhor. Porque antes, eu ndo
ficava assim. Antes, era muito chato, porque eu ficava inchada. Ficava toda
hora... todo dia internada. Agora, ta bem melhor. E isso que eu recebo deles”

(Luacia, 13 anos)

“S6 melhorando cada vez mais. Um degrau por vez. E é isso. E muito bom, o

servico. Tem me ajudado bastante” (Marcos, 17 anos)

Um fator interessante que cabe mencionar corresponde aos elementos
simbdlicos oferecidos também pelo servigo. Ana, 16 anos, destaca os lagos de
amizade estabelecidos com os profissionais ao longo do tratamento, e Pedro,
13 anos, salienta o motivo que o leva a apreciar as consultas, quando

comparece ao servigo:

“Muitas coisas boas. Ah, porque a gente... aqui também tem a amizade dos

meédicos” (Ana)
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“As doutoras sdo também meio descontraidas. Assim, nao da aquele clima

meio chato” (Pedro)

Outro aspecto mencionado por eles refere-se ao afeto, como mostra

Jussara, 18 anos:

“E porque, assim. Eles ddo carinho. Me tratam bem”

Martins* (2002) referéncia brasileira no estudo aprofundado da dadiva
de Mauss™ (2003) afirma que o surgimento das relagdes sociais acontece,
principalmente, sob condicbes particulares de doacdo, confianca e
solidariedade, sentimentos que circulam nesse sistema de trocas particular que
nao podem ser explicados nem pela perspectiva do interesse individual, muito
menos da burocracia estatal, mas encontra campo fértil no paradoxo do dom.
Esses bens gerados na relagdo desses jovens com o servigo sdo de ordem
simbdlica e transcendem a l6gica mercantil.

Quando indagados a respeito do que oferecem em troca para o
servico, a maioria dos jovens hesitou antes de assumir qualquer
posicionamento sobre o assunto. Inicialmente, alguns deles demonstraram
duvidas acerca do objetivo do meu questionamento. Tal hesitacdo se
configurava como se a possibilidade de retribuicdo estivesse fora do alcance
deles. Passado esse momento de incerteza, um numero expressivo de jovens
salientou sua contribuicdo para o desenvolvimento profissional daqueles que
participam ativamente do seu cuidado. Além disso, os jovens concebem a sua

situacdo de adoecimento como uma oportunidade que os médicos e outros
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profissionais de saude possuem para aprofundar seus conhecimentos. Eles se
consideram como um instrumento que possibilita o aprimoramento de saberes,

como ilustram algumas falas:

“Eles ficam sabendo do que eu tenho. Estuda” (Roberta, 15 anos)

“[...] tipo assim, eles descobrem coisas novas assim. Ai, fica mais

experiéncia assim pra eles também, entendeu”? (Jose, 14 anos)

“Pro servigco, eu acho que eu dou... eu dou mais experiéncia. To aqui. Ai,
acontece isso e tal. Eu ja sofri umas quatro operagées, ja. Retornei ai e tal. E
cada vez, melhoro, melhoro. A experiéncia que eles ‘teve” comigo. Desde
pequeno, iam sabendo de etapa por etapa de mim e tudo, e tal” (Marcos, 17

anos)

“A oportunidade pros médicos poderem conhecer, né? mais as doengas,

mais a vida” (Michele, 14 anos)

Os trechos acima revelam, na visdo desses jovens, que O0s
profissionais adquirem mais experiéncia a partir da vivéncia deles. Significa
dizer que os jovens concebem como relevante a sua trajetéria no servigo ja que
implica no aprimoramento profissional de seus cuidadores. Fica evidente,
entdo, que mais do que a experiéncia pratica, eles, na condi¢gao de portadores
da doenca renal cronica, oferecem oportunidades de estudo, de aquisigdao de
conhecimento. Cabe mencionar que esse conhecimento nao se limita apenas a
conteudos especificos ligados a doencga. A fala de Michele evidencia que o

jovem proporciona conhecimento de vida. Ou seja, um conhecimento avangado
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que pode englobar tanto o desenvolvimento das competéncias clinicas, quanto
das emocionais.

Alguns jovens destacam a adesdo ao tratamento, o autocuidado e o
conhecimento da rotina de consultas como recursos capazes de retribuir os

conteudos oferecidos pelo servigo. Ana, de 16 anos, menciona:

“Porque sempre quando ta marcado o meu dia, eu venho na consulta, no

exame. E acho que isso faz parte”.

Para essa jovem a assiduidade e o compromisso com o tratamento
contribui para o estabelecimento de uma relacdo de troca satisfatéria com o
servico. Ja a Lucia de 13 anos acredita que o cumprimento das
recomendagdes médicas, como a ingestdo correta dos medicamentos, por

exemplo, € uma forma de retribuir:

“Eu retribuo assim, ajudando comigo mesmo. Me ajudando, né? Eu tomo
os meus remédios em casa né? Eu acho que isso que eu to retribuindo pra

eles”.

Nos trechos apresentados anteriormente fica denotado a importancia
que os jovens atribuem a adesdo ao tratamento. Na visao deles, corroborar
com as orientagdes medicas contribuir para a obtengao de um cuidado integral,

de qualidade.
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Pedro, de 13 anos, destaca que a sua experiéncia prévia adquirida em
outro servigo contribui para a agilizagdo da consulta, que também se configura

como uma maneira de retribuicao:

“E... acho que a forma de atendimento é mais rdpida. Por eu t4 mais
acostumado a ficar no hospital, assim. Vocé ja sabe o que que tem que fazer.

Porque néo fazer’.

A fala acima demonstra a relevancia atribuida por esse jovem a sua
prépria experiéncia da doenca no que concerne ao cuidado recebido pelo
servico. Nota-se que a sua vivéncia facilita a pratica médica e, que portanto,

deve ser considerada como uma forma interessante de retribuigao.

Enquanto alguns jovens valorizam as suas contribuicdes ao servi¢o e
reconhecem a sua importancia no processo de cuidado oferecido pela equipe,
outros adolescentes relatam formas de retribuicdo desvantajosas para o

servico, como os exemplos de Jussara e Paulo:

“Ofereco, mas... preocupacdo, so. Eu so6 oferegco dor de cabeca, igual a todo

Jjovem” (18 anos)

“Sou s6 mais um paciente. S6 [ofere¢o] mais meia hora de trabalho” (14

anos)

De acordo com os trechos supracitados, para alguns jovens, a troca com
o servigo acontece de forma desigual. Enquanto eles recebem um tratamento

de qualidade, sado atendidos em suas demandas especificas, os conteudos
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oferecidos em retribuicdo parecem n&o dar conta dos bens recebidos. Tal
reflexdo nos remete a Godelier*” (2001) quando aponta para um aspecto
interessante sobre o dom. A dadiva exercida nas sociedades que nao possuem
um sistema social hierarquizado encontra plenas condi¢cdes de circulacédo. Ja
as sociedades que apresentam sistemas de castas, de categorias, o dom
assume novas significagbes e acompanha os nivelamentos sociais, devendo
ser praticado entre categorias equivalentes. Traduzindo esse olhar para os
jovens com doenga renal crénica na relagdo com seus cuidadores, observamos
que o dom circula entre esses atores, embora ocupem categorias distintas. O
exemplo abaixo marca uma dimensdo da relagdo social estabelecida entre

eles, destacando a importancia da troca com o servigo:

“As vezes, eles precisam. Porque, pra trabalhar, eles precisam da gente, né?
Entao, a gente também precisa deles. Precisamos um do outro” (Jodo, 19

anos)

Na perspectiva dos profissionais, a retribuicdo dos jovens esta pautada
no retorno do tratamento oferecido. Eles assumem a posi¢cdo de eco da
proposta terapéutica administrada pelos responsaveis do cuidado.

Dr.Guilherme, nefrologista que atua diretamente com eles, afirma:

“Eu acho que eles oferecem. Porque eles é que trazem. Eles é que

enriquecem. E de certa maneira, é um feedback, né? Constante”.

A fala desse profissional ressalta a importancia do papel do jovem no

processo de cuidado. O feedback dos jovens a terapéutica adotada também é
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relevante a medida que, dependendo da situagdo, os profissionais realizam

tentativas inovadoras, como ilustra o caso a seguir:

“Por exemplo, essa moga comegou um tratamento que, no primeiro momento,
néo existe na literatura administragcdo dessa medicag¢do. Entdo, essa moga, ela
é um exemplo de que vai nos retornar uma série de coisas” (Dr. Guilherme,

Nefrologista).

No discurso dos profissionais entrevistados, os jovens oferecem
bastante oportunidade de aquisicgdo de conhecimento ao servigo,

principalmente, no que diz respeito ao aprendizado referente as doengas:

“Eu acho que o jovem sempre oferece muito pro servigo. Até a... até a... até
aquela condicdo de vocé ta se reciclando e ta aprendendo. Sabe sobre as
doencgas. Porque as doencgas, elas vao se modificando. O comportamento

também” (Julia, técnica de enfermagem e assistente social).

A qualidade do aprendizado oferecido pelos jovens nao se restringe
apenas a aspectos relacionados ao adoecimento em si. De acordo com os
profissionais, os jovens sao exemplos de superacédo dos limites impostos pela
doencga. Os ensinamentos também influenciam a propria pratica cotidiana

desses cuidadores, como aponta a fala a seguir:

“Eles ensinam pra gente, que é possivel viver. Adolescer. Entrar nesse tal
desse mundo adulto com essa doenca, né? Entao, eu acho que mais do que
ensinar isso, né? [...] pra eles serem verdadeiros, a gente tem que ser mais

verdadeiro do que eles. Ensinam isso. Nao adianta. Ensinam pra gente que é...
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que essa postura de donos do saber ndao funciona pra eles, né” (Dré.Joana,

meédica de adolescentes).

Esse trecho acima aponta para uma possivel equivaléncia de relacbes
entre cuidadores e paciente, na medida em que o discurso desse profissional
potencializa uma posi¢cdo juvenil ativa representada pela possibilidade de
proporcionar ensinamentos aos cuidadores. Ruzany®® (2008) ao apontar os
principais aspectos para a constru¢do de uma atencéo integral ao adolescente,
destaca a importancia do estabelecimento de uma relagdo horizontal entre
profissionais de saude e o usuario adolescente. Nesse sentido, o servigo
parece estar cumprindo o papel de promotor de saude valorizando a
participacéo ativa dos jovens.

No que concerne ao cuidado, segue algumas consideragdes

interessantes a respeito do assunto:

“Néo adianta, assim, a gente achar que pra gente fica a fatia da orientacao e
da prescricdo. Nao é s6 essa fatia da gente, ndo. A gente tem o resto
também. Da alegria, da tristeza, da dor, da dificuldade, da dificuldade

financeira, né?” (Dr.? Joana, médica de adolescentes).

Na verdade, cuidar desses jovens abarca outros aspectos que
transpéem os muros da orientagcdo. Os afetos vivenciados na relagdo entre
cuidador e adolescente, muitas vezes, adquirem um carater relevante que
consolida a interagdo. Mais uma vez, nos deparamos com a circulagao de bens
simbdlicos, caracterizando a dadiva no ambito do servico de saude. Jovens e

profissionais mantém um relacionamento social que envolve tanto o
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aprimoramento da pratica médica, quanto um desenvolvimento e vivéncia sadia
da juventude. Na opinido da chefe do ambulatorio de adolescentes do NESA,
os jovens podem contribuir para a melhoria do servigo. Ela afirma que a escuta
destinada a esse grupo possibilita a construcdo de um atendimento mais

satisfatorio:

“O que eles ensinam pra gente, o que que a gente tem que fazer por eles. Eu
acho que se a gente pudesse ouvir a palavra deles, a gente ia saber e moldar

0 nosso servigco melhor em fungéo deles” (Natalia).

Em relacdo aos elementos oferecidos pelo servico, as respostas dos
profissionais de saude que trabalham no local estdo em sintonia com a opiniao
dos jovens. O servico busca oferecer um tratamento eficiente realizado por
funcionarios devidamente qualificados que dispdem de uma técnica
competente e constroem uma relacdo com seus pacientes fundamentada no

afeto, conforme nos relata a médica de adolescentes:

“Eu acho que a gente oferece, é... 0 nosso conhecimento e o nosso afeto.

Acho que isso. E a nossa disposi¢cao em ajuda-los” (Dr.? Joana).

Na visdo do Dr. Guilherme, nefrologista, os jovens encontram referéncia
no tratamento de sua condigdo cronica. Vale destacar que a expressao
“‘liberdade” também foi mencionada no que se refere ao relacionamento entre o

Servigo e os jovens:

“Eu acho que o servico é bem satisfatério, sabe? S&o... sdo adolescentes

que... a qualquer momento que a doenga ou a duvida surja, eles tém
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liberdade de vir aqui. E... eles sempre encontram profissionais... seja

profissional médico, seja psicélogo, assistente social, nutricionista para atendé-

Pl

los”.

O exemplo acima reforca o fendmeno de referéncia, outrora, ja
destacado pelos jovens no que concerne ao servigo, ressaltando a congruéncia
de pensamentos entre os sujeitos da pesquisa. Tanto para os jovens, quanto
para a equipe de profissionais, o servigo estabelece relagbes com esse grupo
baseadas, principalmente, no sentimento de confianga. Aqui, destacamos
também a reciprocidade de perspectivas. Para Mauss™ (2003) a reciprocidade
é reconhecida como a base da dadiva. E através dela que a dadiva se
manifesta e rege as relagdes sociais.

Outro ponto assinalado por esse profissional refere-se a disponibilidade
que o servico apresenta em buscar novas performances de atendimento,

incorporando novidades:

“E acho também que o servigo se preocupa em, vamos dizer, aprimorar iSso
sempre. Tem sempre gente procurando novas maneiras de atender ou de

tratar, etc” (Dr. Guilherme, nefrologista).

Julia, técnica em enfermagem e assistente social corrobora com a
opinido do Dr. Guilherme no que concerne a ideia de novidade. O servico
parece estar sempre pronto para atuar de forma inovadora e experimentar
novas praticas incentivadas pelos avangos tecnoldgicos. Além disso, Julia
destaca o estimulo a pesquisa, ja que o servigo acontece dentro de um hospital

escola:
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“Por exemplo, tem pesquisas. E uma coisa de vanguarda. Chegou alguma

novidade, é oferecido”.

Natalia, chefe do ambulatdério assinala que, mais do que tudo, o servico
busca oferecer acolhimento. Todo adolescente que necessita dos cuidados do
servico deve se sentir, principalmente, ouvido. Uma escuta especifica pode
fazer a diferenca e transcender as possiveis limitagdes que todo servico de

saude pode enfrentar:

“Mas que ele tem que se sentir acolhido e a gente tem que dizer pra ele que
a gente ta interessado na histéria dele. E isso o servigo faz. Mostrar interesse
no que vocé ta fazendo, na sua histéria. E deixar claro que a gente tem

limitagbes, mas a gente ndo para diante delas’.

No que concerne a pratica profissional, um fator importante refere-se a
questdo de nao se restringir apenas a condigdo clinica do adolescente. O
cuidado destinado aos pacientes renais cronicos € construido em conjunto com
as necessidades globais do adolescente. Isto quer dizer que os cuidadores n&o
levam em consideragao apenas as condi¢des clinicas que apresentam, mas
também esta baseado no contexto emocional, social e cultural da clientela
assistida. Nesse sentido, ao ministrar uma determinada medicagdo, os
cuidadores dirigem a sua atencgéo tanto aos efeitos fisicos, quanto aos efeitos
emocionais e sociais provocados por seu uso. O discurso do Dr.Guilherme

exemplifica o que acabamos de expor:

“Eu acho que nao é sO vocé é... se dar por satisfeito porque obteve uma

resposta é... vamos dizer assim, laboratorial, clinicamente muito boa. Enquanto
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que o restante dele ta péssimo. Ele ndo quer usar aquele medicamento.
Ele passa a ndo querer usar, porque... se vocé ndo levar isso em conta. Vocé
vai insistir com ele que ele tem que usar. Ndo vai resolver nada. Ele vai
continuar doente de outra maneira. Ndo dos rins, mas de outra maneira,

entendeu”?

Portanto, os profissionais de saude evidenciaram que sua pratica esta
pautada nas necessidades primordiais do paciente, que abarcam nao s6 as
condicbes fisicas, mas atingem o universo emocional e social desses
individuos. O servigo esta sempre atento a mudangas na demanda e busca
oferecer um cuidado compativel e atualizado. Dr.2 Joana cita um exemplo que

ilustra a adaptacéo do servico as demandas do jovem:

‘A gente tentou o protocolo 1, s6 que ela tem uma vida familiar
completamente conturbada e ela ndo péde aderir a isso. Porque ela fica
sozinha em casa. E ela ndo tomava a medicac¢éo. A forma da gente assegurar,
e que ela ta 6tima agora, era esse remédio mensal injetavel. Entdo, os

protocolos sdo adaptaveis”.

No ambito do oferecimento de afeto, os cuidadores buscam estimular
que o jovem construa sonhos relacionados ao seu futuro e que ndo esmorega
frente a condicdo de adoecimento cronico. Natalia narra uma historia que a

marcou muito e que retrata o que acabamos de afirmar:

“A gente incentivava muito ele. A possibilidade ao futuro. Que essa doencga,
ndo era uma doeng¢a que ia limitar inteligéncia. Conhecimento. Familia.

Trabalho. E ele saiu daqui e so¢ foi fazer a didlise, quando ja tava com 21 anos.
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21 pra 22. Mas que a gente sabia da importancia pra ele da gente sentir como
ele, entendeu? Que a gente apostava nele. Que ele ia ficar bem” (Natalia,

chefe do ambulatorio do NESA).

Devido a profundidade que delimita a construgao do vinculo entre esses
jovens e o servigo, o investimento afetivo e a aposta na melhora do quadro
clinico se configuram como elementos essenciais que consolidam e sustentam
a troca simbdlica existente entre esses dois grupos.

Em relagdo as demandas dos jovens identificadas pelos profissionais,
alguns cuidadores ressaltam a necessidade de manter o quadro clinico

estabilizado, como nos relata Dr. Guilherme, nefrologista:

“Agora, o que eles deixam... o que eles traduzem pra gente é a necessidade

de... da questao fisica’.

Na opinidao do nefrologista, a condigdo clinica para essa clientela
assume grande importancia, ja que influencia diretamente na vivéncia plena da
sua juventude. Outra necessidade apontada refere-se ao suporte terapéutico.
Julia salienta a necessidade que esses jovens demandam de um
acompanhamento das questdes emocionais que surgem durante o tratamento

e a convivéncia com a doenca renal:

‘Eu acho que eles precisariam. Isso é o que eu acho, né? De

acompanhamento psicolégico...”.

Julia afirma que a maioria dos jovens que enfrenta essa modalidade de

adoecimento cronico apresenta um histérico familiar conturbado e, geralmente,
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expressa tristeza no olhar. Por isso, considera relevante a intervencéo
psicoldgica nesses casos. Outros elementos que compdéem a demanda desses

jovens sao contemplados pela Dr.2 Joana:

“Eu acho que eles demandam escuta interessada, cuidadosa. Demandam

ser cuidados. Acho que é isso. Eles querem ser cuidados e, bem cuidados”’.

Outro ponto salientado pela Dr.? Joana refere-se a demanda da

constru¢cao de uma relagao soélida com o servico, alicer¢ada na confianca:

“[...] quando vocé tem uma doenga crénica, vocé tem que ter um porto

seguro a quem recorrer’.

Em sua obra “Contra a desumanizagdo da Medicina”, Martins' (2003)
discute a dimensao socioldgica das praticas médicas modernas, trazendo uma
visdo ampliada a respeito do nascimento das terapias alternativas, cuja
finalidade baseia-se na tentativa de lidar com as demandas sociais e culturais
oriundas do periodo poés-guerra. Interessado em desvelar a organizagéo
simbolica dos sistemas médicos de cura, Martins™ (2003) insere o paradigma
da dadiva no ambito da medicina. Preconizada por Mauss™ (2003), a dadiva
fundamenta a raiz do estabelecimento do vinculo social através da triplice dar-
receber-retribuir. A dadiva médica refere-se, entdo, a aplicacdo do sistema
social do dom no universo da pratica médica que engloba as trocas sociais
entre curador e paciente. Essas interagcbes abrangem os chamados bens de
cura entendidos como conteudos materiais e simbdlicos oferecidos por

curadores com o objetivo de promover a extingdo de doengas.
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A respeito dos bens de cura, Martins' (2003) ao discutir a importancia
da dadiva de cura no campo da medicina, afirma que correspondem aos
elementos oferecidos pelo sistema médico de cura que circulam no ambito da
troca com os usuarios. Martins coloca que os bens de cura se constituem a
partir de duas dimensdes. A primeira perspectiva abrange o plano simbdlico
configurado pelas emocgdes, os afetos, as fantasias e representagdes. A
segunda dimensao refere-se ao plano material que permeia as trocas de
cuidados, medicacbes, favores e experiéncias. Quando nos remetemos as
trocas ocorridas entre o NESA e jovens com doenga renal crbénica, nos
deparamos com determinados bens que circulam no ambito dessas interacoes,
que concebemos como bens de cuidado. Nos quadros 1 e 2, podemos ver
nitidamente quais sdo os bens de cuidado que integram a troca circular entre
esses dois grupos.

Os resultados que acabamos de expor versam sobre o estabelecimento
de trocas de bens de cuidado entre os jovens e o servigo de saude que os
atende. Vimos que as praticas profissionais que abrangem as competéncias
técnicas e afetivas sdo cruciais no desenvolvimento fisico, emocional e social
desses jovens. E que, por outro lado, os dados evidenciaram que os jovens
desempenham um papel importante na construcéo desse cuidado diferenciado.
A dadiva exercida entre esses dois segmentos proporciona a consolidagéo nao
s6 de um cuidado integral e satisfatério, mais do que isso, implica na

construcao da clinica da vida.
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Quadro 1. A dadiva do cuidado na perspectiva dos jovens
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Quadro 2. A dadiva do cuidado na perspectiva dos profissionais de saude
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CONSIDERAGOES FINAIS

O recorte de uma juventude marcada pela experiéncia do adoecimento
cronico nos possibilitou algumas reflexdes. A vivéncia de uma fase delineada
por novos desafios, projetos futuros, escolhas, tomadas de decisbes
importantes que podem implicar em uma determinada maneira de se ver e ser
€ atravessada pelas incertezas, momentos de angustia e preocupagao com sua
prépria saude. O jovem que, naturalmente, ocupa seu espago nho mundo como
um ser pensante, inovador, capaz de propor reformulacdes nédo s6 para sua
vida particular, mas para a comunidade onde vive, se depara com as
interveniéncias provocadas pela situacdo de adoecimento. Situagao esta que
acarreta mudancgas fisicas, que muitas vezes, competem com as
transformacgdes corporais oriundas da puberdade. Vimos que a doencga renal
cronica pode provocar edemas, efeitos colaterais agressivos por conta das
medicagdes, além de obrigar o jovem a manter uma dieta e restringir atividades
fisicas, dependendo de seu estado clinico. O carater restritivo da doenga tende
a qualificar a experiéncia do adoecimento como um momento marcado pelo
estigma (Goffman®, 1988). Ficou evidente que o encontro com a doenga n&o
foi vivenciado de maneira positiva tanto pelo jovem, que na maioria das vezes,
atravessava o periodo sublime da infancia, quanto por sua familia, que recebeu
o diagndstico com grande pesar. Embora seja insidiosa, a doenga renal crénica
é temida por muitos, ja que sabemos que os rins representam orgaos de vital
importancia para o funcionamento saudavel do nosso corpo. Mas o aspecto
assintomatico da patologia e sua progressao lenta podem dificultar tanto a

realizagédo do diagndstico precoce, quanto o recebimento da noticia.
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A pesquisa se propOs a analisar os significados de ser jovem com
doenca renal cronica no universo das trocas sociais de bens de cuidado. Um
contexto delimitado pela dadiva (Mauss'®, 2003) explicitada pela troca de dons
no ambito do cuidado. O jovem constréi sua identidade, sua independéncia,
sua existéncia por intermédio do estabelecimento de vinculos afetivos com o

servico de saude que o acolhe.

Nesse sentido, concluimos que os objetivos tragados para a realizagao
desse estudo foram alcangados. A seguir, destacamos cada um deles, através

de explanagdes, buscando expor de que maneira foram atingidos.

Em relagcdo ao primeiro objetivo, pretendemos identificar as referéncias
de apoio a esse jovem no enfrentamento de sua doenga e os elementos
oferecidos por esses atores no universo das trocas de bens de cuidado. Os
dados da pesquisa evidenciaram que o jovem em situagdo de adoecimento
renal crdnico recorre a determinados atores sociais que ocupam uma posi¢cao
de referéncia no apoio e cuidado a suas necessidades. Em primeiro lugar, a
familia aparece como um articulador central da rede de suporte construida por
esse jovem conforme vivencia sua condicdo de adoecimento. Adam e
Herzlich?” (2001) destacam o papel central da familia na situagdo de
adoecimento, principalmente, no caso de criancas e adolescentes, devido as
demandas que solicitam aos seus pais durante esses periodos da vida. A
familia pode ser concebida como o principal “colaborador natural” no que
concerne aos cuidados, de uma forma geral. Adam e Herzlich?’ concebem a
familia como peca chave nos tratamentos de saude, principalmente, quando a
tentativa de normalizagéo alcancga relevo e configura-se como uma situagéo em

que os cuidados obtidos no servico de saude sao transferidos para o lar
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cotidiano do individuo adoecido. Tal configuragdo busca permitir que o sujeito
doente conviva em um ambiente mais confortavel, possibilitando que retome
sua rotina diaria interrompida pela frequéncia hospitalar. Por outro lado, tende a
tornar-se uma estratégia de gerenciamento um tanto onerosa para a familia,
exigindo grandes esforgos por parte de seus integrantes. Além da familia, os
jovens apontaram amigos e o préprio servico de saude como instancias de
referéncia, que promovem suporte tanto no lidar com a doenca, quanto na vida

em geral.

No que concerne ao segundo objetivo, buscamos identificar as
contribui¢des do jovem com doencga renal crénica no sistema de trocas de bens
de cuidado. Entendemos que esse sistema de interacbes é alimentado por
determinados elementos oferecidos tanto pelos jovens e sua experiéncia de
adoecimento, quanto pelos profissionais de saude responsaveis pelo cuidado
dessa clientela. Segundo os achados da pesquisa, na perspectiva dos jovens,
os elementos oferecidos ao servico referem-se principalmente ao
conhecimento. Na visao deles, a situacdo de adoecimento proporciona o
aprimoramento de saberes a respeito da doenca renal crbnica. Eles se
consideram como agentes de informagdes. Nao € propriamente a doenga que
media as relacdes entre esses atores sociais, mas sim a vivéncia com ela. E o
comportamento, 0 manejo que o jovem dispde diante de seu adoecimento que
norteia a pratica clinica e direciona o servico de saude no sentido de

contemplar as demandas desse seguimento especifico.

O terceiro e ultimo objetivo visou explorar as perspectivas de
profissionais a respeito da relacdo de troca que eles estabelecem com esses

jovens. Buscamos apreender a visdo dos profissionais envolvidos no cuidado
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desses jovens, principalmente, no que se refere ao binbmio juventude e
adoecimento cronico. Além disso, repousamos nosso interesse nos dons de
cuidado oferecidos pela equipe do servico, com vistas a compreender a
circulagcdo da dadiva presente nesse contexto. No que concerne a dimensao
dos profissionais, a retribuicdo dos jovens esta assentada, principalmente, no
retorno do cuidado oferecido. Os jovens assumem o papel de promotores do
conhecimento a medida que oferecem um feedback constante e valioso para a
pratica clinica de seus cuidadores. Cabe ressaltar que a qualidade do
aprendizado oferecido pelos jovens transcende os aspectos que envolvem o
adoecimento. No discurso dos profissionais, 0os jovens sdo concebidos como
exemplos de superacao dos limites impostos pela doenca. O campo dos afetos
adquire maior destaque na relacado entre cuidador e adolescente, contribuindo
para a consolidagao do vinculo social. Vimos que o servigo busca oferecer um
tratamento eficiente baseado ndo s6 na competéncia clinica, mas na
construcao de uma relagdo com seus pacientes fundamentada no afeto. A
interacdo entre esses dois grupos de atores sociais é estabelecida a partir do
sentimento de confianga. Aqui, destacamos também a reciprocidade como
base central da operacionalizagdo do sistema de dadivas, ou seja, da troca
simbdlica entre o servico e os jovens. O reconhecimento por parte dos
profissionais da relevancia do papel dos jovens na construgdo do cuidado e da
pratica clinica parece estar imbuido de investimento afetivo.

No que diz respeito a expressao do reconhecimento por intermédio do
afeto, encontramos em Honneth® (2003) uma discussé&o interessante sobre o
assunto. O autor nos apresenta o afeto, mais precisamente, 0 amor como uma
das condicbes relevantes para o estabelecimento do reconhecimento

reciproco. Honneth® destaca, ainda, o direito e a solidariedade como
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elementos constitutivos do reconhecimento. Contudo, destacamos o amor ja
que aqui, nos interessa o papel mediador do afeto nas relagcdes simbdlicas que
sustentam o sistema da dadiva (Mauss', 2003). Os achados da pesquisa
evidenciaram a relevancia do afeto, principalmente no que se refere aos
sentimentos de confianga e reciprocidade, no estabelecimento dos vinculos
sociais constitutivos que configuram a qualidade da interagdo entre
profissionais e jovens. Portanto, podemos compreender a importancia da
dadiva na consolidagdo do reconhecimento, conforme nos aponta Lacerda®®
(2010). Através das relagbes estabelecidas tanto com os profissionais que
integram o servico de saude, quanto com os demais atores envolvidos no
cenario de suas vidas, a dadiva ndao sé media esses contatos, como
proporciona que os jovens sejam reconhecidos enquanto sujeitos.

Outra contribuicdo da dadiva refere-se a mudanca de olhar das relagdes
sociais, ja que a partir da troca de bens simbdlicos, as interagées perdem a
rigidez conferida pela hierarquia social. As relagbes assumem uma posi¢cao de
liberdade, embora ndo possam se esquivar da complexidade expressa através
da obrigacdo de dar-receber-retribuir. Contudo, embora transcenda a
simplicidade, a dadiva possibilita o desenvolvimento de um olhar mais profundo

e critico do estabelecimento e circulacdo dos vinculos sociais.

A pesquisa nos traz pontos que merecem ser desdobrados e que
suscitam a necessidade de reflexdo. Comecemos pela pratica do protagonismo
juvenil exercido pelos sujeitos do estudo. O NESA na qualidade de promotor da
saude do adolescente na atencido secundaria oferece oportunidade para que o
jovem seja acolhido e suas demandas sejam atendidas. Atua como facilitador e
favorece o posicionamento do jovem como protagonista de seu tratamento e

seu cuidado. Entretanto, os resultados da pesquisa apontam para a
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necessidade de uma expressdo mais abrangente do protagonismo juvenil. O
estudo evidenciou a importancia dos jovens enquanto agentes ativos no
processo do seu proprio cuidado. Eles tém a doenga, ou seja, através da
resposta fisica ao tratamento, influenciam diretamente no tratamento oferecido
pela equipe. O retorno de sua condigdo de saude e a adaptacdo a terapia
médica produzida por seus cuidadores promovem conhecimento e atuam no
aperfeicoamento técnico desses profissionais. Os jovens sdo reconhecidos e
se reconhecem como possiveis promotores do conhecimento referente ao seu
estado de saude e adoecimento. Nesse sentido, o estudo mostra as
potencialidades desses jovens, o que nos remete a reflexdo do conceito de
protagonismo juvenil discutido nas principais politicas voltadas para a atengao

a saude do adolescente.

A Politica Nacional de Atencdo a Saude de Adolescentes e Jovens
(Ministério da Saude'’, 2007) define protagonismo juvenil como a participagéo
ativa do jovem nos processos sociais que regem a sua vida. O jovem com
doenca renal crénica desempenha um papel ativo no cuidado a sua saude e
colabora com a equipe de cuidadores, formando uma parceria. Podemos
afirmar que tanto o servigo propicia a atuagao do protagonismo dessa clientela,
quanto os proprios jovens se colocam nessa posi¢gao. Contudo, propomos que
essa atuacdo protagonista seja ampliada para outras diregbes que
transcendam a relagéo entre cuidador e paciente. O jovem adoecido cronico
apresenta plena capacidade de participar e até mesmo promover o
protagonismo de outros jovens, que como ele, se encontram em relagdo com o
servigo. Partimos da premissa de que sé o fato de ser jovem coloca esses
sujeitos em uma posic¢ao relacional. Eles proprios se reconhecem assim. Ora,

sdo remetidos & infancia. Ora, aspiram condi¢bes futuras. E obvio que o
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homem por natureza € um ser relacional, mas o jovem se encontra nessa
condicdo especial caracterizada pela sensacao de estar atravessando um
periodo de transicdo. Propomos, entdo, que sua capacidade relacional seja
ampliada e atinja outros jovens. Sugerimos que o estudo da dadiva perpasse
nao so as relagdes entre esses jovens e a equipe de cuidadores, mas abarque
outros atores sociais presentes nesse contexto de troca. Até porque, como
vimos anteriormente, ndo existem atualmente, agdes destinadas especialmente

a essa clientela no que diz respeito ao aspecto social dentro do servico.

Acreditamos que através da consideragdo desse novo olhar sobre o
exercicio do protagonismo desses jovens, outras estratégias sociais possam
ser criadas. Torcemos para que a experiéncia de adoecimento crénico desses
jovens possa servir de parametro para a produgao e concretizagcao de medidas
que beneficiem a saude integral de outros jovens que compartilham a mesma
condigao clinica. A pesquisa nos mostra que o jovem através de sua condi¢cao
de adoecido promove conhecimentos acerca de sua propria doenca.
Sugerimos que esse conhecimento seja amplamente divulgado ndo s6 para os
cuidadores que aplicam seus saberes diretamente no cuidado a esses jovens,
mas que possa atingir outros jovens. Esperamos que quando os jovens
buscarem o servico, possam receber além dos bens de cuidados ja
mencionados e reconhecidos, a experiéncia compartilhada de outros sujeitos
que ja passaram por aquele momento no qual eles se encontram agora. Dessa
forma, estaremos efetivamente valorizando a experiéncia de uma juventude

marcada pelo adoecimento cronico.

Outro ponto que merece atengao refere-se a amplitude da dadiva nesse

contexto do cuidado especializado. Os resultados da pesquisa mostram que a
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maioria dos sujeitos do estudo foram encaminhados por outros servigos de
atengcdo a saude. Notamos que algumas instituicdes hospitalares foram
mencionadas por um numero significativo de jovens, mostrando a relagéo de
troca existente entre servicos de saude. Muitos jovens construiram
experiéncias consideradas importantes em instituicbes anteriores, o que pode
influenciar significativamente na qualidade do vinculo estabelecido com o
NESA. Além disso, talvez, ndo esteja claro para ambos o0s servigos a natureza
real da circulacdo de bens estabelecidos nessa troca e a relevancia dessa
permuta na experiéncia do adoecimento. Por isso, acreditamos que seja
interessante a realizacdo de estudos que aprofundem o funcionamento do

sistema de dadiva entre esses estabelecimentos que promovem saude.
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ANEXO 1

ROTEIRO DE ENTREVISTAS

JOVENS

O que é ser jovem para vocé?

Como é o seu dia-a-dia?

Como é para vocé, ter doencga renal crénica?

Como vocé conheceu o servigo?

Ha quanto tempo se trata aqui?

Como é pra voceé vir pra ca?

O que vocé faz quando nao esta aqui?

Quiais os lugares que foram/sao importantes na sua vida?
Quais as situagdes que foram/ sdo importantes na sua vida?

Hoje o que vocé mais pensa em fazer, e em que lugares e com quais
pessoas vocé gostaria de estar?

PROFISSIONAIS DE SAUDE

Como vocé escolheu trabalhar com jovens?
Como chegou a esse servigo de saude?

Como entende o jovem com doenga renal crénica, ou seja, essa
combinagao entre ser jovem e estar doente?

Durante o tratamento quais sdo suas demandas, o que solicitam e o que
vocé acha que o servigo pode oferecer?

E o que vocé oferece?

Vocé contaria alguma situagcéo ou caso que exemplificasse essas
relagdes de troca, pedidos, e intervenc¢des dos jovens?

O que vocé acha que esses jovens oferecem ao servigo?
Que tipo de abordagens, agdes, trabalhos existem para o jovem com

doenga renal nesse servigo?
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z HOSPITAL UNIVERSITARIO PEDRO ERNESTO
% tsmn ® COMITE DE ETICA EM PESOUISA

)
S UNIVERSIDADE DO ESTADO DO RIO DE JANEIRO Hl =

Rio de Janeiro, 07 de junho de 2010

Do: Comité de Etica em Pesquisa

Profa. Patricia Maria C. O. Duque

Para: Aut. Daniele Borges de Mello
Orient. Profa. Martha Cristina N. Moreira

Registro CEP/HUPE: 2629/2010 (este nimero devera ser citado nas correspondéncias referentes ao projeto)
CAAE: 0076.0.228.008-10

O Comité de Etica em Pesquisa -do Hospital Universitario Pedro Ernesto, apds avaliagéo,
considerou o projeto, "JUVENTUDE E ADOECIMENTO CRONICO: 0S SIGNIFICADOS DE SER
JOVEM COM DOENCA RENAL CRONICA NO CONTEXTO DAS TROCAS DE BENS DE CUIDADO"
aprovado, encontrando-se este dentro dos padres éticos da pesquisa em seres humanos,
conforme Resolugdo n.2196 sobre pesquisa envolvendo seres humanos de 10 de outubro de 1996,
do Conselho Nacional de Salde, bem como o termo de consentimento livre e esclarecido.

O pesquisador deverd informar ao Comité de Etica qualquer acontecimento ocorrido no
decorrer da pesquisa.

0 Comité de Etica solicita a V. S2., que ao término da pesquisa encaminhe a esta comissdo

um sumario dos resultados do projeto.
Profa. éatricia Maria C. O. %e

Membro do Comité de Etica em Pesquisa

CEP - COMITE DE ETICA EM PESQUISA
AV. VINTE E OITO DE SETEMBRO, 77 TERREQ - VILA ISABEL - CEP 20551-030
TEL: 21 2587-6353 — FAX: 21 2264-0853 - E-mail: cep-hupe@uerj.br
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Anexo 3
TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para jovens com Doenga Renal

Crbnica

Pesquisadora responsavel: Daniele Borges de Mello

Orientadora da Pesquisa: Martha Cristina Nunes Moreira

Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira - FIOCRUZ
Endereco: Av. Rui Barbosa 716 ; 5 andar, Flamengo, 22230-001.

Comité de ética responsavel: Comité de Etica em Pesquisa NESA/UERJ

Vocé esta convidado(a) a participar, voluntariamente, de uma Entrevista. Leia
atentamente as informagdes a seguir antes de dar o seu consentimento. A
presente pesquisa tem como obijetivo principal analisar a experiéncia do jovem
com doenca renal cronica, focando a sua participagao no contexto das trocas
sociais. Estamos interessados em conhecer como o jovem com doenga renal

cronica atua no meio social e constréi seus vinculos no cotidiano.

As perguntas seguem o seguinte roteiro: O que é ser jovem para vocé? Como
€ o0 seu dia-a-dia, quais os lugares que frequenta? Quais as pessoas que
foram/ sdo importantes na sua vida? Quais os lugares que foram/séo
importantes na sua vida? Quais as situagdes que foram/ sdo importantes na
sua vida? Quais os espacos que vocé frequenta? Quando vocé pensa no
futuro, o que vem a sua cabeca? Como é para vocé, ter doenga renal cronica?
Hoje o que vocé mais pensa em fazer, e em que lugares e com quais pessoas
vocé gostaria de estar? Quando vai para casa o que costuma fazer e como

organiza sua rotina para se divertir e enfrentar as dificuldades?
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Caso vocé aceite em participar do nosso estudo, ndo havera nenhum problema
legal ou qualquer tipo de risco, uma vez que esta pesquisa sera/esta submetida
ao Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira / Fundagdo Oswaldo Cruz

(Fiocruz).

1. A sua participacédo neste estudo é voluntaria. Mesmo que decida participar,
vocé tem plena liberdade para se retirar da entrevista a qualquer momento,
inclusive ouvir as gravagodes e solicitar que seja apagado o que foi falado;

2. Vocé pode e deve fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de
concordar em participar da Entrevista, assim como a qualquer momento
durante a discusséo;

3. Sua identificacdo sera mantida como informagao confidencial. Os resultados
do estudo serdao publicados sem revelar a sua identidade ou de outro
participante. Os registros, entretanto, estardo disponiveis para uso da

pesquisa.

. abaixo assinado(a) concordo em participar voluntariamente desta pesquisa.
Declaro que li e entendi todas as informacdes referentes a este estudo e que

todas as minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela equipe da

pesquisa.

(nome do participante) (assinatura) (data)
(nome do responsavel) (assinatura) (data)
(nome do pesquisador) (assinatura) (data)

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido para Profissionais do Servico de

Saude

Pesquisadora responsavel: Daniele Borges de Mello

152



Orientadora da Pesquisa: Martha Cristina Nunes Moreira
Instituicdo responsavel pela pesquisa: Instituto Fernandes Figueira - FIOCRUZ
Endereco: Av. Rui Barbosa 716 ; 5 andar, Flamengo, 22230-001.

Comité de ética responsavel: Comité de Etica em Pesquisa NESA/UERJ

Vocé esta convidado(a) a participar, voluntariamente, de uma Entrevista. Leia
atentamente as informagdes a seguir antes de dar o seu consentimento. A
presente pesquisa tem como obijetivo principal analisar a experiéncia do jovem
com doenca renal cronica, focando a sua participagao no contexto das trocas
sociais. Estamos interessados em conhecer como o jovem com doenga renal
crbénica atua no meio social e constréi seus vinculos no cotidiano do servico de
saude. E também conhecer como os profissionais de saude constroem sua
pratica de atencdo a saude dessa clientela. Nesse sentido: interessa-nos
seguir: Como vocé escolheu trabalhar com jovens? Como chegou a esse
servigco de saude? Como entende o jovem com doencga renal crdnica, ou seja
essa combinagdo entre ser jovem e estar doente? Durante o tratamento quais
sdo suas demandas, o que solicitam e o que vocé acha que o servigco pode
oferecer? E o que vocé oferece? Vocé contaria alguma situagéo ou caso que
exemplificasse essas relagdes de troca, pedidos, e intervencdes dos jovens?
Que tipo de abordagens, agdes, trabalhos existem para o jovem com doenca

renal nesse servigo?

Caso vocé aceite em participar do nosso estudo, ndo havera nenhum problema
legal ou qualquer tipo de risco, uma vez que esta pesquisa sera/esta submetida
ao Comité de Etica do Instituto Fernandes Figueira / Fundagdo Oswaldo Cruz

(Fiocruz).
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4. A sua participacao neste estudo € voluntaria. Mesmo que decida participar,
vocé tem plena liberdade para se retirar da entrevista a qualquer momento,
inclusive ouvir as gravagodes e solicitar que seja apagado o que foi falado;

5. Vocé pode e deve fazer todas as perguntas que julgar necessarias antes de
concordar em participar da Entrevista, assim como a qualquer momento
durante a discusséo;

6. Sua identificacdo sera mantida como informagao confidencial. Os resultados
do estudo serdo publicados sem revelar a sua identidade ou de outro
participante. Os registros, entretanto, estardo disponiveis para uso da

pesquisa.

. abaixo assinado(a) concordo em participar voluntariamente desta pesquisa.
Declaro que li e entendi todas as informacdes referentes a este estudo e que

todas as minhas perguntas foram adequadamente respondidas pela equipe da

pesquisa.
(nome do participante) (assinatura) (data)
(nome do pesquisador) (assinatura) (data)

154



APENDICE

ROTEIRO PARA OBSERVACAO PARTICIPANTE'

1 — Impressbes do Ambiente

2 — Como o pesquisador se organizou no servigo para a observagao

3 — Sua presenca provocou algum tipo de mobilizacdo nos segmentos
profissionais da unidade, como vocé indica indices dessa mobilizagdo (algum
tipo de reunido formal, alteragédo na rotina de trabalho, etc.) e nos jovens.

4 — Quais as preocupacdes que o pesquisador identifica no cotidiano de
atengao a saude de jovens com doenga renal cronica;

5 — Como o pesquisador pode descrever os relacionamentos no cotidiano, as
interferéncias, conversas informais, espacos de troca.

6 — Sensacgdes percebidas, incbmodo por estar presente, busca de
estabelecimento de aliancas e / ou trocas, curiosidade.

7 — Quais as referéncias dos jovens no dia-a-dia: setores mais buscados, e
profissionais que mais se relacionam com eles e de que formas.

8 — Circulacao de pessoas no servico, ou de pessoas das associacoes.

9 — Posicao do jovem na arquitetura da enfermaria, que box ocupa, mudangas
de leito, posigdo, proibigdes, normas, formas e estratégias de lidar com as

dificuldades.

! Roteiro adaptado de Moreira, M. C.N. 2006. Uma Cartografia dos Dispositivos Institucionais de Humanizagio da
Atengdo a Saide em Ambientes Hospitalares: um enfoque a partir do processo de trabalho e do associativismo em
satde. Pesquisa de Pesquisa CNPQ / Edital Universal.
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