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RESUMO

A cirrose hepatica alcodlica (CHA) é uma doenga crbnica, de curso
progressivo e potencialmente letal. Caracteriza-se por ser um fendmeno
multideterminado, multidimensional e complexo, com demandas que
exigem o acionamento de pessoas e servigos em torno dos individuos com
esse diagndstico. O histérico de uso abusivo e cronico do alcool faz com
gue haja, de forma acentuada, um processo de afastamento de pessoas do
entorno do individuo com CHA, tornando sua rede social significativa
restrita, fragil e, de certo modo, invisivel as instituicGes de salde.
Consoante isso, esta pesquisa, caracterizada como qualitativa, descritivo-
exploratoria e de recorte transversal, teve por objetivo compreender a
dindmica relacional das redes sociais significativas no contexto do
processo de adoecimento de pessoas com cirrose hepatica alcoolica,
atendidas em um hospital geral. O pressuposto epistemoldgico que
permeou a construcao do presente estudo fundamenta-se no Pensamento
Complexo, que permite compreender os fendmenos “saude e doenga”
como processos multifacetados, que acontecem em contexto e sao
engendrados na interagdo. Participaram da pesquisa doze pessoas com
diagndstico clinico de cirrose hepatica alcodlica, atendidas em um
hospital geral. Para a coleta de dados foram utilizados: a entrevista
semiestruturada individual e 0 Mapa de Redes. O processo de integracéo
e analise dos dados foi realizado por meio da Teoria Fundamentada



(Grounded Theory) conjuntamente com os recursos do software Atlas-ti
versdo 7.5.7. Para sistematizacdo da apresentacdo e discussdo dos
resultados, foram construidos trés artigos que se interconectam entre si e
que sintetizam os achados desse estudo, quais sejam: 1. Identificou-se a
forma com que € estabelecida relacdo com o corpo no processo de
adoecimento e a posicdo em que o individuo se coloca a partir dessa
relacdo, sendo que ao longo dos anos de uso abusivo do alcool, o corpo
tem seu controle ditado pelo beber e sua concretude é anestesiada e
negada. Somente quando esse corpo se impde, pela deterioracdo e com
marcadores bastante dolorosos da doenga, é que ndo ha mais como negar
a sua existéncia e inferiu-se que, € no processo de diagnostico da CHA,
gue acontece a quebra ou pelo menos o enfraquecimento da negagéo dos
prejuizos do uso abusivo de cronico do alcool. 2. No momento de
localizar e entrar em contato com a doenca ja instalada é o pragmatismo
que a define, ou seja, a doenga € descrita por meio dos sintomas e
alteragdes marcados no corpo. 3. A doenca CHA é significada como
punicdo, como um castigo pelo uso do alcool, 0 que conduz a uma posicéo
do individuo em relacdo ao enfrentamento, expressa pela necessidade de
precisar passar por esse sofrimento, de suportar esse sofrimento para se
redimir. 4. As redes sociais significativas constituiram-se como pequenas
e médias, compostas pelas relacdes familiares, de amizade e relagdes
comunitérias, com maior densidade nos vinculos da Familia. 5. O
predominio dos vinculos significativos foi com figuras do sexo masculino
e 0s vinculos mais proximos e que se relacionam diretamente com o
cuidado, sdo predominantemente com figuras do sexo feminino. 6. O
cuidado se organiza por niveis de interacdo com o participante, sendo que
guanto mais proximas e intimas sdo as relagfes, maior é o desempenho
de funcdes ligadas diretamente ao cuidado cotidiano em todos os ambitos
(apoio emocional, guia cognitivo e de conselhos, regulagéo - ou controle
social). Conforme as relagdes se distanciam em nivel de intimidade, as
funcgdes que predominam sdo de companhia social e auxilio material e de
servigos, configurando-se como de suporte aos vinculos mais préximos.
7. Houve uma aproximag&o com os vinculos familiares ap6s o diagndstico
e uma ruptura com os vinculos da rede configurada antes da doenca e



ligada ao uso abusivo e crénico do alcool. 8. A relagdo com os servi¢os
de salde e agéncias sociais aparecem de forma ambivalente e restrita. 9.
H& um movimento de ruptura nas relacbes de trabalho, que s&o
praticamente inexistentes nesse momento de vida dos participantes.
Concluiu-se que tomar o fenbmeno da CHA a partir da perspectiva da
complexidade, implica considerar que ndo se trata somente da doenca, de
seu processo diagnéstico, da definicdo e vivéncia de um tratamento, mas
de um processo em que estdo imbricados tanto uma série de aspectos
visiveis, concretos, como todo um contexto determinado por crengas e
valores do individuo, vinculados a doenca e ao adoecer, que afetam
decididamente a posicdo do individuo no enfrentamento e que séo
importantes norteadores na construgdo dos significados. Do mesmo
modo, os dados que emergiram expressaram que a CHA tensiona 0s
vinculos relacionais em todos os setores da vida do individuo e, nesse
sentido, conhecer a radiografia dos vinculos e a trama relacional que se
estabelece a partir do adoecimento da CHA permite as equipes de salde
responsaveis pelo planejamento do cuidado desses individuos, ampliar as
possibilidades de visibilizacdo e de acionamento de pessoas que podem
ser corresponsaveis, de modo efetivo, pelo cuidado, haja vista serem
reconhecidas pelos préprios individuos como significativos e exercendo
funcges relevantes em sua vida.

Palavras-chave: Doenga cronica; Cirrose hepatica alcotlica; Rede Social
Significativa; Rede social; Intervengdes em salde.



ABSTRACT

Alcoholic liver cirrhosis (ALC) is a chronic disease, progressing and
potentially lethal. It is characterized by being a multidetermined,
multidimensional and complex phenomenon, with demands that require
the activation of people and services around individuals with this
diagnosis. The history of abusive and chronic use of alcohol causes that
there is, in a marked way, a process of removal of people from the
environment with the ALC, making its social network significant
restricted, fragile and, in a sense, invisible to health institutions.
Accordingly, this research, characterized as qualitative, descriptive-
exploratory and cross-sectional, aimed to understand the relational
dynamics of significant social networks in the context of the process of
iliness of people with alcoholic liver cirrhosis attended in a general
hospital. The epistemological assumption that permeated the construction
of the present study is based on the Complex Thought, that allows to
understand the phenomena "health and disease” as multifaceted
processes, that happen in context and are engendered in the interaction.
Twelve people with clinical diagnosis of alcoholic liver cirrhosis attended
at a general hospital participated in the study. For data collection, the
individual semi-structured interview and the Network Map were used.
The data integration and analysis process was carried out using Grounded
Theory in conjunction with Atlas-ti software features version 7.5.7. For
the systematization of the presentation and discussion of the results, three
articles were constructed that interconnect each other and that synthesize
the findings of this study, which are: 1. It was identified the form with
which is established relation with the body in the process of illness and
the position in which the individual is placed from this relationship, and
that over the years of abusive use of alcohol, the body has its control
dictated by drinking and its concreteness is anesthetized and denied. It is
only when this body imposes itself, through deterioration and with very
painful markers of the disease, that it is no longer possible to deny its
existence and it has been inferred that it is in the diagnostic process of
ALC that the break occurs or at least the weakening of the denial of the



damages of the abusive use of chronic alcohol. 2. At the moment of
locating and getting in touch with the already installed disease is the
pragmatism that defines it, that is, the disease is described through the
symptoms and marked changes in the body. 3. The ALC disease is meant
as a punishment for alcohol use, which leads to a position of the individual
in relation to the confrontation, expressed by the need to have to go
through this suffering, to endure this suffering to be redeemed. 4.
Significant social networks were small and medium-sized, composed of
family relationships, friendship and community relations, with a greater
density in the Family ties. 5. The predominance of significant ties was
with male figures and the closest ties that are directly related to care are
predominantly female figures. 6. Care is organized by levels of interaction
with the participant, and the closer and more intimate the relationships,
the greater the performance of functions directly related to daily care in
all areas (emotional support, guidance and counseling, regulation - or
social control). As relationships distance themselves in the level of
intimacy, the predominant functions are social company and material
assistance and services, configuring themselves as support to the closest
bonds. 7. There was an approximation with the family ties after the
diagnosis and a rupture with the network links configured before the
disease and linked to the abusive and chronic use of alcohol. 8. The
relationship with health services and social agencies appears ambivalent
and restricted. 9. There is a movement of rupture in labor relations, which
are practically nonexistent in this moment of life of the participants. It
was concluded that taking the ALC phenomenon from the perspective of
complexity implies considering that it is not only the disease, its
diagnostic process, the definition and experience of a treatment, but a
process in which both a series of visible, concrete aspects, such as a whole
context determined by the beliefs and values of the individual, linked to
illness and illness, that decisively affect the individual's position in the
confrontation and that are important guiding principles in the construction
of meanings. Likewise, the data that emerged expressed that the ALC
stresses the relational links in all the sectors of the individual's life and, in
this sense, to know the radiography of the links and the relational network



that establishes from the illness of the ALC allows the teams health care
professionals responsible for planning the care of these individuals, to
increase the possibilities of visibilization and activation of people who
can be effectively co-responsible for care, since they are recognized by
the individuals themselves as significant and performing relevant
functions in their life.

Keywords: Chronic disease; Alcoholic liver cirrhosis; Significant Social
Network; Social network; Health interventions.
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1 INTRODUCAO

A cirrose hepética é caracterizada como uma doenca cronica, de
curso progressivo e potencialmente letal, cujo tratamento é sintomatico e
sua estabilizacdo, nos casos mais graves, esta condicionada a realizacdo
de um transplante hepatico. E considerada pela Organizaco Mundial da
Saude (OMS, 2014) como a principal doenca cronica do figado e foi
definida, em 1978, morfologicamente, como um processo caracterizado
por fibrose e conversdo da arquitetura hepatica normal em nédulos
estruturalmente anormais (Costa, Macedo, Brilhante & Guimardes,
2016). Define-se como uma doenga severa, ocasionando inflamagéo
cronica no figado e tem como fatores etiolégicos, o alcool, infeccdes
virais, processos autoimunes, doencas metabdlicas e patologia da via
biliar. Dentre as causas mais comuns estdo as hepatites virais (Be C) e 0
uso abusivo e cronico de alcool* (Gongalves, 2009).

Das formas com que a cirrose hepatica pode se apresentar, neste
estudo destaca-se a de etiologia alcodlica, nomeada como cirrose hepatica
alcodlica (doravante, também CHA), com importante repercussao em
diversos dmbitos. Corroborando com esta constatagdo, dados da OMS
explicitam que 30% do total das causas etioldgicas da cirrose hepética sédo
decorrentes do uso do abusivo e cronico do &lcool, em nivel mundial. No
Brasil, o alcool esteve associado a 63% dos indices de cirrose hepatica
(OMS, 2014). Ainda, de acordo com relatério da Organizacdo Pan-
Americana de Salde (OPAS), dos agravos relacionados ao alcool, a
cirrose hepatica é a maior causa de 6bito (23,3%) e de anos de vida
saudavel perdidos — DALY? (13,8%), na regido composta pelas Américas
(PAHO, 2015).

O Aélcool possui uma representacdo cultural antiga e, na
contemporaneidade, insere-se em agravos que repercutem sobremaneira
na sadde publica, nas politicas sociais e na economia do pais. O uso

! Sera utilizada, ao longo do trabalho, a expressdo “uso abusivo e cronico de
alcool” ou expressdo similar. Outras expressdes presentes no texto advém
de citagBes da literatura.

2DALY’s: A soma dos anos perdidos em decorréncia de morte prematura e
anos vividos com invalidez (IMAS, 2013).
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prejudicial do alcool é um dos fatores de risco de maior impacto para a
morbidade, mortalidade e incapacidades em todo o mundo, sendo que
quase 6% de todas as mortes no mundo sdo atribuidas total ou
parcialmente ao alcool (OMS, 2014). Impactos pelo uso abusivo e crénico
do alcool também afetam, decididamente, a dindmica familiar, que
adquire contornos peculiares para dar conta de um membro que se torna
dependente da substancia.

Em se tratando da cirrose hepética alcodlica, que pode ser
considerada o ultimo estagio de evolugdo do uso continuo e abusivo do
alcool e que tem seu curso caracterizado como progressivo — no qual o
sistema familiar se defronta com um membro perpetuamente sintomatico
(Rolland, 2016) — percebe-se um duplo impacto na familia do individuo
e em sua rede de vinculos:

e impacto prévio, gerado pela histéria do uso/abuso crénico do
alcool, com deterioracdo de vinculos e esboroamento da
convivéncia social (Krestan & Bepko, 1995);

e impacto atual, estabelecido pelas novas e intensas demandas
advindas do adoecimento fisico, haja vista que, para conseguir
conviver com a doenca, a pessoa com cirrose hepatica alcoodlica
necessita de acompanhamento sistematico, procedimentos
médicos e, em grande parte dos casos, ha internacdes recorrentes,
tornando-a bastante dependente de auxilio e cuidados, em varias
esferas da vida.

Consoante isso, torna-se importante conceber o fendmeno da
cirrose hepética alcodlica considerando a sua multidimensionalidade, que
inclui e transcende o terreno da normatizacdo biomédica. Isso permite
ampliar o olhar para uma compreensdo de salide e doenga como processos
multifacetados, que acontecem em contexto e sdo engendrados em
interacdo. Tomar estar perspectiva de reflexdo implica considerar a
realidade como multideterminada e complexa, em que multiplos
processos se interconectam e a compreensdo do fendmeno, neste sentido,
requer que se facam escolhas de ordem epistemoldgica. Destarte, as
reflexbes aqui construidas estdo fundamentadas nos pressupostos
epistemolégicos do Pensamento Complexo, sob a perspectiva
desenvolvida por Edgar Morin, que enfatiza o objeto de estudo através de
suas inter-relacbes, em uma teia de fenbmenos recursivamente
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interligados, sendo que a compreensdo dessas inter-relagdes precisa ser,
necessariamente, ancorada nos contextos em que acontecem (Morin,
2011; Vasconcellos, 2013).

Assim sendo, a realidade expressa define-se pelos acordos
narrativos compartilhados e o real, aqui, é apreendido em sua unidade e
multiplicidade ~ (unitas  multiplex), considerando a  sua
multidimensionalidade e admitindo que ha multiplas versdes da realidade,
cujos significados sdo contextuais e co-construidos por meio de processos
conversacionais (Morin, 2007; Vasconcellos, 2013). Ressalta-se aqui, que
os significados se referem a compreensdo e sentidos que os individuos
atribuem as experiéncias de sua vida, a luz dos contextos culturais
(Grandesso, 2011).

Sendo coerente com tal pressuposto, no marco do que se propde
nesse estudo, é pertinente retomar a configuracdo singular da rede de
vinculos estabelecida em torno na pessoa com cirrose hepatica alcoolica,
na qual o historico de uso abusivo e cronico do alcool provocou um efeito
aversivo nas relagfes e contribuiu para haver, paulatinamente, um
processo de afastamento de pessoas, com consequente isolamento social,
tanto do individuo, quanto de seu sistema familiar. Desse modo, o escopo
de intervengdes necessita ser ampliado para outras relagdes que a pessoa
considere como significativas e com possibilidade de participar do
processo de cuidado.

Em consonancia com esta 6tica, Sluzki (1997, p. 37), ressalta que
“as fronteiras do sistema significativo do individuo ndo se limitam a
familia nuclear ou extensa, mas incluem todo o conjunto de vinculos
interpessoais do sujeito”. Do universo relacional de um individuo,
destacam-se as redes sociais significativas, descritas por Sluzki (1997)
como relagdes que o individuo considera como significativas para si e que
sdo “diferenciadas da massa andnima da sociedade” (p. 41). A rede social
significativa é evidenciada pelo autor como preditor de qualidade da
salde, podendo ter a poderosa capacidade de exercer efeito protetivo
contra doencas e ser potencializadora de salde. A utilizagcdo desta
concepcdo de rede social pode contribuir para uma compreensdo que
abarque a complexidade do individuo e suas relagdes no contexto do
adoecimento.

Por meio de uma revisdo integrativa (Nardi, Moré & Peres,
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2017), foram encontradas evidéncias de que, na literatura, a rede social
no processo de adoecimento de pessoas com cirrose hepatica alcodlica é
enfocada, sobretudo, no contexto da avaliacdo para o transplante hepatico,
haja vista que, dentre os critérios elencados para que a pessoa possa entrar
na lista do transplante hepatico, ter uma rede social que seja capaz de
prover o0 apoio e suporte social é um aspecto crucial para a possibilidade
de sua realizagdo (McCaughan et al., 2016; Satapathy et al., 2015; Telles-
Correia, 2011; Dom, Francque & Michielsen, 2009). No Brasil, além
dessa rede e de outros quesitos, o critério que se sobrepde na avaliacdo
para a listagem e o rankeamento® para a realizagdo do transplante, é a
gravidade do estado clinico do individuo, mensurada através de indices
préprios (BRASIL, 2006).

Pode-se depreender disso, que a rede social neste contexto, é
trazida a baila e caracterizada como importante no momento de maior
gravidade da doencga e de eshoroamento dos vinculos: apds o percurso dos
anos de cronicidade e agravamento do quadro. Suas fun¢des relacionam-
se, geralmente, a0 monitoramento da abstinéncia e controle da recaida do
uso de &lcool e ao fornecimento de informaces, tanto nas fases de
avaliacdo para o transplante quanto no acompanhamento pds-cirurgico
(Leon, Varon & Surani, 2016; Telles-Correia & Mega, 2015; Satapathy
etal., 2015; Altamirano et al., 2012; Telles-Correia, 2011; Dom, Francque
& Michielsen, 2009; Pfitzmann et al., 2007; Salinas & Tovar, 2007).

Ha que se ponderar aqui sobre a desconsideracdo de aspectos
contextuais do adoecimento, pois, em se tratando da rede de pessoas com
cirrose hepética alcodlica, se esta falando de um cendrio no qual a rede
social é restrita e com vinculos fragilizados, apresentando uma trama
relacional impactada pela incidéncia do uso do alcool ao longo de sua
constituicdo. Nos estudos revisados, assim como no contexto da presente
pesquisa, é esta mesma rede, a elencada como um dos critérios de sele¢do
para o transplante hepatico, implicando em maior ou menor probabilidade
de sobrevida, 0 que pode tornar essa relagéo paradoxal.

Os achados dessa revisdo parecem corroborar com a indagacgéo
que disparou o interesse pela tematica do estudo que se pretendeu aqui,

3 Define a posicdo da pessoa na lista de espera pelo 6rgéo.
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de que a rede social significativa de pessoas com CHA, parece
permanecer ausente ou “invisibilizada” ao longo do processo de
adoecimento, inclusive nas internagdes. E, tendo como pressuposto a forte
evidéncia de que uma rede “estavel, sensivel, ativa e confiavel (...) é
geradora de satde” (Sluzki, 1997, p. 67), considerou-se que demarcar a
rede social da pessoa com cirrose hepatica alcodlica, possibilitando a sua
visibilizacdo e, sobretudo, evidenciando as repercussdes que ela pode ter
no processo de adoecimento, pode se tornar tdo importante para o cuidado
guanto os procedimentos e intervencbes biomédicos, haja vista que, além
das funcBes que a rede desempenha na vida da pessoa, a partir do
adoecimento, a necessidade de cuidados se torna intensa e o auxilio de
outras pessoas passa a ser imprescindivel.

Ainda, enfocar as redes sociais significativas de uma pessoa no
ambito hospitalar torna-se importante na medida em que possibilita a
equipe de satide mapear quem compde e como se vinculam os individuos
gue configuram estas redes, quais suas fungdes e quais elementos deste
universo relacional podem ser acionados a fim de tornar o apoio mais
efetivo (Menezes, Moré & Barros, 2015), o que pode contribuir na
construcdo de processos de cuidado que, sensiveis aos significados
atribuidos, aos contextos e a complexidade que emerge desse fendbmeno.

No marco dessas consideracfes se delineou a tematica central
desta pesquisa, que estd vinculada ao Programa de Pos-Graduagdo em
Psicologia da Universidade Federal de Santa Catarina, na area de pesquisa
Saude e Desenvolvimento Psicoldgico, inserindo-se na linha denominada
Saude e Contextos de Desenvolvimento Psicoldgico. A pesquisa também
se vincula ao Laboratério de Psicologia da Sadde, Familia e Comunidade
(LABSFAC — UFSC). Ainda, a temética central desta pesquisa se articula
a realidade de atuacédo profissional da pesquisadora — o hospital geral —
cenario institucional, caracterizado como de alta complexidade em saude,
no qual, diuturnamente, adentram pessoas que possuem doengas cronicas
e que trazem consigo, para a instituicdo, parte de seu universo relacional.
A atuacdo do psic6logo em uma institui¢do hospitalar inclui intervencdes
com as familias e rede social das pessoas internadas e, em se tratando de
pessoas que possuem o diagnostico de Cirrose Hepatica Alcoolica, o
estranhamento diante da dificuldade em encontrar e acionar os vinculos
préximos a essas pessoas, durante as internacfes, fez emergir o
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guestionamento acerca da inexisténcia ou invisibilidade de uma rede
social significativa no entorno desses individuos.

Assim, considerando os pressupostos do pensamento complexo
(Morin, 2011), o pressuposto conceitual de rede social significativa
(Sluzki, 1997) e o modelo de doenca crbnica (Rolland 2016; 1995)
descritos acima, vislumbra-se aqui, a necessidade de compreender a
dindmica relacional das redes sociais significativas no contexto do
processo de adoecimento de pessoas com cirrose hepatica alcodlica,
atendidas em um hospital geral. Esse objetivo emerge de
questionamentos, quais sejam: “Como as pessoas com diagndstico de
cirrose hepatica alcodlica, internadas em um hospital geral experienciam
e significam o processo de adoecimento? “Como se configura a dindmica
relacional das redes sociais significativas nesse processo?”.

A relevancia cientifica do presente projeto esta assentada na
escassez de pesquisas que enfoquem a rede social significativa de pessoas
com cirrose hepatica alcoodlica, principalmente que tenham como cenéario
a realidade brasileira, haja vista os artigos, encontrados nas bases de
dados pesquisadas durante a incursao inicial acerca do tema, mediante a
revisdo da literatura, ser de origem internacional. Evidencia-se a
inexisténcia, no contexto da revisdo realizada, de publicacbes de
pesquisadores da area da Psicologia, sobressaindo-se estudos de
iniciativa da Medicina. Assim, aliada a outros estudos na éarea, esta
pesquisa podera fomentar o avanco do conhecimento na area da
psicologia da salde, bem como subsidiar pesquisas futuras.

A relevancia social deste estudo reside na producéo de reflexdes
e de conhecimento cientifico factual, advindos da realidade complexa,
viva e em movimento, que sirvam de subsidio a construcdo de
intervencgBes contextualizadas e inovadoras na Psicologia da Saude e no
contexto hospitalar, visando a¢fes que promovam a atencdo integral &
pessoa com doenga cronica.

Considerando a relevancia social e académica do presente
trabalho o pressuposto que se deseja defender neste trabalho é de que os
significados atribuidos a experiéncia do adoecimento da CHA e a
dindmica relacional das redes sociais significativas, nesse contexto,
impactam sobremaneira na vivéncia do processo de adoecimento e
incidem diretamente nas ac6es dos servicos de sadde.
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Os seis capitulos apresentados a seguir formam o corpo da
presente Dissertacdo e estdo organizados de forma a narrar sobre como
se deu o processo da pesquisa. Assim, 0 primeiro capitulo traz a
introducdo a tematica, visando posicionar o leitor no contexto mais
amplo sobre o tema escolhido, bem como evidenciar 0s pressupostos
epistemolégicos que fundamentam o trabalho. O segundo capitulo
descreve os objetivos que norteiam a pesquisa e no terceiro capitulo, ha
a apresentacdo detalhada do percurso metodoldgico percorrido para a
realizacdo dos objetivos propostos. Os dados encontrados sdo 0 mote do
quarto capitulo, no qual encontram-se delineadas a caracterizagdo
sociodemografica dos participantes e a categorizacdo dos resultados que
emergiram do processo de coleta. No quinto capitulo sdo apresentados,
sob o formato de resumo de trés artigos, os principais achados da
pesquisa e andlise decorrente, que constituem, em conjunto,
possibilidades de resposta & indagacdo que originou essa dissertagdo.
Ressalta-se que a apresentacdo dos resumos dos artigos justifica-se pela
pretensdo de posterior publicacdo em periddicos cientificos da area, que
exigem originalidade dos manuscritos. Os artigos na integra poderdo ser
lidos quando da sua publicagdo. O sexto capitulo aborda, de modo
integrativo, os resultados encontrados nos trés estudos, tecendo, ainda,
reflexbes sobre o percurso realizado, limitacbes encontradas,
possibilidades de utilizagcdo dos dados e perspectivas para novos estudos.
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2 OBJETIVOS

2.1 OBJETIVO GERAL

Compreender a dinamica relacional das redes sociais
significativas no contexto do processo de adoecimento de pessoas com
cirrose hepatica alcodlica, atendidas em um hospital geral.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e |dentificar a rede social configurada no processo de adoecimento
da cirrose hepaética alcodlica no contexto da producao cientifica;

e Evidenciar a experiéncia e os significados atribuidos pelos
participantes ao processo de adoecimento da cirrose hepética
alcodlica;

e Analisar a estrutura, atributos e fungdes dos vinculos das redes
sociais significativas constituidas por pessoas com diagnostico
de cirrose hepaética alcoolica.
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3 METODO
3.1 CARACTERIZACAO E DELINEAMENTO DA PESQUISA

A presente pesquisa se caracteriza como qualitativa, de carater
descritivo-exploratorio e de recorte transversal, haja vista analisar um
momento especifico da trajetéria de vida dos participantes.

Como ja sinalizado, as reflexdes tedrico-conceituais realizadas
no presente estudo amparam-se nos pressupostos epistemoldgicos do
Pensamento Complexo (Morin, 2011) e, considerando o que enfatiza
Moré (2015) a respeito da importancia dos principios epistemolégicos da
metodologia utilizada serem coerentes com o0s fundamentos
epistemoldgicos que norteiam o estudo, é possivel afirmar que a
abordagem qualitativa coaduna com o0s pressupostos do Pensamento
Complexo, j& que o pensar qualitativo evidencia, sobretudo, 0 processo
segundo o qual se desenvolve a pesquisa e que acontece nas inter-
relacGes complexas e dindmicas, integradas aos contextos nos quais estao
inseridos os participantes.

A escolha por essa abordagem metodoldgica se justifica,
sobretudo, pelo que se pretendeu como objetivo da pesquisa, haja vista a
necessidade de aprofundamento dos sentidos e significados de cada
experiéncia, partindo da compreensdo dos contextos, o que permite a
construcdo tedrica acerca de uma realidade plurideterminada, singular,
diferenciada, irregular, interativa e historica (Grandesso, 2011;
Gonzales-Rey, 2010).

A concepcédo de uma epistemologia qualitativa em pesquisa, de
acordo com Gonzalez-Rey (2010) se fundamenta em trés principios
complementares, quais sejam: 1) a caracteristica construtivo-
interpretativa do conhecimento, que emerge de um processo
interpretativo continuo, dindmico e gerador de significados em constante
construcao e reconstrucao; 2) a producao do conhecimento é interativa
e a pesquisa é um processo de comunicacdo e dialogo que acontece na
relacdo entre pesquisador e participante; 3) a legitimacdo da
singularidade que emerge da producdo do conhecimento, que se
expressa através da riqueza das narrativas transformadas em produgéo
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tedrica Unica por meio da atividade pensante e construtiva do
pesquisador.

Quanto aos seus objetivos, a presente pesquisa se evidenciou
enquanto descritiva por, através de uma “ espécie de fotografia do objeto
de estudo”, se propor a descrevé-lo em algumas de suas caracteristicas e,
se construiu como exploratoria, pois, consoante os dados advindos da
revisdo de literatura, se esta perspectivando uma area de escassa
producdo cientifica, propiciando maior familiaridade com o fendmeno e,
quicd, contribuindo no preenchimento de possiveis lacunas no
conhecimento (Breakwell, 2010; Sampieri, Collado & Lucio, 2006).

3.2 CARACTERIZACAO DO CAMPO DE PESQUISA

O estudo foi realizado em um hospital-escola da regido sul do
Brasil, considerado de grande porte e caracterizado como de alta
complexidade em satde. O local € uma instituicdo de carater estritamente
publico, de referéncia em patologias complexas (notadamente, oncologia
e cirurgias de grande porte) para a rede de salde do estado em que se
insere, atendendo a comunidade local, estadual, turistas e visitantes.
Divide-se em quatro areas basicas: clinica médica, clinica cirdrgica,
pediatria e tocoginecologia e abrange o atendimento ambulatorial,
internagdo e de emergéncia (24 horas)*.

O acesso da pesquisadora ao local da pesquisa foi marcado pela
especificidade da instituicdo ser seu local de trabalho, havendo, dessa
forma, contato e conhecimento prévios acerca de seu funcionamento e
publico atendido. E, em se tratando desse contexto, é importante trazer
alguns dados epidemiolégicos que sustentam a escolha pelo fenémeno
gue se pretendeu analisar.

Em um levantamento realizado pela pesquisadora (viabilizado
pelo Setor de Estatistica do hospital), em outubro de 2016 e atualizado
em maio de 2018, acerca do nimero de internagBes na instituicdo por
Cirrose Hepatica Alcodlica (CID K 70.3) nos altimos cinco anos, foi
possivel evidenciar os dados expressos pela Figura 1.

4 Informagdes extraidas do site da referida instituigéo.
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Figura 1. InternagBes por Cirrose Hepética Alcodlica nos ultimos cinco anos, na
instituicdo-contexto da pesquisa.

E possivel perceber uma evolugdo no nimero de pessoas que
necessitaram de hospitalizagdo por intercorréncias relacionadas a doenca,
ao longo dos ultimos cinco anos, considerando ambos os sexos. Ao todo,
nos Ultimos cinco anos, foram 334 internagGes, sendo que em 2018, até o
més de maio, ja houveram 22 internacGes por CHA. As pessoas que
internam por esse diagnodstico permanecem sob a responsabilidade
médica das equipes de Clinica Médica, Gastroenterologia e Hepatologia
do hospital e acessam, também, intervenc¢des da equipe multiprofissional,
na qual se insere o profissional de Psicologia.

O intento inicial da pesquisa era realizar a coleta de dados no
setor de internacdo da instituicdo, especificamente nas unidades de
internacdo denominadas Unidade de Clinica Médica 1 e Unidade de
Clinica Médica 2, nas quais ha leitos distribuidos para diversas
especialidades médicas (Cardiologia, Reumatologia, Endocrinologia,
Neurologia, Gastroenterologia, Hepatologia, Dermatologia,
Oncohematologia e Clinica Médica) e a internacdo ocorre com fins de
investigacdo diagndstica, tratamento e/ou cuidados paliativos.

E preciso considerar que a complexidade de um campo de
pesquisa também se expressa por sua imprevisibilidade (Moré &
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Crepaldi, 2004) e consoante isso, ao iniciar a interacdo com o campo na
busca de possiveis participantes para esse estudo, houve a constatacao por
parte da pesquisadora, de que os pacientes que internavam nas unidades
supracitadas  encontravam-se  bastante  debilitados, fisica e
cognitivamente, em funcdo do agravamento da doenca, sem possibilidade
de atender aos critérios de inclusdo do estudo. Esse cendrio de gravidade
da doenca nas internagfes parece estar refletido no aumento no ndmero
de obitos, registrado nos Gltimos trés anos, de pacientes internados na
instituicdo com diagnostico de CHA: de 127 pessoas que internaram nos
Gltimos trés anos, 42 (33%) morreram em consequéncia do agravamento
da doenca. Em decorréncia disso foi necessario reavaliar o0 campo de
pesquisa e reorganizar a coleta de dados e, para tal, optou-se por realiza-
la com pacientes atendidos ambulatoriamente, precisamente, nos
ambulatérios do Servico de Gastroenterologia e Hepatologia da
instituicéo.

Assim, esse estudo se capilarizou pelo Servico de
Gastroenterologia e Hepatologia instituicdo, que engloba o0s
ambulatdrios: Hepatologia Geral; Nucleo de Transplante Hepatico
(pacientes em pré e pos-operatorio de transplante hepatico); Ambulatério
de Cirrose e ainda, 0 Ambulatério de Gastroenterologia Geral.

O Servico de Gastroenterologia e Hepatologia existe na
instituicdo h& mais de quinze anos e primeiro transplante ocorreu no ano
de 2011. Os pacientes atendidos possuem diagnosticos de Cirrose
Hepatica, Hepatites, Hepatocarcinoma e doencas do figado em geral e
sd0, em sua maioria do sexo masculino com idade entre 30 e 65 anos em
média. H&, excepcionalmente, casos de hepatites autoimunes, com
nimero predominante de pacientes do sexo feminino e adolescentes. Os
pacientes sdo encaminhados pelo Tratamento Fora de Domicilio, e outros
via emergéncia do hospital. A equipe médica é formada pelos médicos
hepatologistas, cirurgides, anestesistas e a equipe multiprofissional é
formada pelo Servico Social, Enfermagem do Transplante (que
acompanha o pré e o pds-operatdrio), Enfermagem do Banco de Sangue,
Odontologia, Psicologia, Nutricdo, Farmacia e Fisioterapia.

Os procedimentos realizados sdo consultas com a equipe médica
e multidisciplinar. No ambulatdrio, além das consultas, sdo realizadas
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paracenteses® e biopsias hepaticas. O fluxo de atendimento ao paciente
inicia-se pela equipe médica de Hepatologia, que avalia e encaminha em
caso de necessidade e critério para a realizacdo de transplante, para equipe
multidisciplinar, cirurgides e anestesistas. Apds avaliagdo por toda
equipe, os pacientes que atendem os critérios, sdo inseridos na lista de
Transplante Hepatico.

Atualmente sdo atendidos no Ambulatério de Hepatologia Geral
e Transplante Hepatico:

e Avaliacdo pré-transplante: 70 pacientes;

e Atendimento de pds-transplante: 94 pacientes, sendo
pacientes transplantados na instituicdo e em outros
centros transplantadores;

o Hepatologia Geral: mais de 250 pacientes;

e Paracentese ambulatorial: 12 pacientes.

3.3 PARTICIPANTES

A pesquisa abrangeu doze (12) participantes com diagndstico de
cirrose hepatica alcoolica, atendidos ambulatoriamente no Servigo de
Gastroenterologia e Hepatologia da instituicdo, selecionados por meio
dos contatos da pesquisadora com os profissionais das equipes de salde,
visando mapear pessoas acompanhadas em funcdo do diagnostico em
guestdo, e por meio de leitura de prontuario dos individuos. O nimero de
participantes correspondeu ao critério estabelecido em rigoroso estudo
(Guest, Bunce & Johnson, 2006), sobre o numero adequado de
entrevistas para atingir a saturacao dos dados, que ocorre quando ndo hé
mais a geragdo de novas informag6es para cumprir os objetivos propostos
em uma pesquisa qualitativa.

Os participantes foram selecionados, também, conforme
critérios de incluséo:

e ambos 0S Sexos;

5 Procedimento que visa a retirada, por meio de uma pungéo transabdominal, do
liquido ascitico do abdome (Mattos, 2006)
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e ter diagndstico de cirrose hepatica alcodlica (K 70.3) e ter
sido informado sobre isso;

e em cessacdo do uso de alcool h4, no minimo, trés meses

e idade igual ou superior a 18 anos;
ndo estar em acompanhamento psicolégico com a
pesquisadora;

e aceitar participar do estudo, conforme o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice A).

e nao apresentar alguma alteracdo passivel de inviabilizacdo
da comunicagdo como: diagndstico de transtorno
neurolégico ou psiquiatrico crbnico e incapacitante e/ou
restrigdes psiquiatricas, neuroldgicas e/ou cognitivas que
inviabilizem a interacdo e reflexdo, no momento da
entrevista;

e ndo apresentar diagnostico de cirrose hepatica por etiologia
distinta da proposta neste estudo.

Em relacdo ao tempo de cessacdo do uso do alcool, definiu-se a
margem de trés meses, em fungdo do uso ativo de alcool ou cessacao
mais recente, poder interferir no foco das respostas aos questionamentos
da pesquisa, sobrepondo o uso de alcool a vivéncia da cirrose hepatica
alcodlica, haja vista que os primeiros meses, apos a cessa¢do do uso,
podem ser considerados de maior vulnerabilidade e sofrimento, inclusive
abrangendo crises de abstinéncia (Diehl et al, 2011).

3.4 TECNICAS E INSTRUMENTOS DE COLETA DOS DADOS

Considerando a complexidade do fendmeno e a abordagem
metodoldgica escolhida para o estudo, optou-se por acessar os dados por
meio da entrevista semiestruturada e da construcdo do Mapa de Rede de
cada participante.

A entrevista semiestruturada é uma técnica de pesquisa entendida
como um espaco de conversacdo e de construcdo de narrativas entre
pesquisador e participante. E realizada por meio de um instrumento, um
roteiro previamente redigido de acordo com 0s objetivos da pesquisa, que
combina perguntas fechadas e abertas, através das quais o participante
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tem a possibilidade de discorrer sobre o tema proposto, sem respostas ou
condicdes prefixadas pelo pesquisador (Moré, 2015; Minayo, 2014,
Trivifios, 1987). A entrevista, através do caminho percorrido em sua
organizacdo por topicos especificos (APENDICE B), amparados em
teorias relacionadas ao tema da pesquisa, permitiu a imersao no universo
de significados dos participantes acerca do processo de adoecimento por
cirrose hepatica alcodlica, bem como aprofundar no conhecimento das
vivéncias e experiéncias relacionadas a histéria da doenca, que se
pressupde singular para cada participante.

Ressalta-se que, em decorréncia do reconhecimento da existéncia
de ruidos e incoeréncias de interpretacdo, inerentes a comunicacdo
humana e que podem interferir na construcdo das narrativas, foi realizado
um treino prévio (por meio da técnica roleplaying), da pesquisadora com
outro pesquisador, para propiciar familiaridade e sensibilizacdo com o
roteiro.

3.4.1. Roteiro de entrevista semiestruturada:

e Dados de identificacdo e sociodemograficos: item que buscou
conhecer 0 contexto geral de vida dos participantes,
aprofundando em informagfes relativas & idade, constitui¢do
familiar, crencas religiosas e espirituais, condi¢des de moradia,
renda e situacdo laboral;

e Aspectos relativos ao acompanhamento no Servigo de
Gastrenterologia e Hepatologia: abarcou informagdes sobre
quando se deu o recebimento do diagnéstico da CHA,; inicio do
acompanhamento ambulatorial; e nimero de internaces em
funcéo de intercorréncia relativas ao diagndstico;

e Significados associados a CHA: neste item objetivou-se captar
os significados associados pelos participantes ao processo de
adoecimento e ao diagndstico em si, de acordo as singularidades
e experiéncias pessoais de cada participante;

e Experiéncias relacionadas ao processo de adoecimento
(diagnéstico, tratamento e prognoéstico): visou compreender
como ocorreu o desenvolvimento da CHA ao longo do ciclo vital
dos participantes, identificando o momento em que perceberam
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0 problema, a busca por ajuda, quais foram os sintomas e as
limitacBes percebidas, bem como as reagdes observadas no
momento e apds diagnostico da CHA e percepcdes sobre o
tratamento e possibilidades progndsticas. Além disso, também se
focou em perguntas a respeito da participacdo de pessoas
vinculadas ao participante (familia e outras pessoas
significativas) no processo de adoecimento, buscando ja iniciar a
identificacdo dos vinculos afetivos significativos.

A entrevista cumpriu, também, um papel de introduzir o segundo
momento da coleta de dados, a construgdo do Mapa de Rede. Esse mapa,
proposto por Sluzki (1997), é um recurso grafico que possibilita
identificar pessoas significativas no &mbito familiar, na vizinhanga, nas
relacdes de trabalho, amizades, através das diferentes inter-relagGes que a
pessoa estabelece em todo o seu contexto familiar e social (Sluzki, 1997;
Moré, 2005). Permite, também, detectar o grau de intimidade e
compromisso das pessoas que compdem a rede pessoal significativa dos
participantes, bem como analisar a qualidade do compromisso relacional
entre a pessoa e sua rede (Moré & Crepaldi, 2012). O instrumento (Figura
2) é expresso graficamente sob o formato de um circulo e sistematizado
em quatro quadrantes que abrangem: familia, amizades, relacdes de
trabalho ou estudo e relagdes comunitérias (incluindo espaco especifico
para relacdo com servicos de salde). Ainda, divide-se em trés circulos
circunscritos, que representam, de dentro para fora, respectivamente:
relacBes intimas ou cotidianas; relagbes com menor grau de intimidade,
com contato pessoal/social; relagcBes ocasionais ou com conhecidos.
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Circulo central:

relagdes intimas

(familia e grupo
significativo);

FAMILIA

AMIZADES

Circulo
intermediario:
relacBes sociais

(com contato
pessoal);

Circulo externo:
conhecidos

(relagdes distantes).

RELACOES RELAGOES DE
COMUNITARIAS TRABALHO OU
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9pRZ
SLS
gs%
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359

Figura 2. Mapa de Redes (Sluzki, 1997).

As etapas de aplicacdo do Mapa seguiram uma ordem definida:

aquecimento, reconhecimento do esquema grafico e dos simbolos
inerentes ao instrumento, aplicacdo e conclusdo do processo (More &

Crepaldi, 2012) e o conjunto dos tracados desse mapa minimo delineou
guem, em um momento situado na historia, constitui a rede social
significativa do participante (Sluzki, 1997).

O tecido construido pelas narrativas das entrevistas e pela
cartografia das relagcbes, por meio do Mapa de Rede, possibilitou
responder aos objetivos da presente pesquisa, no sentido de fornecer

subsidios para a compreensdo da dinamica relacional da rede social
significativa no processo de adoecimento (diagndstico, tratamento e

progndstico) de pessoas com cirrose hepatica alcodlica, atendidas em um

hospital geral.
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3.5. PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS

O processo de coleta de dados, abrangendo desde o inicio dos
contatos com equipe do ambulatério até a finalizagdo das entrevistas, foi
efetivado entre os meses de agosto/2017 e fevereiro/2018.

Importa ressaltar que, conforme contextualizado na Introdug&o,
a relagdo da pesquisadora com a instituicdo campo da pesquisa ja se
encontrava construida e consolidada, haja vista ser seu local de trabalho,
embora esse local ndo seja, especificamente, o Servico foco da coleta e
sim, outro setor da instituicdo. Tal familiarizagdo com o campo de
pesquisa permitiu que houvesse um planejamento prévio das condicdes
em que a coleta iria acontecer, considerando o melhor momento para
abordar os participantes, o local mais adequado para realizar as
entrevistas e como melhor estabelecer o rapport. Essa etapa de
planejamento se constitui como fundamental na interagio com o
fendmeno pesquisado, haja vista a complexidade e diversidade de
elementos que interagem e afetam o processo de coleta, sobretudo no
contexto hospitalar, bem como o potencial de gerar significados que
encerra um campo de pesquisa (Moré & Crepaldi, 2004). E, para que a
insercdo prévia no campo ndo se tornasse um possivel viés da pesquisa,
no momento em que se efetivaram as entrevistas, a pesquisadora se
identificou como tal e demarcou as diferencas e especificidades daquele
momento, tanto para as equipes, quanto para os participantes.

A selecdo dos participantes ocorreu por meio de contato com
enfermeira e assistente social do Ambulatério de Hepatologia e
Transplante Hepatico e com a psicéloga da equipe de Transplante
Hepatico, que repassaram a pesquisadora um levantamento dos pacientes
atendidos no ambulatério que possuiam diagnéstico de CHA, bem como
seus contatos para possibilitar o convite de participacdo na pesquisa.
Ressalta-se que, ao longo do estudo, o contato com essas profissionais se
manteve, a fim de captar possiveis novos participantes e viabilizar as
entrevistas. Tais profissionais, em especial a assistente social, foram
fundamentais para a etapa de coleta de dados e com elas foi estabelecida
0 que Moré e Crepaldi (2012) nomeiam como alianca estratégica do
pesquisador, cujo objetivo é minimizar possiveis impactos ou
estranhamentos quando do adentrar do pesquisador no campo de pesquisa
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e também, prevenir paralizagBes ou prejuizos no processo por conta da
ndo compreensao das acles de pesquisa por parte dos participantes ou
mesmo de outros atores envolvidos no contexto estudado.

ApOs a captacdo dos nomes e contatos dos pacientes, a
pesquisadora fez contato com os mesmos por duas formas: 1.
pessoalmente, indo ao encontro dos participantes na data em que estariam
no hospital realizando alguma consulta, exame ou procedimento,
informacdo que foi obtida com as profissionais do ambulatério; 2. via
contato telefonico, com pacientes que ndo tinham previsao de ir até a
instituicdlo. Em ambas formas de contato, apds a apresentacdo da
pesquisadora, 0s pacientes foram convidados a fazer parte do estudo e
foram esclarecidos sobre os objetivos e a relevancia da pesquisa.
Mediante sua aceitacdo, foi agendado o melhor horario para realizacdo da
entrevista, conforme a disponibilidade da participante. Preferencialmente,
agendava-se as entrevistas com os participantes no mesmo dia em que
realizariam consultas ou exames no hospital, objetivando otimizar o
deslocamento e minimizar possiveis impactos em suas rotinas de vida.
Ressalta-se que apenas um paciente recusou-se a participar da pesquisa,
alegando nédo gostar de falar sobre si.

Para complementacdo das informagdes que seriam geradas nas
entrevistas, foram acessados os prontuarios médicos dos pacientes, nos
guais encontrava-se registrado todo seu histérico clinico, com a descri¢do
do acompanhamento nas consultas médicas e de outros profissionais,
histérico do processo de adoecimento, desde a investigacdo diagndstica
até o momento atual, bem como as principais comorbidades e demais
condicdes de salde apresentadas. O acesso aos prontudrios foi autorizado
mediante documento assinado pela Geréncia de Ensino e Pesquisa da
instituicdo, quando da submissdo do projeto ao Comité de Etica em
Pesquisa. Ressalta-se que a pesquisa em registros documentais, como o
prontuario, pode contribuir para ampliar a compreensao sobre o processo
de adoecimento e sobre outros aspectos, com informagdes sobre
intercorréncias, internagdes, interrupgdes e retomadas no tratamento, que
podem se integrar ao entendimento do contexto e ser melhor investigadas
no decorrer da entrevista. Faz-se mister pontuar que tais registros, embora
reflitam o cotidiano do campo, sdo informacGes permeadas pelo olhar e
percepcOes de quem as registra e consoante isso, deve haver o cuidado
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em toma-las como fonte complementar a interagdo do pesquisador com a
realidade dos dados fornecidos diretamente pelo participante (Moré &
Crepaldi, 2004).

As entrevistas e aplicacdo do Mapa de Rede foram realizadas em
sua quase totalidade de forma individual, somente houve um participante
que solicitou a presenca da esposa durante o procedimento. Sua realizacao
se deu em espaco da instituicdo que garantisse a seguranca, o conforto e
o sigilo das informag@es, bem como que possibilitasse a livre expresséo
dos participantes, com menor possibilidade de interrupgao possivel.

No momento da realizacdo da entrevista houve o estabelecimento
do rapport, no qual a pesquisadora se apresentou ao participante,
explicando de forma mais detalhada no que consistia a pesquisa, por meio
do esclarecimento verbal e escrito, a respeito do objetivo, quanto a
participacdo voluntaria, riscos, garantia de anonimato, sigilo e
privacidade, como o uso de nomes ficticios a fim de preservar sua
identidade. Os participantes também foram informados acerca da
possibilidade de desisténcia em qualquer fase da pesquisa, da divulgagédo
dos resultados e do direito a informacBes e esclarecimentos sobre a
pesquisa pelo contato telefénico fornecido pela pesquisadora. Nesse
momento, 0s participantes receberam o Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido — TCLE (Apéndice A) que continha essas informacdes e
obtiveram auxilio quando expressaram dificuldade em sua leitura e
interpretacdo. Também foi solicitada verbalmente autorizacdo para a
gravacdo da entrevista e construcdo do Mapa, procedimento também
autorizado, por escrito, pelo participante através do TCLE. O TCLE foi
assinado em duas vias, sendo uma delas para posse do participante e outra
da pesquisadora. Considera-se que essa interacdo inicial permitiu
estabelecer uma aproximagdo com o0s participantes, deixando-os a
vontade para interagir em um ambiente acolhedor e confiavel.

O processo de coleta de dados seguiu as etapas propostas por
Moré e Crepaldi (2012) ao descreverem a aplicacdo do Mapa de Redes,
quais sejam: 1) Etapa de aguecimento para sua construcdo/aplicacdo:
momento inicial descrito acima, em que foram apresentados ao
participante os objetivos da pesquisa e procedeu-se a entrevista
semiestruturada. Salienta-se que a entrevista, além de cumprir seu
objetivo de aprofundar na compreensao da experiéncia e significados dos
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participantes acerca do processo de adoecimento da cirrose hepatica
alcodlica, permitiu o aquecimento para construgdo do Mapa de Redes. 2)
Etapa de reconhecimento do desenho do mapa e dos simbolos a serem
utilizados: 0 Mapa de Redes foi apresentado conforme o modelo proposto
por Sluzki (1997), em uma folha de tamanho 30cm x 30cm para facilitar
a sua visualizacdo e dispor de espaco para anotacfes pertinentes. Foram
utilizadas canetas de cores diversas para facilitar a diferenciagdo do
contelido dos quatro quadrantes. 3) Etapa da construgdo/aplicacdo
propriamente dita: foi esclarecido ao participante o significado e o
posicionamento de cada circulo (interno, intermediario e externo), no que
concerne ao grau de intimidade ou compromisso das relagdes, bem como
a posicdo dos integrantes da rede nos diferentes quadrantes. Os dados
colhidos na entrevista serviram de disparadores para aprofundar as
informacbes geradas no mapa. 4) Etapa de conclusdo da
construcdo/aplicacdo do mapa de rede: nessa etapa, foi solicitado ao
participante para visualizar o mapa construido, expressando suas
impressdes sobre o trabalho. Os comentarios sobre 0 mapa julgados
importantes pela pesquisadora e pertinentes aos objetivos da presente
pesquisa foram incluidos a fim de complementar as informagdes
anteriores e tomaram parte como elementos na analise dos dados.

A compreensdo de que a pesquisa se constitui de movimentos
dialégicos e recursivos, conduz & consideracdo acerca da
incontrolabilidade dos fendmenos e imprevisibilidades inerentes as
relacbes e consoante isso, durante a entrevista e aplicacdo do Mapa,
alguns participantes expressaram desconforto fisico, haja vista estarem
com abdome ascitico®, e foram acolhidos na sua queixa, interrompendo-
se momentaneamente 0 processo. Nenhum dos participantes desistiu e
todos que manifestaram desconforto, apds serem indagados pela
pesquisadora, expressaram desejo de continuar até finalizar a entrevista.
Os participantes demonstraram disponibilidade para falar sobre si e sobre
0 processo de adoecimento, mobilizando-se emocionalmente em alguns
momentos e sendo acolhidos pela pesquisadora. Consideraram

¢ Abdome distendido pelo acimulo de liquido na cavidade abdominal, sendo um
dos sintomas da cirrose considerado mais gerador de desconforto para os
participantes.
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importante contribuir para o desenvolvimento da pesquisa, demarcando o
momento da entrevista, também, como uma possibilidade de falar sobre
“coisas dificeis” num espago seguro e refletir sobre seu préprio processo
de adoecimento e a importancia dos vinculos relacionais nesse processo.
Previu-se, ainda, que em casos de mobilizacdo emocional que
extrapolassem o escopo da pesquisa e ndo pudessem ser trabalhados por
meio do acolhimento, outro profissional de Psicologia da institui¢do seria
acionado para realizar atendimento psicoldgico ao participante, o que néo
se fez necesséario em nenhum momento do processo.

O tempo para o contato total (entrevista e constru¢do do Mapa)
com cada participante variou de 40 minutos a 1 hora e meia, perfazendo
um total de 12h e 02 minutos nessa etapa da coleta de dados. De acordo
com os procedimentos éticos em pesquisa, para que fossem mantidas em
sigilo as informac0es e as identidades de cada um dos 12 participantes,
optou-se por identifica-los na discussdo dos resultados com a letra P,
seguida do numero estabelecido pela ordem de entrevista (P1, P2, P3 e
assim sucessivamente).

3.6 PROCEDIMENTOS ETICOS

A pesquisa foi submetida a aprovacdo da Direcdo do hospital,
local do estudo, e do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), conforme previsto na
Resolucdo 466/2012, do Conselho Nacional de Salde e obteve aprovacao
inscrevendo-se sob 0 n® CAAE 64635617.4.0000.0121.

3.7 PROCEDIMENTOS DE ORGANIZAGAO E ANALISE DOS
DADOS

As entrevistas realizadas foram transcritas na integra e o material
coletado, compreendendo os dados gerados nas entrevistas e na
construgdo do Mapa de Redes, foram integrados e analisados de acordo
com 0s pressupostos do Pensamento Complexo, que norteiam o
desenvolvimento de todo o percurso da pesquisa.

Em coeréncia com tais pressupostos, a metodologia que guiou o
processo de analise foi a Teoria Fundamentada nos Dados — TFD



47

(Grounded Theory — GT) desenvolvida por Strauss e Corbin (2008), pela
gual a aproximacdo da tematica a ser analisada se d& sem uma teoria a
ser testada, ou verdade a ser encontrada, permitindo a comparacéo,
sistematizacdo e categorizacdo de informagbes provenientes de
diferentes instrumentos, de modo a fazer emergir uma teoria
fundamentada na andlise sistematica dos dados.

O processo de anélise iniciou-se a partir da interacdo com 0s
dados por meio de leituras sucessivas do material coletado. Seguindo os
preceitos da TFD, a analise centrou-se na codificacdo dos dados e
abrangeu as seguintes etapas: 1) codificacdo aberta, na qual houve o
fracionamento dos dados buscando similaridades e caracteristicas
comuns para constituicdo de unidades de significados, de modo a agregar
conceitos (codigos) e da analise desses, criar categorias e/ou
subcategorias; 2) codificacdo axial, refinamento da primeira
categorizacdo, com estabelecimento da relacdo entre as categorias e
subcategorias e elementos de analise de acordo com suas especificidades;
3) codificacao seletiva: estabeleceu-se o nivel maximo de refinamento da
andlise e visando demarcar uma categoria central, a partir da qual foram
integradas todas as outras categorias, estabelecendo o cerne do processo
gue sustenta a compreensdo do fendémeno investigado no estudo
(Antunes, Soares e Moré, 2015; Fernandes & Maia, 2001).

Os dados foram analisados com auxilio do software ATLAS/i
versdo 7.5.7, um programa para analise de dados qualitativos, que
permite a descoberta de fendmenos complexos e que passariam,
possivelmente, despercebidos, se restritos a simples leitura do texto. Esse
programa possibilita a organizacdo e sistematizacdo de grande
guantidade de informacdo, estabelecimento de categorias e conexdes
entre elas, por meio de processos baseados na TFD (Muhr, 2004).

O conjunto total dos dados foi organizado em um quadro de
andlise (Quadro 3) estruturado em categorias, subcategorias e elementos
de anélise. Cabe mencionar que, além da autora dessa dissertacdo, o
quadro final de categorias foi acompanhado em sua elaboragdo e
aperfeicoamento final, por duas pesquisadoras que conheciam a
metodologia de refinamento dos dados. Buscou-se, com isso, a validacao
da leitura e organizacdo dos dados, no sentido de ter um olhar mais
acurado e maior consisténcia acerca das informacdes.
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Para responder ao objetivo central deste trabalho, assim como a
seus objetivos especificos, a discussdo dos achados que emergiram do
processo de andlise foi organizada no formato de trés artigos, seguindo
as regras da Associagdo Americana de Psicologia (APA) para publicagédo
em periddicos cientificos.
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4 APRESENTACAO DOS RESULTADOS

O capitulo que segue congrega os principais resultados obtidos
ao longo desse estudo e que foram o foco da anélise e discussdo com base
nos objetivos pretendidos inicialmente. A conjugacdo dos achados
advindos da realidade contextual com a argumentacdo tedrica acontece
num movimento que preza por religar, relacionar, articular os dados ao
longo de toda a pesquisa, bem como que pretende detectar as conexdes,
implicacBes e interdependéncias do fendmeno, ao invés de oculta-las
numa légica simplificadora (Morin, 2011).

O capitulo subdivide-se em duas partes que se inter-relacionam
guando da construgdo de um entendimento global acerca do fenémeno: a
primeira apresenta os dados relativos a caracterizacdo sociodemogréfica
dos participantes da pesquisa, visando proporcionar a aproximagao com
0 contexto concreto de vida de cada participante, incluindo aspectos da
histéria do processo de adoecimento; e a segunda parte inscreve na
tessitura dos dados, as informagdes oriundas das narrativas dos
participantes sobre as experiéncias, significados do adoecimento e sobre
a rede social significativa que, apesar de fazerem referéncia a um
momento especifico de vida, expressam uma realidade complexa e em
constante mutacdo ao longo do tempo e do espago no universo das
relacdes e significados construidos.

4.1 CARACTERIZACAO SOCIODEMOGRAFICA DOS
PARTICIPANTES

A caracterizagdo sociodemografica dos (as) participantes da
pesquisa é composta pelos dados advindos das questdes diretivas
constantes na primeira parte da entrevista, referentes as informac6es sobre
contexto de vida (social, espiritual, financeira e laboral), bem como a
aspectos concretos da histdria do adoecimento dos (as) participantes. Essa
caracterizacdo, apresentada nos Quadros 1 e 2, permite compreender
€omo se constitui o cenario que subjaz e influencia a vivéncia do processo
de adoecimento e de formacg&o das redes sociais significativas.
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Part. | Idade | Escolaridade | N%de | Idade Estado Tipode | Reside com | Religidof | Renda Profissdo e atual situagdo
filhos | Filhos Civil moradia Crenca familiar laboral
P1 56 EFincompleto | 01 29 Casado Propria | Esposa Catolica | Até 4 salarios | Eletricista/Encanador
—42 série Auxilio Doenca
PZ |71 EFincompleto | 02 35e26 | Vilvo Propria | Filha Catdlica | Entre5e9 | Vigia
— 52 série saldrios Aposentado
P3 57 EM Completo | 02 29e22 | Vilvo Propria | Filhoenora | Catélica | Entre5ed Palicial Civil
saldrios Aposentado
[invalidez/doenca)
P4 B2 EM Completo | 02 37e2B | Casado Propria | Esposa Catdlica | Entre5ed Conferente de materiais
saldrios Aposentado
P5 65 EFCompleto | 03 34,31e | Solteira Propria | Sozinha Espirita | Até 4 saldrios | Artesd
23 Renda de aluguéis
P6 53 EFincompleto | 04 32,30, |Separado | Alugada | Com Evangélic | Até 4 saldrios | Posto de gasolina
— 48 sérig 2el9 companheira | a Pericia
P7 59 EFincompleto | 06 38,27, | Casado Propria | Esposae Catdlica | Até 4 saldrios | Mestre de Obras
— 32 série 22,18, enteados Aposentado — acidente de
nao trabalho
lembra
de dois
P8 66 EF Completo | 04 29,ndo | Casado Propria | Comesposa | Catolica | Até 4 salarios | Eletricista
lernbra Pericia — para aposentar
dos
outros
P9 |44 EFincompleto | 01 17 Casado Propria | Comesposa | Catdlica | Até 4 saldrios | Agricultor/Operador de
—52 série maquinas pesadas
Aposentado por invalidez
P10 | 50 EFincompleto | 02 3,24 Divorciado | Propria | Comamde | Catolica | Até 4 salarios | Motorista de Gnibus
— 32 série Aposentado por invalidez
P11 | 53 EFincompleto | Sem ——-— | Casado Propria | Com esposa Até 4 saldrios | Marceneiro
— 62 sérig filhos Pericia
P12 | 50 EM Completo | Sem ——— | Solteiro Cedida Com mie Até 4 saldrios | Montador de mdveis - pel
filhos

_|

Quadro 1. Dados sociodemogréaficos participantes.
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Os doze participantes tinham idades entre 44 e 71 anos (M =
56.9), sendo a maioria do sexo masculino (n=11), com apenas uma
participante do sexo feminino. Compuseram dois grandes grupos etarios:
de 44 a 59 anos (n=8) e de 60 a 71 anos (n=4) e encontram-se na Fase
Madura e Fase Ultima do ciclo vital, respectivamente, conforme Cerveny
e Berthould (2002). No que tange a situacdo conjugal, seis dos(as)
entrevistados(as) eram casados(as), dois vilvos(as), dois separados(as) e
dois solteiros(as); desses, dois ndo tinham filhos, dois tinham um filho,
quatro tinham dois filhos e quatro tinham entre 3 e seis filhos. Em relagdo
a religido ou crenca espiritual, a religido catolica aparece como
predominante (n=10), uma participante se declarou espirita e um se
declarou evangélico. O nivel de escolaridade variou entre Ensino
Fundamental Incompleto (n=7), Ensino Fundamental Completo (n=2) e
Ensino Médio Completo (n=3). A situacdo laboral de todos os
participantes situa-se entre autbnomo (n=1); auxilio doenca (n=1); Pericia
(n=4) e Aposentadoria (n=6). Destacou-se que, dentre os participantes
gue ndo mais trabalhavam, o afastamento das atividades laborais em
decorréncia do adoecimento por CHA foi predominante (n=9).
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Part. Inicio uso Idadeeano | Experiéncias prévias | Tempo de Ne Pessoa de referéncia | N de passoas na
abusivode | emque na familia Ambulatdrio internacdes | para o cuidado rede
lcool recebeu 0
diagndstico
P1-56a | Comd0anos | 52anos-2013 | Nao sabe. lanoemeio |01 Esposa e filho 24 pessoas
P2-71a | Com40anos | 63anos-2014 | Nio sabe, 2anos 03 Filha 10 passoas + equipe
de salde hospital
P3-57a | Com 37anos | 54anos-2014 | Nao sabe. 3 anos 05 Filho e nora 7 pessoas
P4-62a | Com29anos | 59anos-2014 | Sim (pai). 2angs ]| Esposa e filha 11 pessoas
P5-65 | Na 64 anos - 2017 | Sim (pai). 8 meses n Irm3 & amiga 6 pessoas + Centro
adolescéncia Espirita
P6-53a | Comaprox.40 | 53anos-2017 | Nao sabe. 3 meses 00 Companheira 15 pessoas + igreja
anos evangélica
P7-592 | Com25anos— | 56.anos- 2014 | Nio sabe, 2anos U] Esposa, filhaefilhe | 12 pessoas + CAPSad
P8-66a | Com30anos | 65anos-2017 | Nao sabe. b meses ] Filha 9 pessoas + equipe de
salde internacdo
Po-44a | Comaprox.25 | 43anos- 2016 | Sim (pai). Ha aprox, )] Esposa e filho 14 pessoas
anos Meses,
P10-50a | Com20anos | 47anos-2014 | Nao sabe. Ha 2 znos. 05 Mae eirmd 10 pessoas
P11-53a | Na 50 anos - 2014 | Sim (pai e tios). Ha 2 anos. ] Esposa 7 pessoas + equipe de
adolescéncia salide hospital
P12-50a |Na 50anos - 2017 | Sim (irmo). Ha aprox, 5 n Irmé e mae. 7 pessoas
adolescéncia meses

Quadro 2. Dados sobre processo de adoecimento.
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O uso de alcool foi relatado pela maioria (n=6) na fase adulto
jovem (entre 20 e 39 anos), sendo que o inicio do uso na adolescéncia
(antes dos 20 anos) e na fase adulta (ap6s os 40 anos), se deu com trés
participantes (n=3) cada. A média de tempo de uso de alcool ao longo do
ciclo vital foi de aproximadamente vinte e cinco (25 anos). Quatro (4)
participantes relataram ter algum membro do sistema familiar que faz ou
fez uso abusivo e cronico do alcool, os outros oito (8) ndo souberam
identificar. O participante mais novo no momento do diagndstico da CHA
contava com quarenta e trés (43) anos e o participante mais velho contava
com sessenta e oito (68) anos. O ndmero de internacdes hospitalares em
funcdo da CHA variou entre nenhuma (0) e cinco (5) internagdes. Ainda,
0 tempo de acompanhamento no ambulatério de Gastroenterologia e
Hepatologia variou de trés (3) meses a trés (3) anos. Todos o0s
participantes seguiam em acompanhamento no momento da entrevista.
Em relacéo as pessoas de referéncia para o cuidado, ap6s o diagnostico,
mencionadas na entrevista destacou-se a unanimidade na presenca de pelo
menos uma figura feminina (n=12) como principal cuidadora, das quais,
guatro (n=4) recebiam auxilio de figuras masculinas, principalmente
filhos.

4.2 APRESENTACAO DO QUADRO GERAL DE CATEGORIAS,
SUBCATEGORIAS E ELEMENTOS DE ANALISE

Seguindo o percurso de imersdo na realidade estudada,
preconizado pela Teoria Fundamentada nos Dados - TFD (Grounded
Theory — Strauss & Corbin, 2008), as informac@es contidas nesse capitulo
dizem respeito ao processo de codificagdo dos dados advindos das
narrativas que, por meio do agrupamento do ntcleo dos discursos dos(as)
participantes, com base nas regularidades tematicas apresentadas,
culminou na construgdo de seis (6) categorias centrais, sustentadas pelas
respectivas subcategorias e seus elementos de analise. Em consonancia
com 0s pressupostos epistemoldgicos desse estudo, as categorias,
subcategorias e elementos de analise, sdo vislumbradas numa relacéo
recursiva e dial6gica e fornecem estrutura & compreensdo do fenémeno
estudado.
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Quadro 3 — Apresentagdo das categorias, subcategorias e elementos
de andlise decorrentes da coleta de dados

Categoria

Subcategoria

Elementos de
Andlise

1. Significados e
sentimentos
associados a
Cirrose
Hepatica
Alcoolica

1.1 Localizando a
doencga no corpo
1: Entendimento
por meio da
reproducéo da
descrigdo dada
pelo médico

1.1.1 Cirrose é
uma leséo no
figado, “O figado
perdeu a fungao”;

1.1.2 “a médica
falou que é
evolucéo da
hepatite, sé que
bem mais séria”;

1.1.3 Problema no
figado que tinha a
ver com
alcool/consequénci
a da bebida;

1.1.4 Doenga
progressiva que
tem cada vez mais
sintomas e mais
necessidade de
procedimentos.

1.2 Localizando a
doenca no corpo
2: Entendimento
por meio da
vivéncia dos
sintomas

121
Aparecimento da
ascite (acumulo de
agua no abdome) e
de hérnias
umbilicais;

1.2.2 Episodios de
hematémese
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(vbmito com
grande quantidade
de sangue devido a
hemorragia);

1.2.3 Vivéncia
recorrente da
agonia da dor e da
sensacdo de
fraqueza;

1.24
Reconhecimento
dos sintomas a
partir de
experiéncias de
outros familiares.

1. 3 Significados
atribuidos a doenga apés
o diagndstico

1.3.1 Doenca
como sofrimento
constante;

1.3.2 Doenca
como uma
desgraca na vida;

1.3.3 Doenca
como uma
consequéncia do
préprio erro;

1.3.4 Doenga vista
COMO um aviso
final para
mudanca.

1.4 Sentimentos
expressos pela perda da
funcéo hepética

1.4.1 Reacdo de
surpresa; um
choque para parar
de beber;

1.4.2 Descrenca
gue a bebida
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poderia causar a
doenga;
Estranhamento
pois j& havia
parado de beber;
Indiferenca;

1.4.3 Culpa;
Arrependimento
pelo uso de alcool;

1.4.4 Revolta para
com a doenca;
Pensar em coisas
ruins;

1.4.5 Impoténcia
guanto a
melhora/Percepcéo
de que ndo ha mais
nada a fazer por si;

1.4.6 Aceitacao,
pois ndo ha como
voltar atras; aceitar
a necessidade de
parar de beber e
seguir o
tratamento.

1.5 Relagdo do uso de
alcool com o
desenvolvimento da
doenca

151
Reconhecimento
do abuso de alcool
como causa da
CHA,;

1.5.2 Crengas
sobre 0 uso de
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alcool e
adoecimento;

1.5.3 Descrenga
anterior sobre as
consequéncias do
uso/abuso de
alcool.

Categoria

Subcategoria

Elemento de
Andlise

2. Experiéncias
relacionadas ao
uso e abuso de
alcool no
desenvolviment
o da CHA ao
longo do ciclo
vital

2.1 Inicio do uso do
alcool na fase do ciclo de
desenvolvimento
individual
adolescente/adulto jovem

2.1.1 Alcool como
forma de “curtir a
vida”;

2.1.2 Beber para
relaxar e aguentar
a pressao;

2.1.3 Uso do
alcool como meio
para se enturmar;

2.1.4 “todo mundo
bebia e fumava
naquela época, era
normal”.

2.2. Inicio do uso alcool
na fase do ciclo de
desenvolvimento da
familia

2.2.1 Beber para
amenizar
sentimentos
considerados
negativos;

2.2.2 Auxilio no
enfrentamento de
problemas;
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2.2.3 Bebida como
auxilio para
dormir;

2.2.4 Bebida como
ajuda para lidar
com perdas;

2.2.5 Etilismo
como legado
familiar.

2.3 Significados do
uso/abuso do alcool apds
a descoberta da CHA

2.3.1 Caminho
inevitavel e
percorrido sem
perceber;

2.3.2 Burrice/
Coisa errada/
Desperdicar a
vida;

2.3.3 Fazer outras
pessoas sofrerem;

2.3.4 Fraqueza/
Vicio desgracado.

2.4 Consequéncias da
descoberta da CHA no
uso de alcool

2.4.1 Reconhecer-
se doente somente
apés a CHA,;

2.4.2 Compreensdo
sobre letalidade no
uso de alcool;

2.4.3 Necessidade
de cessacao do uso
como condicdo
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para continuar
vivo.

Categoria

Subcategoria

Elemento de
Analise

3. CHA:
Percorrendo o
caminho da
experiéncia

3.1 Busca por ajuda nos
servicos de salde

3.1.1 Quando a dor
se tornou
insuportavel;

3.1.2 Pela
insisténcia da
familia;

3.1.3 Pela
gravidade do
sintoma;

3.1.4 Pela
percepcéo da
possibilidade de
morte.

3.2 Vivénciado
tratamento e
enfrentamento da
doenca

3.2.1 Inicio do
tratamento a partir
da cessacao do
alcool; Dificuldade
para parar de beber
e recaidas durante
o tratamento;

3.2.2 Tratamento
como condicdo
para viver;

3.2.3 Tratamento
percebido como
gerador de
sofrimento (pelos
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procedimentos,
internacdes e

necessidade de
parar de beber);

3.2.4 Oscilagdo
entre a vontade de
enfrentar a doenca
e seguir o
tratamento versus
desistir e morrer;

3.2.5 Relagéo
permanente com a
equipe de saude.

3.3 Mudancas percebidas
apos o adoecimento

3.3.1 Maior
dependéncia de
outras pessoas;

3.3.2 Inclusdo da
rotina de
tratamento na vida
diaria;

3.3.3 Mudancas

localizadas no
Ccorpo;

3.3.4 Necessidade
de parar de
trabalhar;

3.3.5 Percepgdo de
si como uma
pessoa doente.

3.4 Percepcéo sobre o
progndstico

3.4.1 Expectativa
pelo transplante;
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3.4.2 Confianga
que o transplante
pode mudar tudo;

3.4.3 Desejo de
retomar a vida

como as outras
pessoas;

3.4.4 Medo pela
possibilidade de
morte
constantemente
presente.

Categoria

Subcategoria

Elemento de
Andlise

As redes
sociais
significativas
no processo de

4.1 Da familia

4.1.1 Companhia
Social;

4.1.2 Apoio
Emocional;

4.1.3 Guia
cognitivo e de
conselhos;

4.1.4 Regulagéo
(ou controle)
social;

4.1.5 Ajuda
material e de
Servicos;

4.1.6 Acesso a
novos contatos.
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adoecimento
da CHA

4.2 Das amizades

4.2.1 Companhia
Social,

4.2.2 Apoio

Emocional;

4.2.3 Ajuda
material e
de
Servigos.

4.3 Das relagdes
comunitarias
(vizinho, igreja)

4.3.1 Companhia
Social;

4.3.2 Apoio
Emocional;

4.3.3 Ajuda
material e de
Servicos;

4.3.4 Regulacéo
(ou controle)
social;

435 ACesso a
novos
contatos.

4.4 Dos servigos de saude

4.4.1 Guia
cognitivo e de
conselhos;

4.4.2 Regulagéo
(ou controle)
social;

4.4.3 Ajuda
material e de
Servicos.
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4.4 Do trabalho

4.5.1 Companhia
Social;

4.5.2 Ajuda
material ou de
Servicos.
Categoria Subcategoria Elemento de
Andlise
5.1Retorno/Reaproximacd | 5.1.1 Diferentes
0 dos vinculos familiares | composicdes da
familia nuclear;
5 T 5.1.2 Afastamento
’ rama da familia antes do
Relacional das diaanéstico:
Redes g '
configuradas 5.1.3 A doenca
em torno do como fator de
paciente

reaproximacao
com a familia;

5.1.4 Papel da
familia nuclear
apos o
adoecimento;

5.1.5 Valorizacdo
dos vinculos
familiares.

5.2 Relagdo com os
vinculos de amizades

5.2.1 Afastamento
dos “amigos do
bar” — percebidos
como nédo
confiaveis apds o
adoecimento;
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5.2.2 Desprezo dos
amigos apos a
doenga;

5.2.3 Cortando o
contato com 0s
amigos do bar para
conseguir parar de
beber;

5.2.4 Ocupando o
papel de
orientagdo aos
amigos apos 0
diagndstico.

5.3 Valorizagdo dos
vinculos no processo de
cuidado

5.3.1 Predominio
da figura feminina
nos cuidados;

5.3.2 Valorizacdo
das pessoas que
acompanham em
todos os momentos
e que demonstram
compreensado e
apoio em relagéo a
vivéncia da CHA.

Categoria

Subcategoria

Elemento de
Analise

6.1 Metéforas sobre a
vivéncia da doenga

6.1.1 Aspectos
fisicos: “sangue
vira dgua porque o
figado ndo
funciona”; “barriga
d’agua”, “barriga

99 <

gigante”, “corpo ta
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Metaforas do
processo de
adoecimento
da CHA

ruim para
trabalhar”, “ficar
amarelo”;

6.1.2 Sentimento
de menos valia e
estigmas sociais:
“hoje t6 um
imprestavel, um
inutil...”; “as
pessoas acham que
devo ser um pobre
coitado” “nem pra
trabalhar dou
mais...”.

6.2 Metéaforas sobre a
bebida e ameaga de
morte;

6.2.1 Relagdo com
a bebida: “Cai na
bebida”;
“descontar (os
problemas) na
bebida”; “a
cachacaeraa
minha
companheira”;

6.2.2 Ameaca de
morte: “Bebida de
alcool acabou
sendo podia trazer
a morte e preparar
0 caixdo;
“Continuar
bebendo e nédo
fazer o tratamento
é colocar o0s pregos
no caixao”;
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6.3 Metaforas sobre os
vinculos.

6.3.1 “so tinha esse
tanto de amigo na
hora de beber”;

6.3.2 “quando era
pra beber enchia a
casa de gente,
agora... 6s0 a
familia e olhe 1a”.
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5 ANALISE E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

O presente capitulo apresenta a analise e discussao dos principais
resultados encontrados. Ressalta-se que esse processo de analise, na
perspectiva da epistemologia da complexidade, aspira ao conhecimento
multidimensional e ndo ao fornecimento de respostas Unicas e
cristalizadas acerca da problematica de pesquisa. Para tal, a interacdo com
os dados acontece por meio de uma postura aberta as diferentes e
inseparaveis dimensdes que se interconectam e se comunicam, agem entre
si, transformando-se, na maioria das vezes de forma ndo linear (Morin,
2011). Esse pensar complexo necessita fazer-se presente quando do
estabelecimento de relagdes na compreensdo do fendmeno e permear todo
0 processo de andlise e de aproximacao com os aspectos tedricos.

Considerando a importancia da disseminagdo do conhecimento
cientifico produzido em pesquisa, a construcao da analise e discussdo sera
apresentada sob a forma de trés artigos, que foram preparados conforme
regramento proprio da APA, visando a publicacdo em periddicos
cientificos. O primeiro artigo, ja publicado em 2017, intitulado “Rede
social significativa no processo de adoecimento de pessoas com cirrose
hepdtica alcodlica: uma revisdo integrativa”, apresenta o mapeamento
da producdo cientifica nacional e internacional sobre a relacdo entre a
rede social configurada em torno de pessoas com cirrose hepatica
alcodlica e o processo de adoecimento. A incursdo na literatura cientifica
sobre a tematica fez-se fundamental para elucidar o que tem sido
discutido no ambito das Cirrose Hepatica Alcoolica e das redes sociais
significativas configuradas no processo de adoecimento, bem como para
verificar a relevancia e pertinéncia da realizacdo da presente pesquisa.

Como segundo estudo, o manuscrito intitulado “A via cricis do
corpo: a experiéncia do adoecimento da Cirrose Hepatica Alcodlica e os
significados que emergem desse processo” teve como objetivo evidenciar
a experiéncia e os significados atribuidos pelos participantes ao processo
de adoecimento da cirrose hepética alcodlica e foi constituido pelas
categorias 1. Significados e sentimentos associados a Cirrose Hepatica
Alcdolica; 2. Experiéncias relacionadas ao uso e abuso de alcool no
desenvolvimento da CHA ao longo do ciclo vital e 3. Vivéncias no
percurso do tratamento da CHA, bem como por suas respectivas
subcategorias e elementos de andlise. Sua constru¢do propiciou o
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entrelacamento dos dados para a tessitura do universo de experiéncias e
significados dos participantes acerca do processo de adoecimento da
CHA, de modo a apreender tanto as singularidades de cada vivéncia
quanto as inter-relacGes entre elas.

A trama relacional das redes sociais significativas € trabalhada
no terceiro manuscrito “A rede social significativa no contexto do
processo de adoecimento da Cirrose Hepatica Alcoolica”, que objetivou
analisar a estrutura, atributos e fungdes dos vinculos das redes sociais
significativas constituidas por pessoas com diagnostico de cirrose
hepéatica alcodlica e congregou as categorias: 4. As redes sociais
significativas no processo de adoecimento da CHA e 5. Trama Relacional
das Redes configuradas em torno do paciente — 0s movimentos centrifugo
e centripeto dos vinculos no processo de adoecimento, incluindo
subcategorias e elementos de analise correspondentes. A analise dos
dados relativos as redes sociais significativas e da dinamica relacional
trouxe a histéria dos vinculos dos participantes no movimento gerado pelo
processo de adoecimento e uma radiografia de quem faz parte do contexto
de cuidado nesse processo.

Os trés artigos compdem o corpo de conhecimento produzido
para alcancar 0s objetivos da pesquisa e estdo graficamente apresentados
no diagrama a seguir. Ressalta-se que o exercicio de compreensdo dos
artigos € realizado considerando aspectos que se diferenciam, se
interligam e se afetam de modo recursivo, expressando e integrando,
dialogicamente, a unidade e a multiplicidade do fendmeno dos
significados da experiéncia e a dindmica relacional da rede social
significativa configurada em torno do processo de adoecimento de
pessoas com CHA.

Ressalta-se que, visando a publicacdo dos artigos em periddicos
cientificos da area, 0s quais exigem originalidade dos manuscritos, nesse
trabalho sdo apresentados 0s resumos dos mesmos, com excecdo do
Artigo 1, que ja esta publicado. Os artigos na integra poderdo ser lidos
guando de sua publicacao.



69

"YH) 3p

0dnsouselp wod seossad Jod sepinyiisuod
SeANJedL}|USIS SIBID0S S3PaJ Sep SO|NaUIA SOp
$303UN} 3 S0INGLIIE ‘eININIISA € Jesijeuy

“ea)yuald oednpoud ep 03xe3u0d
ou eJj003[e ealjeday 3501119 BP 0JUIWIIB0PE 3P
0552204d OU EPEINSIHUOD [BI20S 3P B IBILUIP]

VH) ep 0juawiaope
9p 0ss3201d oe sajuedjoyed
sojad sopinquie sopealyiudis
50 9 BIURLIAAX3 € JBIUIPIAY

1sa.

ivos da pesqui

t

j€

duzidos em torno dos ob

Figura 3. Diagrama dos artigos pro



70

Considerando que a escolha da problematica de uma pesquisa
implica em lancar luz a determinados aspectos de um fenémeno, é
necessario perspectivar que no processo de producdo do conhecimento,
0s dados que emergem advém de uma realidade viva e fazem parte de um
sistema complexo e amplo de relagdes que, em muito transcendem a
delimitacéo virtual dos objetivos tracados no planejamento da pesquisa.
Consoante isso, as narrativas dos participantes ainda proporcionaram a
construcdo de uma categoria que ndo foi apresentada de modo
aprofundado nesse trabalho, mas que sera alvo de imersdo posterior da
pesquisadora para novos manuscritos. Tal categorias diz respeito as
“Metaforas construidas sobre o processo de adoecimento da CHA”, que
engloba metéforas sobre o figado, sobre o beber e morte e sobre a relacdo
entre o uso de alcool e os vinculos relacionais. E interessante apontar que
os dados das metaforas enquanto simbologia transversal aos dados
coletados, também foram incorporados indiretamente nos artigos e serdo
trazidos a tona no capitulo de integracdo dos dados deste trabalho.
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5.1 ARTIGO 1: REDE SOCIAL SIGNIFICATIVA NO PROCESSO DE
ADOECIMENTO DE PESSOAS COM CIRROSE HEPATICA
ALCOOLICA: UMA REVISAO INTEGRATIVA

RESUMO: O presente trabalho apresenta uma revisao integrativa da
producdo cientifica nacional e internacional, sobre a relacdo entre a rede
social configurada em torno de pessoas com cirrose hepatica alcodlica e
0 processo de adoecimento. Foram acessadas publicages indexadas nas
bases de dados PubMed/Medline, PsycINFO, LILACS, Web of Science
e Scopus, no periodo de 2006 a 2016. Por meio da combinacdo de
descritores encontrou-se 50 publicagdes, das quais 15 atenderam aos
critérios de inclusdo estabelecidos e constituem o corpus de analise deste
artigo. Nos resultados constatou-se: a) a auséncia do descritor rede social,
aparecendo somente 0s descritores suporte social e apoio social; b) falta
de referéncia conceitual sobre rede social, apoio social e suporte social,
¢) houve o predominio de artigos cujos participantes foram as equipes de
salde de transplante hepatico; d) a presenca do apoio e/ou suporte social
se deu no momento da avaliacdo para o transplante, como um recurso da
equipe para controle da abstinéncia e cotejamento de informacfes a
respeito do paciente e, e) a qualidade das relagBes estabelecidas pelo
paciente foi mencionada como um aspecto importante para o processo de
transplante em si. Concluiu-se que o reconhecimento das redes sociais,
em termos de apoio e suporte, esteve restrito a0 momento do processo de
transplante, respondendo eminentemente as necessidades das equipes.
Destaca-se a auséncia de artigos sobre a rede social configurada ao longo
do processo de adoecimento e/ou tratamento da cirrose hepatica alcodlica,
na perspectiva de paciente e familiares, nas bases de dados pesquisadas.

Palavras-chave: Rede social; Apoio social; Suporte social; Cirrose
Hepatica Alcoolica; Doenca Hepatica Alcodlica.

Abstract: This paper presents an integrative review of national and
international scientific production on the relationship between the social
network configured around people with alcoholic liver cirrhosis and the
process of illness. PubMed / Medline, PsycINFO, LILACS, Web of
Science and Scopus databases were accessed from 2006 to 2016. Through
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the combination of descriptors 50 publications were found, of which 15
met the established inclusion criteria and constitute the corpus of analysis
of this article. The results showed: a) the absence of the descriptor social
network, appearing only the descriptor social support; b) lack of
conceptual reference about social network and social support; c) there
was a predominance of articles whose participants were liver transplant
health teams; d) the presence of social support occurred at the time of
evaluation for the transplantation, as a staff resource to control abstinence
and collating information about the patient, and e) the quality of the
relationships established by the patient was mentioned as an important
aspect for the transplant process. It was concluded that the recognition of
social networks, in terms of social support, was restricted to the moment
of the transplant process, responding eminently to the needs of the teams.
We highlight the absence of articles about the social network configured
during the process of illness and treatment of alcoholic liver cirrhosis,
from a patient and family perspective, in the databases searched.

Key-words: Social network; Social support; Alcoholic Liver Cirrhosis;
Alcoholic Liver Disease.

INTRODUCAO

A cirrose hepatica é caracterizada como uma doenca cronica, de
curso progressivo e potencialmente letal, cujo tratamento é sintomatico e
sua estabilizacdo, nos casos mais graves, esta condicionada a realizacdo
de um transplante hepatico. E considerada pela Organizagio Mundial da
Saude (OMS) como a principal doenca do figado, que ocasiona
inflamacéo cronica e tem como fatores etiol6gicos, o lcool, infecgdes
virais, processos autoimunes, doencas metabdlicas e patologia da via
biliar. Dentre as causas mais comuns estdo as hepatites virais (Be C) e 0
uso abusivo e cronico de alcool” (Gongalves, 2009; OMS, 2014).

7 Sera utilizada, ao longo do trabalho, a expressdo “uso abusivo e cronico de
alcool” e expressoes similares. Outras expressdes presentes no texto advém de
citagOes da literatura.
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Das formas com que a cirrose hepatica pode se apresentar, neste
estudo destaca-se a de etiologia alcodlica, nomeada como cirrose hepatica
alcodlica (CHA). Dados da OMS explicitam que 30% do total das causas
etioldgicas da cirrose hepatica sdo decorrentes do uso abusivo e crénico
do alcool, em nivel mundial. No Brasil, 0 uso/abuso de &lcool esteve
associado a 63% dos indices de cirrose hepéatica (OMS, 2014). Ainda, de
acordo com relatério da Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS),
dos agravos relacionados ao alcool, a cirrose hepatica é a maior causa de
Obito (23,3%) e de anos de vida saudavel perdidos — DALY (13,8%, -
IMAS, 2013), na regido composta pelas Américas (PAHO, 2016).

A CHA ¢ parte do continuum evolutivo da denominada Doenca
Hepatica Alcodlica, cujo inicio se da quando sdo identificados prejuizos
no figado pelo uso e/ou abuso de alcool. A doenga em si, engloba trés
fases de adoecimento do figado, quais sejam: a) esteatose hepatica; b)
hepatite alcodlica e c) cirrose hepatica alcodlica. A gravidade € menor e
a reversibilidade é possivel nas duas primeiras, sendo nula, na cirrose
instalada. Ha possibilidade de coexisténcia de dois ou mais destes grupos,
0 que expressa 0 nivel de resposta hepatica a agressdo do alcool
(Goncalves, 2009;).

A CHA caracteriza o Ultimo estdgio da doenca hepatica, é
irreversivel, progressiva e tem como uma das possiveis consequéncias, 0
Obito. Enquanto doenga cronica é considerada um evento estressor no
ciclo de vida do individuo e da familia, em que ha a construgcdo de um
sistema formado pela interacdo da doenca com o individuo, familia ou
outro sistema biopsicossocial. Em tal sistema, ha tensdo crescente,
continuo acréscimo de novas tarefas e necessidade de permanente de
adaptacdo dos membros familiares. Assim, o sistema familiar ao se
defrontar com um membro cronicamente sintomatico, necessita buscar
seus proprios recursos internos como a flexibilidade, reorganizacdo
interna de papeis e a busca por recursos externos, como por exemplo, sua
rede pessoal (Rolland, 2016).

Consoante isso, a CHA gera um duplo impacto na familia do
individuo e em sua rede de vinculos. Um, gerado pela historia do
uso/abuso crénico do alcool, com deterioracdo de vinculos e
esboroamento da convivéncia social (Krestan & Bepko, 1995). O outro
impacto é gerado pela gravidade das demandas advindas do adoecimento
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fisico, haja vista que, para conseguir conviver com a doenga, a pessoa
com cirrose hepética alcodlica necessita de acompanhamento sistematico,
procedimentos médicos constantes e internagdes recorrentes, tornando-a
bastante dependente de auxilio e cuidados, em vérias esferas da vida.

No marco dessas consideragdes, 0 modelo de rede social emerge
consolidando uma visdo multidimensional e dindmica das relaces, que,
recursivamente, co-constroem a identidade do individuo e participam
ativamente de sua experiéncia de ser no mundo (Moré & Crepaldi, 2012;
Sluzki, 1997). A rede social é caracterizada como o conjunto das relacbes
sociais que participam do reconhecimento do individuo como tal e da
construcdo de seu senso de competéncia e autoria, inclusive nas situagdes
de crise e adoecimento, contribuindo para os habitos de cuidado de saide
e em sua capacidade de adaptacdo (Moré & Crepaldi, 2012; Sluzki, 1997;
Wottrich, 2016).

Adentrando o nivel microssocial do universo relacional dos
individuos, o pressuposto conceitual de rede social significativa (ou rede
social pessoal) se destaca como o conjunto de interagdes regulares de uma
pessoa que inclui e ultrapassa as fronteiras do sistema familiar,
abrangendo “a soma de todas as relagdes que um individuo percebe como
significativas ou define como diferenciadas da massa anonima da
sociedade” (Sluzki, 1997, p. 41).

Uma das especificidades da utilizacdo da perspectiva da rede
social significativa se expressa pela possibilidade de ampliar e flexibilizar
a delimitacdo de fronteiras relacionais, de modo a abarcar um conjunto
significativo de componentes, caracterizando-a como um sistema aberto
e contextualizado (Dabas, 1993; Moré, 2005; Moré & Crepaldi, 2012).
Para além da determinacéo estanque dos conjuntos consensuais, legais e
culturais das relagGes, a utilizacdo do adjetivo significativo conduz a
consideragdo da inclusdo ou ndo de integrantes em uma rede de vinculos
—a delimitagdo de suas fronteiras — a partir da experiéncia e significacdo
da prépria pessoa, consolidando a sua microecologia (Sluzki, 1997).

No campo da investigacdo cientifica atual, um numero
expressivo de estudos que tiveram como tematica central a rede social no
contexto da saudde, ressalta a estreita relacdo entre qualidade da salde e
qualidade da rede social, demonstrando que a rede social participa
ativamente dos processos de salde e doenca dos individuos, podendo
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potencializar os fatores de protecdo e recursos de enfrentamento em
situacdes de crise, temporarias ou cronicas (Wottrich, 2016; Moré &
Crepaldi, 2012; Farias, 2010; Gabarra, 2010; Moré¢, 2005). Sluzki (1997)
ressalta que a rede social significativa é evidenciada como preditor de
gualidade da salde e, quando qualificada como estavel, sensivel, ativa e
confidvel, tem a poderosa capacidade de exercer efeito protetivo contra
doencas e ser geradora de saude.

Desse modo, é pertinente considerar essa configuracdo singular
de vinculos estabelecida em torno da pessoa com CHA, na qual o
histérico de uso abusivo e cronico do alcool provocou um efeito aversivo
nas relagbes e contribuiu para haver, paulatinamente, um processo de
afastamento de pessoas, com consequente isolamento social, tanto do
individuo, quanto de seu sistema familiar.

Em consequéncia disso, por vezes, no momento em que a pessoa
desenvolve a doenga, sua rede de vinculos encontra-se fragil, sendo este
um desafio para os profissionais da &rea da Salde. A auséncia ou
limitacdo da rede pode comprometer a aderéncia e continuidade do
tratamento, ou até mesmo impossibilitar que a¢des de salide necessarias
sejam realizadas, como € o caso dos transplantes de figado. Desse modo,
0 escopo de intervencdes necessita ser ampliado para além das fronteiras
do sistema familiar e incluir outras relagBes que a pessoa considere como
significativas e capazes de participar do processo de cuidado (Sluzki,
1997).

Considerando o exposto, e no intuito de aprofundar o
conhecimento sobre as contribuices do estudo da rede social
significativa no contexto da doenga cronica, esta revisdo integrativa teve
por objetivo compreender o que a producdo cientifica evidencia acerca da
relacdo entre a rede social configurada em torno da pessoa com CHA e 0
processo de adoecimento (composto pelas etapas de diagnostico,
tratamento e progndstico). A relevancia do presente trabalho se assenta
na possibilidade de ofertar subsidios para visibilizar e problematizar as
fungdes das redes sociais significativas no contexto do processo de
adoecimento, haja vista a escassez da producéo cientifica relacionada ao
tema.
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Método

A revisdo integrativa da literatura tem como finalidade sintetizar
resultados obtidos em pesquisas sobre um tema, de maneira ordenada e
abrangente, permitindo uma analise ampla da literatura, para aprofundar
o0 entendimento de um fendmeno baseando-se em estudos anteriores
(Vosgerau & Romanowski, 2014).

Para coadunar com o rigor metodolégico que lhes é exigido, tais
revisBes requerem a explicitacdo de todos os passos seguidos, bem como
uma redacdo clara e objetiva dos resultados, sendo necessario para isso, 0
estabelecimento de uma pergunta norteadora, a definicdo de uma
estratégia de busca, a especificacdo de critérios de inclusdo dos artigos e,
sobretudo, a andlise criteriosa da qualidade da literatura encontrada.

Neste estudo, a pergunta norteadora foi “Quais as relacdes entre
rede social e o0 processo de adoecimento de pessoas com cirrose hepatica
alcoodlica?”. Para respondé-la, foi realizada busca de publicacdes
indexadas nas bases de dados — acessadas do por meio do Portal CAPES®
e escolhidas em razéo do reconhecimento cientifico e expressividade em
nimero de publicagbes concernentes a tematica deste trabalho:
PubMed/Medline, PsycINFO, LILACS, Web of Science e Scopus. Para
viabilizar a busca, foram utilizados descritores validados nas plataformas
DeCS (Descritores em Ciéncias da Saude) e MeSH (Medical Subject
Headings), quais sejam: Cirrose Hepatica Alc6olica (Liver, Cirrhosis,
Alcoholic; Cirrosis Hepatica Alcohélica); Hepatopatias Alcodlicas (Liver
Diseases, Alcoholic; Hepatopatias Alcoholicas); Rede Social (Social
Networking; Red Social) e Apoio Social (Social Support; Apoyo Social),
relacionados entre si através dos operadores booleanos OR e AND.

No que concerne a selecdo dos artigos, foram estabelecidos
critérios de inclusdo: a) publicagdo entre janeiro de 2006 e dezembro de
2016; b) acesso aos resumos completos em portugués, inglés ou espanhol;
c) publicacBes que associem cirrose hepética alcodlica e rede social e/ou
apoio social e/ou suporte social. Foram excluidas do presente estudo teses
e dissertagdes, bem como pesquisas que ndo se relacionassem ao objetivo
proposto.

8 Acesso pelo sitio: www.capes.gov.br.
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Para qualificar o processo de coleta das publicagdes, durante a
selecdo dos estudos, a avaliacdo dos titulos e dos resumos (abstracts)
identificados na busca inicial foi feita por dois juizes, de forma
independente e cegada, obedecendo rigorosamente aos critérios de
inclusdo e exclusdo definidos para a pesquisa. Apos a filtragem inicial,
excluiram-se os trabalhos repetidos e procedeu-se a leitura, na integra, de
todos os artigos incluidos.

A busca inicial nas bases supracitadas resultou em 50 ocorréncias
relacionadas aos descritores da pergunta norteadora. No trabalho de
refinamento da busca, 20 artigos foram excluidos apés a leitura minuciosa
do titulo e resumo, sob a justificativa de ndo atenderem aos critérios de
inclusdo. As principais justificativas para a exclusdo de artigos foram:
texto em outros idiomas e publicacfes que ndo correspondiam, nem
tangenciavam, a questdo de pesquisa. Das 30 publicagdes selecionadas,
15 apresentavam-se de modo repetido em mais de uma base indexadora.

Consoante isso, a amostra final consistiu em 15 publica¢des que
atendiam a todos os critérios estabelecidos, distribuidas conforme a
Figura 1.
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Resultados encontrados (n= 50)

v

PsycINFO
(n=01)

v v

v

A4

Web of science Lilacs
(n=14) (n=00)

Scopus
(n=16)

Pubmed
(n=19)

y

Verificacdo dos resumos (n=30)

Figura 1. Distribuicdo das publicacdes conforme base de dados. Fonte:

!

Artigos duplicados
(n=15)

v

Artigos incluidos
(n=0+12+0+2+1=15)

Adaptado de PRISMA 2009 Flow Diagram®

Resultados e Discussao

Os resultados emergiram de duas etapas, a primeira congregou as
informacdes referentes as caracteristicas metodologicas, tais como: ano,
referéncia, local da pesquisa, area de conhecimento, delineamento
metodoldgico, objetivo e resultados. Na segunda etapa, tendo como base
0 conjunto dos dados obtidos por meio da analise de conteldo na
perspectiva de Olabuénaga (2012), foi possivel delinear quatro categorias
tematicas acerca da relacdo entre a rede social e o processo de

® Moher D, Liberati A, Tetzlaff J, Altman DG, The PRISMA Group (2009).
Preferred Reporting Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses: The

PRISMA Statement. PLoS Med 6(7). 2009
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adoecimento da cirrose hepatica alcodlica, baseadas na regularidade e
similaridade dos temas. Tais categorias passaram por um processo
constante de avaliacdo, a medida que os dados foram sendo extraidos e
analisados, objetivando o refinamento e a consisténcia das informacdes.

1. Caracterizacdo metodoldgica dos artigos revisados
O Quadro 1 apresenta uma sintese das principais caracteristicas

metodoldgicas dos artigos revisados.

Ano
2016

2015

2012

2011
2010
2009
2008

2007

2006

Referéncia
Leon; Varon & Surani,

McCaughan et al.
Heyes et al.

Telles-Correia &
Mega.

Satapathy et al.

Rivera, Jowsey, Alsina
& Torres.

Altamirano et al.
Telles-Correia.

Zorko et al.

Dom, Francque &
Michielsen.

Kotlyar, Burke,
Campbell & Weinrieb.
Pfitzmann et al.

Salinas & Tovar.
Bramstedt & Jabbour.

McCallum &
Masterton.

Local
EUA

Australia/No
va Zelandia
Australia
Sydney
Portugal

EUA
Porto Rico

Espanha
Portugal
Eslovénia
Bélgica
EUA
Alemanha
México
EUA

Escécia

/

Area
Medicina

Medicina
Medicina
Medicina

Medicina
Medicina

Medicina
Medicina
Medicina
Medicina
Medicina
Medicina
Medicina

Medicina

Medicina

Delineamento
Revisdo Narrativa de
Literatura

Revisdo Narrativa de
Literatura

Caso — controle

Revisdo Narrativa de
Literatura

Estudo de Coorte
Estudo de Coorte

Estudo de Coorte

Revisdo Sistematica
Experimental
Revisdo Sistematica

Revisdo Narrativa de
Literatura
Estudo de Coorte

Revisdo Narrativa
de Literatura
Ensaio Teorico

Revisao Sistematica

Quadro 1. Sintese das principais caracteristicas dos artigos revisados.
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Os estudos analisados foram produzidos no periodo de 2006 a
2016, com, ao menos, uma publicacdo por ano, com exce¢do do ano de
2013, em que ndo foram encontrados artigos. O ano de 2016 figura com
maior numero de publicagdes (n=3). Destacaram-se as publicagdes
oriundas dos Estados Unidos (n = 4), bem como, foram encontrados dois
estudos originarios de Portugal e Australia (n = 2) e outros de Porto Rico,
Espanha, Bélgica, Alemanha, Escécia, México e Eslovénia (uma
publicacdo para cada pais, n = 1). Ressalta-se que ndo foram encontradas
publica¢®es brasileiras. Os artigos foram majoritariamente publicados em
inglés (n = 13), sendo um publicado em portugués (PT) (n = 1) e um na
lingua espanhola (n = 1) e todas as publicacbes advém da &rea da
Medicina, ndo se observando publicacBes na area da Psicologia.

No que concerne ao delineamento metodoldgico das pesquisas,
ha maior nimero de abordagens qualitativas (n = 9), sendo que 0s
trabalhos de abordagem quantitativa constituiram menor grupo (n = 5) e
um (n=1) possuiu delineamento quanti-quali. Os artigos analisados
caracterizam-se como estudos descritivos, dividindo-se entre: revisdo
narrativa de literatura (n = 5), estudos de coorte, todos retrospectivos (n
= 4), e revisao sistematica de literatura (n = 3), um ensaio teérico (n = 1),
um caso-controle (n=1) e um de delineamento experimental (n = 1). Em
relacdo aos objetivos, 12 estudos enfocavam aspectos relativos ao
transplante hepéatico no escopo da Doenca Hepatica Alcodlica de modo
geral (n=12). Apenas dois artigos (n = 2) tratavam especificamente da
cirrose hepatica alcodlica no contexto do transplante hepatico e, apenas
um artigo (n = 1) apresentou a cirrose hepatica alco6lica em contexto mais
amplo, ndo limitado ao transplante hepatico.

Um resultado que teve destaque na analise metodoldgica foi
relativo aos participantes dos estudos empiricos, os quais foram,
majoritariamente, as equipes de salde do transplante hepatico,
especialmente as equipes médicas, que foram indagadas principalmente
sobre trés tematicas: a respeito dos critérios utilizados ou percebidos
como importantes na avaliagdo para o0 transplante; acerca da
consensualidade da regra dos seis meses de abstinéncia e dos fatores que
influenciam a abstinéncia e a recaida do uso do alcool nos momentos pré
e pés transplante. Essa constatacdo pode apontar para a unilateralidade
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das informacdes coletadas e desconsideracdo da complexidade que o
fendmeno abrange, haja vista ndo contemplar, ou contemplar de maneira
pouco expressiva nas investigacdes, a perspectiva da pessoa com cirrose
hepatica alcoolica e de sua rede de vinculos.

2. A rede social no processo de adoecimento de pessoas com cirrose
hepética alcodlica

Essa etapa da analise expressa a articulagcdo entre os resultados
encontrados nos estudos e o conhecimento tedrico, norteados pelo
objetivo da revisdo, qual seja, analisar a relacdo entre a rede social
configurada em torno de pessoas com cirrose hepatica alcodlica e o
processo de adoecimento.

Dividiu-se em quatro categorias tematicas, abaixo elencadas,
delineadas de acordo com o0 agrupamento dos temas.

2.1 Conceito de Rede Social: a rede social como equivalente de apoio
e suporte social

Nesta categoria, foram agrupados dados relacionados ao modo
como os artigos abordam conceitualmente o termo rede social. Foi
possivel constatar, ja na analise dos resumos, que o descritor conceitual
“rede social” ndo ¢ utilizado nos artigos, aparecendo somente 0s
descritores “apoio social” e “suporte social”. Em nenhum dos estudos, a
temética foi central, sendo trazida indiretamente, em meio a outros
aspectos relacionados ao processo de transplante hepatico.

Ressalta-se que houve consenso em demarcar a importancia de
haver vinculos com pessoas significativas e de referéncia, principalmente
como uma das condicGes para a candidatura de pacientes com doenca
hepaética alcodlica ao transplante hepatico. Tais vinculos séo albergados
em duas denominacdes predominantes: apoio social e suporte social, cuja
definicdo é diversa nos estudos e ndo sdo explicitados referenciais
tedricos que os fundamentam. Um dos estudos delimitou apoio social
como reconhecimento e aceitacdo pelos membros comprometidos da
familia, amigos ou outras pessoas que ajudam o paciente com o
transporte, supervisao de medicacdo e atividades da vida diéria para uma
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transicdo suave para a independéncia ap6s o transplante (Satapathy et al.,
2015). O sistema de suporte social foi caracterizado como a presenca de
relacBes interpessoais estaveis e disponibilidade/proximidade dessas
relacdes. (Telles-Correia, 2011)

Evidencia-se aqui, a auséncia de referenciais conceituais dos
termos utilizados nos estudos. Esses dados corroboram o que Wottrich
(2016) constatou em seu trabalho sobre a dindmica relacional da rede
social significativa no contexto da cirurgia cardiaca, no qual ressalta a
existéncia de uma variedade ampla de conceitos relacionados a tematica
das redes sociais, por vezes utilizados de forma indiscriminada,
explicitando que os termos “suporte social” ou “apoio social” sdo
frequentemente encontrados nas buscas de artigos como equivalentes a
rede social. Ndo haver uma conceituacdo clara acerca da rede social, ou
mesmo de apoio e suporte social nos artigos, pode contribuir para que tais
vinculos e fungbes sejam invisibilizados nas intervencdes.

A partir da perspectiva da rede social, que fundamenta a presente
revisdo, o apoio social é demarcado, como uma das funcdes dos vinculos
gue compbem a rede (Sluzki, 1997), ja o sistema de suporte social abrange
0 conjunto de instituicdes e servigos presentes na comunidade e meio
social que fornecem o suporte expressivo e/ou instrumental e podem fazer
parte da rede, porém ndo a delimitam (Moré & Crepaldi, 2012).

2.2 A estrutura da rede social: o lugar onde se tracam as fronteiras

Nesta categoria, a rede social, ainda em termos de apoio e suporte
social, foi caracterizada por meio da descri¢do do elenco que a compde.

Os estudos remetem a familia (imediata/nuclear e extensa) como
principal referéncia encontrada e a reforcam como modelo ideal para o
apoio e suporte social, (Altamirano et al., 2012; Heyes et al., 2016; Leon,
Varon & Surani, 2016; McCallum & Masterton, 2006; Rivera, Jowsey,
Alsina & Torres, 2012; Salinas & Tovar, 2007; Satapathy et al., 2015;
Telles-Correia & Mega, 2015; Telles-Correia, 2011). Dentre o0s
familiares, a existéncia de um conjuge/parceiro foi destacada e
qualificada como salutar, sendo esta pessoa nomeada como “pessoa de
apoio” (Bramstedt & Jabbour, 2006; Heyes et al., 2016; Kotlyar, Burke,
Campbell & Weinrieb, 2008; McCallum & Masterton, 2006; Pfitzmann
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etal., 2007). Amigos e outros significativos também sdo descritos, porém
em menor frequéncia, como acionaveis para o suporte e apoio. Um dos
estudos elencou a equipe de transplante como parte da rede,
particularmente em termos de experiéncia, orientagdo e assisténcia no
manejo da ansiedade pré-cirurgia (Heyes, Schofield, Gribble, Day &
Haber, 2016). Dois estudos (Leon, Varon & Surani, 2016; Telles-Correia,
2011) mencionaram as instituicbes para tratamento da dependéncia e
grupos terapéuticos e de assisténcia domiciliar, caracterizando-os como
possibilidade de recomendacdo e encaminhamento.

Cabe destacar que a rede social parece ser delineada,
predominantemente, pela determinacdo estanque dos conjuntos
consensuais, legais e culturais das relagdes, o que pode ser decorrente do
lugar, a partir do qual, nos estudos, se delimita as fronteiras do sistema de
apoio e suporte social, qual seja, a partir da 6tica e compreensdo das
equipes de salde. Sluzki (1997) ressalta que com alguma frequéncia, os
vinculos familiares sdo acionados muito mais por pressao social e para
atender a expectativas legitimadas, do que por serem 0S mais
significativos para o individuo.

Isso difere do pressuposto da rede social significativa, no qual a
utilizacdo do adjetivo significativo conduz a consideracao da incluséo ou
ndo de integrantes em uma rede de vinculos — a delimitacdo de suas
fronteiras — a partir da experiéncia e significacdo da propria pessoa,
consolidando a sua microecologia (Sluzki, 1997). A utilizagdo desta
concepcao de rede social pode contribuir numa compreensdo ampliada e
gue considere a complexidade do individuo e suas relagdes no contexto
de adoecimento, bem como gerar intervencGes que potencializem a
funcéo protetiva dessas relagdes.

2.3 Funcdes da rede social

A presenca do apoio e suporte social foi elencada nos artigos
como um critério a ser avaliado e considerado na selecéo para a listagem
do transplante hepatico. Como justificativa principal para isso, os estudos
demarcam que a abstinéncia convencionada para a realizacdo do
procedimento (consenso encontrado nos estudos, de um minimo de seis
meses abstinentes para ser elegivel ao recebimento do 6rgdo) esta
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diretamente relacionada a presenca ou auséncia de pessoas que auxiliem
0 individuo a manter-se sem o uso de alcool (Dom, Francque &
Michielsen, 2009; Heyes et al., 2016; McCaughan et al., 2016; Satapathy
et al., 2015; Telles-Correia, 2011).

Seguindo esse raciocinio, identificou-se que ha evidéncias de que
a falta de apoio social se correlaciona com recaida do uso do alcool e a
presenca de qualquer parceiro reduz, de modo expressivo, 0 risco de
recidiva (Kotlyar, Burke, Campbell & Weinrieb, 2008). Nesse cenario, a
rede de vinculos exerce a funcdo de monitoramento e controle externo do
uso do alcool e foi trazida nos estudos como imprescindivel para a
manutencdo da abstinéncia e evitar recaidas, tanto no periodo pré-
transplante, no qual o paciente é avaliado e monitorado em relacdo a
cessacdo do uso de alcool, quanto no periodo pés-transplante, no qual o
retorno ao uso abusivo de alcool pode causar danos e até a perda do
enxerto, diminuindo a sobrevivéncia (Altamirano et al., 2012; Dom,
Francque & Michielsen, 2009; Heyes et al., 2016; Leon, Varon & Surani,
2016; Telles-Correia & Mega, 2015; Salinas & Tovar, 2007; Satapathy et
al., 2015; Telles-Correia, 2011; Pfitzmann et al., 2007).

A rede ainda ¢é elencada como importante fonte de informacdes,
tanto para coleta de dados na anamnese, quando o paciente ndo tem
condi¢des clinicas e/ou cognitivas para fornecé-las, quanto na monitoria
da abstinéncia, através de relatos sobre uso de alcool (Altamirano et al.,
2012; Satapathy et al., 2015; Telles-Correia & Mega, 2015; Telles-
Correia, 2011).

Os estudos caracterizam a presenca de uma rede de relacBes
como fator de protecdo e a auséncia como fator de risco, ainda
relacionando-0s a manutencdo da abstinéncia e recaida, respectivamente
(Altamirano et al., 2012; Kotlyar, Burke, Campbell & Weinrieb, 2008;
Satapathy et al., 2015; Telles-Correia & Mega, 2015;). Do mesmo modo,
colocam a rede no status de fator preditor e determinante de recaida mais
aceito entre os centros de transplante (Dom, Francque & Michielsen,
2009; McCallum & Masterton 2006; Telles-Correia, 2011). Tais achados
reforcam o que Sluzki (1997) aponta acerca da correlacdo entre rede
social e salde, quando enfatiza que a presenca ou auséncia da rede pode
afetar positiva ou negativamente a satide de um individuo, bem como que
variavel rede social possui grande capacidade preditiva de sobrevida.
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De modo geral, os resultados apontam para a delimitagdo das
fungdes da rede de modo restrito, no qual a familia e pessoas proximas
sdo enfocadas, predominantemente como um recurso da equipe para
controle da abstinéncia e cotejamento de informacBes a respeito do
paciente, na medida em que exercem a vigilancia e podem conferir
fidedignidade e confiabilidade as informacGes prestadas em relacdo ao
uso de alcool.

Tal resultado difere de pesquisas realizadas sobre a rede social
no contexto hospitalar. No estudo sobre a rede social configurada em
torno de pacientes que estavam em processo de amputacdo, as fungbes
mais presentes da rede social foram o apoio emocional, apoio
instrumental (atividades didrias como auto-cuidado, cuidado da casa),
companhia social, apoio financeiro e material (Gabarra, 2010). De forma
semelhante, as fungdes da rede social no contexto da cirurgia cardiaca
foram de apoio emocional, ajuda material e de servigos (Wottrich, 2016).

2.4 Caracteristicas desejaveis para as relagdes

Os estudos elencam caracteristicas consideradas importantes
para as relagdes, que geram condicdes singulares para o desenvolvimento
das fungbes acima descritas e que s30 expressas por:
estabilidade/presenca de relagdes interpessoais estaveis (Altamirano et
al., 2012; Telles-Correia, 2011), capacidade de reconhecer o problema
(Altamirano et al., 2012), disponibilidade e proximidade das relagdes
(Telles-Correia, 2011), capacidade de oferecer suporte e apoio e um
sistema de apoio sébrio e confidvel (Bramstedt & Jabbour, 2006;
McCallum & Masterton, 2006).

A funcdo da rede esta relacionada as qualidades das relacGes
entre seus membros, ou seja, a influéncia, o vinculo, a frequéncia e a
intensidade da relacdo entre as pessoas (Moré, Crepaldi, 2012; Sluzki,
1997). Essa qualidade das relacBes configura-se a partir de atributos
familiares como estabilidade, sensibilidade, protecdo, confianca, entre
outras. Dessa maneira, quanto melhor a qualidade das relac6es, melhor e
mais facilmente sera desempenhada pela rede as func¢des ja mencionadas.

E interessante apontar que, se por um lado h& estudos que
apresentam qualidades desejaveis para a rede social configurada em torno
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de pessoas com CHA, por outro se observa que durante o processo de
transplante desses pacientes hd uma rede social fragil, cansada e com
dificuldades na realizacdo de suas fungdes. Assim, entende-se como
necessario um investimento por parte da equipe de saide na visibilizacdo
dessa rede e em intervencdes que potencializem a relagdo dela com o
membro familiar doente, para assim, ela ser fortalecida e contribuir no
processo de tratamento.

Consideracdes Finais

O presente estudo teve como objetivo apresentar uma revisdo
integrativa acerca da relagdo entre a rede social configurada em torno de
pessoas com cirrose hepatica alcodlica e o processo de adoecimento
(composto pelas etapas de diagndstico, tratamento e progndstico).

A sistematizacdo dos dados possibilitou a delimitacdo de um
panorama acerca do conhecimento produzido sobre a tematica e destacou-
se, de inicio, o baixo nimero de publicacGes encontradas, 0 que conduz a
ponderacdo de que ainda sdo necessarias novas investigagfes sobre o
tema. Foi possivel observar a prevaléncia de estudos descritivos, de
abordagem qualitativa, cujos objetivos tangenciavam aspectos relativos
ao transplante hepatico, com inexpressividade de publicactes
relacionadas diretamente a cirrose hepatica alcoolica.

Uma das limitagGes visualizadas nos estudos diz respeito ao
numero restrito de publicacdes com origem em paises sul-americanos e a
inexisténcia de achados nacionais, podendo remeter & parca exploragao
de aspectos regionais e pouco fomento ou mesmo destaque a realizagéo
de pesquisas nessa tematica, nas regides citadas. Do mesmo modo, a
delimitacdo majoritaria das equipes de transplante hepético como
participantes dos estudos, em detrimento de outros atores e contextos,
pode apontar para a unilateralidade das informagdes coletadas e
desconsideracdo da complexidade que o fendmeno abrange. Ainda, 0
baixo nimero de publica¢Bes encontradas e 0 nimero ainda mais reduzido
de estudos empiricos sobre a tematica pesquisada, pode constituir uma
limitacdo a presente revisao.

Os  descritores  relacionados & rede social foram
predominantemente suporte social e apoio social, ndo havendo referéncia
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conceitual ao descritor rede social. Em nenhum dos estudos, a rede social
foi tematica central, sendo mencionada indiretamente, em meio a outros
aspectos relativos ao transplante hepatico.

Concluiu-se que a relacdo da rede social com o processo de
adoecimento de pessoas com cirrose hepatica alcodlica, na literatura
revisada, esteve restrita ao processo de transplante hepatico, respondendo
eminentemente as necessidades das equipes, COmo um recurso para
controle da abstinéncia e cotejamento de informacBes a respeito do
paciente. Os cOnjuges e a familia imediata foram mencionados como
principais referéncias de apoio e suporte social e a qualidade das relacdes
estabelecidas pelo paciente foi apresentada como um aspecto importante
para o processo de transplante em si.

Ressalta-se que, no contexto da cirrose hepatica alcodlica, o
transplante hepatico geralmente é aventado e ocorre quando a doenca ja
esta avancada e ja houve um longo percurso de tratamento e de vivéncia
da cronicidade. Pode-se depreender disso que, nesse contexto, a rede
social é trazida a baila e caracterizada como importante no momento de
grande gravidade da doenca e de maior fragilizagao dos vinculos.

Tais achados disparam reflexdes sobre a importancia do
incremento de estudos que possibilitem visibilizar essa rede ao longo do
processo de adoecimento da cirrose hepatica alcodlica, tanto no contexto
das investigagBes cientificas, quanto das intervencdes, o que pode
contribuir na construcdo de processos de cuidado que, sensiveis aos
significados atribuidos e a complexidade que emerge desse fendbmeno,
viabilizem o desenvolvimento de agdes que potencializem o individuo e
tornem sua rede social significativa ativa, efetiva e capaz de ser geradora
de salde. Ainda, os resultados apontam para a necessidade de pesquisas
sobre a rede social configurada e suas fungdes, ao longo do processo de
adoecimento da cirrose hepética alcodlica, na perspectiva do paciente.
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5.2 ARTIGO 2: A VIA CRUCIS DO CORPO: A EXPERIENCIA DO
ADOECIMENTO DA CIRROSE HEPATICA ALCOOLICA E OS
SIGNIFICADOS QUE EMERGEM DESSE PROCESSO

RESUMO: O processo de adoecimento é caracterizado na literatura
como um momento de crise e ruptura, um evento estressor no ciclo vital
do individuo e da familia. A Cirrose Hepética Alcodlica (CHA) é uma
doenca cronica, de curso progressivo e potencialmente letal e quando
diagnosticada faz com que emerjam novas e intensas demandas na vida
do individuo. O presente artigo pretendeu evidenciar a experiéncia e 0s
significados atribuidos por pessoas atendidas em um hospital geral ao
processo de adoecimento da CHA. Trata-se de uma pesquisa qualitativa,
de caréater descritivo-exploratério e de recorte transversal, para a qual
foram selecionados doze participantes com diagnéstico de CHA,
selecionados conforme critérios de inclusdo. O instrumento utilizado para
a coleta de dados foi a Entrevista Semiestruturada e para a organizagéo e
andlise dos dados utilizou-se as premissas da Teoria Fundamentada nos
Dados - TFD (Grounded Theory), com auxilio do software Atlas.TlI,
versao 7.5.7 Os resultados evidenciaram: 1. A relacdo que é estabelecida
€om 0 corpo e a posicdo em que o individuo se coloca a partir dessa
relacdo no momento do adoecimento, sendo que ao longo dos anos de uso
abusivo do alcool, o corpo tem seu controle ditado pelo beber e sua
concretude, em termos de consciéncia desse corpo, é anestesiada e
negada. Constatou-se que somente quando o corpo se impde, com
marcadores bastante dolorosos da doenga, é que ndo ha mais como negar
a sua existéncia e inferiu-se que, é no processo de diagnostico da CHA,
gue acontece a quebra ou pelo menos o enfraquecimento da negacéo do
beber prejudicial. 2. No momento de localizar e entrar em contato com a
doenca ja instalada é o pragmatismo que a define, ou seja, a doenga €
significada por meio dos sintomas e altera¢gdes marcados no corpo. 3. A
doenca CHA ¢ significada como punigdo, como um castigo pelo uso do
alcool, 0 que conduz a uma posi¢cdo do individuo em relagdo ao
enfrentamento, expressa pela necessidade de precisar passar e suportar
esse sofrimento para se redimir. Concluiu-se que tomar o fenémeno da
CHA, sua experiéncia e os significados que emergem, a partir da
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perspectiva da complexidade, implica considerar que néo se trata somente
da doenca, de seu processo diagnostico, da definicdo e vivéncia de um
tratamento, mas de um processo em que estdo imbricados tanto uma série
de aspectos visiveis, concretos, como todo um contexto determinado por
crencas e valores do individuo, vinculados a doenca e ao adoecer, que
afetam decididamente a posicéao do individuo no enfrentamento e que séo
importantes norteadores na construgcdo dos significados e de serem
considerados na escuta da pessoa e sua rede, no contexto de intervencdo
em saude

Palavras-chave: Doenca cronica; Cirrose hepética alcodlica; Doenca
hepética alcodlica; Significados.

ABSTRACT: The process of illness is characterized in the literature as a
moment of crisis and rupture, a stressful event in the life cycle of the
individual and the family. Alcoholic Hepatic Cirrhosis (ALC) is a chronic
disease, progressive and potentially lethal and when diagnosed causes
new and intense demands emerge in the life of the individual. This article
aimed to highlight the experience and meanings attributed by people
attended in a general hospital to the illness process of ALC. This is a
qualitative, descriptive-exploratory and cross-sectional study, for which
twelve participants with ALC diagnosis were selected, selected according
to inclusion criteria. The instrument used for the data collection was the
Semistructured Interview and for the organization and analysis of the data
the Grounded Theory premises were used, using Atlas. Tl software,
version 7.5.7. Results showed: 1. The relationship that is established with
the body and the position in which the individual is placed from this
relation at the time of illness, and that throughout the years of abusive use
of alcohol, the body has its control dictated by the drink and its
concreteness, in terms of consciousness of this body, is anesthetized and
denied. It was found that it is only when the body imposes itself, with
very painful markers of the disease, that it is no longer possible to deny
its existence and it has been inferred that it is in the diagnostic process of
ALC that the break occurs or at least the weakening of the denial of
harmful drinking. 2. At the moment of locating and getting in touch with
the already installed disease is the pragmatism that defines it, that is, the
disease is signified through the symptoms and marked changes in the
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body. 3. The ALC disease is signified as a punishment for the use of
alcohol, which leads to a position of the individual in relation to the
confrontation, expressed by the need to pass and endure this suffering to
be redeemed. It was concluded that taking the ALC phenomenon, its
experience and the meanings that emerge from the perspective of
complexity, implies considering that it is not only the disease, the
diagnostic process, the definition and experience of a treatment, but a
process in which both a series of visible and concrete aspects are
interwoven, as well as a whole context determined by the individual's
beliefs and values, linked to illness and illness, which decisively affect
the individual's position in the confrontation and who are important
guiding factors in the construction of the meanings and of being
considered in the listening of the person and his network, in the context
of health intervention.

Keywords: Chronic disease; Alcoholic liver cirrhosis; Alcoholic liver
disease; Meanings.
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5.3 ARTIGO 3: A REDE SOCIAL SIGNIFICATIVA NO CONTEXTO
DO PROCESSO DE ADOECIMENTO DA CIRROSE HEPATICA
ALCOOLICA

RESUMO: A cirrose hepética alcodlica (CHA) é caracterizada como
uma doenga cronica, de curso progressivo e potencialmente letal, cujo
tratamento é sintomatico e sua estabiliza¢do, nos casos mais graves, esta
condicionada a realizacdo de um transplante hepéatico. Configura um
contexto em que h& a necessidade de acionamento de vinculos para a
corresponsabilizagdo pelo cuidado. Consoante isso, esse trabalho
objetivou analisar a estrutura, atributos e funcdes dos vinculos das redes
sociais significativas constituidas por pessoas com diagnostico de CHA,
atendidas em um hospital geral. Para tal, a pesquisa se constituiu como
qualitativa, de carater descritivo-exploratério, abrangendo doze
participantes com diagnostico de CHA, atendidos no Ambulatdrio de
Hepatologia Geral e Transplante Hepéatico, do Servico de
Gastroenterologia e Hepatologia de um hospital geral. Os instrumentos
utilizados para a coleta de dados foram a Entrevista Semiestrurada e o
Mapa de Redes. A metodologia que guiou o processo de analise foi a
Teoria Fundamentada nos Dados — TFD (Grounded Theory — GT). Como
resultados tem-se que: 1. As redes constituiram-se como pequenas e
médias, compostas pelas relacbes familiares, de amizade e relagdes
comunitarias, com maior densidade nos vinculos da Familia. 2. O
predominio dos vinculos significativos foi com figuras do sexo masculino
e 0s vinculos mais proximos e que se relacionam diretamente com o
cuidado, sdo predominantemente com figuras do sexo feminino. 3. O
cuidado se organiza por niveis de interacdo com o participante, sendo que
guanto mais proximas e intimas séo as relagbes, maior é o desempenho
de fungdes ligadas diretamente ao cuidado cotidiano em todos os &mbitos
(apoio emocional, guia cognitivo e de conselhos, regulacdo - ou controle
social, e auxilio material e de servigos). Conforme as relagfes se
distanciam em nivel de intimidade, as funcdes que predominam séo de
carater pragmatico e instrumental (companhia social e auxilio material e
de servicos), configurando-se como de apoio e suporte aos vinculos mais
préximos. 4. Houve uma aproximagdo com os vinculos familiares ap6s o
diagndstico e uma ruptura com os vinculos da rede configurada antes da
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doenca e ligada ao uso abusivo e cronico do alcool. 5. A relagdo com os
servicos de salde e agéncias sociais aparecem de forma ambivalente e
restrita. 6. H4 um movimento de ruptura nas relacdes de trabalho, que séo
praticamente inexistentes nesse momento de vida dos participantes.
Conclusdes: Os dados que emergiram expressaram que a CHA tensiona
os vinculos relacionais em todos os setores da vida do individuo e, nesse
sentido, conhecer a radiografia dos vinculos e a trama relacional que se
estabelece a partir do adoecimento da CHA permite as equipes de salde
responsaveis pelo planejamento do cuidado desses individuos, ampliar as
possibilidades de visibilizacdo e de acionamento de pessoas que podem
ser corresponsaveis, de modo efetivo, pelo cuidado, haja vista serem
reconhecidas pelos préprios individuos como significativos e exercendo
funcges relevantes em sua vida.

Palavras-chave: doenga cronica; cirrose hepética alcodlica; rede social.

ABSTRACT: Alcoholic liver cirrhosis (ALC) is characterized as a
chronic, progressive and potentially lethal disease, the treatment of which
is symptomatic and its stabilization, in the most severe cases, is
conditioned to the performance of a liver transplant. It sets up a context
in which there is a need to trigger links for co-responsibility for care.
Accordingly, this work aimed to analyze the structure, attributes and
functions of the links of the significant social networks constituted by
people diagnosed with ALC, attended in a general hospital. To do this,
the research consisted of a qualitative, descriptive-exploratory, covering
twelve participants with ALC diagnosis, attended at the General
Hepatology Outpatient Clinic and Hepatic Transplant, from the
Gastroenterology and Hepatology Service of a general hospital. The
instruments used for the data collection were the Interview Semi-
structured and the Network Map. The methodology that guided the
analysis process was Grounded Theory (GT). The results show that: 1.
The networks were small and medium-sized, composed of family
relationships, friendship and community relations, with greater density in
the Family ties. 2. The predominance of significant ties was with male
figures and the closest ties that are directly related to care are
predominantly female figures. 3. Care is organized by levels of interaction
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with the participant, and the closer and more intimate the relationships,
the greater the performance of functions directly related to daily care in
all areas (emotional support, guidance and counseling, regulation - or
social control, and material and service assistance). As relationships
distance themselves in the level of intimacy, the predominant functions
are of pragmatic and instrumental character (social company and material
and service aid), configuring themselves as support and support to the
closest bonds. 4. There was an approximation with the family ties after
the diagnosis and a rupture with the network links configured before the
disease and linked to the abusive and chronic use of alcohol. 5. The
relationship with health services and social agencies appears ambivalent
and restricted. 6. There is a movement of rupture in labor relations, which
are practically nonexistent in this moment of life of the participants.
CONCLUSIONS: The data that emerged expressed that the ALC stresses
the relational links in all the sectors of the individual's life and, in this
sense, to know the radiography of the links and the relational network that
establishes from the illness of the ALC allows the health teams
responsible for the planning of the care of these individuals, to increase
the possibilities of visibility and activation of people who can be
effectively co-responsible for care, since they are recognized by the
individuals themselves as significant and performing relevant functions
in their lives.

Keywords: chronic disease; alcoholic liver cirrhosis; social network.



98

4 DISCUSSAO INTEGRADA

O objetivo do presente trabalho centrou-se na compreensdo da
dinamica relacional das redes sociais significativas configuradas nesse
processo. Diante do exposto nos capitulos anteriores, pretendeu-se aqui,
retomar os principais achados para compor uma discussdo integrada dos
dados, de modo a cumprir com o demarcado pela perspectiva da
complexidade — pressuposto epistemoldgico que fundamentou toda a
pesquisa — na qual a construcdo do conhecimento pauta-se pelo
movimento de religar, articular, relacionar os dados, numa proposta de
reflexdo que considera a realidade como multidimensional,
multideterminada e complexa, favorecendo uma compreensdo de saude e
doenca como processos interconectados e multifacetados, que acontecem
em contexto e sdo engendrados em interacao.

Destarte, 0 mapeamento da producdo cientifica, nas bases de
dados pesquisadas, trouxe a tona que o conhecimento produzido em
relacdo a rede social significativa no contexto da CHA, restringe-se ao
momento do transplante hepético, ndo tendo sido encontradas publicacdes
que trabalham essa relagdo ao longo do processo de adoecimento,
constatando-se a auséncia de literatura relacionada a rede social no
periodo que abrange desde o recebimento do diagndstico ao momento em
gue se aventa a possibilidade do transplante hepatico. E, nesse contexto
do transplante, foi observado na literatura que as redes sdo trazidas a baila
e analisadas apenas sob a perspectiva das equipes de salde, evidenciando
de que lugar parte o olhar para esse fendbmeno. Destacou-se que funcoes
especificas sdo dadas as redes por parte dos profissionais, quais sejam: de
cotejamento de informacdes e de vigilancia em relagdo a manutencédo da
abstinéncia do uso de alcool.

Consoante isso, identificou-se que a rede se torna protagonista
eminentemente para atender a necessidades das equipes de salde, bem
COmo que as pessoas acionadas sdo as que se encontram mais proximas
ao paciente e ao alcance e visibilizacdo imediata das equipes,
correspondendo, principalmente a familia nuclear. Os vinculos que
constituem a rede social significativa configurada em torno do paciente e
gue congrega outras pessoas que gravitam em seu universo relacional,
encontram-se invisibilizados, restringindo as possibilidades de
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acionamento enquanto possibilidade de corresponsabilizacdo pelo
cuidado. Essa constatacdo corrobora com o estranhamento que gerou 0
presente trabalho, de que as redes sociais significativas, ao longo do
processo de adoecimento da CHA, permanecem invisibilizadas.

A investigacdo demarcou, também, como objeto de analise, o
processo do adoecimento enquanto contexto de experiéncias e gerador de
significados. Nesse sentido, destacou-se no percurso da experiéncia do
adoecer da CHA, como se constitui a relagdo com o corpo, no momento
em que esse individuo se percebe doente. Um dado que emergiu de
maneira reiterada nas narrativas foi a necessidade de existir e de ser em
um corpo adoecido, corpo que até esse momento parecia estar anestesiado
pelo uso do alcool. Na medida em que néo ha possibilidade de evitar sentir
a sua deterioracdo, esse corpo se imp&e de forma dolorosa a realidade do
individuo, o qual se expressa e representa a sua autoimagem por meio da
dor e dos sintomas, inclusive apreendendo uma nova nomenclatura para
descrever a si e a seu corpo.

O significado da doenca emerge nesse cenario como punicao e
peniténcia em funcdo do uso de alcool, sendo o sofrimento representado
pelo corpo dolorido, limitado e que precisa ser suportado pelo individuo,
0 caminho pelo qual ele vive essa peniténcia. Tais significados estdo
relacionados as crencas e valores que emergem da historicidade da
construcdo dos conceitos de saude, doenga e sofrimento na sociedade
ocidental, balizados principalmente, pela tradicdo judaico-cristd, em que
o0 sofrimento é uma maneira de redencdo em relacdo a comportamentos
valorados como negativos. A concretude e o pragmatismo por meio dos
quais os participantes compreendem e significam o adoecimento precisa
ser tema de andlise e consideracdo no planejamento das intervencgdes
psicoldgicas e do cuidado como um todo, haja vista influenciarem a
maneira com que os individuos se relacionam com as demandas advindas
da convivéncia e do enfrentamento da doenca. Ainda, cabe aqui a reflexdo
sobre a dicotomia entre corpo-mente que esse discurso encerra, que
desconsidera o corpo enquanto fendmeno historicamente situado, ndo
neutro e fundamental na construcéo e expressao da subjetividade, tendo
repercussdo decisiva nos processos de salde e doenca.

O processo de adentrar a andlise das redes sociais significativas
desenhadas na perspectiva e protagonismo das pessoas que vivenciam o
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processo de adoecimento da CHA, revelou as nuances e 0s movimentos
dos vinculos, possibilitando uma radiografia das relacdes que se
configuraram especificamente em torno do processo de adoecimento.
Esse aprofundamento no universo relacional dos participantes
possibilitou vislumbrar os movimentos de aproximacao e afastamento das
pessoas, num tracado que, embora estatico e singular a esse momento, se
torna vivo na compreensao da dinamica e histdria dessas relages.

Evidenciou-se que a doencga afeta e gera tensionamentos em
todos 0s ambitos da rede, que se reorganiza de modo especifico para esse
momento da vida dos participantes. As redes se delineiam como pequenas
e médias, compostas principalmente pelas relagbes familiares, de amizade
e relagcGes comunitérias, com maior densidade nos vinculos da Familia. O
maior nimero dos vinculos significativos se da com figuras do sexo
masculino, sendo que os vinculos mais proximos e que se relacionam
diretamente com o cuidado, sdo predominantemente com figuras do sexo
feminino, o que reflete um retrato de quem séo os cuidadores principais
no contexto da CHA. O cuidado se organiza por niveis de interagdo com
0 participante e quanto mais proximas e intimas séo as relag@es, maior é
0 desempenho de fungdes ligadas diretamente ao cuidado cotidiano em
todos os ambitos. Conforme as relagbes se distanciam em nivel de
intimidade, as funcdes que passam a ser exercidas sdo de carater
pragmatico e instrumental, configurando-se como complementares aos
vinculos mais préximos.

Os vinculos com as equipes de salde sdo trazidos de forma
ambivalente, o que demarca a relevancia dos profissionais incluirem nas
acOes, e aqui se destacam as intervengdes no campo da psicologia, 0
trabalho direcionado as relagGes entre profissionais e pacientes, de modo
a potencializar as possibilidades protetivas desses vinculos e a
explicitacdo acerca dos sentimentos e posicionamentos diante das
necessidades que emergem do cuidado.

Merece destaque, também, a constatacdo de que ha,
decididamente, um movimento de ruptura nas relagdes de trabalho, que
concorre para a diminuicdo da autoestima e da crenca no potencial de
enfrentamento do adoecimento, haja vista o individuo posicionar-se como
inatil e incapaz de gerar algo de positivo para a sua realidade e para a
realidade exterior. Isso remete a necessidade de trabalhar de modo
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ampliado, inserindo a esfera ocupacional ao longo do processo de
adoecimento, adequando as possibilidades laborais as limitagdes
impostas pela doenca, bem como pensar estratégias de readaptacdo e
recolocacdo profissional, com ajuste de expectativas, apos a realizacdo do
transplante hepético, caso ele ocorra.

Fica claro, na andlise dos dados, que ha uma organizacdo das
redes para exercer o cuidado, por meio da distribuicdo complementar das
funcbes, de acordo com o grau de compromisso relacional e a
proximidade do vinculo com o participante. Essa organizacdo, muitas
vezes, ndo aparece no contexto de uma internacdo e precisa ser buscada e
reconhecida, em intervengdes aprofundadas. Tais intervengdes precisam
considerar que conhecer os meandros e contornos das redes sociais
significativas permite provocar conversacdes entre as realidades “Unicas
e multiplas” dos individuos e o contexto dos servigos de satde.

O movimento que emergiu da perspectiva proposta nesse
trabalho trouxe como amago dar voz ao protagonismo do individuo que
adoece, aprofundar e visibilizar a sua rede social significativa, atentando
para que funcGes essa rede exerce, como os vinculos sdo significados,
como diferentes atores se organizam para estar proximos a esse individuo
e que se afasta diametralmente da ideia de uma rede que somente
responde ao papel de vigilancia ou de fornecedora de informacdes. Nesse
sentido, a intervencdo psicolégica pode, por meio da busca e
reconhecimento dessa rede, gerar possibilidades para tornar parceiros e
corresponsaveis pelo cuidado, vinculos que se encontram camuflados
pelo olhar, de certa forma, “acostumado” das equipes para o contexto dos
individuos. Aqui subjaz a ideia da clinica ampliada, com uma proposta de
intervencdo e de politica de atencdo em salide assentada, sobretudo, na
humanizacéo, possibilitando o protagonismo de todos os envolvidos no
processo.

Ainda, as metaforas que aparecem nas narrativas dos
participantes e que permeiam a construcao da anélise, figuram enquanto
mediadoras na integracdo da experiéncia do adoecimento, haja vista que,
por meio da linguagem situam a doenca, sua vivéncia e significados em
um processo conversacional construido na experiéncia e que dizem
respeito a um mundo compartilhado de crencgas, valores e praticas



102

contextualizadas. Ressalta-se que ha pretensdo de aprofundar a
compreensao de tais metaforas em publicacGes futuras.
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CONSIDERAGOES FINAIS

As consideracbes que emergiram do percurso trilhado pelo
presente trabalho possibilitaram, no &mbito dos objetivos propostos e dos
pressupostos epistemoldgicos norteadores, a construgdo de um corpo de
reflexBes que anunciam, de modo contributivo, a complexidade que
permeia o processo de adoecimento da Cirrose Hepéatica Alcodlica
(CHA), evidenciando o entrelacamento de diferentes dimens@es (das
esferas individual, relacional, histérica, social e de aspectos objetivos e
subjetivos), que convergem na compreensdo desse fendmeno e que se
contrap8em a uma concepcao fragmentada de ser humano e dos processos
de salde.

Em relacéo aos aspectos metodoldgicos, verificaram-se algumas
limitacOes no presente trabalho, ligadas ao contexto em que foi realizado,
qual seja a instituicdo hospitalar, que além de possuir regras especificas
para acesso aos participantes, pode fazer emergir uma série de fantasias e
expectativas em relacdo as experiéncias vividas. A especificidade do tipo
de doenga, principalmente no que tange a sua etiologia — o uso abusivo e
cronico do alcool, também pode ser caracterizar como limitagéo, haja
vista ter uma ressonancia direta e singular no mundo relacional do
participante e consequentemente, dos significados gerados. Salienta-se,
ainda, que os dados advém de participantes oriundos de um contexto
sociocultural especifico, a regido Sul do Brasil e precisam ser lidos sob a
luz desse contexto.

Considera-se que a tematica ndo se esgota com esse trabalho,
pelo contrario, abre-se um leque amplo de possiveis novos estudos, tais
como a investigacdo de como a rede configurada em torno da pessoa com
CHA significa o processo de adoecimento e percebe sua posi¢do na
relacdo e no contexto de cuidado, bem como a realizacdo de uma
comparacao entre as experiéncias e significados em relacdo a doenca, de
pacientes com CHA e de pacientes com CHA em situacdo de pds
transplante, objetivando analisar o impacto do significado do transplante
na posicdo em relacdo ao adoecimento, também outra linha de pesquisas
pode ser entrevistar pessoas chaves da rede social significativa para poder
cotejar melhor a sua influéncia nas acbes de salde, entre outras
possibilidades de estudos.
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Afirma-se que o produto final que constitui esse trabalho
respondeu ao seu objetivo principal, bem como gerou subsidios para
defender o pressuposto em que se assentou o questionamento central, qual
seja, de que os significados atribuidos a experiéncia do adoecimento da
CHA e a dinamica relacional das redes sociais significativas nesse
contexto, impactam sobremaneira na vivéncia do processo de
adoecimento e incidem diretamente nas acGes dos servicos de saude. O
presente estudo também possibilitou avancar em uma tematica cuja
producdo cientifica é incipiente no Brasil e que pode subsidiar
diretamente o campo de intervencdo, sustentando uma ética da escuta do
profissional da psicologia, no sentido de ser elemento problematizador de
dindmicas cristalizadas e, por vezes, inefetivas, incorporando a
construcdo de atuagdes comprometidas em assumir e expressar,
radicalmente, a complexidade e multidimensionalidade que permeiam os
processos de cuidado, visando a busca do protagonismo e
corresponsabilidade nas agBes em saude.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E
ESCLARECIDO (TCLE)

&

E

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Programa de Pds-Graduagdo em Psicologia

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Eu, Anne Luisa Nardi, aluna do Programa de P6s-Graduagéo em
Psicologia, da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), convido-
0 (a) a participar do processo de coleta de dados da minha dissertacéo de
mestrado, sob orientagdo da Prof? Dr2 Carmen Leontina Ojeda Ocampo
Moré. Esta pesquisa tem por objetivo compreender a experiéncia do
processo de adoecimento de pessoas com cirrose hepatica alcodlica,
internadas em um hospital geral, bem como as repercussées da rede social
significativa nesse processo.

Os dados obtidos com este estudo serdo relevantes, pois
contribuirdo para a compreensdo de como as pessoas CoOm esse
diagndstico experienciam o processo de adoecimento e como a
configuragdo da rede social significativa dos participantes repercute nesse
processo. Ainda, contribuird para o aperfeicoamento de intervencdes dos
profissionais que trabalham com pessoas com diagndéstico de cirrose
hepatica alcoolica, a fim de oferecer atendimento integral.

A sua participagdo ocorrerd por meio do consentimento em
entrevista-lo (a), através de um roteiro de perguntas relacionadas ao tema
da pesquisa, procedimento este que sera gravado, também com seu
consentimento, e que ndo oferece nenhum tipo de risco a integridade
fisica, mas que podera ocasionar a mobilizacdo emocional diante de
alguns temas. Caso isso ocorra, vocé sera acolhido (a) pela pesquisadora,
gue possui 0s conhecimentos técnicos para realizar a devida atencédo
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psicolégica. E, se necessario, vocé podera ser encaminhado (a) ao Servigo
de Psicologia da instituicdo. Salienta-se que a sua participa¢do nao
interferird no tratamento que vem recebendo no hospital.

A sua participacdo é absolutamente voluntaria e ndo remunerada
e a pesquisadora estara a disposi¢do para qualquer esclarecimento. A sua
recusa em participar da pesquisa ndo implicara em qualquer penalidade
ou prejuizo. Vocé também podera desistir da participacdo da pesquisa a
qualquer momento, sem necessidade de justificativa. O seu nome ou
quaisquer dados que possam identifica-lo (a) ndo serdo utilizados. Havera
total empenho por parte da pesquisadora com a garantia de manutencao
do sigilo e da sua privacidade durante todas as fases da pesquisa, no
entanto, apesar de todos os esforgos, o sigilo pode eventualmente ser
guebrado de maneira involuntéria e ndo intencional (por exemplo, perda
ou roubo de documentos, computadores, pendrive), cujas consequéncias
serdo tratadas nos termos da lei. Os resultados deste trabalho poderéo ser
apresentados em encontros ou revistas cientificas e mostrardo apenas 0s
resultados obtidos como um todo, sem revelar seu nome, instituicdo ou
qualquer informac&o relacionada a sua privacidade. Os resultados serdo
divulgados a instituicdo concedente e aos participantes que tiverem
interesse, apds a defesa da dissertagdo, em data a ser agendada. VVocé nédo
tera nenhuma despesa advinda da pesquisa, mas caso vocé tenha algum
prejuizo material ou imaterial em decorréncia da pesquisa, podera
solicitar indenizacdo, de acordo com a legislacdo vigente e amplamente
consubstanciada.

A pesquisadora responsavel, que também assina esse documento,
compromete-se a conduzir a pesquisa de acordo com o que preconiza a
Resolucdo 466/12 de 12/06/2012, que trata dos preceitos éticos e da
protecdo aos participantes da pesquisa.

Apos ler este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
aceitar participar do estudo, solicito sua assinatura em duas vias, sendo
gue uma delas permanecera em seu poder.

Qualquer informagéo adicional ou esclarecimento acerca deste
estudo podera ser obtido junto a pesquisadora, pelos telefones (48) 99991-
3124 ou (48) 3721-9109. Vocé poderd entrar em contato com a
pesquisadora pelo e-mail: anne.luisa@ufsc.br ou pessoalmente no
endereco profissional: Hospital Universitario Polydoro Ernani de Séo
Thiago — Rua Profa. Maria Flora Pausewang, s/n - Trindade,
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Florian6polis/SC. Vocé também podera contatar o Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos da UFSC pelo telefone: (48) 3721-6094;
pelo e-mail: cep.propesg@contato.ufsc.br; ou pessoalmente na
Universidade Federal de Santa Catarina — Prédio Reitoria Il. Rua
Desembargador Vitor Lima, n°® 222, sala401. Trindade, Floriandpolis/SC.

Anne Luisa Nardi Prof2 Dra. Carmen L. O. O. Moré

Pesquisadora principal Pesquisadora responsavel
Mestranda Orientadora

Eu, . abaixo

assinado, declaro por meio deste documento, meu consentimento em
participar da pesquisa “Cirrose Hepatica Alcoolica: desafios da
visibiliza¢do da rede social significativa”. Declaro ainda, que estou ciente
dos seus objetivos e métodos, consentindo que a entrevista gravada em
audio seja realizada e utilizada para a coleta de dados, bem como, de meus
direitos de anonimato e de desistir a qualquer momento.

Florianépolis, de de 201 .

Assinatura do (a) participante da pesquisa
RG:

APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA
SEMIESTRUTURADA
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Questdes norteadoras para o roteiro de entrevista:

1. Dados de identificacdo e s6cio-demograficos:
Nome (Iniciais):
Idade: Nivel de escolaridade:

Numero de filhos: Idade(s):
Estado civil: () Casado(a) ( ) Unido consensual () ViGvo () Solteiro(a)
() Divorciado(a)/separado(a) () Namorando

Cidade em que reside:

Ha quanto tempo?

() Desde o nascimento

() Ha mais de 30 anos

() Entre 20 e 30 anos

() Entre 10 e 19 anos

() Entre 5 e 9 anos

() Menos de 5 anos

Renda familiar:

() Até 4 salarios

() Entre 5 e 9 salarios

() Entre 10 e 20 salarios

() Entre 21 e 30 salarios

() Entre 31 e 40 salarios
Outro

Religido e/ou crenca espiritual:
() Nenhuma

() Catolica

() Evangélica

() Espirita

() Outra
Tipo de moradia:

() Alugada

() Prépria

() Cedida

() Mora com parentes
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Que outras pessoas moram em sua casa? Pode ser escolhida mais de
uma alternativa.

() Mora sozinho(a)

() Mora com companheiro(a)

() Mora com companheiro(a) e filhos(as)

() Mora com filhos

() Mora com enteados

() Mora com pais (ou pai, ou mée, separadamente)
() Mora com genro/nora

() Mora com irméo(a)

() Mora com amigo(a)

Outros

Trabalha atualmente? () Sim () N&o
Caso positivo, atua como (profissdo/ocupacéo)

Caso negativo, ja trabalhou? () Sim () Néo
Se trabalhou: Em que profissdo?
Quando deixou de trabalhar?
Esta € sua primeira internacdo por causa da cirrose? ( ) Sim ( ) Néo.
Se ndo: Lembra quantas ja teve?

2. Significados e experiéncias relacionados a cirrose hepatica
alcoolica:

Consignia: Vou lhe fazer algumas perguntas sobre a histdria do seu

adoecimento, caso tenha alguma divida ou ndo entenda a pergunta,

ou mesmo se sinta desconfortavel com alguma pergunta, peco que
me sinalize.

a) Quando vocé recebeu o diagnoéstico?

b) Qual o seu entendimento desse diagnéstico?

¢) Qual foi a sua reagéo depois de receber o diagndstico?

d) Quando comecou a ter 0s sintomas, o(a) senhor(a) procurou um
servico de salide, ou alguma forma de saber o que estava
acontecendo?

e) Quais eram as pessoas com as quais o(a) senhor(a) convivia
guando a doenga foi diagnosticada? Alguém préximo a vocé
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percebeu algo? Que participacdo eles tiveram nos primeiros
momentos?

f) Como o(a) senhor(a) enfrenta o adoecimento, hoje em dia?

g) A quem o (a) senhor (a) recorre para lhe auxiliar?

h) Of(a) senhor(a) busca essas pessoas ou elas se disponibilizam?
Como essas pessoas lhe ajudam?

i) O senhor conversa com alguém sobre o que Ihe acontece, em
relagdo a doenga?

j) Desde o momento em que recebeu o diagndstico até hoje, algo
mudou na sua vida? O que o(a) senhor(a) acha que mudou?

k) Qual é o significado da cirrose para o(a) senhor(a)? Ou, se fica
mais facil me diga uma palavra que represente o que é cirrose
o(a) senhor(a).

1) Se pudesse dar um conselho para uma pessoa que esta vivendo
a mesma situacdo que o (a) senhor (a), que conselho daria?

3. A rede social da participante:

Apresentacio do Mapa de Redes e o significado dos circulos e dos
quadrantes.

3.1 Quiais as pessoas da familia o(a) senhor(a) incluiria na sua rede
pessoal, no cendrio da internacdo e auxilio com os aspectos da
doenca? (pessoas importantes nos cuidados necessarios)? Que
proximidade essas pessoas ttm? Que funcbes desempenham?

3.2. Que relagBes de amizade o(a) senhor(a) incluiria nesse mapa?
Que proximidade essas pessoas tém? Que funcbes desempenham?
3.3. Quais as pessoas com as quais o(a) senhor(a) convive, na
comunidade, o(a) senhor(a) entende que seriam importantes na
situacdo que vive em relacdo a doenca? Que proximidade essas
pessoas tém? Que funcbes desempenham?

3.4. Ha alguém da equipe de salide, com quem o(a) senhor(a) teve ou
tem contato ao longo do adoecimento que incluiria no mapa? Que
proximidade essas pessoas ttm? Que funges

desempenham?
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3.5. E nas relacdes de trabalho, hd pessoas que desempenharam
funcGes no enfrentamento da doenc¢a? Que proximidade essas pessoas
tém? Que funcbes desempenham?

3.6. Olhando para 0 Mapa construido, o que vocé pensa sobre ele?
Como foi para vocé participar dessa entrevista? c) Vocé gostaria de
dizer mais alguma coisa?

Depois do Mapa de Redes: Se o(a) senhor(a) pudesse dar um
conselho as pessoas proximas de uma pessoa com o diagndstico de
cirrose hepatica alcodlica, o que diria?
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APENDICE C - MAPA DE REDES GERAL

RELACOES
COMUNITARIAS

Legenda: P1 P2 P3 P4 P6 P7 P8 P9 P10 P11
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