
662

a Doutora em Enfermagem, Professora Associada do Departamento de Enfermagem da Universidade Federal do Paraná (UFPR), Mem-
bro do Grupo de Estudos Multiprofissional em Saúde do Adulto (GEMSA-UFPR) e do Centro de Investigação em Ciência e Tecnologia
da Saúde da Universidade de Évora – Portugal, Bolsista Produtividade do Conselho Nacional de Desenvolvimento Científico e Tecnológico
(CNPq), Curitiba, PR, Brasil.

b Doutora em Sociologia, Professora Coordenadora da Escola de Enfermagem da Universidade de Évora, Investigadora do Centro de In-
vestigação e Estudos de Sociologia do Instituto Universitário de Lisboa (ISCTE-IUL), Lisboa, Portugal.

c Mestre em Enfermagem, Doutoranda pelo Programa de Pós-Graduação em Enfermagem da UFPR, Bolsista do Programa de Apoio a
Planos de Reestruturação e Expansão das Universidades Federais (REUNI), Membro do GEMSA-UFPR, Curitiba, PR, Brasil.

d Enfermeira graduada pela UFPR, Curitiba, PR, Brasil.

Mantovani MF, Mendes FRP, Ulbrich EM, Bandeira JM, Fusuma F, Gaio
DM. As representações dos usuários sobre a doença crônica e a prática
educativa. Rev Gaúcha Enferm., Porto Alegre (RS) 2011 dez;32(4):662-8.

ARTIGO
ORIGINAL

AS REPRESENTAÇÕES DOS USUÁRIOS
SOBRE A DOENÇA CRÔNICA E A PRÁTICA EDUCATIVA

Maria de Fátima MANTOVANIa, Felismina Rosa Parreira MENDESb,
Elis Martins ULBRICHc, Janaína Marielen BANDEIRAd, Fernanda FUSUMAd, Daniela Maria GAIOd

RESUMO

Trata-se de pesquisa qualitativa realizada no período de outubro de 2008 a março de 2009 com 45 usuários maiores
de 60 anos de uma unidade de saúde, com o objetivo de identificar as representações dos usuários sobre a doença
crônica. A obtenção das representações da doença foi feita por meio de entrevistas e, após foram realizadas três
reuniões em grupo, com a média de oito usuários cada. Desta etapa participaram 24 usuários, e os temas oriundos
dos discursos foram os seguintes: “A chegada da doença: fatores explicativos”, “O mistério das transformações
corporais: obrigatoriedade de mudar” e “A importância de aprender e partilhar experiências”. Os participantes
reconhecem os fatores ligados ao aparecimento da doença e de suas incumbências, as transformações necessárias
para continuar vivendo e para postergar complicações valorizam a troca de experiências mediante o diálogo nas
atividades educativas.

Descritores: Doença crônica. Educação em saúde. Promoção da saúde. Cuidados de enfermagem.

RESUMEN

Se trata de una investigación cualitativa realizada durante el periodo de octubre de 2008 a marzo de 2009, con 45 usuarios
mayores de 60 años de una unidad de salud, con el objetivo de comprender las necesidades educativas de las enfermedades
crónicas y las percepciones de los usuarios en el mismo. El diagnóstico educativo fue obtenido por medio de entrevistas. Fueron
realizadas tres reuniones en grupo, con un promedio de ocho usuarios cada. De esta etapa participaron 24 usuarios, y los
temas oriundos de los discursos fueron los siguientes: “La llegada de la enfermedad: factores explicativos”, “El misterio de las
transformaciones corporales: obligatoriedad de mudar”  y “La importancia de aprender y compartir experiencias”. Los
participantes reconocen los factores ligados al aparecimiento de la enfermedad y de sus incumbencias, las transformaciones
necesarias para continuar viviendo y para postergar complicaciones valorizan el intercambio de experiencias mediante el
diálogo en las actividades educativas.

Descriptores: Enfermedad crónica. Educación en salud. Promoción de la salud. Atención de enfermería.
Título: Necesidades de los ancianos en la  enfermedad crónica.

ABSTRACT

This is a qualitative research study held between October, 2008, and March, 2009, with 45 users over 60 years of  age from
a Health Unit, which aimed to identify their representations of  chronic disease. Inerviews were carried out to collect chronic
disease’s representation. Three team meetings were also carried out, with an average of  8 users. Twenty-four (24) users
participated in this step. The themes brought out of  their discourses were: "The arrival of  the disease: explanatory factors";
"The mystery of  the bodyly changes: an obligation to change", and "The importance of  learning and sharing the experience".
Participants recognized the factors related to the disease onset and their commitments, the changes necessary to keep living
and put off  complications, and they also valued the exchange of  experiences through dialogue in educational activities.

Descriptors: Chronic disease. Health education. Health promotion. Nursing care.
Title: User's representations of  chronic diseases and educational practice.
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INTRODUÇÃO

O enfermeiro e os demais profissionais de saú-
de, com a mudança do perfil epidemiológico da
população, vem há muito tempo enfrentando pro-
blemas referentes à adesão ao tratamento dos por-
tadores de doenças crônicas. Para isto, utilizam a
educação em saúde como estratégia na tentativa
de modificar os comportamentos e as representa-
ções das enfermidades, que se agravam à medida
que a população envelhece.

Nos dias atuais, as doenças crônicas são con-
sideradas uma epidemia e um sério problema de
saúde pública mundial, sendo estas a principal causa
de mortalidade e incapacidade prematura na Amé-
rica Latina e Caribe(1). Dentre as enfermidades crô-
nicas destacam-se as cardiovasculares por serem
responsáveis por aproximadamente 30% de todas
as mortes no mundo, no qual a Hipertensão Arte-
rial e a Diabetes Mellitus são os principais fatores
de risco(2).

Para os profissionais de saúde, o desafio no
século XXI é cuidar de uma população de mais de
32 milhões de idosos com nível socioeconômico
baixo e com grande número de doenças crônicas(3).
Estas constituem patologias dominantes na socie-
dade atual, com uma prevalência que continua a
aumentar, e não se definem somente pelos sinto-
mas físicos e psicológicos, persistindo por toda a
vida.

Portanto, a doença acontece entre o sujeito e
seus mundos sociais, e suas alterações são, na maio-
ria das vezes, mais problemáticas do que a doen-
ça, para a qual são prescritos tratamentos(4), cujo
objetivo é controlar sua evolução, de modo a pre-
venir complicações, contribuindo para a diminui-
ção da mortalidade precoce.

O alcance destes objetivos permite a melhoria
da qualidade de vida e da autonomia dos seus por-
tadores se determinados tipos de complicações
incapacitantes forem parcial ou totalmente evita-
dos(4). Neste contexto, a educação em saúde é uma
estratégia recomendada para propiciar aos porta-
dores de doença crônica informações pertinentes
que os faça compreender e vivenciar o processo da
forma mais autônoma possível(5).

Para tanto, utilizam-se metodologias que pro-
piciem a construção/reconstrução do conhecimen-
to mediante a reflexão do sujeito em interação com
o seu meio social(5), as quais serão, portanto, váli-
das se no diagnóstico das atividades educativas

propostas pelos profissionais de saúde forem con-
sideradas as crenças em relação à doença, aos há-
bitos e ao contexto em que vivem os sujeitos alvos
da ação(6).

As atividades educativas em grupo permitem
o debate e a reflexão e trazem resultados expressi-
vos, pois os participantes sentem-se sujeitos ativos
no processo de aprendizagem(7), e podem benefi-
ciar-se com as trocas de experiências que ocorrem
entre os membros(5). Essa prática educativa propi-
cia reais condições de aprendizagem entre os edu-
candos.

Tal pensamento norteia a realização das ati-
vidades em busca da promoção da saúde, pois esta
apoia o desenvolvimento das pessoas através da
informação e da educação em saúde, com vistas à
capacitação das pessoas para possibilitar uma vida
saudável, de acordo com suas necessidades. O in-
tuito é melhorar a qualidade de vida das pessoas
com o enfrentamento das condições crônicas de
saúde, além de aumentar a capacidade de exerce-
rem controle sobre as suas vidas(8).

Assim, as representações dos educandos
acerca da saúde-doença são norteadoras para os
profissionais de saúde, pois, em se tratando de
percepções da doença, a dupla oposição “saúde-
doença” e “indivíduo-sociedade”, parte constituinte
da mesma, dá sentido a esta e tem a função orien-
tadora de condutas. Essas percepções podem atua-
lizar-se e, se partilhadas, podem coexistir em com-
portamentos diferentes(9). Por ser “um evento que
ameaça ou modifica, às vezes irremediavelmente,
nossa vida individual, nossa inserção social e, por-
tanto, o equilíbrio coletivo”(9) a doença produz ne-
cessidade de discurso, de interpretação complexa
e contínua.

Justifica-se a realização deste estudo tendo em
vista a magnitude da doença crônica, a concepção
de que a obtenção das representações possibilita
aos profissionais identificação de questões do pro-
cesso de adoecimento muitas vezes pouco conhe-
cidos, principalmente porque embora haja muitos
estudos que abordam a temática ainda persistem
lacunas neste conhecimento, principalmente se for
considerada  as diferenças existentes entre os usuá-
rios.

Portanto, frente ao exposto, a questão que
norteia este trabalho é “quais as representações
da doença crônica?”. O objetivo foi identificar as
representações dos usuários sobre a doença crô-
nica.
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METODOLOGIA

A pesquisa é de natureza qualitativa e foi rea-
lizada em uma unidade básica de saúde da Prefei-
tura Municipal de Colombo, Região Metropolita-
na de Curitiba, Paraná. A população em estudo foi
constituída por 45 usuários inscritos no Programa
de Hipertensão e Diabetes (HIPERDIA), e que
compareceram a pelo menos uma das reuniões dos
meses de junho, julho ou agosto de 2008.

O projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética
em Pesquisa (CEP) do Setor de Ciências da Saúde
da Universidade Federal do Paraná, em 27 de agos-
to de 2008, Certificado de Apresentação para Apre-
ciação Ética (CAAE) nº 2424.0.000.091-08, depois
da concordância da Secretaria de Saúde do Muni-
cípio de Colombo.

A coleta de dados foi realizada em duas eta-
pas: a primeira uma entrevista domiciliar com du-
ração média de duas horas, após esclarecimentos e
a assinatura do Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE), a qual permitiu a identifica-
ção das necessidades educativas dos usuários para
as reuniões em grupo, que constituíram a segunda
etapa. Dos 45 entrevistados 33 aceitaram partici-
par das reuniões de grupo e foram convidados por
telefone, destes 24 compareceram a pelo menos uma
reunião. Foram realizados três encontros grupais,
com duração de uma hora e meia, com a média de
oito participantes da comunidade e cinco acadêmi-
cos do curso de Enfermagem, sendo um deles o
mediador, e os demais realizavam as tarefas de gra-
vação e auxílio nas atividades educativas.

As reuniões de grupo foram assim organiza-
das: durante os cinco minutos iniciais era feita uma
apresentação dos objetivos de cada encontro e das
dinâmicas que seriam utilizadas na apresentação
de todos os participantes. No tempo restante só os
novos integrantes se apresentavam, e todos diziam
os seus nomes, com sessenta minutos para a dis-
cussão e síntese do tema e trinta minutos finais pa-
ra avaliação e convivência.

Os depoimentos oriundos das reuniões foram
transcritos para compor o corpus de conhecimen-
to que foi analisado mediante a técnica de análise
de conteúdo, e os participantes foram identificados
com a letra S seguida de um número. Foram obti-
das três categorias temáticas: “A chegada da doen-
ça: fatores explicativos”, “O mistério das transfor-
mações corporais: obrigatoriedade de mudar” e “A
importância de aprender e partilhar experiências”.

RESULTADOS E DISCUSSÃO

Os participantes das reuniões de grupo são
17 mulheres e 7 homens com idade variando entre
61 e 94 anos; 9 deles vivem com um companheiro/
cônjuge, 12 são viúvos e 3 separados ou divorcia-
dos; 15 possuem o ensino fundamental incomple-
to, 8 não eram alfabetizados e 1 concluiu o ensino
médio. Em relação à profissão/ocupação, 2 pos-
suem atividade remunerada, 15 são aposentados
ou pensionistas da seguridade social e 7 são do lar.
Observa-se que este perfil é similar ao apresenta-
do em estudos com amostras oriundas de progra-
mas de saúde como este, e a diferença encontra-
se na alta concentração de não alfabetizados(10),
fato comum entre pessoas nesta faixa etária(11).

O tempo de diagnóstico das doenças hiper-
tensão e diabetes variou de 6 meses a 47 anos; a
maioria dos participantes tem hipertensão arte-
rial, 8 possuem diabetes e hipertensão e um de-
les possui apenas diabetes. Todos utilizam a uni-
dade de saúde para tratamento e aquisição dos me-
dicamentos ou os retiram em outras unidades do
município. Concomitantemente ao tratamento me-
dicamentoso, alguns usuários ingerem vários tipos
de chás de ervas, como chá de hortelã, erva cidreira,
capim limão, carqueja e o chimarrão.

A utilização de ervas medicinais como au-
xiliar do tratamento propicia, de certa forma, um
controle destes usuários sobre o seu cotidiano mo-
dificado pela doença(4), pois cada indivíduo, com
base em suas experiências pessoais, manifesta suas
concepções do processo de adoecimento e tratamen-
to, as quais mantêm relações com suas crenças, pen-
samentos e sentimentos. Não há uma preocupação
com a cientificidade na utilização de tratamentos
alternativos, nem mesmo na certeza da efetividade
de suas ações(12).

Ao serem questionados na entrevista sobre o
que “consideravam mais difícil de entender sobre a
sua doença”, direcionaram as suas respostas à mu-
dança de hábitos de vida, aos aspectos fisiopato-
lógicos da doença e suas complicações, à adesão ao
tratamento e à aceitação da cronicidade por eles
e pelos membros da família, como nos depoimen-
tos a seguir:

Por que isto? Por que dá diabetes? De onde vem a do-
ença e por quê? (S 15).

[...] minha família não entende a doença (S 2).
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Aceitar a doença, não sei explicar o que gostaria de
saber (S 1).

Deixar de comer doce; por que os sintomas aparecem?
(S 31).

Como fazer para melhorar a diabetes e a hipertensão
arterial? (S 43).

Nesses trechos observa-se que as dúvidas
apresentadas dão a conotação de que essas pessoas
nunca foram informadas acerca da doença, do tra-
tamento, dos fatores de risco, entre outros aspec-
tos. Estas necessidades educativas identificadas nas
entrevistas serviram de temas para os encontros
em grupo: definição de hipertensão e diabetes, fa-
tores de risco, as complicações das doenças, o tra-
tamento e a cronicidade.

Os assuntos requeridos são similares aos abor-
dados pelos profissionais de saúde quando traba-
lham as questões do diabetes e/ou da hipertensão
em grupos ou individualmente. Em uma pesquisa
bibliográfica realizada sobre educação em saúde e
hipertensão(13), verificou-se que os temas das ativi-
dades educativas, em sua maioria, referiam-se ao
tratamento, ao controle dos fatores de risco e à pres-
crição de cuidados, o mesmo ocorrendo com a ati-
vidade aqui realizada.

Os conteúdos dos depoimentos dos usuários
nas reuniões de grupo propiciaram a construção
de três categorias; a primeira “A chegada da doen-
ça: fatores explicativos” verificou-se que eles não
entendiam o caráter crônico da mesma, pois des-
creveram seu aparecimento aliado a complicações
e narraram formas utilizadas para contornar a sua
aparição, como apontado no trecho a seguir:

Mas teve uma época, que faz uns cinco ou seis anos mas
não sofria de pressão, nada. Não tinha problema ne-
nhum [...] eu era teimoso, não gostava de ir no médico.
[...] Ali no ponto tinha um farmacêutico, eu fui medir
a pressão. Estava 18x20, ele disse, mas está aguentan-
do? Eu melhorei daí, eu estou bom, não estou sentindo
nada e não senti nada lá também. Tinha uma mercea-
ria, eu vou tomar uma dose de conhaque para curar de
vez [...] tomei um conhaque. [...] Ai continuei assim,
daí fui medindo a pressão, daí eu comprei um remédio
lá e não deu certo, e não consegui tomar mais. No mês
de julho, me deu um começo de derrame [...] (S 1).

Observa-se que a procura por recursos de saú-
de ocorreu no momento da agudização de alguns
sintomas, e finalmente, após um início irresoluto

com um tratamento mal feito, houve “um começo
de derrame”, que, sendo um fato novo, incentivou
a procura do tratamento. A busca por alternativas
antes do diagnóstico é referida na literatura, pois
as condutas iniciais antes de procurar um médico
são de apelar para a medicina caseira ou religiosa
ou mesmo para o “farmacêutico”, e só mesmo com
o agravamento da situação é que há a exigência de
um tratamento com profissional de saúde(12).

Aqui também pode se observar que pela falta
de sintomatologia surge a negação do adoecimento,
que também é fator que dificulta não só o início
como a continuidade do tratamento(4,10). “Os doen-
tes fazem sempre escolhas face às pressões da do-
ença e do tratamento”, pois estes nem sempre são
aceitos de imediato, sendo avaliados em termos de
consequências e alterações no cotidiano, fatores
muito mais decisivos que os critérios clínicos(4).

Outro aspecto desta categoria são os fato-
res explicativos para a chegada da doença como o
stress, a correria do dia-a-dia e as alterações pro-
vocadas pelo nervosismo.

Sistema nervoso, nervoso, todo dia, todo dia, até que
leva a pressão a subir por causa do nervoso (S 7).

Verificou-se que há similaridade destes acha-
dos com outros estudos relativos à representação
da hipertensão(10,14), nos quais a doença foi associa-
da a questões emocionais, à modificação da consis-
tência do sangue, a hábitos de vida inadequados
para a saúde, principalmente a dieta.

A categoria “O mistério das transformações
corporais: obrigatoriedade de mudar” expressa o
diálogo ocorrido nas reuniões em grupo, apesar dos
assuntos discutidos durante os encontros serem
oriundos das entrevistas realizadas nos domicí-
lios, o cerne da dúvida são as questões intrínsecas
da fisiologia do corpo que contêm as alterações,
não podem ser visualizados. Ou seja, procuram-se
respostas para questões como “por que mudou?” e
“por que não volta ao normal?”.

Contribuíram [...] mas eu ainda tenho dúvida no que
ocorre no organismo para a pressão subir (S 24).

Este depoimento chama a atenção dos pro-
fissionais de saúde, pois a multicausalidade asso-
ciada à doença crônica remete os indivíduos para
a incerteza e os profissionais para a incapacidade
de elucidarem sobre o que desencadeou a doença.
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Socializados na crença de que a medicina identifica
a causa e cura todos os males, face à doença crônica
essas exigências mantêm-se quando tal crença não
é satisfeita. As seguintes indagações são relevan-
tes: por que a doença surgiu, por que não se cura e
como vai evoluir? A identificação causal da doença
cria importantes pontos de referência na interface
do eu com a sociedade e é igualmente importante
para ajudar a interpretar diferentes aspectos da bio-
grafia de cada um, para realinhar o presente com o
passado e para poder conjugar o presente no futu-
ro(15).

Em relação à necessidade de mudar para con-
tinuar vivendo, os usuários abordam aspectos da
dieta, do abandono de vícios e até da necessidade
de se cuidar para não morrer:

Eu parei de trabalhar, então aí eu não sabia nada de
pressão. Larguei de tudo quanto é tipo de vício. [...]
Como eu disse, você morre e só uma ponte de safena te
salva. Isso foi nos fins dos anos de 79, e daí eu fui apo-
sentado, e dali eu comecei a fazer tratamento até hoje
(S 23).

Eu não gosto muito de comida muito sem sal, mas di-
minuí também, não salgada, mas fui diminuindo um
pouco. Então a gente procura não deixar de fazer, não
sei, eu posso estar até errado, mais também não fazer
tudo aquilo que eu fazia antes (S 3).

A gente tem que levar a sério os remédios! A gente não
quer morrer logo (S 8).

Nota-se que os usuários reproduzem o dis-
curso dos profissionais de saúde em relação às
mudanças necessárias para o controle das doenças
e falam da morte, que é uma possibilidade que
advém do descontrole e das complicações, mas o
medo de morrer pode incentivar a adesão às orien-
tações fornecidas pela equipe de saúde. O discurso
da saúde tem conquistado um público crescente, e
os doentes crônicos que vivem na eminência de
episódios de agudização parecem emergir como
destinatários privilegiados desta ideologia(15).

As mudanças exigidas para continuar viven-
do referem-se aos hábitos e estilos de vida, o uso
de medicamentos prescritos, o controle da dieta, o
abandono dos vícios, permitindo a estes portado-
res de doença crônica manterem-se controlados.
Percebe-se, portanto, que pelo menos momenta-
neamente as questões que eram dúvidas e dificul-
dades de entendimento sobre a doença durante as

entrevistas, nas reuniões em grupo foram sanadas,
mas sabe-se que as mudanças de comportamento
resultantes das atividades educativas, se ocorrerem,
fazem parte de um processo complexo “que inclui
fatores subjetivos e objetivos, como, por exemplo,
o contexto social, econômico e cultural, bem co-
mo as motivações individuais”(5), pois uma das fa-
cetas do doente crônico é a de gerir o seu trata-
mento.

Os doentes crônicos gerem as consequências
da doença na sua vida, na tentativa de manter o
seu papel de intervir como elemento principal do
seu tratamento. O doente utiliza a sua capacidade
de fazer escolhas e atender aquelas que lhe aprouver,
negociando com seu mal-estar e ajustando-se emo-
cionalmente às suas escolhas(4).

Os depoimentos destes usuários corroboram
com outros estudos sobre a temática que também
enfatizam, o controle de fatores estressantes, o lazer
e a tranquilidade de vida. Estes aspectos ligam-se
à aprendizagem que a doença impõe aos doentes.
Eles não são apenas doentes, eles aprendem a ser
doentes. Simultaneamente, a doença dá-lhes a oca-
sião para repensarem a sua vida (passada e presen-
te) e legitima as mudanças que acionam para obte-
rem o controle sintomático(16).

O uso correto da medicação é abordado como
uma necessidade para postergar a morte e conti-
nuar vivendo sem complicações(14). No entanto, esta
adoção do tratamento pelo doente nem sempre lhe
garante melhora dos sintomas da doença, e reside
aí um grande problema, difícil de ser aceito pelos
doentes: por mais que façam, não lhes é garantido
nem a melhora da doença nem que não haverá com-
plicações da mesma. A incerteza, como um marco
decisivo da doença crônica, está mais uma vez pre-
sente nos testemunhos recolhidos.

A morte aparece da mesma forma que em ou-
tros estudos, como uma possibilidade presente no
adoecimento, em que a falta de adesão ao trata-
mento pode trazê-la rapidamente. A morte é uma
perspectiva inexorável presente em muitos discur-
sos dos participantes. Para eles, ou há aceitação e
seguimento do tratamento, ou a vida é encurtada
em alguns anos. A presença do Divino na manu-
tenção da vida também foi lembrada, e a Ele são
atribuídas a melhora ou mesmo as intercorrências
do adoecimento, além de, às vezes, até a cura das
situações crônicas de saúde(10,11).

“A importância de aprender e partilhar expe-
riências” é a terceira categoria e surgiu na avalia-
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ção das atividades educativas nas reuniões de gru-
po, pois estas possibilitaram um espaço livre de tro-
ca de informações, expresso abaixo pelo Sujeito 7,
indo ao encontro do preconizado neste tipo de abor-
dagem, pois ao expressarem suas idéias possibili-
tam melhores condições de cuidado de si e dos ou-
tros(7).

Mas é por que nós estamos aqui? O que nós estamos
fazendo aqui? Aprendendo. Não é verdade? Nós es-
tamos aqui aprendendo. Agora qualquer um de nós com
uma pequena palavra pode trazer grande proveito para
o outro. Às vezes até um pensamento (S 7).

Porque a gente hoje em dia tem que aprender também
pra viver um pouco mais, porque a minha família, to-
dos eles morreram cedo também, meu pai e minha mãe
de pressão alta e diabetes, porque naquela época não
tinha assim reuniões e também no sítio eles não enten-
diam nada. Então, meu marido não é muito assim, ele
não quer nem participar [...] e depois que eu comecei a
vir nas reuniões e tomar remédio da pressão eu faço
caminhada e faço exercício, nossa, me sinto uma meni-
na (S 3).

Pode-se perceber que há uma preocupação em
partilhar as experiências pessoais, e que estas in-
fluenciam e colaboram com o aprender do outro,
pois cada um, baseado no que viveu em relação à
doença, manifesta as suas concepções do processo
de adoecimento de acordo com suas crenças(10), esta
partilha de experiência(16), tão característica dos
doentes crônicos, visa romper com a solidão e o
isolamento e está no centro das motivações daque-
les que procuram os grupos de autoajuda. Neles
encontram o apoio, um discurso semelhante sobre
a doença, os seus sintomas e as crises de agudização
e aprendem a cuidar diariamente de sua doença.
Esta troca de experiências permite ainda aos do-
entes perceberem que o seu caso não é único e, as-
sim, encontram pontos de referência para organi-
zarem as suas atividades de compreensão e con-
trole da sua patologia.

Neste estudo, a participação foi valorizada
pelos usuários, que assinalam que as questões dis-
cutidas ajudam a viver mais e melhor, pois com “a
efetiva participação comunitária é possível assegu-
rar sustentabilidade e efetividade das ações de saú-
de”(13), além de incentivar a autonomia dos sujeitos
“reconhecendo-os como portadores de um saber
que, embora diverso do saber técnico-científico, não
deve ser deslegitimado pelos serviços”(13), corro-

borando, portanto, com a perspectiva da promo-
ção da saúde, que preconiza a participação ativa dos
sujeitos e a sua corresponsabilização em assuntos
de saúde.

CONSIDERAÇÕES FINAIS

As necessidades apontadas pelo grupo em re-
lação à doença crônica são as normalmente iden-
tificadas como importantes pelos profissionais de
saúde, cujo discurso é o de respeitar o contexto e a
subjetividade dos seus portadores. Temos que re-
fletir até que ponto as dificuldades sentidas por eles
não são, de alguma maneira, induzidas por aquilo
que constantemente insiste-se em abordar. Se o que
eles necessitam é que se continue a falar da doen-
ça, é dela que deve ser falado, até que se esgotem as
dúvidas e que haja minimamente compreensão do
processo de adoecimento crônico. Isto significa que
os profissionais têm que encarar os doentes crô-
nicos como seus parceiros na produção e informa-
ção de cuidados, e não como meros destinatários
ou receptores dos mesmos.

Significa também que os saberes que o doen-
te vai adquirindo, ao longo do tempo, vão sendo
apropriados e destinam-se a satisfazer as necessi-
dades inerentes a cada fase da doença. Neste sen-
tido, é sempre o doente e a sua necessidade que co-
manda o processo de aquisição de informação, e não
o profissional, porque nem todos os doentes ex-
perimentam da mesma forma o processo através
do qual têm que aprender a “ser doentes” (ao con-
trário da doença aguda em que “estavam doen-
tes”).

As categorias de representação das necessi-
dades demonstram que, apesar de toda mídia em
torno da prevenção dos fatores de risco para os
problemas cardiovasculares, há lacunas muito im-
portantes no conhecimento, as quais podem estar
relacionadas com o nível de instrução dos partici-
pantes ou mesmo com a aceitação da condição crô-
nica.

Em relação à atividade educativa de enferma-
gem considera-se que é necessário continuar bus-
cando diagnósticos, representações de processos
de adoecimento no contexto em que a população
alvo da educação em saúde esteja inserida, e man-
ter o diálogo, pois ele propicia a troca de experi-
ências extremamente importante na promoção
da saúde dos portadores de doença crônica.
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