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RESUMO

O objetivo desta pesquisa foi verificar a relacdo entre as representagdes
sociais da doenca renal cronica e da hemodidlise e a qualidade de vida
em saude dos pacientes que realizam hemodidlise. Para tanto, buscou-se
descrever a representacdo social desses temas para entdo averiguar as
possiveis relacfes entre eles. Participaram deste estudo 25 pessoas que
realizam hemodialise, 12 do sexo feminino e 13 do sexo masculino.
Foram considerados critérios de inclusdo dos participantes: idade
superior a 18 anos, estar no programa de hemodialise ha pelo menos seis
meses, estar clinicamente estavel, ter capacidade de compreensdo
adequada para responder a entrevista e aceitar participar da pesquisa.
Como critério de exclusdo de participantes foi utilizado o histdrico de
realizacdo de transplante renal. Como instrumento para coleta de dados
foi empregada a técnica da entrevista. Foram apresentadas questdes
abertas no inicio da entrevista com trés temas indutores: doenca renal
crbnica, hemodialise e qualidade de vida. Em seguida foi aplicado um
instrumento para avaliar a qualidade de vida, o WHOQOL - Bref. Por
fim, apresentadas questbes de caracterizagdo da amostra: sexo, idade,
escolaridade, renda e local de domicilio. Para a analise do material
textual obtido por meio das entrevistas foi realizada uma analise lexical
e uma classificacdo hierarquica descendente de segmentos de texto, com
auxilio do software IRAMUTEQ, e uma analise de contetdo do tipo
tematico-categorial. O instrumento WHOQOL — Bref ndo possui uma
classificacdo numérica quanto a qualidade de vida, e sim uma escala
analdgica de 0 a 100, sendo o critério utilizado a comparacdo: quanto
maior o escore, maior é a qualidade de vida, e quanto menor o escore,
menor serd qualidade de vida. A andlise final do instrumento foi
efetuada através da utilizacdo do software estatistico Statistical Package
for the Social Sciences - pacote estatistico para as ciéncias sociais
(SPSS), aplicando a sintaxe especifica do instrumento. Dos dados
obtidos neste estudo pode-se concluir que houve uma avaliacdo
predominantemente positiva da maioria dos dominios que compdem o
instrumento. Portanto, com relagcdo a qualidade vida, a maioria dos
participantes apresentou-se satisfeita. Quanto ao significado da doenca



renal cronica, foi atribuido por alguns entrevistados como negativa,
sendo esse muito atrelado ao significado do tratamento, uma vez que a
hemodialise é considerada um tratamento dificil e que causa
dependéncia. Nesse estudo observou-se que a hemodialise esta,
principalmente, ligada a concepcéo de sofrimento. A necessidade do
tratamento € percebida por muitos como uma dependéncia. A partir das
entrevistas observou-se que a dependéncia acontece porque 0s pacientes
sentem resultados favoraveis do tratamento e tém medo do progndéstico
caso 0 abandonem. A hemodidlise representa a possibilidade de viver
mais tempo e o alivio dos sintomas da doenca para muitos pacientes.
H4, também, a concepcdo da hemodiélise como salvagdo, um aspecto
ligado a religiosidade. Nesse sentido, a hemodiélise € considerada como
“algo de Deus” ou “uma graga”, sendo aceita como a unica forma de
sobrevivéncia. Porém, nesse estudo emergiram também aspectos
negativos relacionados ao tratamento. As dificuldades apontadas pelos
entrevistados dizem respeito principalmente as limitacBes quanto a
alimentacdo e ingestdo de liquidos, dificuldades em realizar diversas
atividades, trabalhar e em fazer algumas mudancas necessarias na rotina.
Concluiu-se que as representacdes dos pacientes sobre a doenca renal
crbnica e sobre o tratamento tém aspectos que estdo relacionados e,
portanto, se compartilham. Os principais temas que se compartilham
dizem respeito as limitacbes impostas pelo tratamento, e que s&o
decorréncias da doenca, bem como a rotina que se estabelece devido a
necessidade de fazer hemodialise. Considera-se, portanto, que a
representacdo do tratamento esti atrelada & concepcdo da doenca,
constituindo uma parte dessa Ultima. A representacdo social do
tratamento como algo que proporciona alivio dos sintomas da doenga e
expectativa de prolongamento da vida tem relagcdo com o incremento da
qualidade de vida dos participantes, que nesse estudo pode ser
considerada boa.

Palavras-chave: RepresentacBes sociais; doenca renal crénica;
hemodiéalise; qualidade de vida.
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ABSTRACT

The aim of this research was to verify the relation between chronic
kidney disease and hemodialysis social representations and the quality
of life in health of patients on hemodialysis. For this, this study tried to
identify the social representation of these themes and then investigate
the possible relationships between them. The study included 25 people
on hemodialysis, 12 female and 13 male. The criteria to participate in
this study was: age over 18 years, being in hemodialysis for at least six
months to be clinically stable, have the capacity to understanding the
interview and accept participate. The exclusion criteria of participants
was the historical of renal transplantation. The data were collected
through a semi-structured interview realized during the hemodialysis
session. The interview was about three inductors topics: chronic kidney
disease, hemodialysis and quality of life. Then instrument that was used
to measure the quality of life was the WHOQOL - Bref. And the
questions about the sample characterization were the following: gender,
age, education, income and place of domicile. For the analysis of textual
material obtained through the interviews was used a lexical analysis was
performed and a downward hierarchical classification of text segments,
with the aid of IRAMUTEQ software, and a content analysis of the
thematic-categorical type. The WHOQOL - Bref not have a numerical
rating on the quality of life, but an analog scale of 0 to 100, with the
criteria used to compare: the higher the score, the higher the quality of
life, and the lower the score , the lower quality of life. The final analysis
of the instrument was performed using the statistical software Statistical
Package for Social Sciences - statistical package for social sciences
(SPSS) by applying the syntax specifies. The analysis of data obtained
from the application of the WHOQOL - Bref allowed concluded that
there was a predominantly positive assessment of most of the areas that
make up the instrument. Therefore, with respect to quality of life, most
participants were satisfied. Some respondents attributed a negative
meaning to chronic kidney disease, the meaning is very tied to the
meaning of the treatment, since hemodialysis is considered a difficult
treatment. In this study we observed that hemodialysis is mainly linked



to the suffering. Each patient assigned meanings to the disease and
treatment based on their own experiences. The need for treatment is
perceived by many as a dependency. From the interviews it was noticed
that the dependence is due to the favorable feelings that the patients feel
when the treatment was successful and are afraid the prognosis without
hemodialysis. Hemodialysis is the possibility to live longer and the
relief of symptoms of the disease for many patients. There is also the
concept of hemodialysis like a salvation, an aspect linked to religiosity.
In this sense, hemodialysis is considered as "something of God" or a
"grace” and due of this the treatment was accepted as the only way of
survival. However, in this study emerged also negative aspects related to
treatment. The difficulties mentioned by the interviewers relate mainly
to the limitations on the food and fluid intake, difficulties in performing
various activities, work and make some necessary changes in routine.
We conclude that the representations of patients on chronic Kidney
disease and treatment have aspects that are related and therefore are
shared. The main themes that are shared concern limitations imposed by
the treatment, and which are consequences of the disease and the routine
is established due to the need of hemodialysis. It is considered,
therefore, that the representation of the treatment is related to the design
of the disease, constituting a part of the latter. The social representation
of treatment as something that provides relief from the symptoms of the
disease and prolonging life expectancy is related to the increase in the
quality of life of participants, which in this study can be considered
good.

Keywords: Social representation; chronic kidney disease; hemodialysis;
quality of life.
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1 INTRODUCAO

Nas Ultimas décadas em diversos paises, inclusive no Brasil,
ocorreram intensas transformacdes demograficas e epidemioldgicas,
resultando na queda da fecundidade e reducdo da mortalidade infantil e
de mortes por doencas infecciosas com aumento da expectativa de vida
e do ndmero de idosos na populacdo total. Tais fatos somados as
modificacBes nos habitos alimentares, sedentarismo e ao grande
consumo de tabaco e alcool, resultaram no crescimento de doencas
cronicas na populagdo, que ja é considerado um grave problema de
Saude Publica (Lessa, 1998).

Doenga crbnica é considerada uma condicdo que afeta, por mais
de trés meses, as atividades diarias de uma pessoa e que pode causar
hospitalizagdo pelo periodo minimo de um més por ano. De modo geral,
sdo doengas que provocam alteracfes patologicas irreversiveis e
apresentam um longo periodo de laténcia e curso assintomatico
prolongado.

S0 consideradas as principais doencas cronicas: doengas
cardiovasculares, doengas respiratorias cronicas, diabetes, cancer
(Schmidt et al., 2011) entre outras, como a insuficiéncia ou doenca renal
cronica (Barbosa et al., 2006). Muitas dessas doengas estdo ligadas ao
envelhecimento da sociedade, tabagismo, sedentarismo, consumo de
alcool, relacdo sexual desprotegida, dieta inadequada, além da
predisposicdo genética (Veras, 2011). Portanto, sdo fatores de risco
comuns e modificaveis, como dieta, sedentarismo e tabagismo que estdo
na base das causas das principais doencas cronicas e explicam a maioria
das mortes decorrentes dessas doencas em homens e mulheres de todas
as idades (OMS, 2005).

Dentre as doengas cronicas destaca-se a doenca renal crénica
(DRC)", que emerge como um problema de satde publica devido ao
crescimento do nimero de casos em todo 0 mundo e ao alto custo dos
tratamentos (Moreira, Fernandes, Monte, & Martins, 2008). Trata-se de
uma doenga cujo tratamento € longo e para a qual ainda ndo foi

! A doenca renal cronica (DRC) anteriormente era chamada insuficiéncia renal
cronica (IRC), definida como a perda da fungédo dos rins de forma progressiva e
irreversivel. O termo DRC é mais abrangente, pois considera todos os pacientes
com alguma lesdo renal, independente da taxa de filtracdo glomerular
(Warnock, 1997). Por isso, neste estudo seré adotado o termo DRC.



22

descoberta uma cura. Essa patologia consiste em lesdo renal e perda
progressiva e irreversivel da funcdo renal, em sua fase mais avancada 0s
rins ndo mais conseguem garantir a homeostase do corpo, ou seja, a
normalidade do meio interno. Uma vez que o sistema renal é
fundamental para a manutencdo do equilibrio hidroeletrolitico e
metabdlico do organismo (Flores & Thomé, 2004), a doenca, quando
ndo controlada e tratada de forma inadequada pode levar a 6bito, por
isso a exigéncia de um tratamento rigoroso (Fortes, 2000).

Os principais grupos de risco para o desenvolvimento da doenca
sdo portadores de hipertensdo arterial, de diabetes mellitus ou que
possuem historia familiar da doenca. Outros fatores sdo as
glomerulopatias, doenca renal policistica, doengas autoimunes,
infeccOes sistémicas, infeccdes urinarias de repeticdo, litiase urinaria,
uropatias obstrutivas e neoplasias (Brasil, 2006).

Inicialmente, apds diagnostico da DRC, o paciente realiza o
tratamento conservador, cujo objetivo é conservar as funcles
remanescentes dos rins com a utilizacdo de medicacOes e restricdes
alimentares. Quando os tratamentos iniciais (ndo dialiticos) ja ndo forem
eficazes, sendo detectada encefalopatia urémica (disfuncéo cerebral),
pericardite (inflamacdo do pericardio), acidose (elevada acidez do
sangue), insuficiéncia cardiaca ou concentracdo muito elevada de
potassio no sangue (hiperpotassemia), passa-se a considerar tratamentos
de substituicdo, como a dialise e o transplante de rim (Riella, 2010).

Estima-se que 40 individuos necessitam de terapia de
substituicdo renal por 100.000 habitantes no pais (Brasil, 2004). De
acordo com o Censo de Dialise da Sociedade Brasileira de Nefrologia
(2013) referente ao ano de 2013 o total estimado de pacientes em
tratamento dialitico naquele ano era de 100.397, incluindo a hemodialise
tradicional e os demais tipos de dialise. Desse total, 84% realizavam o
tratamento através do SUS (Sistema Unico de Salide) e 16% por outros
convénios. Estima-se que s6 em 2013 na regido sul houve 5.249 novos
pacientes em dialise. A taxa de mortalidade anual foi de 17,9% em 2013
e 0 nimero estimado de 6bitos em pacientes em dialise foi de 17.944 em
todo o Brasil.

Ainda de acordo com esse Censo, 62,6% dos pacientes em
dialise no pais encontravam-se na faixa etaria de 19 a 64 anos e 26,7%
na faixa de 65 a 80 anos. Quanto a sorologia positiva para Hepatite B, C
e HIV, estima-se que 1,4% dos pacientes apresentavam sorologia
positiva para hepatite B, 4,2% para hepatite C e 0,7% para HIV.
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Por didlise entende-se o processo de extragdo dos produtos
residuais e do excesso de agua do corpo. Os métodos de dialise
compreendem a hemodiéalise e a dilise peritoneal. Na dialise peritoneal,
segundo Sorkin e Blake (2003), é infundido no interior da cavidade
abdominal um liquido composto de uma mistura especial de glicose e
sais responsavel por retirar as substancias toxicas dos tecidos. Devido a
necessidade de repetidas puncgdes abdominal para sua realizagdo, na
década de 1960, a dialise peritoneal foi substituida pela hemodialise
(Toporovski, 1990).

A hemodidlise é a extracdo do sangue do corpo, bombeando-o
para o interior de um aparelho que filtra as substincias toxicas,
devolvendo a pessoa o sangue purificado (Berkow & Beers, 2004). Essa
é a terapia de substituicdo renal mais utilizada, estima-se que ela é
realizada por 90% dos portadores de doenca renal cronica (Ajzen &
Schor, 2005).

A frequéncia com que é realizada a dialise depende do nivel da
funcdo renal remanescente. Geralmente, o procedimento é realizado trés
vezes por semana com duragdo de trés a quatro horas por sessdo. Sendo
assim, os pacientes em hemodialise passam, em média, 40 horas
mensais ligados a uma maquina e monitorados por profissionais da
salde. Devido a retirada rapida de liquido e eletrdlitos do espago
extracelular algumas complicacbes podem acontecer durante a
hemodialise, dentre as mais frequentes estdo: hipotensdo, nauseas,
vomitos, taquicardia, vertigem e caimbras que geralmente ocorrem no
final da sessdo (Smeltzer & Bare, 2002).

Um individuo inserido em um programa de dialise eficaz pode
manter uma dieta razodvel, uma contagem de eritrocitos aceitavel,
pressdo arterial normal e ndo desenvolver qualquer lesdo nervosa
(Riella, 2010). Porém, a disfuncdo renal somada a obrigatoriedade de
dependéncia da maquina de hemodialise e dos profissionais envolvidos
no processo desestabiliza a vida do individuo (Trentini, Corradi, Araldi,
& Tigrinho, 2004).

Dessa maneira, além das limitacGes impostas pela doenca renal
cronica os pacientes sofrem com um tratamento que, por vezes,
inviabiliza o desenvolvimento profissional, a interacdo social, atividades
de lazer e esportivas, entre outras (Nunes & Lautert, 2009). O stress
decorrente desse tipo de tratamento apresenta como consequéncias
frequentes a depressao e a negacdo da doenca pelo paciente, refletindo
sua dificuldade em lidar com a nova condicdo de vida (Brasil, 2004).
H& ainda um custo social muito grande, referente a encargos
previdenciarios, afastamentos precoces do mercado de trabalho, uma
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vez que a maioria dos pacientes em tratamento dialitico integra a
populacdo economicamente ativa do pais. Portanto, sdo muito
importantes as repercussdes psicoldgicas, sociais e de restricdo da
qualidade de vida decorrentes da hemodialise (Brasil, 2004).

Para a Organizacdo Mundial da Saude (OMS) (1997) qualidade
de vida é a percepgao que o individuo possui de sua vida, considerando
0 contexto cultural e de valores em que ele vive e em relacdo aos seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes. E um conceito amplo
que ¢ afetado de forma complexa pela salde fisica da pessoa, seu estado
psicolégico, nivel de independéncia, relagdes sociais, crengas pessoais e
fatores ambientais.

Tem crescido, nas ultimas décadas, o nimero de estudos e
pesquisas sobre o conceito de qualidade de vida devido aos avancos
tecnoldgicos na medicina e sistemas de sadde (Campolina & Ciconelli,
2006). A QV engloba diversos aspectos da vida humana, é considerada
um conceito multidimensional e que difere entre um autor e outro. Vale
ressaltar que a QV de um individuo somente pode ser avaliada por ele
mesmo (Santos & Pontes, 2007; Rezende & Porto, 2009).

Qualidade de vida relacionada a satude (QVRS) é o termo que
vem sendo utilizado com o objetivo de focalizar aspectos da qualidade
de vida que séo influenciados pelas doencas e/ou tratamentos (Birmelé,
Gall, Sautenet, Aguerre, & Camus, 2012). A avaliagdo da QVRS de
pessoas que vivem com doengas cronicas vem sendo estudada na area da
salde e é um relevante indicador de salde e bem-estar desses pacientes,
especialmente em situacdo de doencas cronicas nas quais a vida é
mantida por meio da tecnologia, como no caso dos pacientes submetidos
a hemodialise (Liem, Bosch, Arends, Heijenbrok-Kal, & Hunink, 2007;
Lima, Fuzii, Pinho, Melo, & Hashimoto, 2010). A partir do
conhecimento de fatores que incidem de forma negativa na QVRS ¢é
possivel planejar intervengbes que levem a um maior bem-estar dessa
populagéo.

Por isso, a avaliagdo da qualidade de vida tornou-se muito
importante, especialmente para condi¢des crénicas como a doenca renal,
uma vez que as complicagbes do tratamento afetam a capacidade dos
pacientes para diversas fungdes e limitam seu estilo de vida.
Compreender como a doenca afeta a vida cotidiana pode ajudar
pacientes e profissionais da salde na tomada de decisdes sobre as
modalidades de tratamento (Cagney et al., 2000). Portanto, as
informacBes acerca da qualidade de vida de individuos doentes
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evidenciam o impacto que tem uma doenga e um tratamento nas suas
vidas.

Estudar a qualidade de vida em relacdo a salde constitui
atualmente um conceito fundamental para a atengéo integral do paciente
com doenca cronica. Isso porque as mudancas nas relagcdes sociais,
familiares, laborais e no aspecto fisico, decorrentes do tratamento de
hemodialise, estdo estreitamente relacionadas com o aparecimento de
transtornos emocionais nesses pacientes (Alvarez-Ude, Fernandez-
Reyes, Vazquez, Mon, Sanchez, & Rebollo, 2001).

A condicdo de doente crénico, como o caso dos doentes renais
cronicos, faz com que os individuos modifiqguem e construam maneiras
de representar e explicar a situacdo. Os aspectos ligados & doenga, como
o fisico, o psicolégico, a qualidade de vida, interagem na formacédo de
sua representacdo. Essas representacGes sdo também derivadas dos
pensamentos e explicagbes que veiculam na sociedade e sdo elas que
guiardo as acdes do individuo no que diz respeito a doenca, como a
maneira de lidar com o tratamento, por exemplo.

Nesse sentido, as representacfes sociais (RS) - conjunto de
conceitos, afirmacgdes e explicagdes originadas no dia a dia, durante a
comunicacdo e cooperacdo entre os individuos e grupos (Moscovici,
2003) - permitem a apreensao dos processos e mecanismos por meio dos
quais os individuos constroem o conhecimento acerca da doenga,
auxiliando na compreensdo das estratégias de enfrentamento a condicédo
cronica. Portanto, € de grande relevancia a realizacdo de pesquisas
visando melhorar a compreenséo das representacdes sociais da DRC e
sua relagdo com a qualidade de vida.

Contudo, foram encontradas poucas pesquisas relacionando a
QV as representagBes sociais dos pacientes hemodialisados sobre o
tratamento e a doenca no levantamento bibliografico realizado pela
pesquisadora. Essa compreensdo é imprescindivel, pois resulta em
contribuicBes para o subsidio de uma estruturagdo adequada do sistema
de saude no que se refere a prestar uma assisténcia integral aos pacientes
renais cronicos em hemodialise. A relevancia cientifica deste estudo,
portanto, estd em contribuir para 0 avango nos estudos relacionados a
esse tema, contribuindo para o incremento do conhecimento cientifico ja
existente. A partir dessas consideracdes sobre o tema emerge a seguinte
pergunta de pesquisa: Qual a relagdo das representagBes sociais da
doenca renal cronica e da hemodiélise com a qualidade de vida dos
pacientes submetidos a esse tratamento?
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2 OBJETIVOS

2.1 Objetivo Geral

o ldentificar a relacdo entre as representacdes sociais da doenca
renal cronica e da hemodidlise e a qualidade de vida em salde
de pacientes hemodialisados.

2.2 Objetivos Especificos

e Identificar as representacfes sociais dos participantes sobre a
doenca renal crénica.

e Identificar as representacfes sociais dos participantes sobre a
hemodidlise.

e Investigar a qualidade de vida em saude dos participantes.

e Caracterizar a relagdo entre as representacdes sociais da doenca
renal cronica e da hemodialise com a qualidade de vida em
salde.
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3 REVISAO DE LITERATURA

3.1 Doenga renal crénica

Muitas das doencas cronicas estdo ligadas ao envelhecimento da
sociedade, bem como a estilos de vida, tabagismo, sedentarismo,
consumo de alcool, relagdes sexuais desprotegidas, dieta inadequada,
além da predisposicdo genética (Veras, 2011). Portanto, fatores de risco
comuns e modificiveis, como dieta, sedentarismo e tabagismo, estdo na
base das causas das principais doencas crbnicas e explicam a maioria
das mortes decorrentes dessas doencas em homens e mulheres de todas
as idades (OMS, 2005).

Outros fatores que contribuem para a ocorréncia de doencas
cronicas sdo a dificuldade de acesso a servicos de salde de qualidade,
incluindo prevencdo clinica, servigos de diagndstico e medicamentos
essenciais. Essas doengas podem ser basicamente prevenidas e
detectadas precocemente por meio de mudangas nos habitos alimentares
e adocdo de estilo de vida saudavel, triagem de fatores de risco ou
manifestacdes precoce de doencas, tratamento de lesdes precursoras ou
tratamento precoce da doenca e intervengdes farmacoldgicas (Brasil,
2008).

Segundo a Organiza¢do Mundial da Salde (2011) as doengas
cronicas tém em comum o fato de persistirem por longo periodo e
necessitarem de cuidados permanentes. Elas sdo a maior causa de morte
no mundo, 0 que é preocupante e constitui sério desafio para os atuais
sistemas de salde no que se refere a eficiéncia e efetividade em suprir as
demandas iminentes. Além disso, as doencas cronicas resultam em
sérias consequéncias econdmicas e sociais e ameagam 0s recursos da
salide em cada pais.

A vida do paciente também sofre repercussdes da doenca
cronica, implicando transformagdes relacionadas ao autoconceito,
resultando em mudangas que requerem energia para aceitacdo e
adaptacdo a nova vida. Na esfera psicol6gica podem ocorrer alguns
impactos, com a emergéncia de emog¢des negativas, como ansiedade e
depressdo. Existem varios fatores determinantes na adaptacdo a doenca
crbnica, como caracteristicas da personalidade, mecanismos de
enfrentamento utilizados, autoconceito e auto-imagem, experiéncia
prévia com a doenca e relacionamento com os profissionais da saude
(Nobre, Pierin, & Mion Jr., 2001).
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Insuficiéncia renal crénica (IRC) ou doenca renal cronica
(DRC) ¢é 0 nome dado a uma disfuncdo renal, onde os rins ndo sdo mais
capazes de exercer as suas funcBes. A doenca renal cronica é uma
doenca que afeta os rins, ocasionando a diminui¢do progressiva de seu
funcionamento. Em situacdo normal, ele filtra 0 sangue e elimina os
produtos finais do metabolismo proteico, preservando solutos
especificos, proteinas (principalmente albumina) e componentes
celulares (Bastos & Kirsztajn, 2011). Dessa forma, a diminuicdo
progressiva da funcdo renal implica em comprometimento de todos 0s
outros 6rgdos. Quando ndo controlada e tratada de forma adequada pode
levar a ocorréncia de 6bito, por isso a exigéncia de um tratamento
rigoroso (Fortes, 2000).

O risco de desenvolver a doenca é considerado médio para
criangas com menos de cinco anos, adultos com mais de sessenta anos,
mulheres gravidas e individuos que apresentam enfermidades
sistémicas, infec¢bes urinarias de repeticdo, litiase urinaria repetida ou
uropatia (Romao Junior, 2004). Embora alguns fatores étnicos raciais
afetem a prevaléncia de algumas doengas que acarretam o colapso renal,
como a viruléncia e a hipertensdo em homens negros e a incidéncia de
diabetes entre judeus, em geral, a prevaléncia do colapso renal no
mundo e no Brasil persiste nos mesmos indices (Romé&o Janior, 2003).

Os doentes apresentam, na maioria das vezes, evolucao
progressiva, insidiosa e assintomatica até 0 momento em que a doenca
atinge seu estdgio avancado, dificultando o diagndstico precoce que
poderia resultar na reducdo do sofrimento dos pacientes e dos custos
financeiros associados a doenca. Esse curso frequentemente
assintomético da DRC resulta na busca de cuidados médicos por parte
do paciente quando ja apresenta uma ou mais complicagdes da doenca
e/ou comorbidades (Romédo Jinior, 2004). O encaminhamento tardio
dos pacientes para o especialista esta associado a pior condicéo clinica,
maior custo do tratamento inicial, maior morbidade das intercorréncias e
mortalidade aumentada (Brasil, 2004).

Em um estudo McLaughlin, Manns, Culleton, Donaldson e
Taub (2001) concluiram que doentes renais crénicos que iniciam a
terapia renal substitutiva (TRS) tardiamente tém aumentado a
morbidade, mortalidade e custos de salde. J& o encaminhamento
precoce resultou em reducdo de custos e melhoria da sobrevida do
paciente, além de menos tempo de internamento hospitalar. Esses
achados enfatizam a importancia do diagnéstico precoce, que pode ser
facilitado pelo encaminhamento ao médico nefrologista por outros
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profissionais de salde, especialmente cardiologistas, endocrinologistas,
clinicos gerais, urologistas e geriatras, que lidam frequentemente com
pacientes em risco de desenvolver a doenga.

O diagnéstico da doenca renal crénica pode ser realizado com
exames de sangue e de urina. O sangue torna-se moderadamente &cido
(acidose) e apresenta acUmulo de ureia e creatinina, produtos
metabdlicos de excrecdo que normalmente sdo filtrados pelos rins. A
concentracdo de célcio e de vitamina D diminui e a de fosfato aumenta;
a concentracdo de potéssio no sangue é normal ou apenas ligeiramente
aumentada, podendo tornar-se perigosamente alta. O volume de urina
tende a permanecer estavel independente da quantidade de liquidos
consumidos e, em geral, o individuo apresenta anemia moderada
(Berkow & Beers, 2004).

Nos pacientes com DRC o estdgio da doenca deve ser
determinado com base no nivel de fungdo renal. Geralmente a funcédo
renal é determinada por exames laboratoriais que avaliam a taxa de
filtracdo glomerular (FG), definida como o volume plasmatico de uma
substancia que pode ser completamente filtrada pelos rins em
determinada unidade de tempo. O nivel da FG varia com a idade, sexo, e
massa muscular. A FG diminui com a idade. Uma taxa de FG menor que
60mL/min/1,73m?2 representa diminui¢do de cerca de 50% da fungédo
renal (Bastos, Bregman, & Kirsztajn, 2010).

Alguns fatores de risco estdo relacionados com declinio na taxa
de filtracdo glomerular com rapida evolucdo, sdo eles: controle
glicémico ineficiente, hipertensdo arterial, maior proteindria (perda
excessiva de proteinas através da urina), hipoalbuminemia (diminuicdo
dos teores de albumina no sangue), dislipidemia (niveis elevados ou
anormais de lipidios e/ou lipoproteinas no sangue) e tabagismo (Brasil,
2006). Para efeitos clinicos, didaticos e conceituais a DRC é dividida
em seis estagios funcionais, de acordo com Roméao Junior (2004), sdo
eles:

¢ Fase de funcdo renal normal sem lesdo renal: importante do

ponto de vista epidemioldgico, pois inclui os chamados
grupos de risco (hipertensos, diabéticos, parentes de
hipertensos, diabéticos e portadores de DRC, etc.), que ainda
n&do desenvolveram lesdo renal.

o Fase de lesdo com funcéo renal normal: corresponde as fases
iniciais de lesdo renal com filtracdo glomerular preservada,
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ou seja, o ritmo de filtracdo glomerular esta acima de 90
ml/min/1,73m2.

Fase de insuficiéncia renal funcional ou leve: ocorre no
inicio da perda de funcéo dos rins, quando os niveis de ureia
e creatinina plasmaticos ainda sdo normais, ndo ha sinais ou
sintomas clinicos importantes de insuficiéncia renal e
somente metodos acurados de avaliacdo da fungdo do rim
(métodos de depuragdo, por exemplo) irdo detectar estas
anormalidades. Os rins conseguem manter razoavel controle
do meio interno. Compreende a um ritmo de filtracdo
glomerular entre 60 e 89 ml/min/1,73m2.

Fase de insuficiéncia renal laboratorial ou moderada: nesta
fase, ainda que os sinais e sintomas da uremia possam estar
presentes de maneira discreta, o paciente mantém-se
clinicamente bem. Na maioria das vezes, apresenta somente
sinais e sintomas ligados a causa basica (lupus, hipertensao
arterial, diabetes mellitus, infec¢des urindrias, etc.).
Avaliagdo laboratorial simples j& nos mostra, quase sempre,
niveis elevados de ureia e de creatinina plasmaticos.
Corresponde a uma faixa de ritmo de filtracdo glomerular
compreendido entre 30 e 59 ml/min/1,73m2.

Fase de insuficiéncia renal clinica ou severa: o paciente ja se
ressente de disfuncdo renal. Apresenta sinais e sintomas
marcados de uremia. Dentre estes a anemia, a hipertenséo
arterial, 0 edema, a fraqueza, o mal-estar e 0s sintomas
digestivos sdo os mais precoces e comuns. Corresponde a
faixa de ritmo de filtragdo glomerular entre 15 a 29
ml/min/1,73m2.

Fase terminal de insuficiéncia renal crénica (IRC): como o
préprio nome indica, corresponde a faixa de funcédo renal na
qual os rins perderam o controle do meio interno, tornando-
se este bastante alterado para ser incompativel com a vida.
Nesta fase, 0 paciente encontra-se intensamente sintomatico.
Suas opcOes terapéuticas sdo os métodos de depuracdo
artificial do sangue (diélise peritoneal ou hemodidlise) ou o
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transplante renal. Compreende a um ritmo de filtracdo
glomerular inferior a 15 ml/min/1,73m2.

As condi¢Bes que ocasionam a diminuigdo da funcdo renal
devem ser corrigidas o mais rapido possivel. Essas a¢des incluem a
correcdo dos desequilibrios de sddio, de agua e acido-basicos, a
remocdo de substancias téxicas dos rins, o tratamento da insuficiéncia
cardiaca, da hipertensdo arterial, das infeccdes, da concentracdo elevada
de potassio no sangue (hipercalemia) ou de calcio (hipercalcemia) e de
qualquer obstrucéo do fluxo urinario (Bastista & Santos, 2003).

Durante o curso da insuficiéncia renal, as alteracGes da sede
normalmente determinam a quantidade de 4&gua consumida.
Eventualmente o consumo de agua é restringido com a finalidade de
impedir a excessiva diminuicdo da concentracdo de s6dio no sangue. O
consumo de sal (sédio) é limitado quando ha acumulagdo de liquidos
nos tecidos (edema) ou hipertensdo arterial. Os alimentos ricos em
potassio devem ser evitados, pois a alta concentragdo dessa substancia
no sangue aumenta o risco de arritmias e de parada cardiaca (Berkow &
Beers, 2004).

Batista e Santos (2003) referem que dar atencdo especial a dieta
auxilia no controle da acidose e das concentragdes elevadas de potéssio
e de fosfato no sangue. Uma dieta pobre em proteinas (0,4 a 0,8 g por
quilo de peso corporeo ideal) pode retardar a velocidade da progressdo
da doenca a uma fase terminal, quando passa a ser
necesséria a instituicdo de um tratamento de substituicdo dos rins ou a
realizacdo de um transplante.

Além das restricbes dietéticas quando a insuficiéncia renal
causa disfuncéo cerebral, inflamagdo do pericardio, acidez elevada do
sangue, insuficiéncia cardiaca ou uma concentragdo muito elevada de
potassio no sangue ndo responsiva a outros tratamentos, é necessario
iniciar o tratamento de didlise. A dialise é um processo de remogéo de
produtos da degradacdo metabodlica e do excesso de &gua do organismo.
Existem dois métodos de dialise: a hemodialise e a dialise peritoneal
(Riella, 2010).

Dentre os métodos terapéuticos existentes para o tratamento da
doenca renal croénica, o mais adequado e com menor custo operacional é
o0 transplante renal, porém, a dificuldade de obtencdo de rins para sua
viabilizacdo e o reduzido nimero de centros transplantadores capazes de
realiza-lo, faz com que grande parte dos doentes se submeta ao
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tratamento dialitico para a manutencdo da vida. A hemodialise é o
tratamento mais utilizado, estima-se que 90% dos portadores de doenga
renal cronica realizam hemodidlise como terapia de substituicdo renal
(Ajzen & Ascor, 2005). Cada tratamento possui suas peculiaridades e a
escolha do método dialitico é feita inicialmente por indicacdo médica, a
partir da avaliagdo das condi¢des clinicas do paciente (Roméao Janior et
al., 2003).

3.2 Hemodialise

Na hemodialise, o sangue é removido do corpo e bombeado até
um aparelho que retira as substancias tdxicas do organismo e, em
seguida, devolve o sangue purificado ao individuo (Romédo Junior &
Abensur, 1997). Na dialise peritoneal, é realizada a infusdo no interior
da cavidade abdominal de um liquido contendo uma mistura especial de
glicose e sais que retira as substancias toxicas dos tecidos. Em seguida,
o liquido é retirado da cavidade abdominal e descartado (Sorkin &
Blake, 2003).

N&do ha, na literatura médica, um momento estipulado para
iniciar a hemodialise, é o julgamento clinico que o define para cada
caso. Porém, h4 indicacdes para que seja prescrita nos casos em que 0
pacientes apresentarem uma taxa de filtracdo glomerular (TFG) inferior
a 15 ml/min/1,73m2 (Rocco & Moossavi, 2011) ou os fatores descritos
anteriormente. Alguns requisitos devem ser observados antes do inicio
da hemodidlise, como a obtengdo de uma via de acesso a circulagdo
sanguinea, utilizacdo de equipamentos especificos manuseados por
profissionais especializados e uma adequada infraestrutura. Para facilitar
0 acesso a corrente sanguinea € efetuada cirurgicamente uma ligacéo
artificial entre uma artéria e uma veia (fistula arteriovenosa), assim
garante-se que as puncBes com as agulhas de hemodialise possam
ocorrer sem complicacBes (Berkow & Beers, 2004).

O acesso por meio da fistula arteriovenosa é considerado o mais
seguro e duradouro, porém necessita de tempo para maturacdo e em
alguns casos é um procedimento dificil, principalmente em pacientes
com veias de pequeno calibre ou profundas, em pacientes com multiplas
puncdes venosas em decorréncia de lesdo vascular e em paciente idosos
(Smeltzer & Bare, 2002). As pungdes repetidas, com o tempo, acarretam
o desenvolvimento de aneurismas, caracterizados pela dilatagdo dos
vasos. Além disso, podem acontecer sérios hematomas devido ao erro
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da puncdo (Mendes & Shiratori, 2002), pois sdo usadas agulhas
extremamente calibrosas nas sessdes de hemodialise.

A frequéncia com que é realizada a dialise depende do nivel da
funcdo renal remanescente. Geralmente, o procedimento é realizado trés
vezes por semana com duracao de trés a quatro horas por sessdo (Barros,
1999). Sendo assim, os pacientes em hemodialise passam, em média, 40
horas mensais ligados a uma maquina e monitorados por profissionais
da saude. Devido a retirada rapida de liquido e eletrélitos do espago
extracelular algumas complicacbes podem acontecer durante a
hemodialise, dentre as mais frequentes estdo: hipotensdo, nauseas,
vOmitos, taquicardia, vertigem e caimbras que geralmente ocorrem no
final da sessdo (Smeltzer & Bare, 2002). Ndo ha previsdo do tempo em
gue o0 paciente permanecera em tratamento, sendo que a alta pode
ocorrer pela troca de modalidade, por exemplo, da hemodialise para a
didlise peritoneal ou pela realizacéo de transplante renal.

Além da dependéncia da maquina e da equipe de salde, o
tratamento exige que o paciente se submeta a um horério rigido,
restricdo alimentar e do consumo de agua. Devido ao tratamento o corpo
passa a possuir cicatrizes decorrentes das fistulas, cateteres, exames e
cirurgias, a pele fica palida e seca e manchas hemorragicas e multiplas
podem surgir. Os medicamentos podem provocar acimulo de liquidos,
resultando em inchagco, também a anorexia, a presenca de toxinas
urémicas, distrbios gastrointestinais e alteracdes metabdlicas podem
contribuir na alteracdo do corpo desse paciente (Daugirdas, Blake, &
Ing, 2003). Quintana e Muller (2006) salientam que essas novas
caracteristicas corporais significam para os pacientes provas visiveis que
sdo portadores da DRC, o que os diferencia dos demais.

Conforme Pilger, Rampari, Waidman e Carreira (2010), o
tratamento hemodialitico e a progressdo da doenca renal crdnica
acarretam prejuizos e limitacdes no que se refere a salde mental, fisica,
interacdo social e bem-estar dos pacientes. 1sso porque o paciente deve
adequar sua rotina ao horario da hemodialise, independentemente do dia
da semana, feriados ou comemoracOes festivas, sendo muitas vezes
necessario deixar de fazer viagens e alterando sua vida como um todo.

Um fator que interfere no tratamento da doenga é a adeséo,
considerada o grau em que o comportamento do paciente concorda com
as prescricdes médicas referentes a dietas, medicagdes, frequéncia as
consultas e outras orientacBes. A adesdo é fundamental para o sucesso
da terapia, porém, aderir ndo significa apenas obedecer as prescricoes
médicas, e sim entender, concordar e segui-las; um processo pelo qual
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médico e paciente sdo corresponsaveis (Nobre, Pierin, & Mion Jr,
2001).

Frequentemente a ndo adesdo ao tratamento acarreta
consequéncias negativas, como desorganizar ou negativar 0s possiveis
beneficios do processo terapéutico, intensificar ou prolongar os sintomas
da doenca, comprometer a avaliagdo médica no que se refere a qualidade
de um tratamento ou a resposta do paciente a ele, provocar angustia e
danos ao paciente, desperdicio de medicamentos, entre outros. A ma
comunicacao entre a equipe de salde e o paciente, ma organizacdo do
servigo de salde, custo e dificuldade de acesso aos medicamentos, o tipo
do tratamento e aspectos sociais e culturais que influenciam na
compreensdo e aceitacdo das informacles recebidas podem ser
consideradas razGes para 0 ndo cumprimento das prescricdes médicas
(Marin, Luiza, Osorio-de-Castro, & Machado-dos-Santos, 2003).

Uma propor¢do significativa de pacientes que realizam
hemodialise apresenta dificuldade em aderir as prescri¢des terapéuticas,
gue compreendem controle de peso interdialitico (entre uma sessao de
hemodidlise e outra), restri¢fes dietéticas e hidricas, além de tratamento
medicamentoso para controlar os sintomas causados pelas doencas
associadas a DRC (Maldaner, Beuter, Brondani, Bud6, & Pauletto,
2008). E importante salientar que a adesdo ao tratamento da DRC
favorece, ao paciente, uma sessdo de hemodiélise com menor risco de
intercorréncias, além da manutencdo e incremento do bem-estar fisico,
psicoldgico e social.

Considerando os elevados indicadores de morbidade e
mortalidade por complicacdes evitaveis decorrentes da DRC, a adesdo
ao tratamento é um tema discutido e estudado por alguns autores
(Camargo-Borges & Japur, 2008; Maldaner, Beuter, Brondani, Budé, &
Pauletto, 2008; Moreira, Fernandes, Monte, & Martins, 2008; Kim,
2009; Madeiro, Machado, Bonfim, Braqueais, & Lima, 2010; Bel,
2013).

A questdo da adesdo ao tratamento é complexa, pois é
influenciada por diversos fatores relacionados ao paciente, a doenca, ao
tratamento, ao relacionamento com os profissionais de salde e com a
prépria instituicdo. As pesquisas acerca dos determinantes da adesdo s&o
importantes para o desenvolvimento de estratégias para seu incremento
(Nobre, Pierin, & Mion Jr., 2001). Maldaner, Beuter, Brondani, Bud6 e
Pauletto (2008) identificaram nove fatores que, associados entre si,
influenciam a adesdo ao tratamento de doencas crbnicas, sdo eles:
confianca na equipe, redes de apoio, aceitacdo da doenca, nivel de
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escolaridade, efeitos colaterais, complexidade do esquema terapéutico,
falta de acesso a medicamentos, tratamento longo e auséncia de
sintomas.

Estudo de Moreira, Fernandes, Monte e Martins (2008) acerca
da adesdo ao tratamento farmacoldgico da doenga renal crénica apontou
a falta de acesso aos medicamentos como a principal causa de baixo
indice de adesdo naquela amostra, seguido de esquecimento e ocorréncia
de reacBes desagradaveis. E importante ressaltar que a baixa adesio esta
frequentemente relacionada com falhas do tratamento. Dessa maneira, é
necessario elaborar e padronizar estratégias para que a adesdo ao
tratamento aumente, caso contrario, 0s investimentos em pesquisas,
tecnologias e desenvolvimento de novos medicamentos poderdo ser
perdidos (Teixeira & Silva, 2008).

A relagdo do médico com o paciente é de extrema importancia
no processo de adesdo ao tratamento e pode ser considerada a base de
sustentacdo para sua efetividade. Oliveira e Gomes (2004) estudaram a
comunicacdo médico-paciente e a adesdo ao tratamento em adolescentes
portadores de doencas cronicas e concluiram que a qualidade da
comunicacdo estd relacionada com a qualidade da adesdo desses
sujeitos, portanto, a comunicacdo efetiva entre médico e paciente
favorece a adesdo ao tratamento. Nessa perspectiva, de acordo com
Nobre, Pierin e Mion Jr. (2001) as mudangas de habitos de vida e
culturais exigidas pelos tratamentos de doencgas cronicas demandam
determinacdo ndo so do paciente, mas também da equipe de salde.

Ainda que a adesdo ao tratamento seja um aspecto
relevante intrinseco a hemodialise, o foco desse estudo € o significado
desse tratamento para 0s pacientes. Embora a adesdo a hemodialise nédo
seja, portanto, objeto de investigacdo dessa pesquisa, € um assunto que
permeia estudos acerca de tratamentos, principalmente aqueles que se
referem a alguma doenca cronica, seja Aids, diabetes, hipertensdo ou
doenca renal, por exemplo.

Embora ndo existam resultados conclusivos da influéncia dos
fatores emocionais na morbidade e mortalidade dos pacientes renais
cronicos, estudos indicam que a depressdo esta associada com maior
risco de mortalidade (Kellerman, Christensen, Baldwin, & Lawton,
2010), pois resulta na diminuicdo da imunidade, negligéncia com os
cuidados pessoais, baixa adesdo aos tratamentos e dietas e maior
probabilidade de abuso e dependéncia de alcool e drogas (Zimermann,
Carvalho, & Mari, 2004).

Um estudo produzido no Brasil por Almeida e Meleiro (2000)
indica prevaléncia de 5 a 22% de depressdo na doenca renal cronica, e
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aponta que a maioria dos pacientes desenvolveu esse quadro quando ja
apresentava a doenca, mas ainda ndo havia iniciado o tratamento, ou
seja, apoOs receber o diagndstico. Esses resultados apontam para a
importancia da assisténcia psicologica no periodo entre o diagndstico e
0 inicio do tratamento dialitico (Bastos & Kirsztajn, 2011).

A depressdo estd ligada ainda a mortalidade por suicidio,
predominantemente no sexo masculino, estudos revelam uma taxa de 10
a 400 vezes maior de suicidio na populacdo com doenca renal crbnica
em relacdo a populacdo geral (Almeida & Meleiro, 2000). Martiny,
Silva, Neto e Nardi (2011) realizaram estudo sobre os fatores associados
ao risco de suicidio em pacientes em hemodidlise, entre os achados a
religido aparece como fator de prote¢do, pois na amostra estudada o
risco de suicidio foi aproximadamente oito vezes maior entre aqueles
gue se declararam sem religido. No entanto, observou-se que, se, por um
lado, o paciente religioso apresentou menor risco, este efeito foi anulado
pelo fator depressdo que, quando controlado nesta populacéo especifica,
reduziu efetivamente o risco de suicidio.

Outro estudo sobre a avaliagdo da depressdo, ideacdo suicida e
estratégias de enfrentamento em hemodialisados na Turquia,
corroborando com a pesquisa supracitada, concluiu que pacientes em
hemodialise frequentemente apresentam depressdo. Foi constatado,
ainda, que a ideagdo suicida aumentou com o avanco da idade e da
gravidade da depressdo. Portanto, considera-se necessario que pacientes
em didlise estejam regularmente sob avaliagdo psiquiatrica (Keskin &
Engin, 2011).

Bastos et al. (2004) sugerem trés acOes principais para a
solucdo dos problemas relativos a DRC, sdo elas: diagnostico precoce,
encaminhamento imediato para acompanhamento especializado e
identificacdo e correcdo das principais complicacdes e comorbidades,
bem como preparo do paciente e seus familiares para a terapia de
substituicdo renal. O sucesso do tratamento dos pacientes renais
cronicos em terapia de substituicdo renal, como a hemodidlise, depende
da qualidade do controle clinico ao longo da evolucdo da doenca.
Infelizmente constata-se que, mesmo nos melhores sistemas de salde do
mundo, a doenca renal crbnica é subdiagnosticada e tratada
inadequadamente, ainda que venha crescendo o nimero de alternativas
terapéuticas para reducdo da velocidade de perda funcional, das
complicages e das comorbidades da DRC.

O prolongamento da vida do paciente em decorréncia da
utilizacdo de novas técnicas de tratamento também ndo significa
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melhora na qualidade de vida deles. A hemodialise é necessaria e
indispensével, porém ndo é suficiente para se obter qualidade de vida
satisfatéria (Trentini, Corradi, Raposo, & Camila, 2004). A DRC
acarreta mudangas no estilo de vida dos pacientes (Cagney et al., 2000)
e o tratamento dialitico ocasiona limitacbes fisicas, sexuais,
psicolégicas, familiares e sociais, que podem afetar a qualidade de vida.
As mudancas atingem também os familiares, que necessitam ajustar a
rotina diaria as necessidades de apoio ao familiar doente renal crbnico
em tratamento. E comum que os pacientes em hemodiélise expressem
sentimentos negativos, por exemplo, medo do progndstico, da
incapacidade, da dependéncia econdmica e da alteracdo da autoimagem
(Silva, Silveira, Fernandes, Lunardi, & Backes, 2011).

Numa fase inicial é a dimensdo biol6gica que sofre os
transtornos mais consideraveis, ameacando os sistemas cardiovascular,
gastrintestinal, epitelial, muscular e esquelético (Parfrey, Vasavour,
Henry, Bullock, & Gault, 1988). Devido a deteriorizacdo musculo-
esquelética esses pacientes geralmente apresentam envelhecimento
precoce, além de descoloracdo da pele, emagrecimento e edema
(Trentini, Corradi, Raposo, & Camila, 2004). Dentre as mudancas na
rotina de vida dos sujeitos, pode-se citar: restricdes alimentares e
hidricas, incapacidade ou limitacdo das atividades profissionais, fisicas e
de lazer (Silva, Silveira, Fernandes, Lunardi, & Backes, 2011).

Diante disso, é foco desse estudo investigar qual o significado
da doenga renal crbnica e da hemodidlise para as pessoas que vivem sob
esta condicdo e sdo submetidas a esse tratamento, a partir da fala desses
pacientes. De acordo com o conhecimento dos conceitos que permeiam
0 cotidiano destes individuos, acredita-se ser possivel refletir sobre as
implicacbes das RS da doenca e da hemodidlise nesse tratamento
médico.

3.3 Qualidade de vida

A Organizacdo Mundial de Saide (OMS) define como
qualidade de vida (QV) a percepgéo do individuo sobre sua posi¢do na
vida, dentro do contexto dos sistemas de cultura e valores no qual se
encontra inserido e em relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes
e preocupagdes. E um conceito amplo, influenciado de forma complexa
pela saude fisica da pessoa, estado psicolégico, nivel de independéncia,
relacdes sociais, crencas pessoais e sua relacdo com caracteristicas
marcantes do ambiente (OMS, 1997). A partir dessa concepcéo, pode-
se considerar que o conceito de QV evoluiu do cuidado pessoal com a
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salde e boa forma fisica para a preocupacdo com higiene e salde
publica, incluindo os direitos humanos, o acesso a bens materiais e,
finalmente, numa preocupagdo com a vida cotidiana e social dos
individuos, incluindo a sua satde (Fuhrer, 2000).

Foi no inicio da década de 90 que parece ter se consolidado um
consenso entre o0s estudiosos da darea quanto aos aspectos da
subjetividade e multidimensionalidade inerentes a QV. No que se refere
a subjetividade, trata-se de considerar a percepcao da pessoa sobre o seu
estado de salde e sobre aspectos ndo-médicos da vida. Ou seja, a
avaliagcdo do individuo sobre sua situacdo pessoal em cada uma das
dimensdes relacionadas a qualidade de vida. Quanto a
multidimensionalidade esta relacionada ao reconhecimento de que o
construto € composto por diferentes dimensfes. Pesquisas cientificas
tém buscado identificar essas dimens@es, em estudos empiricos, usando
metodologias qualitativas (Bowling, 1995) e quantitativas (WHOQOL-
Group,1998; Smith, Avis, & Assmann, 1999). Portanto, o conceito de
QV é multidimensional, possui componentes objetivos e subjetivos
passiveis de avaliagao.

Os fatores que influenciam a QV tém sido agrupados em bem-
estar fisico, capacidade funcional, bem-estar psicoldgico, bem-estar
espiritual e capacidade financeira. O dominio fisico esta relacionado
basicamente com os sintomas ou tratamento de uma doenga (Haan,
Aaronson, Limburg, Hewer, & van Crevel, 1993). A capacidade
funcional esta relacionada com o auto-cuidado, a mobilidade, o nivel de
atividade fisica e a capacidade de estabelecer relagdes familiares ou no
trabalho. O dominio psicolégico diz respeito ao estado emocional, a
capacidade cognitiva, a percepcdo de saude, de bem-estar, de satisfacdo
com a vida. A funcéo social compreende a avaliacdo quantitativa e
qualitativa de aspectos sociais e sua interacdo (Ribeiro, 1994.).

O termo qualidade de vida utilizado na literatura médica parece
ndo ter um unico significado. Conceitos como “estado de satde”,
“estado funcional”, “condi¢des de saude”, “funcionamento social” e
“qualidade de vida” tém sido usados como sindnimos (Patrick &
Bergner, 1990; Guyatt, Feeny, & Patrick, 1993). De acordo com
Bullinger, Anderson, Cella e Aaronson (1993) o termo “qualidade de
vida” é mais geral, compreende uma variedade de condigdes que podem
afetar a percepgdo do individuo, seus sentimentos e comportamentos
relacionados com seu funcionamento diério, abrangendo, mas ndo se
limitando, a condicéo de salde e as intervencdes médicas.
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Anteriormente aos anos 90, na avaliagdo de terapias médicas 0s
principais fatores observados eram a melhora nos resultados clinicos, a
cura e a sobrevivéncia dos pacientes. No entanto, o esforco mundial para
conter 0 aumento dos custos com cuidados de salde e o advento de
melhores resultados em tratamentos médicos sublinharam a importancia
de considerar aspectos do paciente, como relacionados com a QV
(Litwin, 2006).

Nesse sentido, também os objetivos da atencdo a salde
passaram a se relacionar mais com melhoria da vida dos pacientes do
que simplesmente com a “cura” da doenca (Bowling & Brazier, 1995;
Ebrahim, 1995). Para Kawakame e Miydahira (2005) a QV vem sendo
considerada uma meta para a medicina e a area da salde devido a essa
mudanca no objetivo principal do sistema de salde, do controle e cura
das doengas para a melhoria da QV das pessoas.

Podem-se identificar duas tendéncias quanto a conceituacdo do
termo QV na area de salde, QV como um conceito mais genérico e
qualidade de vida relacionada a saiude (QVRS), em inglés, health-
related quality of life. O termo QV é mais amplo, aparentemente
influenciado por estudos sociolégicos, sem relacdo com disfungdes ou
agravos (Seidl & Zannon, 2004). Ja o termo QVRS esta relacionado
mais diretamente as enfermidades ou intervencfes em salde (Seidl &
Zannon, 2004) e por isso sera focalizado nesse estudo.

A QVRS pode ser definida como os aspectos da experiéncia
subjetiva relacionada com a salde, das doencas, incapacidades e
limitagBes, como se fosse a diferenga entre as expectativas de salde e a
experiéncia dela (Rapley, 2003). A QVRS é principalmente aplicada as
doencas crbnicas, nas quais 0s objetivos dos tratamentos compreende a
melhoria na qualidade de vida dos pacientes, apesar da doencga, dos
sintomas, limitacbes e incapacidade (Bech, 1993). De acordo com
Leplege e Hunt (1997) o conceito de QVRS fundamenta-se na
perspectiva de que o doente crénico, ao lidar com a doenca, pode fazer
adaptaces na sua vida em vista da preservacdo do bem-estar. Assim,
uma pessoa em tratamento de uma doenca crénica poderia avaliar seu
bem-estar como bom, apesar das limitacGes.

A avaliagilo da QVRS busca compreender como as
complicacdes de doencas e tratamentos afetam a vida dos pacientes
(Ribeiro, 1994). Por isso, a QVRS é uma das principais variaveis
comumente estudadas em pesquisas no campo de tratamentos médicos.
E importante ressaltar que as interpretacdes contemporaneas da QVRS
sdo baseadas na definigdo de salde da Organizacdo Mundial da Salde
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como um estado de completo bem-estar mental, fisica e social, e ndo
meramente a auséncia de doenca (Litwin, 2006).

Durante as duas Ultimas décadas, o interesse em estudar 0s
resultados centrados no paciente levou ao desenvolvimento de um
conjunto de métodos rigorosos para a medicdo da QVRS. No &mbito da
salde coletiva e das politicas publicas para a satde, por exemplo, houve
um crescente interesse pela avaliacdo da QVRS. Essas informagdes séo
indicadores para avaliacdo da eficacia, eficiéncia e impacto de
determinados tratamentos e permitem a comparagdo entre
procedimentos para o controle de problemas de salde (Kaplan, 1995).

A avaliagdo da QVRS é feita por meio da opinido do sujeito

avaliado e ndo segundo os preceitos do avaliador. Dessa maneira, 0
individuo é incentivado a ter um papel central na tomada de decisGes
gue dizem respeito a sua salde. Assim, a opinido que cada pessoa tem
do seu estado de salde é fundamental, sendo este um indicador
recomendado pela OMS para a avaliacdo do estado de salde das
populagdes (WHOQOL Group, 1998).
Quer se utilize indicadores objetivos quer utilize indicadores subjetivos,
a avaliacdo da QV e da QVRS requer rigor na operacionaliza¢do e uma
metodologia rigorosa para quantificar a realidade. E possivel distinguir
duas grandes categorias de medidas: as gerais/globais e as especificas.
Os instrumentos gerais devem avaliar a funcéo fisica e ocupacional, a
funcdo psicolégica, interacdo social e sintomas somaticos, com o
objetivo de serem aplicados na populagdo em geral. J& os instrumentos
especificos devem ser adaptados a uma determinada doenca ou
tratamento, portanto ndo tém a finalidade de serem aplicados em
qualquer sujeito (Schipper, Chinch, & Powell, 1990). Como exemplo de
instrumentos genéricos tem-se 0 World Health Organization Qualityof
Life (WHOQOL-100 ou WHOQOL-BREF), o qual sera utilizado nesse
estudo.

Uma mensuragdo valida e confidvel da QVRS é um dado que
pode ajudar pacientes e profissionais na tomada de decisGes sobre as
modalidades de tratamento e é também um componente importante para
0 avanco no desenvolvimento do tratamento de doencas (Patrick &
Erickon, 1993). Além disso, medidas do estado de salde da populacio
podem ser usadas para a analise e formulacdo de politicas e para fins de
comparagdes normativas com outras areas geogréficas (Patrick &
Bergner, 1990).

Diversas pesquisas cientificas foram realizadas no Brasil e em
outros paises com o objetivo de avaliar a qualidade de vida de pacientes
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submetidos a hemodidlise (Cruz, Andrade, Urrutia, Draibe, Nogueira-
Martins, & Sesso, 2011; Ferreira & Silva Filho, 2011; Silva, Araujo,
Perez, & Souza, 2011; Grincenkov, Fernandes, Chaoubah, Bastos,
Qureshi, Pécoits-Filho, Divino Filho, & Bastos, 2011; Birmelé, Gall,
Sautenet, Aguerre & Camus, 2012; Guerra-Guerrero, Sanhueza-
Alvarado & Caéceres-Espina, 2012; Abraham, Venu, Ramachandran,
Chandran, & Raman, 2012; Cavalcante et al., 2013).

Essas pesquisas indicaram que, no geral, a percepcdo de QV de
pacientes em hemodiélise é baixa, remetendo ao processo de tratamento
e suas implicagfes na vida dos individuos. Diante do exposto, pode-se
considerar que a avaliacdo da QV resulta em informagdes Uteis que
instrumentalizam as equipes de saude, familiares e pacientes. E,
portanto, de grande interesse que sejam incrementadas pesquisas
voltadas a avaliagdo da QV desses pacientes e que essa avaliagdo possa
auxiliar na compreensdo do significado da doenca e do tratamento para
pacientes renais cronicos.
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4 FUNDAMENTAGAO TEORICA

4.1 Teoria das representacfes sociais

A publicacdo da obra “La Psycanalyse: Son image et son
public” em 1961 por Moscovici apresentou 0 conceito de
Representagdes Sociais (RS), relatando um estudo sobre as opinides,
atitudes e estere6tipos a respeito da psicandlise presentes na sociedade
francesa da época (Farr, 1995; Vala, 2006). O estudo de Moscovici
baseou-se numa analise documental e em amostras da populacdo
parisiense divididas em seis grupos: representativa, classe média, liberal,
operéria, estudantil e alunos de escolas técnicas. Foi aplicado um
guestionario em 2.265 sujeitos e analisados 1.640 artigos relativos a
psicanalise, publicados em 230 jornais e revistas (Farr, 1986). A partir
desse estudo de Moscovici tiveram inicio uma série de pesquisas,
investigacdes, debates e criticas sobre a teoria e o fendmeno das RS no
cenario cientifico (Doise, 1985; Abric, 1993/1996; Verges, Tyszka, &
Verges, 1994; Rouquette, 1995; Jodelet, 2001; Flament, 2001).

Segundo Palmonari e Cerrato (2011), nas duas décadas que
sucederam a Segunda Guerra Mundial, a Psicologia Social teve uma
importante expansdo com aumento na quantidade e variedade de
pesquisas e o desenvolvimento de novas teorias. Nesse cenario surgiu a
Teoria das Representagdes Sociais (TRS), que se constituiu numa
importante critica a natureza individualizante que predominava nas
pesquisas em psicologia social na América do Norte. Moscovici propds,
com as RS, uma nova epistemologia, baseada na psicologia social
europeia (Farr, 1995).

A psicologia social europeia é considerada uma forma
socioldgica de psicologia social, que reflete a relacdo entre individual e
coletivo, buscando uma superacdo desta dicotomia, sem reduzir as
explicacOes da psicologia social a uma delas (Bernardes, 2001). Sendo
assim, a TRS surge como orientacdo alternativa a corrente cognitivista
da psicologia social, oferecendo outros caminhos para o estudo dos
fendmenos sociais e psicossociais. As RS um fendmeno que,
historicamente, ja foi de interesse da histéria, da antropologia, da
sociologia e outras ciéncias humanas (Jodelet, 2001).

Moscovici criou o conceito de RS baseando-se no conceito de
representagbes coletivas de Durkheim. De acordo com Palmonari e
Cerrato (2011) as RS para Moscovici diferem das representacdes
coletivas estudadas por Durkheim, pois para o primeiro elas possuem
um carater dindmico, ndo sdo apenas uma heranga coletiva que €
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transmitida de maneira determinista e estitica como acreditava
Durkheim, numa visdo pouco mutavel de sociedade.

Moscovici utilizou a expressdo “representa¢do social” no lugar
de “representagdo coletiva”, utilizada por Durkheim, a fim de indicar
um fenémeno, enquanto que o termo original indicava um conceito.
Para Moscovici o individuo é ativo e autbnomo no processo de
construgdo da sociedade, sendo também criado por ela (Moscovici,
2012). As RS ndo sdo mero reflexo da realidade introduzida
passivamente no sujeito, mas uma significativa reorganizacdo na qual
estdo estruturados o pensar e o agir (Moscovici, 2012; Jodelet, 2001; S4,
1996). O contexto social e ideoldgico, o lugar ocupado pelo individuo
no grupo, sua histdria, os determinantes sociais, sistemas e valores
influenciam essa organizacdo significante chamada representacéo social.

A construgdo das RS e suas fungBes, relacionadas com a
comunicacao, formagdo de identidade e orientagdo de comportamentos,
apontam para um aspecto importante das RS, que é o fato delas surgirem
a partir de um incomodo, de uma tensdo entre o conhecimento que se
tinha até acontecer uma situacdo na qual o individuo se depara com algo
gue ndo conhecia, e sobre o qual precisa ter conhecimento. Entdo
aparece a necessidade de reorganizar o conhecimento que ja se tem ou
compreender a situacdo atual baseando-se no contetdo ja conhecido. De
acordo com Moscovici (1978, 2003), essa tensdo e esse desequilibrio
precisam ser diminuidos, pois a ameaca de perder os marcos referenciais
gue propiciam o sentido de continuidade €é insuportavel. Para tanto, o
contetido novo, estranho para o individuo, necessita se deslocar para o
interior de um contelido j& conhecido, de maneira que o ndo familiar se
torne familiar.

De acordo com Moscovici (2003), as RS sdo um conjunto de
conceitos, afirmacgdes e explicagdes originadas no dia a dia, durante a
comunicacdo e cooperacdo entre os individuos e grupos. As RS séo
importantes no cotidiano social, pois sdo construidas em decorréncia da
busca de saber como se comportar, como dominar 0 meio, identificar e
resolver problemas. Além disso, nos guiam no modo de definir e nomear
os diferentes aspectos da realidade e de interpretar esses aspectos, tomar
decisdes e se posicionar frente a eles (Jodelet, 2001).

Vala (2006) afirma que as RS sdo partilhadas por um conjunto
de individuos e produzidas coletivamente, portanto, sdo produtos da
interacdo e dos fendmenos de comunicagdo no interior de um grupo
social, é isso que confere o atributo social a uma representacao.
Moscovici (2012) afirma que as RS possuem uma posi¢do mista,
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ficando na encruzilhada de uma série de conceitos socioldgicos e
psicoldgicos. Sendo assim, procura compreender os fendmenos que sdo
simultaneamente psicoldgicos e sociais, como as comunicacdes de
massas, as influéncias sociais e 0s conhecimentos socialmente
elaborados e compartilhados.

Segundo um critério quantitativo uma representacao é social na
medida em que €é partilhada por um grupo de individuos, porém esse
critério é insuficiente para conceituar as RS, uma vez que ndo leva em
conta o seu modo de producdo. Utilizando um critério genético pode-se
compreender que uma representacdo é social no sentido em que é um
produto da interagdo humana e dos fendmenos de comunicacdo no
interior de um grupo. Um terceiro e decisivo critério, o da
funcionalidade, afirma que as RS séo teorias sociais praticas, um saber
pratico que organiza as relagdes simbdlicas entre atores sociais (Vala,
2006).

Moscovici (2003) ressalta a importancia da acdo comunicativa
entre 0s grupos, considerando as RS como um modo especifico de
compreender e de se comunicar. Dessa maneira, as RS seriam
estruturadas pela relacdo entre sujeito e objeto, a partir da agédo
discursiva que se da por meio da linguagem. E importante ressaltar que
toda representacdo implica em algo que é representado e alguém que
representa (S4, 1998).

As RS se diferenciam do conhecimento cientifico, pois este
corresponde aos universos reificados e as representagcdes sociais
correspondem aos universos consensuais. No universo consensual o
individuo pode se portar como “pensador amador”, opinar, verbalizar
teorias, pontos de vista, 0 que acontece em diversos lugares de trocas,
seja nas ruas, nos bares, nas pragas, nos clubes ou cinemas, locais onde
surgem as representacdes sociais. E, portanto, no universo consensual
gue o individuo busca se sentir confortavel, aceito, reconhecido e
protegido das discordancias, pois nele as pessoas compartilham
livremente conhecimentos de assuntos sobre os quais ndo sdo
especialistas.

J& no universo reificado, que se ancora e materializa no espago
cientifico, hd um sistema de papéis, uma hierarquia e uma linguagem
especifica. A qualificacdo do individuo é importante na garantia da sua
participacdo nesse universo, pois 0 conhecimento veiculado nele diz
respeito ao conhecimento cientifico, especializado (Moscovici, 1981).
Palmonari e Cerrato (2011) salientam que as RS evidenciam o0s
processos em que a teoria cientifica & incorporada aos universos
consensuais, ou Seja, 0S processos que movimentam o conhecimento do
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universo reificado ao universo consensual. No entanto, ainda que as RS
se diferenciem do conhecimento cientifico, pois sdo baseadas em
conhecimentos do senso comum, elas sdo tidas como objeto de estudo
tdo legitimo quanto o cientifico pela sua importancia na vida social
(Jodelet, 2001).

Para um melhor entendimento de como funcionam os universos
consensual e reificado, é necessario identificar os mecanismos de
estruturacdo ou criacdo de uma representacdo social como objeto
compartilhado por determinado grupo. Os dois processos que
constituem o universo consensual sdo a ancoragem e a objetivacao,
importantes para tornar um fendmeno uma representacao social, ou seja,
um conhecimento que é transformado e partilhado pelo senso comum
(Moscovici, 1985).

De acordo com Moscovici (1985) ancorar significa classificar.
A ancoragem possibilita que algo desconhecido seja incorporado ao
sistema cognitivo e associado a algo ja conhecido. E, portanto, o
processo de classificar, nomear, transformar algo ndo familiar em
familiar e inclui-lo em nosso sistema de categorias. E reduzir as ideias
novas e estranhas em categorias conhecidas e imagens comuns,
colocando-as num contexto familiar. Assim, quando encontramos um
objeto desconhecido, o primeiro passo € classificd-lo com uma palavra
gue pertenga & nossa linguagem. Sendo assim, segundo Vala (2006),
uma RS constitui-se de um codigo de interpretacdo no qual o nédo
familiar, o desconhecido, o imprevisto é ancorado. Ainda de acordo
com esse autor, ancorar significa reduzir o novo ao velho e reelaborar o
velho tornando-o novo.

No processo de classificacdo, a categorizagdo ocupa importante
espaco, pois significa escolher um dos esquemas guardados na memoria,
conceituacdes ja conhecidas, para estabelecer uma relagdo positiva ou
negativa (Moscovici, 2003). A familiarizacdo, utilizando a classificagdo
e a categorizagdo, ocorrera, também, por meio da generalizagcdo ou
particularizacdo. Ao generalizar, a caracteristica do novo objeto ou ideia
¢ igualada a todos que estdo naquela categoria, ocorrendo um
distanciamento maior do novo objeto ou ideia em decorréncia de uma
visdo mais geral.

A objetivacdo permite compreender como as palavras e
conceitos se transformam em coisas, em uma realidade exterior ao
individuo (Vala, 2006). E, portanto, o processo de tornar algo abstrato
em concreto, transferir algo que estd na mente para o plano fisico, a fim
de tornar visivel uma realidade, possibilitando tornar algo novo em
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conhecido. Segundo Moscovici (1981) é uma maneira de saturar o
conhecimento da realidade, sendo que apds té-lo percebido em um
universo intelectual, ele aparece como algo concreto e tangivel. Nas
palavras de Moscovici:

Objetivacéao satura o conceito desconhecido de realidade,
transformando-o em um bloco de construgdo da propria
realidade. Tendo primeiramente percebido em um
universo puramente intelectual e remoto, ele emerge
frente a nossos olhos, em carne e o0sso e de forma
tangivel. (Moscovici, 1985 p.26)

Assim como na ancoragem, a objetivacdo depende de
operagdes necessarias para acontecer, de acordo com Vala (2006) séo as
seguintes: construcdo seletiva, esquematizacdo e naturalizacdo. A
primeira, construgdo seletiva, parte do pressuposto de que as
informac0es, crencas e ideias acerca do objeto da representagcdo passam
por um processo de sele¢do e descontextualizacdo, fundamentado em
normas e valores. A segunda etapa, esquematizacéo, € a organizacao dos
elementos em nogBes que constituem relagBes padronizadas e
estruturadas de conhecimento que irdo formar a representagdo social. A
naturalizacdo, por fim, diz respeito & materializagdo dos conceitos
retidos no esquema figurativo, a percep¢do do grupo é vista como
realidade e materialidade. Dessa maneira, as imagens deixam de ser
elementos do pensamento e passam a ser elementos da realidade. Elas
passam a ser 0s objetos, sendo o que significam.

Em geral, pode-se considerar que a TRS apresenta trés
abordagens diferentes e complementares: a abordagem dimensional, a
estrutural e a dindmica. A abordagem dimensional foi postulada por
Moscovici (2012) e indica que as representacdes sdo formadas
articulando trés componentes ou dimensdes:

1- Informacdo: organizacdo dos conhecimentos que um grupo

possui sobre um objeto social a partir de sua qualidade e
quantidade, sendo que esse conhecimento pode ser
proveniente de diversas fontes.

2- Atitude: relaciona-se a uma orientacdo em relacdo ao objeto
da RS, wuma predisposicdo para  determinado
comportamento, diz respeito ao posicionamento favoravel
ou desfavoravel frente a um objeto social.
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3- Campo ou Imagem: refere-se ao conteldo concreto e
limitado de um aspecto determinado do objeto da
representacao.

A abordagem dinamica busca explicar como as RS interferem
na vida cotidiana das pessoas, considerando os elementos afetivos,
mentais e sociais que integram cognicdo, linguagem e comunicagdo
(Jodelet, 2001). Essa € a abordagem que sera utilizada nesse estudo, a
gual um exemplo de utilizacdo é o estudo de Jodelet (2001) sobre as
representacfes sociais da loucura.

Por fim, a abordagem estrutural, que teve inicio na Escola do
Midi (Aix-en-Provence) com Abric, apresenta a Teoria do Nucleo
Central que foi complementada por Flament (2001). Para Abric (2003),
as RS constituem um sistema de interpretacdo da realidade, baseada em
um conjunto de crencas, informac@es, opinides e atitudes frente a um
objeto social. Para essa abordagem os elementos que formam uma RS
sdo divididos em elementos pertencentes a um ndcleo central e
elementos periféricos.

O ndcleo central de uma RS é composto por elementos
normativos (padrdes sociais e ideologias provenientes do sistema de
valores dos individuos) e funcionais (caracteristicas descritivas e
condutas sociais). Ele possui trés fungdes essenciais: fungdo geradora,
que atribui significado a representacdo; funcdo organizadora, que atribui
organizagdo interna & RS e funcdo estabilizadora, que confere
estabilidade & representacdo. Os elementos normativos e funcionais
permitem que o nulcleo central desempenhe um papel avaliativo e
pragmatico (Abric, 2003).

Segundo Abric (2003) o nucleo central é o responsavel pela
consisténcia, permanéncia e pelo significado de uma representacdo. Ele
é resistente @ mudanca que os elementos periféricos e é estavel. Por isso,
gualquer modificagdo do ndcleo central provoca também uma
modificacdo na representacdo. Para que uma representacdo seja
diferente de outra elas devem se organizar em torno de dois nucleos
diferentes. Elas podem até apresentar conteldo semelhante, porém se a
organizacdo do conteudo for diferente em cada uma, entdo as
representacfes também serao.

O sistema periférico, por sua vez, constitui os elementos que se
organizam ao redor do nucleo central, é a parte mais acessivel e viva de
uma representacdo e suas funcGes resumem-se em: concretizacao,
regulacdo, prescricio de comportamentos, prote¢do no ndcleo e
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personalizacdo (Abric, 2003; Campos & Rouquette, 2003). S&o os
elementos do sistema periférico que ajustam a representacdo a seu
contexto, a realidade concreta e as praticas sociais de um determinado
grupo. De acordo com Flament (2001, p. 179), o sistema periférico
“funciona como o para-choque de um automével: protege em caso de
necessidade, as partes essenciais do veiculo, mas ele pode ser
amassado”.

Isso significa que o sistema periférico de uma representacdo
serve como uma espécie de escudo no embate entre uma realidade que
guestiona a representacdo e um nucleo ndo maleéavel, absorvendo os
desacordos com a realidade e assegurando a estabilidade da
representacdo (Flament, 2001). Dessa forma, o ndcleo central
permanece estavel, coerente e rigido, enquanto o sistema periférico
suporta a heterogeneidade do grupo, é flexivel, tolera possiveis
contradi¢des, permitindo uma adaptagdo a realidade concreta (S&, 1996).

Determinados elementos de uma representacdo, inclusive 0s
elementos centrais, podem ser ativados em um contexto e ficar ocultos,
ou desativados, em outro. Os elementos desativados sdo chamados de
zona muda das representagbes sociais, na qual se encontrariam as
representacBes sociais menos acessiveis devido as pressdes sociais e ao
efeito de desejabilidade social. Ela faz parte da consciéncia dos
individuos, mas ndo pode ser verbalizada, pois o individuo ou grupo nédo
quer expressa-las publicamente (Abric, 2003).

Para Abric (2005) a existéncia da zona muda esta relacionada
com alguns processos como o de gestdo de impressdes, que consiste
causar uma impressao positiva de si nas outras pessoas. Para tanto, o
individuo expressara apenas opinides, atitudes e crencas adequadas as
normas sociais, evitando comportamento que fuja a norma social. Outro
processo resulta das pressdes normativas, uma tentativa de conformar as
pessoas ao discurso politicamente correto, mantendo-as em acordo com
seu grupo de pertenca e de referéncia, portanto a desejabilidade social €
outro fator relacionado com a existéncia da zona muda (Abric, 2003).

Abric (2003) destaca quatro funcdes essenciais das RS: funcdo
de saber préatico, que possibilita explicar a realidade a partir do senso
comum; fungdo de identificagdo, que permite a manutengdo da coesdo
grupal a partir da definicdo da identidade do grupo; funcdo de
orientacdo, que conduz as praticas e os comportamentos dentro de um
contexto social; fungdo de justificativa e avaliacdo, que explica e
justifica as condutas. As fungdes da RS estdo estreitamente relacionadas
com o comportamento, sendo enunciadoras de agdes desejaveis. E por
meio dessas funcBes que as RS podem guiar comportamentos, embora
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existam comportamentos ndo representacionais, que por ndo estarem
ancorados em representacdes, nao sao orientados por elas.

A teoria das representacdes sociais, uma vez que considera 0
social e o psicoldgico como um processo dinamico, torna-se instrumento
da Psicologia Social, permitindo a compreensdo da formacdo do
pensamento social e antecipacdo de condutas humanas. As RS, enquanto
objeto de estudo da Psicologia Social, possibilitam a articulagdo do
social com o psicoldgico, tornando-se ferramenta de compreensdo e
transformacdo da realidade (Alexandre, 2004). A TRS possibilita
apreender 0s processos € mecanismos por meio dos quais os individuos
constroem, em seu cotidiano, o conhecimento sobre objetos e fatos
sociais, auxiliando também a compreender as estratégias utilizadas pelas
pessoas em determinadas situacbes, por exemplo, na doenca cronica,
foco desse estudo.

A TRS considera a presenca de fatores intra-subjetivos, sociais,
culturais e histdricos na elaboracdo de determinada representacdo. No
caso da doenga cronica, as representacbes podem, por sua vez,
influenciar comportamentos frente a essa condi¢cdo, mantendo ou
desconstruindo as concepcdes sécio-culturais. Por isso, estudar as RS da
doenca cronica para pessoas que vivem com uma dessas enfermidades
oferece dados para ampliar a compreensao do efeito psicoldgico dessas
doencas.

Valorizando a vivéncia e o conhecimento dos sujeitos que

passam por essa experiéncia, pode-se acessar as construcfes sociais e
pessoais envolvidas numa doenga.
Do mesmo modo, apreender o significado da doenca para o doente
permite identificar os elementos compartilhados que contribuem para a
construcdo da representacdo dessa experiéncia, e possibilita avaliar
criticamente as condigBes de vida e de cuidados dessas pessoas.

Com a ampliacdo da compreensdo de fendmeno é possivel
aborda-lo de forma mais apropriada, nesse caso, resultando em um
beneficio para as pessoas que vivem com essas doencas, pois podem
passar a receber tratamento e informacGes mais adequados. Para as
equipes de salde, conhecer melhor o significado da doenga para 0s
pacientes traz condi¢bes de elaborar abordagens mais efetivas no
tratamento e acompanhamento ao paciente.

Porém, apesar da importancia dessas investigacfes, pode-se
observar uma caréncia no que diz respeito as pesquisas sobre a doenca
renal crénica utilizando a perspectiva da Psicologia Social.
Considerando as contribui¢des da TRS, estudos com esse enfoque
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podem contribuir com 0s avangos nessa importante area. Pesquisas
enfatizando a construcdo das RS acrescentardo dados, ndo apenas ao que
se entende por doenca, mas podem contribuir com a composi¢do dos
diversos elementos individuais e coletivos que permeiam as
representacGes acerca da doenca cronica, nesse caso a DRC.

Considera-se, portanto, importante investigar os elementos que
compdem as RS das doencas crbnicas para 0s pacientes, os afetos
envolvidos no convivio diario com uma dessas doencas que nao tem
previsdo de término, o que se compartilha sobre as doencas que ndo tém
cura e quais sdo os aspectos caracteristicos desse fendbmeno que
ultrapassam a dimensdo cientifica.

Essas questfes ndo foram ainda suficientemente respondidas no
gue concerne as doencas cronicas e suas representacdes. A compreensdo
do significado dessa doenca e do tratamento para pessoas que a vivem é
uma forma de contribuir para, em Gltima analise, considerar os pacientes
enquanto conhecedores de seu adoecimento e possibilitar outra
perspectiva além da médica na construcdo das representacGes do
fendmeno.

4.2 Representacdes sociais e saude

Representacdes sociais de diversos aspectos da vida diaria séo
construidas a partir de comunicagdes interindividuais e préaticas
cotidianas, com auxilio das comunicacdes interindividuais (Augoustinos
& Walker, 1995). A construcdo de representagdes, portanto, engloba
também o fendbmeno da salde e doenga, pois a salide € uma preocupacéao
de diferentes ciéncias humanas e sociais e um ponto articulador entre o
individuo e a sociedade (Jodelet, 2006).

Para Herzlich (2005) é preciso que o individuo dé sentido e
significaodo a sua doenca, como uma forma de fazer com que ela deixe
de ser um fendmeno do acaso. Um sentido frequentemente atribuido é o
de desordem, uma imposicdo do meio externo. Gomes, Mendonca e
Pontes (2002) analisaram a relacdo entre RS e a experiéncia da doenca e
destacaram que € necessario contextualizar temporalmente e
historicamente os discursos e afirmam que os estudos interpretativos ndo
devem focalizar as representacbes em si, mas investigar como 0s
processos sociais, psicolégicos e fisioldgicos relacionam-se na producéo
de formas e trajetorias distintas de doenca. Dessa maneira, as pesquisas
desse tipo ndo descreveriam simplesmente as doencas, mas sim, a
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experiéncia de enfermidade, considerando as trajetorias e os significados
envolvidos na construgdo do adoecimento.

O conhecimento dos doentes sobre a doenca depende, em parte,
do saber especializado dos médicos. Contudo, tal fato ndo coloca em
guestdo a existéncia, e mesmo a autonomia, das representacdes
elaboradas pelos doentes, pois ndo é possivel reduzi-las a pura
reproducdo de um saber. Também ndo se pode reduzir o funcionamento
das representacdes ao principio objetivo da distdncia que separa 0s
leigos e médicos, detentores do saber dominante (Herzlich, 2005).

De acordo com Joffe (2002) a contribuicdo fundamental das RS
para o campo da psicologia da saude é o incremento da habilidade de
compreender como os leigos constroem significados para a saude e a
doenca e como esses significados evoluem. Para tanto, descobrir como
as informag0es sdo filtradas por cada “membrana” individual de atitudes
e crencas é um interesse fundamental. A TRS, focada nos grupos, nas
compreens@es simbdlicas e nas comunicacOes relacionadas a saude,
fornece ferramentas validas para mostrar como as forcas socio-cultural e
historica tém impacto nos pensamentos e a¢6es individuais relacionadas
a salde.

Os conhecimentos provenientes da experiéncia subjetiva do
adoecimento relacionam-se com a realidade vivida. Compreender o
processo de adoecimento ndo se da apenas por meio dos enunciados, das
narrativas dos sujeitos que vivem essa experiéncia, pois essas falas
devem ser consideradas um recorte da realidade, que possibilita articular
0 representado e o vivido. Com uma releitura das narrativas dos sujeitos
é possivel chegar as praticas sociais cotidianas, e articulando a
experiéncia da doenga e o contexto em que se da essa produgdo
simbdlica, é possivel pensar em subsidios para as politicas e agcGes em
salde no sentido de abarcar e atender os sujeitos para as quais elas sdo
direcionadas (Gomes, Mendonca, & Pontes, 2002).

Cardoso e Gomes (2000), ao discutir a producdo de estudos
com o referencial das RS no campo da histéria relacionada a area da
salde, consideram que as RS ocupam uma posicdo periférica neste tipo
de pesquisa. Segundo Apostolidis (2006) as pesquisas centradas na
andlise das relagoes entre o contexto social e a salde representam um
campo recente de investigacdo. No entanto, a questdo da doenga vem se
destacando nas obras relacionadas com as RS e permitindo o
entendimento da relagéo entre o bioldgico e o social.

Do ponto de vista operacional, dois conceitos permitem analisar
0 pensamento comum de uma doenga: o significado e o filtro
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(Apostolidis, 1994). A nocdo de significado refere-se ao sentido
atribuido a um item especifico, tanto a nivel individual quanto social. A
nocédo de filtro consiste em ancorar as informagoes e significados sobre
0 objeto, possui uma finalidade préatica de controle da situacdo, de guiar
a acdo e a expressdo (Apostolidis, 2006). Contudo, Herzlich (2005)
considera que ndo pode haver ligacdo direta entre uma RS e uma
conduta individual especifica, visto que representacdes diferentes
podem gerar condutas semelhantes do mesmo modo que uma
representacdo partilhada pode gerar comportamentos muito diferentes.

Sendo assim, Herzlich (2005) considera que a compreensdo das
condutas humanas deve levar em conta outras variaveis além das
representacGes. Abric (2003) e Rouquette (1998) também afirmam que a
relacdo entre RS e comportamento é complexa devido as inimeras
variaveis que atuam na determinacdo das a¢Ges humanas. E Campos
(2003) considera que determinar uma relacdo reciproca entre RS e
comportamento ndo favorece a compreensdo de situacdes especificas e
particulares.

Moscovici (2012) indica que as RS constituem a acdo,
modelando o contexto no qual o comportamento se insere. Vala (2004)
diferencia os comportamentos representacionais e 0s comportamentos
situacionais quando se refere a existéncia de diversos tipos de aces, as
guais poderiam ser explicadas pelas RS dos individuos. As
caracteristicas dos  comportamentos  representacionais  seriam
determinadas mais por fatores pré-situacionais do que pela situagdo em
si. J& os comportamentos situacionais seriam determinados em maior
proporcao por caracteristicas do contexto do que por RS, sendo assim,
as RS teriam menos importancia na previsdo do comportamento.

Wagner (1994) refuta a distingdo entre representagdo e
comportamento, pois considera o proprio comportamento componente
da RS, ndo existindo esta separacdo. JA Rouquette (1998) refere nédo
haver determinacdo direta entre representacao e pratica social. Para esse
autor, a representacdo exerce uma coercdo variavel sobre a pratica
social, o que implica uma acdo remodelada por meio dos conteidos de
uma representacdo. De acordo com Campos (2003) outra possibilidade é
uma relagdo circular, ou seja, uma interagdo mitua. Sendo assim, torna-
se mais dificil definir a relacdo causal e, por consequéncia, demarcar a
influéncia de uma na outra.

Para Herzlich (2005) a doenga é um fendmeno que ultrapassa a
medicina moderna, e sua representacdo ndo é apenas esforco de
formulacdo mais ou menos coerente de um saber, mas também
interpretacdo e questdo de sentido. A doenga, por tratar-se de um evento
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gue ameaca ou modifica, as vezes irremediavelmente, a vida, a inser¢éo
social e o equilibrio coletivo, gera a necessidade de uma interpretacdo
complexa e continua da sociedade inteira. De acordo com Adam e
Herzlich (2001) as pessoas tém diversas representacdes sobre seu
adoecer e essas representacfes sdo independentes do saber médico.
Sendo assim, vivenciar uma doenca é também uma forma de conhecer-
se, pois é uma situacdo na qual o individuo aprende a se superar a fim de
enfrentar a doenga.

Segundo Jodelet (1998) as RS possibilitam compreender a
organizagdo da vivéncia corporal e das relacdes dos sujeitos com a
salde. As RS também possibilitam compreender a eficacia de
campanhas educativas de promogéo da saude, de prevencdo de doencas
e de adesdo aos tratamentos. O campo da salde contempla diversos
tipos de doencas, por isso pode-se realizar investigagcbes muito variadas
com o referencial das RS. Assim, além das doengas fisicas, é possivel
estudar também as enfermidades psiquicas e o que esta envolvido neste
tipo de adoecimento.

Nesse sentido, Jodelet estudou as RS da loucura em 1985 na sua
tese de doutorado. A obra, publicada em 1989 e intitulada “Folies et
réprésentations sociales” (Loucuras e representagdes sociais) revela
mais do que uma teoria e possiveis resultados de uma pesquisa bem
conduzida, ressalta a grande importancia em atentar ao pensamento do
senso comum. E uma obra de importancia fundamental no estudo das
RS, sobretudo no campo da saude.

A pesquisa, j& disponivel em versdo traduzida para o portugués
(Jodelet, 2005), foi realizada por meio de entrevistas com os habitantes
de uma comunidade na qual os doentes mentais moravam nas casas de
familias locais como pensionistas. A autora identificou, com a andlise
profunda do conteldo das entrevistas, praticas de discriminacédo
perpetradas pelos moradores do vilarejo em relacdo aos pacientes.
Considerados estranhos e imprevisiveis, 0s doentes mentais eram
sutilmente excluidos e marginalizados pelos outros moradores do local.
Uma RS do louco como ameaca provocava um distanciamento entre
eles e 0s demais moradores.

Desde entdo, estudos utilizando a perspectiva das RS vem sendo
realizados com as mais diversas doencas, como cancer, aids, diabetes,
hipertenséo, entre outros. Vieira e Queiroz (2006) investigaram as RS
do cancer em mulheres a partir da concepgao de pacientes portadoras da
doenca e profissionais de enfermagem. O estudo indicou que algumas
representacbes sdo compartilnadas por esses dois grupos acerca do



57

tratamento do clncer em mulheres, como a insuficiéncia das
informacges e os cuidados especiais, incluindo os psicoldgicos, que a
doenca requer. Apontou também que a construgdo da doenga ndo se
limita aos aspectos biolégicos, dando destaque a construgdo
representacional da doenca que ndo se baseia exclusivamente no
conhecimento cientifico, mas tem uma contribuicao decisiva da
experiéncia subjetiva.

Torres e Camargo (2008) investigaram a RS da aids e da terapia
anti-retroviral (TARV) para pacientes soropositivos aderentes ao
tratamento. Os resultados desse estudo indicaram que a RS da aids para
as pessoas que vivem com HIV (virus da imunodeficiéncia adquirida)
assume o contetdo de doenca cronica, incuravel e ligada a morte. A
representacdo social do tratamento foi caracterizado como mais
abrangente que a TARV, constituindo-se na alimentacdo adequada,
controle da carga viral e células CD4, comparecimento as consultas e
uso continuo da medicagdo anti-retroviral.

Além disso, os participantes apontaram como principais
dificuldades do tratamento: efeitos colaterais, rotina dos remédios
(horérios e quantidade), problemas de relacionamento com familiares,
amigos, comunidade e principalmente com o companheiro ou
companheira. Nas RS das pessoas que vivem com HIV/Aids sobre a
doenca e o tratamento, apesar de referenciadas no senso comum, foram
encontrados muitos aspectos do conhecimento cientifico, o que se
justifica devido a funcionalidade desse conhecimento para 0 grupo
(Torres & Camargo, 2008).

Almeida, Paz e Silva (2013) investigaram as RS do portador de
hipertensdo sobre a doenca e encontraram a representacdo da
hipertenséo arterial como doenga do medo, do risco de vida, que traz
sequelas e limitacdo a vida. A vivéncia do diagndstico de hipertensdo
arterial faz com que o individuo dé um novo significado a doenca, ndo
mais baseando-se apenas em informaces, e sim na experiéncia concreta
dos sintomas, sinais e agravos da doenca. Outra representacdo da
hipertensédo arterial é a de uma doenca que requer cuidados e mudanca
de estilo ou hébitos de vida.

De acordo com Almeida, Paz e Silva (2013) os participantes
dessa pesquisa, apesar de saberem que a ndo adesdo ao tratamento
podera agravar a doenga, se sentem confortaveis e seguros para conviver
com ela. O motivo de buscar o tratamento para os portadores de
hipertensdo arterial ndo é o que sentem, e sim uma obediéncia as
orientacdes de profissionais sobre a importancia de manter a doenca sob
controle.
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Quintana e Muller (2006) estudaram as RS da insuficiéncia
renal cronica e do trasplante renal para os pacientes portadores da
doenca. Segundo os autores 0s participantes evidenciaram que o
diagndstico é tido como uma confirmacao da perda de controle sobre a
vida. Tal sentimento de desamparo e impoténcia tenta ser revertido por
meio do transplante. Com relacdo a hemodidlise os pacientes referem
certo sentimento de independéncia da doenca durante o tempo entre uma
sessdo de dialise e outra, porém, quando estdo “ligados” a maquina
aparecem com intensidade as limitacdes que a doencga provoca, COmo a
dependéncia do aparelho. Algumas pessoas referem também sentir certo
estranhamento e nojo ao estarem “ligados” a maquina durante a didlise
vendo seu sangue sair e entrar no corpo.

Os pacientes vivenciam a insuficiéncia renal crénica como uma
ruptura com a vida que tinham. Sdo considerados fatos marcantes a
constituicdo da fistula arteriovenosa para viabilizar a hemodidlise e a
introducdo do cateter para a realizacdo da dialise peritoneal, pois
representam a insercdo no mundo dos doentes renais crbnicos. As
marcas deixadas no corpo em decorréncia da doenca e do tratamento s&o
vistas como o atestado de que sdo portadores de DRC (Quintana &
Muller, 2006).

A religido é considerada pelos pacientes uma forma de apoio no
enfretamento das mudancas decorrentes da doenca, de modo que
procuram atribuir significados a doenca e ao tratamento por meio da
crenga num ser superior. Além da fé, os pacientes que realizam
hemodidlise encontram na equipe de enfermagem e nos colegas que
estdo na mesma situacdo um suporte afetivo. Com relacdo ao
transplante, ele é considerado uma forma de cura e de retorno a vida
“normal” tida até ent3o.

Quintana e Muller (2006) evidenciaram que 0 processo de
escolha do doador envolve aspectos médicos, psicolégicos e familiares.
Os pacientes tém preferéncia por receber um rim de um doador cadaver
do que de um doador vivo, apesar dessa opcdo ser considerada mais
benéfica, a fim de preservar a salde de seus familiares.

Ramos, Queiroz e Jorge (2008) realizaram uma pesquisa sobre
as RS elaboradas por adolescentes em situacdo de DRC. O estudo
revelou diversas significacdes da doenca e do tratamento, tidos,
principalmente, como algo dificil, que ocasiona mudancas nos habitos e
estilo de vida e que requer muita dedicacdo do doente e da sua familia.
Os resultados destacaram a importancia da familia no apoio ao doente
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renal crénico, bem como da equipe de salde no acolhimento,
estabelecimento de vinculo e confianca na interagdo com os pacientes.

Esse estudo aponta também que as demandas de cuidado dos
adolescentes portadores da DRC sdo pricipalmente relacionadas aos
aspectos psicoafetivos, pois requerem uma relagdo de interagdo, carinho,
apoio e protecdo, sendo que a comunicacdo exerce um papel
fundamental na troca de informac®es, responsavel pela criagdo das RS.
Por meio das experiéncias vivenciadas que o adolescente nessa situacdo
confere significados ao adoecimento e interage com as outras pessoas e
com seu grupo de pertenca. As diversas significacdes dadas a doenga
permitem conviver com essa situacdo e amenizar os conflitos internos e
externos (Ramos, Queiroz, & Jorge, 2008).

Pilger, Rampari, Waidman e Carreira (2010) pesquisaram o
significado da hemodialise para o idoso a partir do contetdo da fala
desses pacientes, dando oportunidade para que eles falassem de si, do
significadodo tratamento e seus impactos na vida. A pesquisa mostrou
gue a hemodidlise causa impacto na vida desses idosos, o cotidiano,
devido a algumas limitagdes sociais que impde, envolvendo o trabalho,
a alimentacdo, habitos culturais e o convivio social e familiar. Do
mesmo modo, o estudo revelou que esse tratamento também afeta o
estado mental, pois causa diversos sentimentos e frustragdes que devem
ser acompanhas por profissionais de salde capacitados a reconhecer as
particularidades e singularidade de cada idoso e como cada um vivencia
0 adoecimento.

O significado da hemodialise para os idosos apresentou-se de
forma ambigua, uma vez que representou a vida e a morte. O tratamento
significou a esperanga de manter-se vivo e, a0 mesmo tempo, sua
auséncia foi considerada sinbnimo de morte. A representacdo da
hemodialise como condicdo para a sobrevivéncia foi decorrente da
percepcdo dos idosos de que ela é necessaria para manter a vida, pois
apesar de ser dolorosa, essa terapéutica preserva e desenvolve fungdes
que sdo vitais para o organismo (Pilger, Rampari, Waidman, & Carreira,
2010).

Esse estudo mostrou que a hemodidlise tem também um
significado de bem-estar para os idosos, representando uma melhora na
sua qualidade de vida, pois permite a realizacdo de atividades da vida
didria que antes do tratamento ndo eram mais possiveis. Os autores
afirmam que a compreensdo dos significados da hemodiélise e suas
consequéncias fisioldgicas e psicoldgicas para os pacientes idosos, pode
ser um suporte a equipe de salde no encorajamento do idoso para
enfrentar a doenca e as dificeis adaptagdes ao tratamento hemodilitio.
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Além disso, é uma maneira de estimular esses pacientes a buscar uma
ressignificacdo da doenca e do tratamento a partir de uma percepcao que
vislumbre uma vida com qualidade e bem-estar (Pilger, Rampari,
Waidman, & Carreira, 2010).

Analisando os resutados desses estudos pode-se observar a
presenca de elementos comuns nas representagbes de diferentes
doencas, 0 que pode apontar para a existéncia de componentes que
permanecem na experiéncia de adoecer, ainda que em diagndsticos
distintos. Contudo, mesmo que contenham determinados elementos
similares, os diferentes diagndsticos tém também diferentes
representacdes, possibilitando identificar aspectos especificos de cada
doenca, bem como elementos comuns a experiéncia de adoecer.

Sabe-se que uma RS é formada com o objetivo de dar um
sentido para algo que é novo e estranho. A doenca quase sempre
constitue-se uma ameaca a vida dos individuos. Dando um sentido a ela,
ou seja, representando, o individuo torna a doenca algo mais préximo,
familiar e mais compreensivel em seu universo social. Ao propor um
estudo das RS e do impacto da DRC e da hemodialise na qualidade de
vida daqueles que convivem com essa situacdo procura-se entender a
traducdo que os pacientes fazem de sua doenca, da informacdo médica,
do impacto destes contetidos na condugio do tratamento. E importante
entender o que influencia as a¢Bes dos pacientes submetidos a esse
tratamento, e para isso é preciso investigar quais representacfes sao
inerentes as suas condutas.
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5 METODO

5.1 Caracterizagdo da pesquisa

Este estudo é de abordagem qualitativa, de natureza
exploratdria, descritiva, com corte transversal. Trata-se de um
delineamento do tipo estudo de casos, que coletou informagGes sobre o
objeto a que se refere em um s6 momento, e descrevendo como se
manifesta o fenbmeno de interesse na amostra (Sampieri, Colado, &
Lucio, 2006). Desta forma, procurou-se identificar-se, dentre o0s
participantes, as representaces sociais da doenca renal crbnica e da
hemodidlise, bem como investigar a qualidade de vida desses pacientes.

5.2 Participantes

Participaram deste estudo 25 pacientes que realizam
hemodialise, 12 do sexo feminino e 13 do sexo masculino. Foram
considerados critérios de inclusdo dos participantes: idade superior a 18
anos, estar no programa de hemodialise ha pelo menos seis meses, estar
clinicamente estavel (condicdo avaliada pelo enfermeiro responsavel),
ter capacidade de compreensdo adequada para responder a entrevista e
aceitar participar da pesquisa. Como critério de exclusdo de
participantes foi utilizado o histérico de realizacéo de transplante renal.

O acesso aos participantes se deu por meio do contato com duas
unidades que oferecem hemodidlise na cidade de Floriandpolis. Apés
autorizacdo dos diretores solicitou-se aos enfermeiros responsaveis de
cada unidade que fosse feita uma prévia filtragem dos casos que
atendiam aos critérios de inclusdo da pesquisa.

Durante as sessdes de hemodialise 0 enfermeiro responsavel
apresentou a pesquisadora aos pacientes, na ocasido foi explicado o
objetivo da entrevista e feito o convite para que participassem.

5.3 Instrumentos para coleta de dados

Como instrumento para coleta de dados foi empregada a técnica
da entrevista, apoiando-se nas técnicas classicas da entrevista em
profundidade (Flick, 2007). Foram apresentadas questdes abertas no
inicio da entrevista com trés temas indutores: doenga renal cronica,
hemodialise e qualidade de vida. Em seguida foi aplicado um
instrumento para avaliar a qualidade de vida, 0 WHOQOL - Bref (Fleck
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et al., 2000). Por fim, apresentadas questdes de caracterizagcdo da
amostra: sexo, idade, escolaridade, renda e local de domicilio. Assim
evitou-se mobilizar emocionalmente o participante no momento final e
gue as respostas sofressem influéncia do efeito de contexto, ou seja, que
0 participante se identificasse com uma variavel especifica no inicio da
entrevista.

O WHOQOL-Bref ou WHOQOL-abreviado é uma versdo
abreviada do instrumento universal WHOQOL-100, composto por 100
questdes, criado pela OMS para avaliar a QV. O WHOQOL - Bref foi
validado no Brasil pelo Departamento de Psiquiatria e Medicina Legal
da Universidade Federal do Rio Grande do Sul, que verificou serem
satisfatOrias as caracteristicas psicométricas e a perspectiva transcultural
do instrumento para o contexto brasileiro (Fleck et al., 2000; Zimpel &
Fleck, 2007).

O WHOQOL - Bref ¢é composto por 26 questdes com cinco
alternativas cada. Dessas questdes, duas sdo gerais, e 24 cobrem quatro
dominios: fisico, psicolégico, relagdes sociais e meio ambiente. Cada
dominio apresenta facetas diferentes.
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Dominio 1 — Dominio Fisico

Dor e desconforto
Energia e fadiga
Sono e repouso
Mobilidade
Atividades da vida cotidiana
Dependéncia de medicacéo ou
de tratamentos
Capacidade de trabalho

Dominio 2 — Dominio Psicol6gico

Sentimentos positivos
Pensar, aprender, memoria e
concentracao
Auto-estima
Imagem corporal e aparéncia
Sentimentos negativos
Espiritualidade/religido/crencas
pessoais

Dominio 3 — Relagfes sociais

Relacdes pessoais
Suporte (apoio) social
Atividade sexual

Dominio 4 — Dominio Meio
Ambiente
Seguranca fisica e protecdo
Ambiente no lar
Recursos financeiros
Cuidados de saude e sociais:
disponibilidade e qualidade
Oportunidades de adquirir novas
informacdes e habilidades
Participagdo em, e oportunidades de
recreacao/lazer
Ambiente fisico: poluicéo, ruido,
transito, clima
transporte

Figura 1. Dominios e facetas do WHOQOL — Bref (Fleck et al.,

2000).

O conceito de QV adotado na criagdo do WHOQOL e pela

OMS é de ampla abrangéncia, interrelaciona os aspectos do meio
ambiente com aspectos fisicos, psicolégicos, de relacionamento e
crengas pessoais. Assim, a avaliagdo da QV assume uma natureza
subjetiva, imersa no contexto cultural, social e ambiental. Ha trés
aspectos fundamentais relacionados ao conceito definido pela OMS:
subjetividade, multidimensionalidade e presencga de dimensdes positivas
e negativas (Fleck, 2008). Dessa forma, tem-se que a QV é produto da
interacdo de diversos aspectos independentes da vida.

Optou-se por utilizar esse instrumento devido ao fato de ele
contemplar as questes necessarias para a avaliagdo da QV de pessoas
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que realizam algum tratamento médico, como a hemodialise, levando
em conta o carater subjetivo da avaliacdo desses pacientes. Dessa forma,
questdes acerca de sintomas e efeitos da doenca e do tratamento
puderam ser avaliadas.

O instrumento WHOQOL — Bref ndo possui uma classificagdo
numérica quanto a qualidade de vida, e sim uma escala analdgica de 0 a
100, sendo o critério utilizado a comparagdo: quanto maior o escore,
maior é a qualidade de vida, e quanto menor o escore, menor ser
qualidade de vida. A analise final do instrumento foi efetuada através da
utilizacdo do software estatistico Statistical Package for the Social
Sciences - pacote estatistico para as ciéncias sociais (SPSS), aplicando a
sintaxe especifica do instrumento.

As questdes foram pontuadas de forma individual em uma
escala Likert, sendo que 1 indicava percepcfes baixas e negativas e 5
percepcdes altas e positivas. Portanto, os escores dos dominios e das
facetas apresentavam um sentido crescentemente positivo, de forma que
pontuacbes mais positivas ou mais altas denotavam melhor QV.
Algumas facetas, no entanto, ndo foram formuladas no mesmo sentido
gue as demais, sdo elas: dor e desconforto, dependéncia de medicacdo
ou de tratamentos e sentimento negativos. Por isso, elas foram
recodificadas ou invertidas, para que assim como nas demais,
pontuagdes mais altas nessas facetas denotassem melhor QV.

Todos os resultados sdo descritos em média, tanto nos dominios
guanto nas facetas. A classificagdo nominal dos resultados segue o
seguinte: de 1 a 2,9 — necessita melhorar; de 3 a 3,9 —regular; de 4 a 4,9
— boa e 5 — muito boa. O objetivo da utilizacdo desse instrumento no
presente estudo é utilizar seus itens para uma caracterizagdo dos
participantes e compreensdo das variaveis que permeiam a qualidade de
vida. Dessa forma, a aplicacdo do instrumento ndo visa uma andlise
psicométrica, pois o0 nimero de participantes da amostra ndo é adequado
para tal objetivo.

5.4 Procedimento para coleta de dados

O presente estudo obteve aprovagio do Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) da Universidade Federal de Santa Catarina (Anexo A)
sob o parecer n° 717504 e Certificado de Apresentacdo para
Apreciacio Etica (CAAE) n°. 23525913.1.0000.0121, permitindo assim
0 inicio da coleta de dados que foi desenvolvida no periodo de
julho/2014 a setembro/2014.
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Para a realizacdo das entrevistas foi realizado contato prévio
com os servigcos de hemodialise participantes da pesquisa. Foi realizado
um estudo-piloto para adequar a entrevista a amostra, alguns termos
foram substituidos visando maior clareza nas questdes.

Os participantes foram contatados nos servigos de hemodialise
com intermediacao e indicacdo do enfermeiro responsavel. Os pacientes
foram informados sobre os objetivos da pesquisa e confidencialidade
dos dados. Foi esclarecido também que a participacdo era voluntéria e
ndo possuia ligacdo com o servico de salde, de modo que o paciente
poderia em qualquer momento desistir de participar da pesquisa sem
nenhum prejuizo em rela¢do ao seu tratamento.

Apbs concordarem em participar do estudo, por meio da
assinatura do termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE) foi
realizada a entrevista, a qual foi gravada com prévia autorizacdo do
participante. Durante a mesma foi aplicado pela pesquisadora o
instrumento de medida da qualidade de vida (WHOQOL- Bref).

A entrevista aconteceu durante a sessdo hemodialitica, sendo
que foi dada a opcédo de realizd-la em uma sala individual, porém todos
0S participantes optaram que acontecesse durante a hemodialise. A
sessdo tinha duracdo de trés a quatro horas e o tempo utilizado para
responder as questBes foi de 40 minutos a uma hora. Durante esse
periodo a pesquisadora sentava ao lado do paciente com o questionario
para assinalar suas respostas e o gravador para gravar suas falas. N&o
houve nenhuma intercorréncia durante as entrevistas. Ao final, foi
realizada uma desensibililizacdo com o participante por meio de uma
questdo acerca da opinido e da experiéncia em participar da pesquisa.

No momento da coleta de dados a pesquisadora tomou as
devidas precaugdes para evitar riscos ao paciente, realizando todos os
procedimentos indispensaveis a assepsia, no ambiente da hemodidlise.
Adicionado a isso, em todas as ocasifes foi utilizado jaleco.

5.5 Procedimentos de anélise dos dados

Para a analise dos dados obtidos por meio da aplicacdo do
instrumento WHOQOL-Bref foi utilizada a sintaxe para o software
SPSS indicada pelos autores. Esse instrumento contém 26 perguntas, das
quais 24 sdo distribuidas em quatro dominios: fisico, psicoldgico,
relagcbes sociais e meio-ambiente. Além desses quatro dominios conta
ainda com duas questdes gerais, as quais uma refere-se a percepcdo da
qualidade de vida e outra a satisfagdo com a salde.
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Os dados foram analisados com auxilio do programa estatistico
SPSS 17. As andlises estatisticas realizadas incluiram anélises
descritivas de média e desvio padrdo, além da analise inferencial de
comparagdo entre os dominios e varidveis de caracterizagdo, para
verificar se apresentavam relago estatisticamente significativa. A partir
dos valores obtidos para cada uma das vinte e quatro facetas que
compdem os quatro dominios foram obtidas as médias das respostas, o
que possibilitou verificar quais facetas foram avaliadas positivamente e
quais foram negativamente.

O instrumento WHOQHOL-Bref ndo propde que se utilize o
escore global de qualidade de vida. Por isso, 0s escores de avalia¢do sdo
calculados para cada um dos quatro dominios. O valor minimo dos
escores de cada dominio é zero e o valor maximo 100. Os escores dos
dominios apresentavam um sentido crescentemente positivo, de forma
gue quanto mais alto o escore, melhor a qualidade de vida naquele
dominio.

Para a analise do material textual obtido por meio das
entrevistas foram realizadas andlises lexicais e classificagcdo hierarquica
descendente de segmentos de textos, com auxilio do software
IRAMUTEQ), e uma analise com divisdo tematica (Bardin, 2000; Bauer,
2002; Vala, 2003).

O IRAMUTEQ, desenvolvido por Pierre Ratinaud (Ratinaud &
Marchand, 2012) emprega uma analise de classificacdo hierarquica
descendente e permite uma andlise lexicografica do material textual,
oferecendo contextos (classes lexicais) que sdo caracterizados pelo seu
vocabulario e pelos segmentos de textos que compartilham este
vocabulario.

Em outras palavras, o software relaciona os dados quantitativos
textuais de uma quantidade de respostas, ou de entrevistas, com 0 seu
contexto de localizagdo no texto, seleciona os trechos mais
significativos e as palavras utilizadas com mais frequéncia para
responder as questdes (Camargo & Justo, 2013). Esse processo auxilia
na identificacdo do conteldo das representacOes sociais da doenca renal
cronica e da hemodidlise.

A base para realizar uma anélise utilizando o IRAMUTEQ é um
arquivo unico, no qual devem estar indicadas as chamadas unidades de
contexto iniciais, ou textos (Ratinaud & Marchand, 2012). Os textos séo
definidos pelo pesquisador e dependem da natureza da pesquisa. O
corpus de analise é composto de um conjunto de unidades de contexto
iniciais (textos) e deve constituir-se num conjunto textual centrado num
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tema, pois os dados devem mostrar certa coeréncia para garantir uma
logica quantificavel. O material textual deve, portanto, ser
monotematico.

No corpus, os textos devem ser separados por linhas de
comando, chamadas “linhas de asteriscos”, que devem ser construidas
de acordo com um modelo padrdo para que possam ser reconhecidas
pelo programa. Essa linha informa o numero de identificacdo do
produtor da resposta e algumas variaveis, a serem definidas pelo
pesquisador, importantes para o delineamento da analise (Camargo &
Justo, 2013).

Apesar dos textos serem definidas pelo pesquisador, nem
sempre a divisdo do corpus em segmentos de texto (STs) é também
definida por ele, pois numa analise padrdo (chamada standard) o préprio
programa divide o material em STs ap6s reconhecer as indicacdes dos
textos. Porém, o pesquisador pode configurar a divisdo dos STs.
Quando o material apresentar grande quantidade de respostas curtas a
uma pergunta aberta de um questionario, é aconselhavel que cada ST
seja definido enquanto texto, ou seja, enquanto a resposta dada a questao
(Camargo & Justo, 2013). Esse procedimento é chamado parametragem.

Segundo Camargo & Justo (2013), a CHD ocorre em quatro
etapas:

Etapa A: leitura do texto e criacdo do dicionario de formas reduzidas;
Etapa B: realizagéo do calculo das matrizes de dados e classificacdo dos
STs, aplicando o método de classificacdo hierdrquica descendente
(CHD);

Etapa C: descricdo das classes, apresentando o dendograma da
classificagdo hierarquica descendente com as relagbes entre as classes de
maneira ilustrada e;

Etapa D: fornece calculos complementares com base nas classes de STs
escolhidos.

O método da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD)
proposto por Reinert (1990) e utilizado inicialmente pelo software
ALCESTE classifica os segmentos de texto em funcdo de seus
vocabularios, e o conjunto deles é repartido com base na frequéncia das
formas reduzidas (palavras j& lematizadas). Esta analise visa obter
classes de segmentos de texto que, a0 mesmo tempo, apresentam
vocabulario semelhante entre si, e vocabulario diferente dos segmentos
de texto das outras classes (Camargo & Justo, 2013).
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Para a andlise do pesquisador, 0s STs apresentam 0 contexto no
qual a palavra foi enunciada, dois critérios sdo utilizados para considerar
as palavras analisadas, uma vez que nem todas entram no dendograma
das classes: a frequéncia média de ocorréncia das palavras no corpus e o
valor do qui-quadrado de associacdo a classe. O primeiro critério
determina que a frequéncia da palavra seja maior ou igual que a
frequéncia média de ocorréncia das palavras no corpus € no segundo
critério consideram-se as palavras cujo qui-quadrado for maior ou igual
a 3,84 (Reinert, 1990).

Foram realizadas 3 analises: a do corpus “Doenga renal
cronica”, a do corpus “Hemodiélise”, e a que incluiu esses dois corpus
com divisdo teméatica. O primeiro corpus analisado foi o intitulado
“Doenca renal cronica”, o qual se refere ao material textual originado da
questdo “Qual o significado da doenga renal cronica para vocé?”. O
segundo corpus, hemodialise, originado da questao “O que vocé pensa
do tratamento que vocé tem feito, a hemodialise?”.

A analise de contetido com divisao tematica possibilitou tratar o
material textual originado da questdo “O que vocé entende por
qualidade de vida?”. Essa técnica pressupde algumas etapas, definidas
por Bardin (2000) como: pré-andlise; exploracdo do material ou
codificaco; tratamento dos resultados, inferéncia e interpretacéo.

5.6 Aspectos éticos

O inicio da coleta de dados foi condicionado & aprovagdo do
projeto de pesquisa pelo Comité de Etica para Pesquisa com Seres
Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, além da
aprovacdo da direcdo dos locais onde as entrevistas foram realizadas.
Ademais, todos os procedimentos da pesquisa foram realizados
baseando-se nos determinantes instituidos pela resolucdo 196/1996 e
466/2012 do Conselho Nacional de Saide — CNS, portanto com o
consentimento dos participantes por meio do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido - TCLE, conhecimento da natureza e objetivo do
trabalho, sigilo e anonimato referente as informac@es obtidas, devolutiva
dos resultados da pesquisa aos locais de coleta e garantia da
possibilidade de desisténcia por parte do participante a qualquer
momento do estudo sem qualquer interferéncia no seu tratamento de
saude.
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6 APRESENTACAO DOS RESULTADOS
6.1 Caracterizacgdo dos participantes

Participaram do estudo 25 pessoas que estavam realizando
tratamento da doenca renal crénica por meio da hemodialise. Do total de
participantes 12 eram do sexo masculino e 13 do sexo feminino. As
idades variaram entre 43 e 82 anos, sendo que a média de idade foi 61
anos e meio e o desvio padrdo de 11 anos e 7 meses.

Quanto ao estado civil dos participantes, 2 eram solteiros, 16
casados, 4 separados e 3 viluvos. Dos participantes 22 afirmaram ter
filhos enquanto 3 afirmaram ndo ter filhos. No que se refere a
escolaridade dos participantes, 1 apresentou ensino fundamental
incompleto, 9 ensino fundamental completo, 5 ensino médio
incompleto, 7 ensino médio completo, 1 ensino superior incompleto e 2
ensino superior completo.

A renda familiar variou de 1 a 10 salarios minimos, sendo que
13 participantes apresentaram renda de até 2 salarios minimos e 12
participantes apresentaram renda acima de 3 salarios minimos. Quanto a
profissdo 18 participantes sdo aposentados, os demais relataram ter
diferentes profissdes.

No que diz respeito ao tempo de tratamento, esse variou entre 6
meses e 13 anos, sendo que 6 participantes relataram estar realizando
hemodidlise ha até 1 ano, 10 deles relataram estar de 1 a 3 anos, 5 de 3 a
6 anos e 4 estdo ha mais de 7 anos realizando hemodiélise. Das doencas
gue acometem o0s participantes, além da renal crénica, as mais comuns
foram a diabetes (3 participantes) e as doengas cardiacas (4
participantes). Ainda, 19 afirmaram ndo realizar outro tratamento além
da hemodialise, enquanto 6 afirmaram realizar também outro
tratamento. Aqueles que realizam outro tratamento citaram o tratamento
antirretroviral, tratamento da diabetes, do lUpus e das doencas cardiacas.

6.2 Resultados sobre a qualidade de vida por meio do WHOQOL -
Bref

Os dados apresentados neste topico tém o intuito de caracterizar
0s participantes e alimentar uma posterior discussdo no que diz respeito
a percepcdo da QV, por meio dos resultados da analise dos dados
obtidos com a aplicacdo do WHOQOL - Bref. Assim, serdo descritos 0s
resultados relacionados a cada um dos quatro dominios que compde o
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instrumento: dominio fisico, dominio psicologico, dominio relagdes
sociais e dominio meio ambiente. Cada um dos dominios foi relacionado
com as variaveis sexo, tempo tratamento e idade, cujos resultados serdo
apresentados a seguir.

Os participantes, na sua maioria, consideraram sua QV como
sendo boa (13), enquanto alguns a consideraram nem ruim nem boa (7)
e outros avaliaram como ruim (5). Com relag&o a satisfagdo com a salide
a maioria dos sujeitos consideraram-se satisfeitos (12), alguns
insatisfeitos (7) e menos ainda nem satisfeitos nem insatisfeitos (6).

Portanto, pode-se observar que houve nas duas questdes gerais,
gue se propunham a avaliar a percep¢do de QV e a satisfagdo com a
salde, um padrdo de respostas mais positivas, visto que a maioria dos
participantes relatou uma percepcdo de QV boa e satisfagdo com a
salde. A seguir, considerando que a analise é realizada pelos seus
dominios especificos, serdo descritos cada um deles e suas relagcbes com
algumas variaveis de caracterizacao.

6.2.1 Dominio fisico

O primeiro dominio a ser descrito ¢ o dominio fisico, o qual é
composto por 7 facetas, cada uma correspondente a uma pergunta.
Nesse dominio 16 participantes obtiveram como resultado “regular”,
sendo que desses 6 sdo homens ¢ 10 mulheres, e 9 “necessita melhorar”,
sendo desses 6 homens e 3 mulheres. A tabela 1, de distribuicdo das
respostas no primeiro dominio, apresenta cada faceta desse dominio,
representada pela pergunta referente, e a distribuicdo das respostas dos
participantes para cada uma.

Tabela 1
Distribuicao das respostas do dominio fisico

Dominio Fisico Nada Muito Mais ou Bastante Extremamente
pouco menos

Q 3-Emque
medida

voceé acha que
sua dor

impede vocé de
fazer o que vocé
precisa?
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Nada Muito Maisou Bastante  Extremamente
pouco menos
Q 4- O quanto
vocé
precisa de algum
tratamento
médico para 2 3 10 10
levar sua vida
diaria?
Nada Muito Muito Médio Completament
Pouco e
Q10- Vocé tem
energia 0 5 5 14 1
suficiente para o
seu dia a dia?
Muito Ruim Nem Bom Muito bom
ruim ruim
nem
bom
Q15- Quéo bem
vocé é 3 2 7 10 3
capaz de se
locomover?
Muito Insatisfeit Nem Satisfeito Muito
satisfeito 0 satisfeito satisfeito
Nem
insatisfe
ito
Q16 - Quéo
satisfeito 0 5 2 17 1
VOCeé esta com
Seu sono?
Q17 - Quédo
satisfeito
vocé esta com
sua
capacidade de
desempenhar 3 4 6 10 2
suas
atividades do seu
diaa

dia?
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Q 18 - Quao

satisfeito

vocé esta com

sua 6 7 7 5 0
capacidade para

0

trabalho?

A primeira faceta se propGe a investigar a dor e o desconforto,
ou seja, a presenca do sintoma dor como resposta fisiologica da doenca,
gue pode resultar em desconforto e interferir na QV. Houve a
necessidade de inversdo dessa faceta por ser considerada negativa.
Pode-se observar que as respostas dos sujeitos concentraram-se em
“mais ou menos”, na sua maioria, ¢ “muito pouco”. Observa-se,
portanto, que para a maioria dos participantes a dor fisica interfere
muito pouco ou mediamente na QV desses sujeitos.

A segunda faceta esta relacionada com a energia e fadiga,
investigando a disponibilidade de energia para o dia a dia. Nesse
quesito, a maioria dos participantes respondeu “médio”, essa
distribuicdo das respostas reflete que a maioria dos participantes dessa
pesquisa referiu que ndo possui energia suficiente para as atividades
diarias, o que pode estar prejudicando a sua percepcao de QV.

A terceira faceta pretende investigar o grau de satisfacdo com o
sono, nela houve uma concentracdo da maioria das respostas numa
avaliacdo positiva, pois a maioria dos participantes relatou estar
satisfeito com sono.

A quarta faceta se refere a mobilidade, mais precisamente a
capacidade de se locomover dos participantes. Essa faceta obteve
predominéncia positiva, visto que 10 participantes avaliaram sua
mobilidade como boa e 7 como nem ruim nem boa. Observa-se,
portanto, que ha no grupo investigado um padrdo de comportamento
independente.

A quinta faceta refere-se as atividades da vida cotidiana, a
maioria dos participantes relatou estar satisfeita com a capacidade de
realizar atividades do dia a dia. Essa é outra faceta que, de acordo com
seu resultado positivo para a maioria dos participantes, pode estar
relacionada com uma predisposicdo positiva para a QV dessa amostra.

A sexta faceta desse dominio se propde a investigar a
dependéncia de medicacdo ou de tratamentos, demandando para isso
inverte-la por se tratar de uma faceta negativa. As respostas dos
participantes se concentraram entre ‘“bastante” e “‘extremamente”.
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Observa-se, portanto, que o grupo estudado apresentou uma percepgao
de dependéncia do tratamento bastante alta, o que pode estar relacionada
com uma percepcao de QV mais baixa.

A sétima e Ultima faceta desse dominio se refere a capacidade
para o trabalho. A preponderncia de uma avaliagdo negativa nessa
faceta indica a interferéncia do tratamento na questdo laboral, o que
acaba afetando negativamente a QV dos pacientes submetidos e ele.

Das sete facetas avaliadas no dominio psicoldgico tiveram
avaliacdo positiva a dependéncia do tratamento, a locomog&o, 0 sono e a
capacidade de realizar atividades didrias. Ja as facetas: dor, energia, e
capacidade para o trabalho; tiveram avaliacdo negativa para a maioria do
grupo estudado. Pode-se observar, portanto, que as queixas com rela¢do
a diminuicdo da energia e da capacidade para o trabalho sdo provaveis
consequéncias do tratamento hemodialitico que influenciam a percepcédo
de QV desses sujeitos.

Ao relacionar os resultados obtidos no dominio fisico e a
variavel sexo ndo se obteve associacdo [x2 = 1,96; gl = 1; p = 0,16; NS].
Também ndo se obteve associagdo relacionando os resultados do
dominio fisico com a variavel tempo de tratamento [x2= 16,0; gl= 12; p=
0,18; NS]. Foram relacionados também os resultados desse dominio
com a varidvel idade e igualmente ndo resultou em associagdo [x*=
17,76; gl = 18; p=0,47; NS].

Ressalta-se que, apesar de ndo ter havido associagdo entre o
dominio fisico e o sexo, para os homens a distribui¢do dos resultados foi
igualitéria, visto que dos 12 homens participantes 6 obtiveram resultado
“necessita melhorar” e 6 “regular”. Ja para as mulheres houve uma
concentracdo mais positiva dos resultados, pois das 13 participantes para
10 foi “regular” e para 3 “necessita melhorar”. Portanto, pode-se
observar uma tendéncia mais positiva das mulheres com relacdo ao
dominio fisico.

6.2.2 Dominio psicolégico

O segundo dominio a ser descrito é o dominio psicoldgico, que
é composto por 6 facetas. Nesse dominio 6 participantes apresentaram
resultado “boa”, sendo 3 homens e 3 mulheres, 1 “necessita melhorar”,
sendo uma mulher e 18 “regular”, sendo 9 homens e 9 mulheres. A
tabela de distribuicdo das facetas do segundo dominio apresenta cada
faceta desse dominio, representada pela pergunta referente, e a
distribuicéo das respostas dos participantes para cada uma.
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Tabela 2
Distribuicdo das respostas do dominio psicoldgico
D.0m',m.0 Nada Muito Mais ou Bastante Extremamente
Psicoldgico pouco menos
Q5-0 0 6 6 12 1
quanto vocé
aproveita a
vida?
Q6 - Em que
medida vocé
ac_:ha que sua 0 1 3 17 4
vida tem
sentido?
Q7-0
guanto vocé 0 1 6 17 1
consegue se
concentrar?
Nada Muito Médio Muito Completamente
pouco
Q11- Vocé é 1 0 8 9 7
capaz de
aceitar sua
aparéncia
fisica?
. Nem
Muito . A
Insa- Insatis- satisfeito Satisfeito  Muito satisfeito
tisfeito feito Nem
insatisfeito
Q19 - Quéo 2 2 2 15 4
satisfeito
VOCeé esta
consigo
mesmo?

Muito
frequen Sempre
temente

Algumas Frequen-

Nunca
vezes temente
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Q 26- Com

que 5 15 3 0 2
frequéncia

tem

sentimentos

negativos?

A primeira faceta se propde a investigar o quanto 0s
participantes aproveitam suas vidas. Pode-se constatar que houve uma
concentracdo da percepgéo dos participantes de que aproveitam bastante
a vida, uma tendéncia positiva com relacdo aos sentimentos positivos
frente & vida. E possivel dizer que & medida que se aproveita mais a vida
mais qualidade é agregada a ela.

A segunda faceta estd relacionada com a capacidade de se
concentrar, o que influencia no pensamento, aprendizagem, memoria e
percepcdo. Mantendo o padrdo considerado mais positivo na avaliagdo
da QV, a maioria dos participantes relatou ter bastante capacidade de se
concentrar.

Quanto a avaliacdo da autoestima, terceira faceta do dominio
em questdo, observa-se que o padrdo positivo manteve-se novamente.
Destaca-se que a maioria dos sujeitos entrevistados apontara que
estavam satisfeitos consigo mesmos.

A quarta faceta esta relacionada a imagem corporal e aparéncia,
ela procurou investigar a capacidade dos entrevistados em aceitar sua
aparéncia fisica. Nessa faceta ndo houve concentracdo significativa das
respostas, pois elas se distribuiram quase igualmente entre médio, muito
e completamente. No entanto, pode-se dizer que nessa faceta também se
percebe uma tendéncia a respostas positivas.

Quanto a frequéncia de sentimentos negativos, quinta faceta
desse dominio, houve a necessidade de recodifica-la ou inverte-la. As
respostas concentraram-se em “algumas vezes”, ou seja, houve
predominancia de uma avaliacdo intermediaria dos participantes em
relacdo a frequéncia com que experimentam sentimentos negativos.
Considerando que quanto maior é a frequéncia de sentimentos negativos
menor é a QV, pode-se dizer que houve na amostra um padrdo mais
negativo da faceta. Assim, a frequéncia de sentimentos negativos nessa
amostra é baixa, o que reflete em uma melhor QV.

A Ultima faceta avaliada pelo dominio psicoldgico abordou a
espiritualidade, religido e crenas pessoais, investigando a atribuicdo de
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sentido para a vida. As respostas revelaram que os participantes
atribuiram bastante sentido as suas vidas.

Ao relacionar os resultados obtidos no dominio psicoldgico e a
variavel sexo ndo se obteve associacdo [x2 = 0,96; gl =2; p = 0,61; NS].
Também ndo se obteve associacao ao relacionar os resultados obtidos no
dominio psicolégico e a variavel tempo de tratamento [x2 = 4,53; gl = 6;
p = 0,60; NS]. Foram relacionados os resultados nesse dominio com a
varidvel idade, porém ndo houve associacdo [x2= 7,38; gl= 4; p= 0,11,
NS].

Pode-se considerar, a partir dos dados obtidos no dominio
psicolégico, que houve uma predominéncia de aspectos positivos nesse
dominio. Esses aspectos positivos estdo relacionados com a boa
autoestima apresentada pelo grupo, com a forma positiva com que se
relacionam com seu corpo e autoimagem, além da boa capacidade de se
concentrar e baixa frequéncia de sentimentos negativos.

6.2.3 Dominio relagdes sociais

O Dominio Relagdes sociais € composto por 3 facetas, nele 11
participantes obtiveram resultado “boa”, sendo 6 homens e 5 mulheres,
7 “muito boa”, sendo 2 homens e¢ 5 mulheres, 2 “necessita melhorar”,
sendo 2 mulheres e 5 “regular”, sendo 4 homens e 1 mulher. A tabela de
distribuicdo das respostas do terceiro dominio apresenta cada faceta
desse dominio, representada pela pergunta referente, e a distribui¢do das
respostas dos participantes para cada uma.

Cabe ressaltar que nesse dominio a faceta relacionada a
atividade sexual foi retirada, pois devido as condi¢des da aplicagdo do
instrumento as respostas poderiam se apresentar enviesadas, além de
causar constrangimento aos participantes. Portanto, serdo apresentadas
duas facetas que compdem esse dominio.
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Tabela 3
Distribuicdo das respostas do dominio relac6es sociais.

Nem
. Mylto_ Insatisfeito satisfeito Satisfeito I\/_Imtp
insatisfeito nem satisfeito

insatisfeito

Dominio
Relacgdes
Sociais

Q 20 - Quao
satisfeito
vocé esta
com suas 0 2 2 10 11
relagoes
pessoais?

Q 21- Quéo
satisfeito
VOCeé esta
com apoio

que
recebe dos
amigos?

No dominio relagGes sociais a primeira faceta avaliada pretende
investigar o nivel de satisfacdo dos participantes com suas relacdes
pessoais. Constatou-se que 0s entrevistados mostraram-se muito
satisfeitos com tais relagdes.

Para agregar conteldo a faceta anterior a outra faceta a ser
avaliada nesse dominio procurou investigar a satisfacdo referente ao
apoio dos amigos. Novamente os participantes relataram estar satisfeitos
com esse apoio.

Pode-se dizer que, a respeito do nivel de satisfagdo com as
relagdes pessoais € com 0 apoio dos amigos, quanto maior for essa
satisfacdo maior serd a QV. Constata-se, portanto, que o grupo estudado
apresenta-se satisfeito com suas relagBes pessoais e de amizade, 0 que
influencia positivamente sua QV.

Ao relacionar o dominio relagdes sociais com a varidvel sexo
ndo se obteve associacdo [x?= 5,14; gl = 3; p = 0,16; NS]. Também nao
se obteve associacdo ao relacionar o dominio relaces sociais com a
variavel tempo de tratamento [x2= 12,79; gl = 9; p = 0,17; NS]. O
cruzamento dos resultados obtidos no dominio relagfes sociais com a
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variavel idade também néo apresentou associacdo [x2= 7,28; gl= 6; p=

0,29; NS].

6.2.4 Dominio meio-ambiente

O dominio meio-ambiente é composto por 8 facetas, pois trata-
se de um dominio bastante abrangente, é o maior dominio em nimero de
questdes do questionario. Nele 3 participantes obtiveram resultado
“boa”, sendo elas mulheres, 4 “necessita melhorar”, sendo 2 homens e 2
mulheres e 18 “regular”, sendo 10 homens e 8 mulheres. A tabela de
distribuicdo do quarto dominio apresenta cada faceta desse dominio,
representada pela pergunta referente, e a distribuicdo das respostas dos

participantes para cada uma.

Tabela 4

Distribuicdo das respostas do dominio meio ambiente

Dominio

MPﬁ'O Nada Muito Mais ou Bastante Extremamente
Ambiente pouco menos
Q 8- Quao 0 3 8 13 1
seguro vocé
se sente
com sua
vida diaria?
Q 9 - Quao 0 0 5 19 1
saudavel é
seu
ambiente
fisico?
Nada Muito Médio Muito Completa-
pouco mente

Q 12- 0 8 15 0 2
Vocé tem

dinheiro
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suficiente
para
satisfazer
suas
necessidad
es?

Q 13- 0 3
Quéo

disponivel

para vocé

estdo as

informacde

sque

precisa no

seu dia a

dia?

Q 14-Em 8 7
que medida

tem

oportunida

de de

lazer?

14

Muito Insatisfeito
insatisfeito

Nem
satisfeito
nem
insatisfeito

Satisfeito

Muito
satisfeito

Q 23- 1 1
Quéo

satisfeito

VOCeé esta

com as

condicoes

do local

onde

mora?

Q 24- 1 6
Quao

satisfeito

VOCeé esta

como

1

16

14
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acesso aos
servicos de
sadde?

Q 25- 0 0 3 20 2
Quéo

satisfeito

vocé

estd com o

seu meio

de

transporte?

A primeira faceta investigou 0 qudo seguro 0s participantes
desse estudo sentiam-se na sua vida didria e concluiu que a maioria
deles apresenta-se bastante seguros com sua vida diaria, 0 que esta
relacionado com a capacidade de realizar atividades sem ajuda de outras
pessoas.

A segunda faceta investigou o qudo saudavel era o ambiente
fisico (clima, barulho, poluicdo, dentre outros) em que o0s entrevistados
viviam. A maioria referiu viver em um ambiente bastante saudavel.
Mantém-se, assim, a inclinacdo positiva também nesse dominio.

A terceira faceta avaliada diz respeito a questdo financeira e
procurava investigar se os participantes possuiam dinheiro suficiente
para satisfazer suas necessidades. Nessa faceta houve predominancia de
um posicionamento negativo e intermediario nas respostas. Esses
resultados encontrados podem refletir a baixa escolaridade da amostra
estudada, o que impacta na empregabilidade. Além disso, a hemodidlise
é outro fator que impacta na empregabilidade dos pacientes.

Quanto a disponibilidade de informages, quarta faceta desse
dominio, houve novamente o predominio de respostas positivas, sendo
que a maioria dos participantes relatou que as informagdes
apresentavam-se muito disponiveis.

A quinta faceta avaliou as oportunidades de lazer dos
entrevistados, nessa faceta encontrou-se uma tendéncia negativa nas
respostas, uma vez que a maioria referiu que ndo tém oportunidades de
lazer. Para os participantes, apesar de residirem numa cidade litoranea
onde a oferta de atividades de lazer é bastante farta, as oportunidades de
lazer ndo sdo suficientes para satisfazer suas necessidades.



81

A sexta faceta desse dominio diz respeito as condicdes do local
onde moram os entrevistados. Eles mostraram-se, em sua maioria,
satisfeitos ou muito satisfeitos com tais condicdes.

No que diz respeito a satisfagdo com 0 acesso aos servigos de
salde, a sétima faceta a ser investigada, houve também uma tendéncia
positiva nas respostas. A maioria dos participantes referiu estar
satisfeita.

Por fim, a Gltima faceta do dominio meio-ambiente, avaliou a
satisfacdo dos participantes com o meio de transporte que utilizam. O
resultado, sendo que a maioria das respostas foi positiva, mostrou que 0s
participantes referiram estar muito satisfeitos com o meio de transporte
do qual dependem.

O dominio meio-ambiente apresentou, no geral, respostas
positivas em quase todas as facetas. As facetas nas quais houve uma
tendéncia as respostas negativas foram aquelas que estavam
relacionadas a questdo financeira e de lazer. Esse dado é bastante
significativo considerando-se que se trata de uma amostra de pacientes
de hemodiéalise e que as respostas a essas questdes podem ser reflexo do
tratamento a que estdo submetidos.

Ao relacionar os resultados do dominio meio ambiente com a
variavel sexo ndo se obteve associa¢do [x2= 3,18; gl= 2; p= 0,20; NS].
Também ndo se obteve associagdo ao relacionar os resultados do
dominio meio-ambiente com a variavel tempo de tratamento [x2= 4,95;
gl= 6; p= 0,55; NS]. O cruzamento dos resultados obtidos no dominio
meio-ambiente com a varidvel idade também ndo apresentou associa¢do
[x3=0,40; gl= 4; p=0,98; NS].

Deve-se ressaltar que, de acordo com a distribuicdo dos
resultados, os resultados para o dominio meio ambiente foram
considerados regulares para todas as faixas de tempo de tratamento.
Sendo que, entre aqueles que fazem hemodialise ha mais de 7 anos,
nenhum apresentou como resultado “boa” ou “necessita melhorar”.

Diante da exposicdo dos dados obtidos com a aplicacdo do
instrumento WHOQOL - Bref pode-se concluir que houve uma
avaliacdo predominantemente positiva da maioria dos dominios que
compdem o questionario. Portanto, os participantes desse estudo
apresentam-se otimistas e satisfeitos, apesar de alguns aspectos
negativos como: baixa capacidade para o trabalho, dependéncia do
tratamento, presenca de sentimentos negativos com alguma frequéncia,
entre outros. Além disso, pode-se observar que dispdem de uma rede de
apoio importante, consideram-se independentes, em sua maioria, apesar
das necessidades impostas pelo tratamento e sua dindmica.
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Pode-se dizer também que os participantes apresentam
capacidade de lidar com as dificuldades, pois apesar de referirem
condicdes financeiras insuficientes para suas necessidades, relataram
sentir-se seguros e satisfeitos com as condicgdes que lhes sdo oferecidas.
O grupo estudado, portanto, apresentou um perfil de pessoas com boa
autoestima e resiliéncia, o que influencia também na sua percepcao de
QV.

A Tabela 5 mostra as médias dos escores obtidos em cada um
dos dominios.

Tabela 5

Distribui¢io das médias dos escores nos dominios do WHOQOL-Bref.

Dominio Média Desvio Minimo Méximo
padréo

Fisico 47,71 13,23 14,29 67,86

Psicologico 65,66 11,67 29,17 87,50

Relagdes sociais 76,5 22,04 25 100

Meio ambiente 60,87 11,41 43,75 90,63

Pode-se perceber que a média mais elevada dos quatro
dominios que compbe o WHOQOL-Bref foi atribuida ao dominio
relacBes social, que avaliou a percepcdo dos participantes no que diz
respeito aos seus relacionamentos pessoais, apoio e inclusdo social. Em
seguida, obteve a segunda média mais elevada o dominio psicolégico. Ja
os dominios meio ambiente e, em especial, 0 dominio fisico, obtiveram
as menores médias.

A analise das médias dos dominios do WHOQOL-Bref
demonstrou a importancia dos fatores sociais e psicol6gicos, uma vez
gue esses dominios obtiveram as maiores médias. 1sso leva a crer que se
trata de uma amostra que apresenta: boa autoestima, satisfagcdo consigo
mesmos; além de contar com o apoio advindo das relagfes sociais.

As médias mais baixas, designadas aos dominios meio ambiente
e fisico, demonstram que as consequéncias fisicas do tratamento tém
repercussdes na vida em geral, influenciando as questdes de lazer,
trabalho, financeiras, culminando na diminuicdo da QV.
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6.3 Representacdes sociais da doenca renal crbnica

Neste momento serdo descritos os resultados das analises de
dados textuais originados na questdo 1: “Qual o significado da doenga
renal cronica para vocé?”.

O conteldo resultante da andlise realizada pelo software
IRAMUTEQ empregada no primeiro corpus chamado “Doenga renal
cronica” encontrou 317 segmentos de texto sendo 276 (87,07%)
analisaveis e considerados na classificacdo hierdrquica descendente
(CHD). Os segmentos de texto foram compostos por 1.476 palavras que
ocorreram 10.918 em uma média no corpus de 7,39 vezes cada uma.

Foram consideradas as varidveis: sexo, idade, tempo de
tratamento e a resposta a questdo do WHOQOL que dizia respeito a
satisfacdo com a satde. A CHD dividiu o corpus em 6 classes sendo que
em um primeiro momento houve a subdivisdo em dois. A primeira
particdo separou a classe 6 das demais, a segunda particdo dividiu as
classes 3,2 e 5 das classes 1 e 4. Em seguida, na terceira particdo houve
a separacgdo das classes 5 e 3 da classe 2. A classe 1 se diferenciou da
classe 4, na quarta particdo. Por fim, a classe 3 se diferenciou da classe
2, resultando no dendograma apresentado na Figura 2.

Corpus "Doenca Renal Crénica”
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Figura 2. Dendograma da classificacdo hierarquica descendente do
corpus Doenga renal cronica.
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A seguir as classes serdo descritas seguindo a ordem de parti¢do
e de proporcéao que representam em relagéo ao corpus total:

A primeira classe de contetidos a ser analisada é a classe 6:
“Aspectos médicos”, com 13,5% dos STs. Essa classe trata dos aspectos
médicos e da preparacdo para 0 comego do tratamento hemodialitico,
gue geralmente ocorre logo apds a descoberta da doenca renal cronica.
Os principais elementos que comp8em essa classe sdo: cirurgia, ficar,
fistula, braco. Os participantes relataram cuidados com a fistula
arteriovenosa e falaram sobre a cirurgia de construcdo dela,
procedimento que antecede o inicio da hemodialise.

E importante ressaltar que a construcdo das fistulas
arteriovenosas é feita por meio de cirurgias de pequeno porte,
extremamente delicadas, nas quais uma veia superficial é suturada em
uma artéria. 1sso acontece para permitir que o sangue arterial, que tem
alta pressdo, passe para a veia superficial, aumentando-a de volume e
possibilitando um maior fluxo sanguineo, o que permite a realizagio da
hemodialise.

Alguns trechos que exemplificam essa classe:

Eu ndo chego perto do fogdo porque eu tenho medo do calor
no braco. Entdo eu dependo que alguém faca para mim. Nao
gosto de chegar perto do fogo, uma agua quente pode
borbulhar e me atingir o braco. (Homem, 58 anos, aposentado,
faz hemodialise ha 3 anos).

Mas agora, depois da hemodialise, ndo da. A gente ndo pode
estar mexendo muito essa fistula se ndo estraga tudo, tem que
fazer de novo essa cirurgia, entdo ndo da. (Mulher, 49 anos,
aposentada, faz hemodialise ha 3 anos).

A classe 3 foi a mais representativa do corpus com 20% dos
segmentos de texto classificados. Denominada “Descoberta” ela se
refere a descoberta da doenca renal cronica e seus principais elementos
sdo: médico, rim, dizer, exame. O conteldo dessa classe se refere,
principalmente, ao diagndstico da doenca renal crénica. Os participantes
relataram a experiéncia da descoberta da doenga e como se deu o
diagnostico. Alguns trechos selecionados ilustram essa classe:

Fiz uns trés ou quatro exames, levei para ela ver, ela viu e
disse que eu tinha que procurar um especialista 0 quanto antes
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gue eu estava com problema de rim. (Homem, 82 anos,
aposentado, faz hemodialise ha 3 anos).

Comecgou com a ureia muito alta e foi indo. Os exames deram
muito alto tudo, potassio, o fésforo, tudo alto. Ai ela descobriu
gue eu estava com problema nos rim e ela me disse que eu
estava com oito por cento funcionando. (Mulher, 63 anos,
costureira, faz hemodialise ha 3 anos).

A classe 2 com 16,7% dos STs foi denominada “Comeco do
tratamento”. Os conteidos se organizaram principalmente em torno dos
elementos: ano, hemodiélise, doenga, comecar. Nessa classe ha um
enfoque ao inicio do tratamento da doencga renal cronica, a hemodiélise,
e a dificuldade encontrada nesse periodo. Trata-se também nessa classe
da aceitacdo da doenca e do tratamento e sobre a impossibilidade de
parar de realizd-lo. Algumas falas exemplificam esse contexto:

No comeco foi muito chocante, fiquei muito deprimida, chorava

muito. Eu entrava () chorando e saia chorando. Eu acho dificil,

é uma doenca que tu gasta muito tempo da tua vida com ela

vindo aqui. (Mulher, 63 anos, costureira, faz hemodialise ha 3

anos).

Foi uma surpresa, eu ndo sabia que eu estava com essa doenca
e quando eu fui ver ela ja estava muito agravada. Quando eu
soube fiquei meio assim, mas ndo me assustei muito nao,
porque a gente tem que aceitar. (Mulher, 50 anos, aposentada,
faz hemodialise ha 6 meses).

A proxima classe é a 5: “Antes do tratamento”, com 18,8% dos
STs, a qual também foi produzida principalmente por pessoas que se
declararam bastante satisfeitas com a sua salde. Os elementos que se
destacam nessa classe sdo: sentir, inchado, pedra. Est4 classe esta
relacionada a descoberta da doenca renal cronico e ao inicio da
hemodialise. Os pacientes relatam que antes de iniciar o tratamento
apresentavam como sintomas da doenca inchaco nas pernas, ganho de
peso, dificuldade para andar e alguns tinham histérico de pedra nos rins.
Alguns excertos retratam isso:

Eu estava tdo inchado antes de fazer hemodialise, minhas
pernas pareciam que iam explodir. Eu estava bem mal mesmo,
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eu sinto um peso nas minhas pernas, parece que tem chumbo
nelas, muito pesadas. (Mulher, 45 anos, auxiliar de servicos
gerais, faz hemodialise ha 6 anos).

Fiquei uns quatro, cinco meses em cima de uma cama sem
andar, ndo fazia nada, tinham que vir me dar comida. Nem
comer eu queria, ficava na cama o dia inteiro dormindo.
(Mulher, 52 anos, aposentada, faz hemodialise ha 6 anos).

A classe 4 representa 17% dos STs classificados, recebeu o
nome “Vida normal” e foi produzida principalmente por pessoas que se
declararam bastante satisfeitas com a sua salde. Para os participantes a
doenca renal crbnica ja se tornou algo normal, que faz parte da vida e
gue requer alguns cuidados. Exemplos dessa classe sdo 0s excertos que
seguem:

Hoje para mim ja é uma rotina. Faco a hemodialise e levo
minha vida normal, dirijo, quinze minutos depois eu estou
dirigindo. Levo minha vida normal. (Mulher, 56 anos, técnica
administrativa, faz hemodialise h4 1 ano).

Para falar a verdade agora ja estou normal. J& me acostumei.
No comeco ndo, no comeco foi ruim, mas agora ja estou
acostumada. (Mulher, 49 anos, aposentada, faz hemodialise ha
3 anos).

A classe 1 chamada “Dependéncia” possui 14,1% dos STs e
seus principais elementos sdo, entre outros: coisa, sO, dia, maquina.
Nesse sentido, a doenca renal cronica é relacionada com o tratamento, a
hemodialise, que é considerada algo que gera dependéncia, pois parte do
dia dos pacientes é gasto com ela. Além disso, essa classe esta
relacionada ao sentimento de dependéncia, ndo s6 do tratamento, mas a
familia e ajuda dos demais para atividades do dia-a-dia. Os segmentos
de texto a seguir exemplificam esse contexto:

Para mim ser renal crénico é uma prisdo porque nao pode
fazer tudo que quer, fica um dependente. Eu dependo de
alguém para fazer as coisas para mim na cozinha. (Homem, 58
anos, aposentado, faz hemodialise ha 3 anos).
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Tem um ano agora que eu ja estou dependente da maquina.
Dependente eu digo porque, querendo ou ndo, a gente depende
disso se ndo a gente morre. Entdo, nossa vida depende disso.
(Mulher, 61 anos, aposentada, faz hemodialise ha 1 ano).

Nesse contexto, o passar do tempo torna o tratamento uma
rotina, e entdo a hemodialise passa a fazer parte da vida dos pacientes,
tornando-a algo normal. Também os cuidados que o tratamento requer,
como ndo pegar peso, resultam em algumas perdas, deixar de trabalhar é
uma delas, presente no contexto da classe 4. Assim, os pacientes
relatam com pesar a impossibilidade de realizar essas atividades.

Analisando o dendograma do corpus “Doenga renal cronica” é
possivel identificar que seu contetido foi bastante permeado pela questéo
do tratamento, pois em diversas classes ha referéncia a hemodialise,
suas dificuldades, o inicio desse tratamento e os cuidados que requer.

6.4 Representacdes sociais da hemodialise

A seguir serdo descritos os resultados das analises de dados
textuais originados na questdo numero 2: “O que vocé pensa do
tratamento que vocé tem feito, a hemodialise?”

Para essa analise foram consideradas as variaveis: sexo, idade,
tempo de tratamento e a questdo do WHOQOL que dizia respeito a
percepcao de necessidade de um tratamento médico para levar a vida
adiante. O corpus foi denominado “Hemodidlise” e engloba o contelido
originado na questdo sobre o que os participantes pensam da
hemodiélise. Por meio da andlise lexical o software identificou 244
segmentos de texto (STs), sendo 221 (90,5%) considerados na CHD.
Foram identificadas 1.274 palavras, que ocorreram 8.250 vezes, com
média de ocorréncia de 6,47.

O corpus foi dividido em 7 classes distintas obtendo 6
particbes. Na primeira, houve a divisdo em dois subcorpus.
Posteriormente, a classe 2 se diferenciou das classes 3,4 e 7.Em seguida,
a classe 1 se separou da classe 6 e da 5. Entdo, as classes 6 e 5 se
diferenciaram. Por fim, se diferenciaram as classes 4 e 3. Essas parti¢es
resultaram no dendograma apresentado na Figura 3.
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Figura 3. Dendograma da classificacdo hierarquica descendente do
corpus Hemodidlise.

A seguir as classes serdo descritas seguindo a ordem de parti¢éo
e de proporcao que representam em relagdo ao corpus total:

A classe 2, chamada “Aceitagdo e limitagoes”, representa
17,6% do corpus e tem como principais elementos: Deus, querer,
trabalhar. Nessa classe esta presente a ideia de que o tratamento néo
pode ser interrompido, o paciente ndo pode para-lo, a ndo ser pela
realizacdo de transplante renal. Por isso, os participantes relataram
também nessa classe algumas limitagdes que a hemodidlise implica,
como parar de trabalhar, arrumar a casa, por exemplo. Também ha
referéncia a palavra Deus, alguns agradecem a Deus pela existéncia do
tratamento e outros pedem que Ele os livre dele. H4, ainda, referéncia ao
transplante renal, alguns participantes relatam desejo de realiza-lo
enquanto outros relatam medo de fazé-lo. Algumas falas exemplificam o
exposto:

N&o posso erguer peso, fazer muito esforco, caminhar muito
longe, essas coisas. E uma doenca chata, pode ser que talvez
surja um transplante para mim, dai eu paro de vir aqui. Eu
venho duas vezes por semana e com o transplante nao
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precisaria mais vir. (Homem, 58 anos, aposentado, faz
hemodialise ha 8 meses).

Ainda bem que tem a maquina que da uma ajuda, da uma forca
para a gente. Ajuda para a gente ficar mais viva, a gente vai
levando assim, como Deus quer. N&o quero entrar na fila para
fazer transplante, ndo entrei. (Mulher, 70 anos, aposentada, faz
hemodidlise ha 2 anos e seis meses).

A classe 7, que representa 18,5% dos STs do corpus, recebeu o
nome “Sofrimento”. Essa classe tem como elementos principais: gente,
ficar, vida, bom. O conteGdo dessa classe estd principalmente
relacionado com a percepcdo dos pacientes de que a hemodiélise
melhora suas condi¢Ges de salde, além de ser uma obrigacdo. Porém,
esse é um tratamento doloroso que provoca limitages e impactos na
vida social. Observa-se, nessa classe, que essas modificacbes séo
sinbnimos de martirio e sofrimento.

Eu n&o gosto porque tira muito da nossa liberdade. Eu ndo
posso trabalhar, eu ndo posso fazer muito esforco. Fora que eu
tenho que estar aqui sempre, na segunda-feira, quarta-feira e
sexta-feira. (Mulher, 58 anos, aposentada, faz hemodialise ha 6
anos).

Para mim é um sacrificio. Um sacrificio e uma obrigacéo,
apesar de trazer consequéncias boas para a saude, é muito
chato viu. E chato porque vocé tem que vir aqui, tem que estar
sempre no hospital, ndo é facil. (Mulher, 63 anos, costureira,
faz hemodialise ha 3 anos).

A classe 3 esta relacionada com o significado da hemodialise
como sendo a vida para alguns participantes. Essa classe foi denominada
“Vida” e, com 13,6% dos STs se organiza em torno dos elementos:
estar, hemodialise, ano, saber, viver. O conteldo dessa classe se refere
ao significado da hemodialise como um tratamento que permite viver,
que permite o prolongamento da vida dos pacientes. Nesse sentido, o
tratamento hemodialitico representou a esperanca de manter-se vivo. A
hemodialise como condi¢cdo de sobrevivéncia esta relacionada com a
percepcdo de que ela é necessaria para a manutencdo da vida, e que,
apesar dos aspectos desagradaveis, desenvolve func@es vitais para o
organismo. Alguns excertos selecionados ilustram essa situag&o:
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E uma questdo de me deixar viva. Tem gente que tem cancer,
um monte de coisas, mas a gente tem que saber viver. Sdo
restricdes que vocé tem na vida que tem que aceitar numa boa.
(Mulher, 52 anos, aposentada, faz hemodialise ha 13 anos).

Cuido com peso para ndo pegar muito, para ndo esforcar
muito o braco, caminho devagar e é isso. Ndo pode deixar a
peteca cair, como dizem. Se tem que fazer hemodidlise, vamos
fazer, eu quero viver muito ainda e é por isso que estou aqui.
(Mulher, 63 anos, costureira, faz hemodialise ha 3 anos)

Entretanto, o significado da hemodiélise foi ambiguo, uma vez

gue a0 mesmo tempo em que significa vida, esperanca de viver mais
tempo, observou-se também que a auséncia do tratamento é sinénimo de
morte. 1sso pode ser verificado nos trechos a seguir:

10,9%

Significa continuar vivendo porque essa doenga se vocé ndo
cuidar do sangue vocé acaba se complicando. Se eu parar de
fazer isso eu morro. (Homem, 81 anos, aposentado, faz
hemodidlise ha 6 anos).

Eu sei que é uma coisa necessaria para mim, é o que estd me
mantendo vivo. Na verdade, a hemodiélise no nosso caso de
insuficiéncia renal ¢ essencial. Se nao tiver hemodialise a gente
vai acabar morrendo. (Homem, 43 anos, gerente de
almoxarifado, faz hemodialise ha 1 ano e seis meses).

A classe 4 foi chamada “Melhora da saude” e representa
dos STs do corpus. O contetdo dessa classe foi produzido

principalmente por participantes com até 55 anos de idade. As palavras
que se destacam nessa classe sdo: hemodialise, sentir, depois, comecar,
dor. Os contetdos classificados dizem respeito a visdo do tratamento
como algo que trouxe melhoras a salde dos pacientes. Os excertos a
seguir sdo exemplos dessa classe:

Eu estou me sentindo bem melhor depois que comecei com a
hemodidlise. Melhorou bastante, andava sempre com dor,
sempre com uma canseira, um monte de doencas chatas.
Comecei a fazer a hemodialise e melhorou bastante minha
saude. (Homem, 58 anos, aposentado, faz hemodiélise ha 8
meses)
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Eu faco hd um ano e meio e de la para cé j& perdi 27 quilos s6
de inchago. S6 me trouxe beneficios, pelo menos para minha
salde, agora me sinto melhor. Consigo viver melhor sem
aquele excesso todo de peso. (Homem, 43 anos, gerente de
almoxarifado, faz hemodialise ha 1 ano e seis meses).

A classe 1, chamada “Dificuldades”, representa 13,1% dos STs
do corpus e apresenta como elementos principais: coisa, alguma, casa,
sair. Nessa classe os participantes se referem as dificuldades que a
hemodialise acaba ocasionando nas atividades do dia-a-dia que eles
costumavam realizar. Limpar a casa, sair, pegar peso, comer, Sao
exemplos de atividades da vida didria que tiveram mudancas
influenciadas pelo processo de tratamento dialitico. Alguns trechos
exemplificam esse contexto:

O que tu estava acostumado, uma coisa mais gorda, uma
carne, ndo pode. Uma cerveja ndo pode. Sem graca isso, que
graca vai ter uma comida sem sal, porque também tem que
cortar o sal. As pessoas da tua casa querem comer comida com
sal, comida com gosto. Teus amigos, tu sai, véo querer beber
um alcool, dancar, essas coisas tu ja ndo vai poder. (Homem,
58 anos, aposentado, faz hemodialise ha 3 anos).

Vai em uma festa ja ndo pode tomar nada, nem refrigerante,
nem agua ndo pode tomar muito, tem que cuidar. Foi uma
mudanc¢a bem radical. Eu ndo consigo fazer mais o que gosto,
ndo consigo nem trabalhar agora, ndo consigo mais. (Homem,
58 anos, aposentado, faz hemodidlise ha 8 meses).

»

A classe 5, chamada “Rotina”, representa 10,9% dos STs do
corpus. Os principais elementos dessa classe sdo: sO, sexta-feira,
semana. Nessa classe o0s participantes se referem ao cotidiano do
tratamento, a rotina da hemodialise, que se incorpora no dia-a-dia deles.
Os pacientes relatam que o fato de ter que estar na hemodialise duas ou
trés vezes por semana acaba atrapalhando seus compromissos e
atividades, o que é visto como algo negativo.

Trés vezes por semana eu tenho que estar aqui de manhg,
segunda-feira, quarta-feira e sexta-feira. E se tu deixar de vir
quem ¢é prejudicado é vocé. Entdo esse € o lado negativo, tem
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qgue vir e ndo interessa se estiver chovendo ou tem sol.
(Homem, 57 anos, gerente operacional, faz hemodialise ha 11
anos).

Mas vocé acostuma. Acostuma, ndo que passe a gostar, isso
ndo. A hemodialise me deixa bastante preso, muitas coisas eu
nao posso fazer por causa disso, porque tenho que estar aqui
toda semana todo esse tempo. (Mulher, 63 anos, costureira, faz
hemodidlise ha 3 anos).

A classe 6, que representa 15,9% dos STs do corpus foi

denominada “Aspectos ruins” pois esta relacionada com os aspectos
negativos expostos pelos participantes. Os principais elementos da
classe sdo: dia, todo, semana, vez, vir. Observa-se que o fato da
hemodidlise ser um tratamento semanal, que € realizado de duas a trés
vezes por semana, € um dos principais aspectos negativos na opiniao
dos participantes dessa pesquisa. A periodicidade do tratamento faz com
que o cotidiano dos pacientes passe a ser permeado por procedimentos,
rotinas e orientagcbes médicas e de outros profissionais de salde. Isso
pode ser observado nos excertos a seguir:

E uma chatice s6 ter que vir para ca duas vezes por semana.
Tem dias que eu falto, venho num dia e ndo venho no outro,
fico uma semana sem vir. (Mulher, 52 anos, aposentada, faz
hemodialise ha 6 anos).

E aqui eu passo a tarde toda, entdo é muito tempo que a gente
perde fazendo hemodialise. Eu tenho que organizar tudo
pensando que nesses trés dias eu estarei aqui e ndo vou poder
fazer mais nada além disso. (Mulher, 58 anos, aposentada, faz
hemodidlise ha 6 anos).

A hemodialise, portanto, foi pensada como uma modalidade de

tratamento que aprisiona e limita as acGes dos pacientes, uma vez que
compromete o convivio social, a liberdade para viajar, passear, trabalhar
e arrumar a casa.
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6.5 Analise com divisdo tematica das representacfes sociais da
doenca e do tratamento

Foi realizada uma analise com divisdo tematica com o objetivo
de verificar as relacbes entre o conteldo dos dois temas pesquisados.
Para a analise tematica foi considerada como tematica 1 a questdo da
doenca renal cronica e como tematica 2 a questdo sobre a hemodidlise.
O conteudo resultante da andlise realizada pelo software IRAMUTEQ
no corpus encontrou 561 segmentos de texto sendo 442 (78,79%)
analisaveis e considerados na classificacdo hierarquica descendente
(CHD). Os segmentos de texto foram compostos por 2.027 palavras que
ocorreram 19.169 em uma média no corpus de 9,4 vezes cada.

A CHD dividiu o corpus em 4 classes, sendo que em um
primeiro momento houve a subdivisdo em dois subcorpus, um com a
classe 1 e outro com as classes 2,3 e 4. No segundo momentos a classe
4 foi separada das classes 2 e 3. A terceira particdo separou as classes 3
e 2. Essas parti¢des resultaram no dendograma apresentado na Figura 4.
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Figura 4. Dendograma da analise tematica do corpus.

A seguir as classes serdo descritas seguindo a ordem de parti¢éo
e de proporcao que representam em relacdo ao corpus total:

A classe 1, que representa 20.81% dos STs esté relacionada a
tematica da doenca renal. Os principais elementos dessa classe sdo:
dizer, dar, médico, rim, doenca. O conteldo dessa classe esta
relacionado com o momento da descoberta da doenga quando o
diagndstico é dado pelo médico. Os seguimentos de texto exemplificam
essa classe:
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E assim a gente vai continuando, vai levando, fazer o que.
Agora no mais esta tudo bem. Eu descobri a doenca renal
crénica quando eu estava tratando a pressdo alta aqui no
hospital mesmo com o médico (Mulher, 70 anos, aposentada,
faz hemodialise ha 2 anos e seis meses).

Descobri essa doenga por causa disso tudo que me deu. Fui no
médico e ele disse que eu tinha que comecar a fazer
hemodidlise sem escapat6ria. Mas ela € uma doenca silenciosa,
ela é quietinha, daqui a pouco ela aparece. (Homem, 57 anos,
gerente operacional, faz hemodidlise ha 11 anos).

A classe 4 representa 29,19% dos STs classificados e apresenta
0 conteldo compartilhado entre as tematicas doenca renal e
hemodidlise. Nessa classe 0s elementos principais sdo: casa, dia, chegar,
sair, pegar. O contetdo dela apresenta a ideia de que a doenca e o
tratamento trazem restricdes para a vida cotidiana dos pacientes, suas
relagdes pessoais, atividades laborais e alimentacdo. Isso é observado
nas falas a seguir, caracteristicas dessa classe:

Agora ndo posso fazer mais nada, nem lavar roupa, nem fazer
faxina, nem mais nada. Até tenho que pagar para fazerem na
minha casa e nem me aposentei ainda nem nada, ndo estou na
pericia nem nada. (Mulher, 62 anos, aposentada, faz
hemodialise ha 3 anos).

Eu ndo tenho mais certas liberdades, ndo posso pegar o carro
e ir para onde eu quiser, ir para cima e para baixo. Se eu
resolver viajar ndo posso fazer isso, ndo posso comer carne.
(Homem, 58 anos, aposentado, faz hemodialise ha 8 meses).

A classe 3 representa 23.98% dos STs classificadas e esta
relacionada a tematica da hemodialise. Apresenta como principais
elementos: ficar, hemodialise, vez, ver, gente. As falas dos participantes
presentes nessa classe mostram que a hemodialise passa a fazer parte do
cotidiano dos pacientes, eles também relatam que muito do seu tempo é
agora despendido no tratamento e que ele é visto como algo que nédo
pode faltar. Alguns seguimentos de texto exemplificam esse contexto:



96

Mas como tem que vir aqui trés vezes por semana acaba
dependente dessa maquina porgue o rim ndo trabalha mais.
Para mim ¢é terrivel ficar dependente de uma maquina para
caminhar, para ir para algum lugar, para poder levar a vida.
(Homem, 58 anos, aposentado, faz hemodialise ha 8 meses).

Ela te tranca muito e vocé sabendo viver leva ela tranquilo. E
que eu faco trés vezes por semana, se eu quiser viajar, que nem
eu estou querendo ir em Aparecida, ja passa dos dois dia fora
entdo e ndo déa para ir.(Homem, 57 anos, gerente operacional,
faz hemodialise ha 11 anos).

A classe 2 possui 26.02% dos STs, esta relacionada com a
tematica da hemodialise e foi produzida principalmente por pessoas que
se consideram bastante satisfeitas com sua salde. Os principais
elementos dessa classe sdo: hemodialise, gente, vida, ano. E possivel
observar, por meio das falas dos participantes, que essa classe esta
relacionada com a ideia de que a hemodialise significa o prolongamento
da vida, oferece melhora na salde, e por isso € considerada um
tratamento bom. Isso pode ser observado nos segmentos de texto
caracteristicos da classe:

Para mim a hemodialise é uma coisa boa porque me trouxe
saude. E ruim estar aqui parado trés horas, mas para mim foi a
melhor coisa que pode existir. Se ndo fosse a hemodialise eu ja
tinha ido embora, tinha morrido. (Homem, 82 anos,
aposentado, faz hemodidlise ha 3 anos).

Foi bom a hemodialise porque eu sentia muito cansaco, eu
parei de sentir, melhorou bastante a minha salide. Eu comecei
a aceitar, mas é dificil, eu estou entrando na fila do
transplante, estou fazendo todos os exames. (Mulher, 63 anos,
costureira, faz hemodialise ha 3 anos).

Por meio da andlise do dendograma resultante da analise com
divisdo tematica, no qual uma tematica representava a doenca renal
cronica e a outra a hemodialise, pode-se inferir que a doenca possui
contetidos que dizem respeito apenas a hemodiélise, contetidos esses
presentes na classe 1. Essa classe apresenta os aspectos médicos da
doenca e também sua descoberta por parte dos pacientes. Nela os
pacientes relatam como descobriram o diagndstico e os sintomas da
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doenca, sendo que ndo mencionam ainda o tratamento, por isso esse
contetdo é relacionado apenas ao tema doenga.

Porém, ha também conteldos compartilhados entre as duas
tematicas, tanto relacionados a doenca renal crénica quanto a
hemodialise, que sdo representados na classe 4. O conteldo
compartilhado entre as duas teméticas esta relacionado com a rotina que
se estabelece com o inicio do tratamento. Como o tratamento deve-se a
presenca da doenca, pode-se relacionar os dois, pois por estar doente €
preciso realizar o tratamento.

Ja o tema hemodialise apresenta conteldos particulares, que
estdo relacionados apenas a esse tema, porém divididos nas classes 2 e
3. A classe 2 apresenta conteldos que expressam o significado do
tratamento, como se o tratamento significasse a saude, a vida e por isso
ele é visto como algo bom. Na classe 3 os contetidos estdo relacionados
a aspectos do cotidiano do tratamento, como o tempo despendido e o
sentimento de que o tempo na maquina de hemodialise demora a passar,
tornando-a algo chato.

6.6 Analise com divisdo tematica da questdo acerca da QV

As respostas fornecidas pelos participantes a questdao: “O que
vocé entende por Qualidade de Vida?” foram analisadas segundo o
modelo da anélise com divisdo temética, proposto por Bardin (1977). A
partir dessa analise foi possivel categorizar as falas dos participantes.
Tal como pode ser observado na Tabela 6.

Tabela 6
Explicitacdo da Categorizagdo Tematica
Categorias Definicdes Temas
Trabalho Temas que envolvem Trabalho, servico,
aspectos da questao do emprego, aposentar,
trabalho encostar
Atividades diarias  Temas relacionados as Faxina, limpar, lavar,

limitacOes na realizacdo esfregar, estender,
de atividades do dia-a-dia  carregar, pegar, peso,
arredar, compras,
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subir, descer

Cuidados

Temas que apontam 0s
diversos cuidados que
passam a ser tomados
apos iniciar o tratamento

Remédios, diabetes,
imunidade, fistula,
doencas, cateter,
pressédo

Dependéncia e
apoio

Temas que abordam a
percepcéo de
dependéncia em
determinados aspectos e
apoio

Tratamento, maquina,
hemodialise, familia,
esposa, esposo,
filhos, amigos,
vizinhos, ajuda

Lazer

Temas que tratam da
questdo do lazer

Festa, viajar, alegria,
sair, atividade fisica,
correr, bicicleta,
caminhada

Consequéncias
fisicas

Temas que relatam as
consequéncia fisicas
percebidas pelos
pacientes

Dor, cansaco,
fraqueza, urina,
ardéncia, inchaco,
moleza, dor de
cabeca, debilitado

Alimentacdo

Temas que tratam da
guestdo da alimentagéo e
suas restrigdes

Comer, sal, agua,
carne, bebida,
churrasco, cerveja,
caipirinha, liquido,
frutas, refrigerante,
amendoim, doce,
dieta, acUcar

Diversos temas foram identificados no contetido das falas dos
participantes e foram reveladas diferentes concepg¢des envolvidas nessa
questdo. Essas categorias revelam os principais aspectos da qualidade de
vida que, na percepcdo dos participantes desse estudo, sofrem as
consequéncias da hemodialise. Optou-se por apresentar, primeiramente,
a categorizacdo, suas definicbes e os temas relacionados, para
posteriormente, respaldar a anélise com os discursos de origem visando
contextualizar os temas emergentes.



99

6.6.1 Categoria trabalho

A partir da pergunta sobre o entendimento dos participantes
acerca da QV, foi possivel detectar os diversos aspectos da qualidade de
vida que sofrem influéncia do tratamento. Um desses aspectos é o
trabalho, portanto, essa categoria trata da influéncia da hemodidlise
sobre a capacidade de trabalhar dos pacientes e teve frequéncia de 55
vezes nas falas dos participantes.

A maioria deles relata que, ap6s iniciar o tratamento, foi preciso
deixar de trabalhar. Isso porque o tratamento exige que o paciente adote
uma rotina, despendendo dois ou trés dias para a realizacdo do mesmo,
impossibilitando de manter-se no mercado de trabalho. O fato de néo
poder mais trabalhar impacta no aspecto financeiro, pois a remuneragédo
pelo trabalho que antes era realizado pode deixar de contribuir para as
despesas do paciente e sua familia. Alguns trechos de falas podem
ilustrar essa situacéo:

Mudou um monte sim, eu ndo posso mais trabalhar, tive que
pedir aposentadoria, entdo eu acabo ganhando menos
dinheiro. (Mulher,58 anos, aposentada, faz hemodialise ha seis
anos)

Eu sou um cara que comegou a trabalhar muito novo,
acostumado a acordar cedo e trabalhar, toda a vida fiz isso, s6
trabalho pesado, ndo media esfor¢co. Hoje em dia ndo posso
fazer nada, ndo posso pegar nada. (Homem, 58 anos,
aposentado, faz hemodialise ha trés anos)

Portanto, pode-se observar que ha importantes implicacdes
econdmicas decorrentes da hemodidlise. Ela influencia, de modo
marcante e decisivo, o aspecto laboral da vida dos pacientes e esta
associada a reducdo das horas de trabalho, a menores taxas de salario, a
aposentadoria precoce, a saida antecipada do mercado de trabalho e a
programas de transferéncia de renda, bem como & dificuldade em
encontrar emprego. Por tudo isso, a familia do individuo em
hemodialise também acaba sendo afetada.

6.6.2 Categoria atividades diarias

Outro aspecto que interfere na qualidade de vida e recebe
grande influéncia do tratamento e suas consequéncias é a realizagdo das
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atividades diarias. Nelas inclui-se caminhar, limpar e cuidar da casa,
carregar peso, fazer compras, entre outras.

Os pacientes relatam que, por consequéncia do tratamento,
sentem-se impossibilitados de realizar diversas atividades do cotidiano,
como realizavam anteriormente. Caminhar passa a ser uma atividade
dificultosa, assim como limpar a casa, que muitas vezes passa a ser
designada a terceiros.

Por causa da localizacéo da fistula ou do cateter os pacientes
também ndo podem carregar objetos pesados, 0 que passa a dificultar
varias atividades do dia-a-dia, como carregar compras, segurar o0s filhos
ou netos no colo e pegar objetos do chdo ou de lugares altos. Essa
categoria esteve presente 32 vezes no discurso dos participantes.
Algumas falas exemplificam essa situacao:

Nao posso pegar alguma coisa no chdo, ndo posso pegar um
balde pesado, ndo posso carregar muita compra. (Homem, 58
anos, aposentado, faz hemodialise ha trés anos)

Nisso interfere, subir e descer, carregar peso, me atrapalha.
Entdo tu tens que se conformar, eu peco pra minha nora
comprar 0 que eu preciso do centro pra mim, ela vai la e me
traz. (Mulher, 67 anos, aposentada, faz hemodialise ha quatro
meses).

E possivel observar relagdo entre essa categoria, que versa sobre
as dificuldades para realizar tarefas do cotidiano, e a categoria
anteriormente citada que trazia a questdo do trabalho. Uma vez que os
pacientes relatam dificuldades em tarefas do dia-a-dia que,
anteriormente, eram realizadas sem maiores complicagdes, observa-se
que essa dificuldade reflete também na capacidade de trabalhar.

6.6.3 Categoria cuidados

A hemodidlise é um tratamento que requer dos pacientes
diversos cuidados, como a administracdo de doses de diversos tipos de
medicamentos, além dos cuidados com a fistula ou o cateter. Os
entrevistados relataram que o cateter ou a fistula precisam de cuidados
especificos, pois pode acontecer de ter que troca-lo, o que é feito por
meio de uma dolorosa cirurgia. Por isso, deve-se ter cuidado ao realizar
movimentos com o brago no qual se localiza a fistula.
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Além disso, os pacientes relataram preocupar-se em dormir bem
e ndo pegar outras doencas, pois ambos podem atrapalhar o bom
andamento da hemodialise. Ha, ainda, a preocupacdo daqueles que
fazem concomitantemente a hemodiélise outros tratamentos médicos,
como diabetes e controle da hipertensdo. A categoria cuidados obteve
frequéncia de 11 vezes nas falas dos participantes. Pode-se constatar
isso por meio de alguns trechos:

Eu tenho que cuidar com o cateter, tenho tanto cuidado com
esse cateter porque eu j& botei dois, e de repente ele saiu, mas
gracas a Deus ndo saiu sangue. Vim pra c4, eles tiraram tudo
direito, depois tive que fazer esse. Mas agora tenho cuidado
com esse aqui, antes eu estendia a roupa bem no alto, essas
coisas assim, agora tenho cuidado quando faco alguma coisa
assim. D4 um medo porque, olha, a gente sofre pra fazer a
cirurgia. Tem anestesia, mas a anestesia quase ndo pega, a
gente sente aquela dor toda. (Mulher, 62 anos, aposentada, faz
hemodialise ha trés anos)

Sao muitos remédios pra tomar, é pressdo, é tanta coisa. Mas
eu acredito que o tempo faz acostumar, e ai a rotina muda, nao
¢ que piora, mas muda. (Mulher, 63 anos, costureira, faz
hemodidlise ha trés anos)

Os participantes relataram, portanto, preocupar-se mais com a
salde do que se preocupavam quando nédo estavam fazendo hemodialise.
Além disso, alguns cuidados especificos foram acrescentados as suas
vidas devido ao tratamento, como o movimento do braco, por exemplo.

6.6.4 Categoria dependéncia e apoio

O tratamento hemodialitico é visto pelos pacientes, com o
passar dos anos, como algo necessario, indispensavel para sobreviver e
evitar complicacbes de salde. Muitas vezes, devido & necessidade e a
obrigatoriedade de serem submetidos a ele, os pacientes passam a
enxergar o tratamento, bem como a maquina dialisadora, como uma
dependéncia.

Outro fator que é visto como dependéncia é o fato de que,
devido ao esgotamento fisico resultante do tratamento, muitos pacientes
necessitam de ajuda, seja dos familiares, de amigos ou vizinhos, para as
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mais diversas atividades. Seja para cozinhar, levar e buscar da sessdo de
hemodidlise, fazer compras, carregar peso, dirigir, entre outras. Essa
dependéncia é compreendida como algo incbmodo para os pacientes,
gue gostariam de poder realizar essas atividades por conta propria.

A questdo do apoio também envolve a familia, os amigos,
vizinhos, pois a ajuda nessas diversas atividades reflete na percepcdo de
apoio dos pacientes, que véem nessas pessoas alguém com quem podem
contar, principalmente na questéo da ida e volta da sessdo hemodialitica.
Agueles que ndo tém esse suporte relatam essa situacdo com pesar, pois
precisam chamar um taxi, pegar 6nibus ou mesmo ir caminhando para a
casa apos a sessao de hemodialise, um momento critico no qual podem
ocorrer reacBes indesejadas. Os temas relacionados a essa categoria
estiveram presentes 43 vezes nas falas dos participantes. Algumas delas
exemplificam esse contexto:

Eu olho as coisas por fazer e tenho que esperar alguém que me
ajude, e esse adiamento das coisas é angustiante pra mim, eu
guero agora nao é daqui a pouco. Queria fazer na hora que eu
estou com vontade, porque eu sempre fui muito ativo. Mas tem
que esperar dois dias, trés dias, isso me da uma ansiedade,
uma agonia. Eu nunca dependi de ninguém pra nada, sempre
fiz as coisas sozinho. Entdo as vezes eu tenho que sair pra
aliviar, arrumar outra coisa pra me distrair pra eu ndo ver
aqui ali por fazer. Se ndo a gente pira porque a gente nao
consegue fazer, tem que esperar. (Homem, 58 anos,
aposentado, faz hemodidlise ha trés anos).

Minha familia, filhos e filhas me ajudam muito também. Minha
filha vem me buscar depois da hemodialise, sempre ela e minha
neta vém me buscar, ndo se incomodam de fazer isso por mim.
Porque eu ndo tenho como ir embora sozinho daqui, ndo que
eu saia sempre ruim, ndo é isso, mas é que pode ser que
aconteca de se sentir mal, entdo o ideal é sair daqui
acompanhado, quem puder, melhor, pra ndo correr nenhum
risco. (Homem, 82 anos, aposentado, faz hemodialise ha trés
anos).

Os pacientes relatam cerca ambiguidade de sentimentos com
relacdo a familia, principalmente. Ao mesmo tempo em que alguns
veem na familia uma grande fonte de apoio para superagdo da doenga e
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do tratamento, pelo auxilio que recebem em questbes do dia-a-dia da
doenca, também ndo gostam de se sentir dependentes de outras pessoas
para pequenas coisas, como ir até o local da hemodiéalise, fazer compra,
limpar a casa, entre outras.

O apoio de amigos, familiares e o suporte das relagdes sociais
podem ser benéficos como estratégias de enfrentamento. O suporte
social, portanto, e aquele proveniente da familia, pode se constituir
como amparo emocional para encarar as consequéncias negativas
decorrentes do processo evolutivo da doenca e do tratamento.

6.6.5 Categoria lazer

A necessidade de realizar a hemodialise de duas a trés vezes por
semana, com duracdo de trés a quatro horas cada sessdo, além das
consequéncias fisicas do tratamento, influenciam nas oportunidades de
realizar atividades de lazer. Os pacientes relatam, com frequéncia, a
impossibilidade de viajar devido a periodicidade do tratamento e a
dificuldade em realiza-lo em outra cidade.

Eles relatam, com pesar, a impossibilidade de ausentar-se por
mais de dois dias da cidade devido a necessidade de retornar para
realizar a sessdo de hemodidlise. Ademais, o cansaco e a fraqueza
relatados com frequéncia pelos pacientes também impossibilitam a
realizacdo de atividades de lazer, como correr, caminhar, nadar, pedalar,
entre outras. Os temas referentes a essa categoria apareceram 35 vezes
durante as entrevistas.

As restricdes alimentares a que 0s pacientes devem se
submeter, segundo eles, fazem com que os convites para atividades de
lazer, tais como festas ou churrascos, passem a ser cada vez mais raros.
Os proprios pacientes relatam ndo se sentir a vontade nessas situagdes,
pois as restricdes envolvem bebidas alcoolicas, refrigerante e,
principalmente, 4gua e sal, como podemos observar nas seguintes falas:

Se eu vou viajar ja ndo posso viajar no dia que facgo
hemodidlise. Eu gostava muito de viajar, agora se eu for no
sabado, tenho que voltar no sabado mesmo, por causa da
hemodidlise, segunda eu tenho que estar aqui. Também minha
filha quer que eu viaje com ela, eu até posso fazer hemodialise
em outro lugar, se eu estiver em outra cidade, eu tenho esse
direito. Mas eu tenho que levar um documento assinado pelo
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médico, tenho que procurar o médico, procurar a hemodialise
Ia onde eu estiver. Tenho que levar uma autorizac¢ao daqui, ja é
uma tranqueira. (Homem, 82 anos, aposentado, faz
hemodidlise ha trés anos)

No aspecto social mudou totalmente. S&o poucos amigos que
sobraram, ndo sdo mais aqueles amigos de antes da
hemodidlise. S0 poucos que frequentam la4 em casa, poucos
convivem. Pararam 0s convites pra festas, 0s convites pra sair.
Eu gostava de todo final de semana de dancar, gostava de uma
festinha, agora ndo posso mais. Nao vou sair daqui pra um
baile ficar tomando agua mineral. Ndo vai numa noitada
porque tem que ficar tomando agua mineral e ainda que tome,
nao pode tomar muito, uma garrafinha e olhe 4. Nao tem mais
uma vida social como vocé tinha, como vocé quer. (Homem, 58
anos, aposentado, faz hemodialise ha oito meses)

Os participantes relataram, com énfase, que houve mudancas na
vida social, principalmente com a reducdo da frequéncia de passeios e
atividades de lazer. Essas mudancas sdo decorrentes tanto da
regularidade dos horarios de medicacdo e do tratamento e suas
particularidades, como também da diminuigdo da renda.

6.6.6 Categoria consequéncias fisicas

A hemodidlise é um tratamento de provoca diversas alteragdes
fisicas. Os pacientes relatam, com frequéncia, dores, cansaco, fraqueza,
falta de energia, entre outras. Essas alteracGes, percebidas de tal maneira
pelos pacientes, sdo impeditivos de diversas atividades, desde tarefas
simples do dia-a-dia, até atividades fisicas, trabalho, e lazer.

Devido ao mau funcionamento dos rins na doenca renal crénica,
as substancias toxicas presentes no sangue comecam a se acumular no
organismo, 0 que provoca inchago. Muitos pacientes relatam sentir-se
incomodados com o inchaco, que deve diminuir com o passar do tempo
do tratamento. Esse tema esteve presente 32 vezes nas falas dos
participantes. Sdo exemplos desse aspecto:

Tenho muito pouca energia, a energia estd enfraquecendo
muito, cada vez que passa a gente vai ficando mais fraco, até
por causa da idade. E muda tudo né, tens que estar toda
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semana aqui, e esses pés inchados, meus pés estdo bem
inchados, tem horas que parece que a gente tem chumbo nas
pernas. (Mulher, 45 anos, auxiliar de servicos gerais, faz
hemodidlise ha seis anos)

Principalmente o dia seguinte que a gente faz hemodialise da
muita moleza no corpo, cansago, cansago nas pernas, dor de
cabecga. Mas passando esse dia volta tudo ao normal. Volta, sai
aquela fraqueza, moleza, isso. Mas dai no outro dia ja tem que
estar aqui de novo, t4 vendo, é muito ruim isso, a gente esta
sempre nessa, vem aqui, passa um dia, volta aqui. (Homem, 79
anos, faz hemodidlise ha 8 anos).

E possivel relacionar essa categoria, que trata da questdo das
consequéncias fisicas da doenga e do tratamento, com as anteriormente
citadas. Uma vez que o individuo se sente prejudicado em sua salde,
apresentando os sintomas fisicos por eles citados, possivelmente sentira
prejuizos nos demais aspectos, como capacidade de trabalhar, de manter
uma vida social ativa, de praticar atividades de lazer, entre outras.

6.6.7 Categoria alimentacao

Um dos principais aspectos que sofrem alteracGes por conta da
hemodidlise é a alimentacdo. Segundo os entrevistados, esse é um dos
fatores que influenciam na qualidade de vida deles por diversos motivos,
pode-se constatar isso devido a presenca desse assunto em quase todas
as entrevistas. A dieta que deve ser seguida pelo paciente renal cronico é
baseada em restri¢Ges, tais como de liquidos, potassio, sal, fosforo, entre
outros.

A restricdo de liquidos passa a ser um empecilho para a vida
social dos pacientes. Eles relatam que nos eventos sociais sdo
consumidas bebidas que, mesmo as ndo alcodlicas, devem ser evitadas
na sua dieta. A diminuicdo do consumo de sal também é um assunto
relevante na fala dos pacientes, alguns relatam que precisam cozinhar
sua comida separada da comida dos demais familiares. Sdo fatos que
influenciam na qualidade de vida dessas pessoas, pois se percebe que a
vida social e o prazer de alimentar-se sdo permeados por preocupacdes e
desejos que ndo podem ser realizados. Os temas relacionados a
alimentacdo permearam a maioria das entrevistas, com frequéncia de 61
vezes. Sao exemplos desse contexto:
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O que eu noto as vezes é que eu gosto de comer certas coisas e
eu sou privada por causa do potassio, por exemplo, agora meu
potassio esta alto. Entdo eu quero chegar em casa e chupar
duas bergamotas, laranja, banana eu adoro, eu tenho que ver e
saber que ndo posso comer. E quando eu quero comer eu
procuro comer no dia que venho para a hemodidlise. Eu acho
que assar a banana ou botar no micro-ondas ndo é a mesma
coisa que comer a banana crua, entdo eu procuro comer no dia
que venho pra hemodialise. (Mulher, 52 anos, aposentada, faz
hemodidlise ha treze anos)

Modificou bastante, comecei a modificar ja na alimentacao e
as atividades. Nao pode comer o que quer, beber o que quer,
guantidade, churrasco, aquele aroma, aquele barulho na
brasa, tomando uma gelada. A alimentacao da gente fica muito
restrita. (Homem, 58 anos, aposentado, faz hemodialise ha trés
anos)

E possivel observar, portanto, que a doenca renal cronica e o
tratamento hemodialitico requerem mudancas, as vezes radicais, no
cotidiano do paciente. A obrigacdo de frequentar os centros de dialise,
as restri¢cbes hidricas e alimentares, além das alteracdes da jornada de
trabalho e da vida social; consequentemente fazem com que o paciente
passe a conviver com perdas que vao muito além da funcdo renal, e tudo
isso pode gerar instabilidade emocional e diminui¢cdo na qualidade de
vida.
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7 DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Esta pesquisa teve como objetivo verificar a relagdo entre
representacBes sociais da doenga renal cronica e da hemodialise com a
qualidade de vida dos pacientes que realizam esse tratamento. Com base
nos resultados encontrados e apresentados anteriormente, bem como nos
pressupostos tedricos envolvidos, a discussdo dos resultados serad
organizada de acordo com os objetivos da pesquisa.

Para tanto, em primeiro lugar sera discutido o contexto social da
amostra estudada e, em seguida, as representacdes sociais da doenca
renal cronica e da hemodialise. Ap6s serdo discutidos os contetidos
acerca da qualidade de vida. Por fim, ser discutida a relacdo entre as
representacBes sociais da doenga renal cronica e da hemodialise com a
gualidade de vida.

Deve-se considerar o carater exploratorio dessa pesquisa, uma
vez que ndo se buscou uma representatividade dos sujeitos, de modo que
ndo é objetivo desse trabalho a generalizacdo dos dados obtidos. O
ponto mais representativo desse estudo, portanto, pode ser considerado o
de compreender uma lacuna presente na literatura, uma vez que busca
relacionar trés temas que geralmente sdo estudados em separado.

7.1 Contexto da amostra

A pesquisa das representacOes sociais de determinado objeto
social s6 tem relevancia quando o grupo investigado possui a
representacdo do objeto que se estd analisando. Portanto, é
imprescindivel que haja uma aproximacdo dos sujeitos com 0 objeto,
pois € 0 sujeito que possui o discurso e o comportamento a ser
analisado.

A amostra do presente estudo foi constituida por pacientes
renais crénicos submetidos & hemodidlise. A composi¢do dela teve a
intencdo de pareamento entre os sexos, o que foi obtido com éxito,
apesar de pesquisas anteriores demonstrarem que 0s homens apresentam
maior resisténcia a participar de pesquisas relacionadas a salde devido
ao fato deles buscarem menos os servicos de salde que as mulheres
(Figueiredo, 2005; Pinheiro, Viacava, Travassos, & Brito, 2002). Nesse
estudo, entretanto, houve a participacdo satisfatoria tanto de homens
quanto de mulheres.

A média de idade da amostra, de 61 anos e meio com desvio
padrdo de 11 anos e 7 meses, estd dentro da faixa de maior prevaléncia
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da doenga no pais, que é dos 19 aos 64 anos. Esses dados também foram
encontrados em pesquisas anteriores com pacientes em tratamento
hemodialitico no Brasil e em outros paises (Russo et al., 2010; Rambod
& Rafii, 2010; Birmelé, Gall, Sautenet, Aguerre, & Camus, 2012; Nunes
& Lobo, 2012; Veerappan, Arvind, & llayabharthi, 2012).

Cabe ressaltar que a idade é um fator que influencia fortemente
na questdo da mortalidade, no andamento do tratamento e nas
possibilidades de realizacdo do transplante renal. Terra (2007) salienta
gue o avango da idade tem relacdo com o aumento da frequéncia de
problemas e complica¢@es decorrentes da condigdo crénica.

A maioria dos participantes relatou ser casado, condicdo
semelhante foi encontrada em outros estudos com essa populagéo, como
0 de Zambonato, Thomé e Gongalves (2008), no qual 65% dos
participantes  relataram ser casados. Quanto & escolaridade
predominaram ensino fundamental completo e ensino médio completo.
Esse dado corrobora a pesquisa de Loureiro et al. (2011), na qual 90%
dos pacientes de hemodialise estudados possuiam ensino fundamental
completo.

A renda familiar foi de, na maioria dos casos, de 2 a 3 salarios
minimos. No que diz respeito ao tempo de tratamento a maioria referiu
estar fazendo hemodialise de 1 a 3 anos. Quanto as comorbidades, as
relatadas com maior frequéncia foram diabetes e doencgas cardiacas.
Esses dados corroboram os encontrados em outros estudos realizados
com populacdo de pacientes da hemodiélise (Souza, Cintra & Gallani,
2005; Barbosa, Junior, & Bastos, 2007; Arenas et al., 2009; Cavalcante
etal., 2013).

A maioria dos participantes desse estudo relataram ter um(a)
companheiro(a) e filhos. Morin (2005) afirma que o contexto familiar,
bem como as amizades, acompanha o individuo na vivéncia da doenca
crbnica e possui um papel chave na continuidade do tratamento.
Portanto, o fato da maioria dos pacientes relatar ter convivio com a
familia pode se caracterizar um fator protetor em relacdo ao tratamento.

Kimmel (2000) aponta que o suporte social esta relacionado
com 0 aumento da sobrevida em pacientes que realizam hemodidlise.
Porém, o contexto familiar também pode reagir negativamente quanto as
mudancas decorrentes do tratamento, 0 que pode gerar conflitos entre a
familia devido a necessidade de mudangas de hébitos, principalmente os
alimentares.

Sabe-se que as refeicBes sdo uma pratica social partilhada no
grupo familiar, por isso, mudar os alimentos e a forma de preparo deles
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pode gerar atitudes contrarias as mudangas necessarias ao paciente em
tratamento (Santos & Araujo, 2011). Isso pode ser percebido na fala de
alguns participantes que relatam, por exemplo, a necessidade de
cozinhar a prépria comida separada da dos demais.

No que se refere & questdo de trabalho, a maioria dos
participantes relatou estar aposentado, alguns inclusive de forma
precoce. Essa condicdo, também encontrada em outro estudo (Patat et
al., 2012) muitas vezes € decorrente das condi¢Bes de salde. Baptista e
Carvalho (2011) afirmam que os beneficios de ter um emprego ou
manter uma ocupacdo, ainda que informalmente, contribuem para o
aumento da autoestima, sentimento de identidade e contribui¢do para a
sociedade.

Por isso, a condicdo de aposentado em decorréncia da doenca
pode estar relacionada a uma diminuicdo da percepcdo de qualidade de
vida desses sujeitos. E provavel que a periodicidade da hemodialise,
aliada a duracdo das sessdes e as limitacbes fisicas e emocionais
decorrentes da doenca impossibilitem os pacientes de permanecerem
ativos no mercado de trabalho.

7.2 Representacdes sociais da doencga renal cronica

A Organizacdo Mundial da Sadde (OMS) definiu salide como
um completo estado de bem-estar fisico, mental e social e ndo
meramente a auséncia de doenca (WHO, 1946). Essa definicdo, porém,
é frequentemente alvo de criticas, considerado um conceito utopico, pois
remete a um estado inatingivel. Uma vez que as pessoas nhao
permanecem constantes num estado de bem-estar, esse conceito seria
insuficiente para medir o nivel de salde da populagdo. Além disso, o
conceito de salide da OMS baseia-se numa percep¢do subjetiva, de bem-
estar, portanto carece de objetividade. A salde seria, dessa forma, um
estado singular, que ndo pode ser definido e generalizado num conceito
cientifico (Caponi, 2003).

O bindmio salde/doenca, na perspectiva das representacfes
sociais, deve ser estudado enquanto processo dindmico, historico e
social. Isso porque as agBes e/ou omissdes e o cuidado com a salde
estdo relacionados com modelos, valores culturais e crencas e ndo séo
apenas escolhas individuais, mas sdo socialmente compartilhados.

A questdo da doenca teve destaque em diversos trabalhos no
campo da teoria das representacBes sociais, varias contribuicdes
empiricas (Joffe, 1999; Flick, 1991; Herzlich, 1969; Jodelet, 2005;
Morin, 1996) demonstraram a relevancia dessa abordagem na andlise e
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compreensdo da dindmica psicossocial em jogo na construgdo da
concepcao de doenca (Apostolidis, 2006).

A identificacdo das representagdes sociais na area da salde e
seus problemas, pode ser um facilitador na implementacdo de programas
de saude. Além disso, é uma forma de conhecer as necessidades e
interpretacGes dos pacientes em relacdo a sua doenca ou sua condigédo de
salde (Nascimento-Schulze, 1994).

Com base nos contelidos obtidos das andlises do corpus
“Doenga Renal Cronica” verifica-se que as ideias associadas a doenca
estdo relacionadas a aspectos concretos, bem como ao cotidiano da
vivéncia da doenga e do tratamento. Em suas falas, os participantes
mencionaram as mudangas fisicas e 0 seu impacto na trajetéria de suas
vidas, em especial a dependéncia da hemodidlise. Tais discursos sao
representativos das alteragfes fisicas perceptiveis aos pacientes e dos
desconfortos decorrentes delas.

Em estudo realizado por Ramos, Queiroz, Jorge e Santos (2008)
0s autores identificaram que, para a amostra estudada, as mudancas
fisicas e as alteracbes decorrentes delas resultam na necessidade de
reestruturacdo e adaptacdo a esta nova realidade. Por isso, no presente
estudo, com frequéncia os participantes relataram como eram suas vidas
antes do diagndstico da doenga renal cronica e do inicio do tratamento
hemodialitico. Eles se referem a essa questéo citando os sintomas fisicos
que sentiam e como eles interferiam no seu cotidiano. A condigdo de
doente renal cronico, portanto, em um primeiro momento traz
modificacdes as atividades cotidianas, aproximagdo dos pacientes da
percepcdo de morte iminente e limitacGes fisicas (Menossi, Zorzo, &
Lima, 2012).

A descoberta da doenca geralmente acontece por meio de
diagndstico médico e exames, quando ja ha presenca de algum sintoma,
entdo procura-se atendimento de salde. A maioria das pessoas descobre
0 problema na fase em que ja estdo presentes algumas complicacdes, as
quais ja acarretam algumas restricdes (Dyniewicz, Zanella, & Kobus,
2004).

O momento do diagndstico constitui um rompimento com a
vida que até entdo o paciente levava. De acordo com Thome (2011)
conscientizar-se da condi¢do de sua doenga, e das alteracGes que dela
podem decorrer, faz com que o paciente mude sua forma de ser e de
pensar. Ainda na concep¢do dessa autora, assumir-se como doente
crénico carrega um forte significado negativo, que inclui perdas e
ameaga iminente de morte.
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Penna (1992) considera 0 momento do diagndstico da doenca
renal cronica uma situacdo ansiogénica, uma vez que € associada pelos
pacientes a um mau progndstico e a iminéncia da morte. Na fala dos
sujeitos entrevistados, pode-se observar que o diagnodstico foi
vivenciado como a determinacdo da perda do controle sobre a vida. O
sentimento de desamparo e impoténcia que 0s sujeitos experimentam no
momento do diagndstico pode ser revertida pela retomada do controle
ao menos sobre a sua morte, quando tomam conhecimento da
hemodialise.

Apesar de a morte ser um fendmeno da vida, natural e
inevitavel, a questdo da finitude da vida desencadeia temores nos
individuos e dificuldade no seu enfretamento. De acordo com Sousa et
al. (2012) nas doencas crénicas, como é o caso da DRC, é considerada
uma situagdo de medo constante, principalmente quando esti
relacionado com o risco de ocorrerem desajustes psicoldgicos,
complicagdes ou desconfortos em decorréncia da doenga e do
tratamento.

A doencga renal cronica resulta, ao longo do tempo, em uma
sequéncia de perdas que culmina na fragilizacdo do corpo, repleto de
cicatrizes decorrentes das fistulas, cateteres, exames e cirurgias. Por
mais que o paciente queira negar a doenga, as marcas estdo inscritas no
corpo, atestando o pertencimento a um grupo especifico. As perdas
corporais requerem um processo de luto, elas equivalem a perda de um
objeto de amor, de um corpo saudavel, e resultam em privacdo ao nivel
do funcionamento orgénico e baixa autoestima (Borges, 1998; Diniz,
Filho, & Lima, 2002).

A imagem corporal pode ser compreendida como a
representacdo mental que o individuo tem do seu corpo. Em pesquisa
sobre a representacdo social de pacientes estomatizados em decorréncia
de cancer intestinal, identificou-se que o significado do tratamento é
carregado de imagens negativas, pois além dos efeitos colaterais da
guimioterapia e da radioterapia no corpo, ha as ressecc¢des cirlrgicas e
amputacOes (Cascais, Martini & Almeida, 2008).

No presente estudo observou-se nos depoimentos que essas
alteracBes corporais significativas repercutem na autoestima e na vida
cotidiana dos pacientes. Os entrevistados relataram, por vezes, sentir-se
incomodados com a modificagdo na aparéncia corporal devido a
presenga do cateter para acesso vascular ou da fistula arteriovenosa.
Esses achados corroboram com uma pesquisa realizada na qual os
pacientes relataram mudancgas corporais, enfatizando o impacto e o
incobmodo que sofrem devido a fistula arteriovenosa, que deforma o
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brago e facilmente é vista pelos demais (Ramos, Queiroz, Jorge, &
Santos, 2008).

E possivel observar que a fistula é um dos principais aspectos
gue gera insatisfacdo nos doentes renais. Alguns relataram incdémodo
guando questionados sobre as marcas que possuem no Corpo por pessoas
gue desconhecem a doenca e o tratamento. Nesse sentido, foi realizado
um levantamento sobre a qualidade de vida de doentes renais crdnicos e
constatou-se que, embora mais da metade pudesse ser considerada com
a autoestima preservada, as referéncias as marcas no corpo foram
frequentes (Oliveira et al., 2008).

Em um estudo de Borges e Martins (2001) 5 pacientes renais
cronicos de uma clinica de hemodialise de S&o Paulo foram
entrevistados e relataram varias perdas ocasionadas indiretamente pela
doenca, como perdas fisicas e interacionais, perda da visdo, da
capacidade de realizar algumas atividades, afastamento dos amigos, etc.
Além disso, houve o relato de perdas ndo diretamente relacionadas ao
tratamento dialitico, porém consideradas significativas para o paciente
pelo seu caréater definitivo, como o fato de ter que comparecer as sessdes
de dialise semanalmente, tomar uma grande quantidade de
medicamentos, adequar-se a uma dieta rigida, restricdes de atividades e
mudangas de hébitos de vida.

Em relacdo aos medicamentos verifica-se que, no campo das
doencas cronicas ndo transmissiveis, em geral os pacientes preferem
adotar mais as praticas de controle medicamentosas do que as nao
medicamentosas (Stuhler & Camargo 2012). Isso acontece devido,
principalmente, as dificuldades em mudar os habitos alimentares,
consumo de alcool e sedentarismo, habitos ha muito tempo adquiridos e
que proporcionam satisfagdo. Para a hemodiélise, a abstinéncia alcodlica
é um pré-requisito, devido a elevacdo da pressdo arterial decorrente da
ingestdo, o que torna a aderéncia ao tratamento mais dificil (Goncalves,
Manfro, Veronese, & Saitovitch, 1999).

No presente estudo os participantes atribuiram um significado
negativo a doenca renal crdnica, e esse significado esta muito atrelado
ao significado do tratamento, uma vez que a hemodiélise é considerada
um tratamento dificil e que causa dependéncia. Os aspectos médicos
presentes nas falas dos pacientes ilustram que eles atentam as
explicacbes e recomendaces médicas e passam o conhecimento
adquirido adiante quando tém essa oportunidade. Isso também
demonstra interesse por parte dos pacientes em conhecer as causas da
sua doencga, bem como os demais aspectos da mesma. De acordo com
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Abric (2003), uma questdo importante para a caracterizagdo de uma
representacdo social é a fonte de informacdo sobre os objetos
representacionais.

Por isso, a interacdo estabelecida entre os profissionais de salde
e a populacdo precisa acontecer de forma adequada. Com frequéncia os
profissionais necessitam de praticas adequadas as reais demandas dos
grupos atendidos, pois o desconhecimento das varidveis psicossociais
envolvidas nas atitudes e préaticas relacionadas ao tratamento resulta em
dificuldades na comunica¢do e no compartilhamento do conteudo entre
0s grupos (Costa e Silva & Moura, 2011).

Leite (2003) afirma que a literatura mostra que a utilizacéo, por
parte dos profissionais de satde, de uma linguagem mais popularizada e
acessivel aos pacientes demonstra respeito as suas crengas, € resulta em
maior credibilidade nas orientacdes médicas por parte dos pacientes.
Portanto, é importante que haja adequacdo da comunicagdo entre
profissionais de salde e pacientes, uma vez que no processo de
interacdo se da a adocdo de modelos cognitivos, determinacdo de tarefas
e criacdo de representacfes, garantindo uma linguagem e uma
organizagdo social especifica (Bousfield & Camargo, 2011).

A relacdo médico-paciente abrange também a compreensao da
pessoa do paciente e o sentido que ele atribui a sua enfermidade. A
escuta do paciente € importante para que o profissional compreenda o
paciente como uma pessoa, diferente das demais, que tem o seu préprio
modo de vida, modo diferente de adoecer e de conviver com as pessoas
(Perestrello, 1996).

Balint (1988) estudou a relagdo médico-paciente, e indicou as
diversas situacfes que podem impedir uma real compreensdo do ser
doente. Por meio de estudos em grupo, com exame de casos clinicos,
relatou situacBes como a de encaminhamentos precoces a outros
profissionais, que impedem que haja um contato mais prolongado e mais
profundo com os pacientes e seus problemas psicoldgicos, diluindo a
relagéo.

De acordo com Balint (1988) o foco do atendimento médico
voltado apenas para o érgdo afetado impede que o profissional da salde
perceba situagfes psicossociais conflitantes que podem estar
contribuindo ou causando este processo. E preciso que os profissionais,
respeitando a individualidade de cada um principalmente no momento
da doenga, busgquem compreender as respostas dos pacientes as
diferentes situagBes vividas ao longo do seu ciclo de vida. Para tanto, é
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necessario que o profissional desenvolva empatia com o paciente,
estabelecendo uma relacéo de ajuda permeada pela confianca.

O paciente, por sua vez, costuma apresentar momentos de
regressdo durante sua doencga, revivendo ansiedades, fantasias e
expectativas tipicas da época de infancia. Mello Filho (1994) pontuou
que na relagdo do paciente com o profissional de salde, por ser uma
interacdo humana, muitas vezes sdo reutilizados mecanismos mentais
dos primeiros estdgios do desenvolvimento, tais como introjecdo e
projecao.

No caso da hemodidlise ha algumas especificidades, e €
importante que os profissionais dessa area compreendam que a tensao
decorrente do tratamento é bastante particular. O fato é que os pacientes
precisam conciliar sua realidade de vida anterior com a atual, que conta
com diversas mudangas. Dessa forma, a manutengdo de um equilibrio
fisico-emocional é mais dificil para esses pacientes, sendo de grande
importancia que haja um refor¢o da confianca do paciente na equipe de
profissionais, o que é atingido com um relacionamento emocional
positivo (Colle, 2001).

O profissional de enfermagem é um componente importante da
equipe de atendimento ao doente renal cronico em hemodialise, pois €
com este profissional que o paciente passa a maior parte do tempo e
pode estabelecer uma relagdo mais proxima. Por isso, 0 enfermeiro tem
a relevante fungéo de dar motivagéo e apoio na vivéncia da enfermidade
e do tratamento, criando condicOes para reducdo da tensdo e auxiliando
0 paciente na adaptacdo ao processo da doenca (Saes, 1999). Silva,
Vieira, Koschnik, Azevedo e Souza (2002) afirmam que o apoio dos
profissionais de salde para as pessoas que vivenciam a doenca renal
propicia uma melhoria na sua qualidade de vida.

Um tratamento prolongado e de contato pessoal frequente,
como € o caso da hemodidlise, acaba construindo vinculos afetivos entre
os profissionais de salde e 0s pacientes e 0s pacientes entre si. No
entanto, esse vinculo pode dificultar a vivéncia de momentos de perda,
por isso deve haver apoio psicolégico especializado também para os
profissionais de salde que prestam assisténcia a esses pacientes.

Os participantes deste estudo relataram boa relagdo com a
equipe responsavel por seus cuidados, sendo que o principal ator dessa
relagdo é o enfermeiro. Ele participa mais ativamente e com mais
frequéncia do cotidiano do paciente e acompanha de perto as reagdes do
paciente na sessdo de hemodidlise, apresentando-se pronto e disposto a
intervir quando for necessario. Essa condigdo passa confianca e
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credibilidade aos pacientes, que se referem a esses profissionais de
forma, muitas vezes, carinhosa e familiar. S&o também estes
profissionais que contribuem para a atribuicdo de significado ao
tratamento, pois Sd0 0s responsaveis por orientar e conversar com mais
frequéncia com os pacientes.

De acordo com Bittencourt (2003) o enfermeiro tem a
possibilidade de amenizar, diminuir e humanizar os impactos da
hemodidlise para o paciente e sua familia, buscando ser eficiente no
cuidado profissional e na passagem de conhecimento para o individuo
sobre a doenga. Conhecer o significado que o paciente atribui a doenca e
ao tratamento permite que o profissional compreenda as reais
necessidades do individuo e forneca um atendimento diferenciado que
considere o0s aspectos biopsicossociais (Bittencourt, 2003).

Em um estudo realizado com 138 doentes renais
cronicos na cidade de Fortaleza,
Ramos, Queiroz, Jorge e Santos (2008) encontraram que as percepgdes
sobre o significado de ser um doente renal crénico se referem a tristeza,
fragilidade, sensacgdo de invalidez, medo e revolta perante o sofrimento
resultante da doenca e do tratamento.

A construcdo do significado da doenca e de ser um doente renal
crbnico é um processo gradual, cada paciente tem para Ssi uma
representacdo do que € ser um doente, e ela parece estar em constante
transformacdo, podendo em alguns momentos ser mais ou menos
doloroso, a depender principalmente da condigéo de satde no momento.
Portanto, pode-se observar que aqueles que estdo em uma condicdo de
salide mais estavel relatam viver uma vida normal, apesar das limitacdes
e consequéncias do tratamento, apresentam alta autoestima, preservam a
realizacdo de atividades diarias e de lazer, e alguns conseguem inclusive
continuar trabalhando.

Pesquisa realizada por Roso (2012) identificou que doentes
renais cronicos continuavam realizando cuidados com seu corpo, casa e
outras atividades cotidianas. Isso demonstra que contavam com
determinado grau de autonomia, em consequéncia, elevando sua
qualidade de vida. Para essas pessoas, a possibilidade de desempenhar
atividades do dia a dia sem depender de ajuda é uma forma de sentir-se
atil e fugir do tédio, o que contribui e beneficia sua situacdo de salde.
Esses sujeitos demonstraram estar satisfeitos com a manutencdo das
condicdes fisicas e psiquicas estaveis.

Rey (2006) comenta que, de forma progressiva, sdo percebidos
novos sentidos subjetivos nos doentes que conseguem passar pelo
impacto inicial do diagndstico de forma positiva. 1sso permite que novas
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representacbes sejam produzidas, diferentes das representacGes
dominantes, nesse caso negativas em relacdo a doenca. Nesse estudo,
portanto, pode-se identificar que ha entre alguns pacientes uma
representacdo de normalidade, expressando que o sujeito percebe outras
formas de viver que ndo em funcédo da sua condicao de salude.

Segundo Frankl (1990) é necessario que pessoas com algum
tipo de incapacidade aceitem sua condicdo de salde, buscando encontrar
sentido nas situacdes adversas e de sofrimento. Isso é importante para
gue a pessoa possa supera-las da melhor forma possivel. Janoff-Bulman
e Frantz (1997) apontaram que adaptar-se positivamente a situacdes de
adversidades envolve uma busca de sentido para 0s eventos traumaticos
e de achar beneficios decorrentes dessa experiéncia.

Segundo Freire e Resende (2001) o sentido da vida possibilita
gue o individuo mantenha sua salde mental e sua integridade mesmo
que esteja vivenciando condicbes adversas. Isso representa,
principalmente para pessoas que vivem situacdes de sofrimento, uma
perspectiva de promogdo de bem-estar, enfrentamento e adaptacdo que
viabiliza continuidade de crescimento pessoal mesmo quando
vivenciado perdas e declinio fisico.

O significado da doenca se modifica e depende das
consequéncias fisicas, psicologicas e mudancas de vida decorrentes
dela, que sdo vivenciadas de forma diferente para cada um. Pode-se
concluir que a doenga ndo é vista pelos pacientes como dissociada de
seu tratamento, no caso a hemodidlise. Por isso, ao falar da doenca os
pacientes se referem também ao tratamento.

Diferentemente da aids e outras doencas, as quais pode-se
identificar representac@es sociais a respeito, a DRC néo é tdo difundida,
prevenida e divulgada na midia e demais instrumentos de comunicacéo.
Sendo assim, o0 assunto ainda permanece consideravelmente
desconhecido pela sociedade, e isso prejudica a criacdo de uma
representacdo social do assunto da populacdo em geral e pode afetar as
pessoas que sdo acometidas pela DRC com informagdes, crengas e
atitudes que prejudiquem o tratamento.

Além disso, deve-se considerar também o fato de que sédo
recentes as ac¢des do governo com o intuito de informar a populagéo
sobre a DRC e a hemodiélise, sendo que é mais comum a divulgacéo de
conhecimento sobre transplante e doacdo de Orgdos. As acles de
prevencdo da doenca estdo relacionadas com as campanhas sobre
habitos saudaveis, que pretendem atingir a populacéao e prevenir doencas
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associadas ao estilo de vida, como diabetes, hipertensdo e renal crénica,
entre outras.

7.3 Representacdes sociais da hemodialise

A hemodidlise, ¢ um fendmeno que envolve diferentes
contextos e recebe diversos significados. Ao identificar as
representacBes sociais desse fendbmeno objetiva-se acessar 0
conhecimento sobre esse objeto presente no senso-comum para que Se
possa compreender seu significado para as pessoas que vivem com essa
condicdo. Conhecer isso possibilita criar novas formas de prevencao a
doenca e o desenvolvimento de a¢des de educacdo em salde voltadas
para a populacéo.

As representacfes sociais guiam a forma como o0s grupos
interpretam e comunicam a realidade (Jodelet, 2001). Portanto, no que
se refere a acdes no campo da salde, notadamente no que se relaciona
com as doencas cronicas, as representacdes sociais apresentam mapas de
significados relevantes para a visibilidade das relacbes estabelecidas
com o fendmeno social da doenga e seu tratamento.

Nesse estudo observou-se que a hemodialise estd,
principalmente, ligada a concepcédo de sofrimento. Pode-se dizer que o
tratamento interfere na percepcdo de qualidade de vida dos individuos
de forma negativa, sobretudo porque influencia a situagdo de trabalho,
funcdo fisica e emocional. Cada paciente atribui significado a doenca e
ao tratamento baseando-se nas experiéncias préprias.

Para Jodelet (2006) a nocdo de experiéncia é definida como a
forma como as pessoas se sentem frente a uma situagcdo e como elas a
enfrentam. Em situacGes de doencas, a experiéncia € marcada pela
dificuldade e sofrimento por varias razdes, como debilidades do estado
fisico e mental, modo de lidar com suas demandas e seu sofrimento e de
suas familias, a exposicdo repetida a morte e luto, a vida profissional,
familiar e social, entre outras.

A necessidade do tratamento é percebida, por muitos pacientes,
como uma dependéncia. A partir das entrevistas percebeu-se que a
dependéncia acontece porque 0s pacientes sentem resultados favoraveis
do tratamento e tém medo do progndstico caso o abandonem. Portanto,
essa dependéncia medicamentosa e do tratamento contribui para
melhorar a qualidade de vida das pessoas com doenca renal crbnica,
pois esse sentimento favorece a adesao a hemodidlise.
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Coutinho et al. (2010) afirmam que essa percepcao interfere nos
planos de futuro, uma vez que o tratamento requer gasto de tempo, traz
sentimento de desanimo, cansaco e fadiga. A rotina do paciente de
hemodialise se restringe a consultas médicas, sessdes de hemodialise e
afastamento de atividades que requeiram esforcos (Bezerra, 2011). Isso
pode ser percebido na fala dos entrevistados nesse estudo, que relatam
gue sua rotina é construida em fungéo da hemodialise e que para realizar
muitas atividades dependem da ajuda de outras pessoas.

Os pacientes pesquisados relataram que a hemodialise significa,
para alguns, a possibilidade de viver durante mais tempo. Em outros
estudos, como o de Araljo, Pereira e Santos (2009), foi comum os
pacientes pesquisados relatarem que a hemodialise é a Unica alternativa
para manutengdo da vida. Assim, pode-se dizer que para esses pacientes
fazer hemodialise é aumentar a possibilidade de prolongamento da vida
e evitar a morte.

Madeiro et al. (2010), em uma pesquisa com pessoas que
realizam hemodialise, obteve resultados contraditérios, ao passo que as
pessoas apresentam dificuldade em realizar o tratamento hemodialitico,
também buscam meios para suporta-lo, pois o consideram essencial para
suas vidas. Contudo, a maioria dos pacientes submetidos ao tratamento
hemodialitico ndo estdo adaptadas a ele, principalmente por requerer
muitas privacBes, entdo eles realizam o tratamento tendo em vista 0
beneficio de possibilitar-lhes maior sobrevida.

Hé& também a concepg¢do da hemodialise como salvagdo ligada a
religiosidade. Nesse sentido, a hemodialise é considerada por alguns
como “algo de Deus” ou “uma graga”, e é aceita por ser considerada a
Unica forma de sobrevivéncia. Portanto, esse aspecto esta relacionado a
aceitacdo do tratamento, visto que devido a sua obrigatoriedade os
pacientes sentem-se conformados com ele.

Essa concepcdo também facilita a aceitacdo da dependéncia de
uma maquina para viver. A fé é considerada fonte de esperanca e
conforto, fortalecendo o bem-estar dos pacientes (Quintana & Muller,
2006). Ela também possibilita maior facilidade na adaptacdo a nova
realidade. Em outras situagdes de doencgas cronicas também pode-se
observar a crenga em um ser superior, como o caso de portadores de
leucemia que atribuem o conforto e fortalecimento durante o tratamento
a uma fé que impulsiona a continuidade da vida (Coutinho & Trindade,
2006).

Dentre os fatores positivos em relacdo ao tratamento estdo
aqueles expressos nos relatos de melhora da sadde e alivio dos sintomas
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da doenca apds seu inicio. Os participantes referiram sentir que a
hemodidlise foi boa para a sua saude, pois depois do inicio do
tratamento sentiram mais disposicdo e alivio dos sintomas da doenca,
como inchago, sobrepeso, dores, entre outros.

A hemodialise representa a possibilidade de viver mais tempo e
o0 alivio dos sintomas da doenca para muitos pacientes, porém, nesse
estudo emergiram também aspectos negativos relacionados ao
tratamento. As dificuldades apontadas pelos entrevistados dizem
respeito principalmente as questdes do dia a dia, dificuldades em
realizar atividades e em fazer algumas mudangas necessarias na rotina.
Apresentaram também dificuldades em mudangas dos habitos
alimentares devido as restricdes que o tratamento requer. Ha aqueles que
relataram desgosto em frequentar espagos como hospital, clinicas e
consultérios médicos com relevante frequéncia.

A complexidade do regime terapéutico imposto pela
hemodialise, que inclui mudancas no estilo de vida e, na maioria das
vezes, diversos medicamentos, acaba exigindo disciplina das pessoas
que vivem com a doenca renal crbnica. O tratamento da doenca renal
crbnica requer inicialmente dieta especial e/ou uso de medicamentos,
mas com a progressdo da doenca, passa a afetar consideravelmente a
rotina do paciente. Isso porque o tratamento exige restricdes liquidas e
alimentares, além de uso continuo de medicamentos diversos e
consequente prejuizo no rendimento fisico e na capacidade laboral.

Desta forma, o0 paciente vivencia uma brusca mudanca em seu
estilo de vida, passando a conviver com limitagdes, com a possibilidade
da morte em decorréncia da doenga e com tratamentos dolorosos. Como
consequéncia disso, 0s pacientes por vezes acabam tornando-se
desanimados, cansados e dependentes da ajuda de familiares ou amigos.
A doenca renal crbnica e a hemodialise podem ser consideradas
importantes fatores estressores para 0s pacientes e podem, portanto, ter
grande impacto na qualidade de vida.

Corroborando os achados encontrados na presente pesquisa, 0
estudo de Ramos, Queiroz, Jorge e Santos (2008) relata que, em
decorréncia das limitagfes provocadas pela doenca, 0s pacientes renais
cronicos modificam suas atividades e rotinas. Além disso, precisam
disponibilizar tempo para realizar o tratamento trés vezes na semana e
por isso alguns deixam de trabalhar. A hemodidlise, portanto, significa
uma ruptura na dindmica de vida, exigindo adaptacdo a héabitos e
comportamentos diferentes, o que muitas vezes requer sacrificios e
rendncias, e que pode culminar em transtornos e estresse ao paciente.
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Portanto, pode-se considerar que o tratamento é uma parte, mais
especifica, da significacdo da doenca, que é o fendbmeno mais geral. Por
isso, essas duas concepcles possuem temas em comum, sendo que as
duas estdo subordinadas a concepc¢éo de doenca.

7.4 Qualidade de vida

A percepcdo de qualidade de vida depende da interpretagédo
emocional de cada individuo sobre os fatos e eventos a que é e que foi
exposto ao longo da vida. Portanto, estad intimamente relacionada a
percepcdo subjetiva dos acontecimentos e condi¢cbes de vida. A
interpretacdo da avaliacdo global da qualidade de vida é uma questao
complexa, pois resultados semelhantes podem ser explicados devido a
diferentes fatores (Fleck et al., 1999).

Cada individuo tem sua maneira de operacionalizar a avaliacdo,
e a avaliagdo de um mesmo individuo pode mudar com o passar do
tempo, com a mudanca de prioridades ao longo da vida e com as
circunstancias vividas. A percepcao da qualidade de vida pelo individuo
pode variar entre dois extremos, muito boa ou muito ruim, de acordo
com a forma como vivencia as diferentes etapas do ciclo vital (Fleck et
al, 1999).

As representacfes sobre qualidade de vida sdo complexas,
portanto, a analise dos dados foi realizada a partir da leitura atenta e
posterior categorizacdo dos contelidos das falas dos participantes na
tentativa de apreender os elementos estruturantes do discurso de cada
sujeito (Weber, 1991) para entdo sintetizar a representacdo de qualidade
de vida por eles formulada.

Notou-se neste estudo que, no contexto geral, a qualidade de
vida foi avaliada de forma positiva pelos participantes, levando-se em
conta a dinamicidade e complexidade do fenémeno estudado. Estudos
anteriores apontaram um rebaixamento do nivel de qualidade de vida
entre os doentes renais cronicos (Castro, Caiuby, Draibe, & Canziani,
2003, Santos & Pontes, 2007; Nunes & Lobo, 2012). Isso porque a
presenca de uma doenca crbnica geralmente é associada a piora da
qualidade de vida (Ciconelli, Ferraz & Santos, 1998; Valderrabano,
Jofre & Lépez-Gémez, 2001; Moreno, Lépez-Gédmes, Sanz-Guajardo,
Jofre, & Valderrabano, 1996).

A salde, embora possa estar relacionada a percepcdo de
satisfacdo quanto a qualidade de vida, ndo teve a énfase que era
esperada nas entrevistas, enquanto elemento potencializador da QV.
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Contudo, os problemas de salde apresentados pelos pacientes
apareceram como limitadores da qualidade de vida, principalmente
guando expunham as dores, desconfortos, cirurgias e outras
intervencdes a que haviam se submetido ao longo do tratamento.

Estudo de Nunes e Freire (2006), que avaliou a qualidade de
vida de cirurgifes dentistas, obteve resultado semelhante a esse, pois foi
observado um contraste das informagdes sobre a auto-avaliagcdo do
estado de salde e relatos de doencas. Os dentistas avaliaram sua salde
satisfatoriamente, apesar de relatarem diversos problemas de salde. A
autora cré que esse contraste pode ser indicativo de que os problemas de
salde ndo estejam impedindo a maioria desses profissionais de exercer
suas atividades diérias.

Os pacientes em tratamento hemodialitico, no entanto,
apresentam uma qualidade de vida prejudicada por diversos fatores,
como capacidade cardiorrespiratoria limitada e capacidade fisica
diminuida, o que pode acarretar prejuizos no desempenho de atividades
de lazer, trabalho e convivio social. Principalmente para pessoas jovens,
gue estdo na fase produtiva da vida e quando ha maior frequéncia de
compromissos sociais, alguns relacionados a formagéo profissional e de
trabalho (Medeiros & Meyer, 2001; Cunha et al., 2009; Trentini,
Corradi, Araudi, & Tigrinho, 2004).

De acordo com Alarcon (2004) a salde fisica € o aspecto da
qualidade de vida afetado de forma mais evidente no caso dos doentes
renais cronicos, por estar em continua interacdo com demais aspectos,
como trabalho, estudo, espiritualidade, lazer, sexualidade e afetividade.
Portanto, 0s prejuizos na salde fisica, de modo geral, modificam esses
aspectos, de maneira diferente em cada individuo devido as
particularidades de cada um.

Alguns autores ainda compararam a percep¢do qualidade de
vida de pacientes renais crénicos com a da populacdo em geral e
encontraram reducdo na percepgdo dos primeiros (Mendes et al., 2011;
Birmelé, Le Gall, Sautenet, Aguerre, & Camus, 2012). Apesar da
inconsisténcia observada na literatura em relacdo ao efeito do tratamento
dialitico na qualidade de vida dos pacientes a ele submetidos, a maioria
dos participantes relatou uma percep¢do de qualidade de vida boa e
satisfacdo com a salde, o que pode ser constatado a partir da escala de
QV utilizada. Essa caracteristica, portanto, pode ser considerada uma
peculiaridade da amostra estudada.

Com relacdo ao instrumento de avaliacdo da qualidade de vida,
0 WHOQOL - Bref, a amostra estudada apresentou uma tendéncia
positiva com relagdo ao dominio fisico. Porém em outros estudos a
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dimensé&o da qualidade de vida com pontuacdo mais baixa foi a referente
a limitacdo por aspectos fisicos (Chang et al., 2002; Barbosa, Bastos &
Andrade Junior, 2007; Lanza, Chaves, Garcia & Brand&o, 2008; Mortari
et al., 2010; Santos, 2005; Zhang, Cheng, Zhu, Sun, & Wang, 2007).

Importante ressaltar ainda que, em comparacdo com 0s homens,
as mulheres apresentaram predominio de percepgdo positiva em relagéo
ao dominio fisico. Porém, a literatura sugere que, no curso das doencas
crbnicas, as mulheres sdo mais afetadas na qualidade de vida que os
homens (Cowling et al., 2004; Hallert, Sandlund & Booqvist, 2003;
Lindquist et al., 2003; Norris et al., 2004). Braga et al. (2011) apontam
gue as mulheres tendem a ter um declinio na QV devido a fatores além
dos clinicos, como a responsabilidade pela casa e pelos filhos, o que as
torna mais propensas a stress fisico e mental.

Os participantes relataram diminuicdo da energia e da
capacidade para o trabalho, demonstrando que esses sdo fatores que
influenciam a percepcdo de qualidade de vida. Queixas sobre o
desempenho nas atividades diarias e de trabalho, sensacdo de desanimo
e falta de energia sdo sintomas que sdo frequentemente relatados por
pacientes renais cronicos. Pode-se concluir que a situacdo de
desemprego no pais, somada as restricbes impostas pela dinamica do
tratamento, resulta na dificuldade de acesso a emprego para esses
pacientes, que em média trés vezes por semana necessitam realizar a
terapia (Silva, Araujo, Perez & Souza, 2011). E ap6s a sessdo de
hemodidlise necessitam ainda de cerca de duas horas para se recuperar
dos sintomas atribuidos imediatamente ao tratamento (Carreira &
Marcon, 2003).

A presenca de sintomas fisicos da doenca e do tratamento se
associam a dificuldade de encontrar ou manter-se no emprego, inclusive
0s desempenhados de maneira informal. Portanto, a rotina do
tratamento, associada aos sintomas fisicos e a condicdo de desemprego
contribui para a atribuicio de carga negativa & doenca renal,
principalmente nos casos em que o paciente é o principal provedor da
familia ou o chefe do lar. Assim, o sentimento de frustracdo devido a
doenca e a dificuldade de manter o emprego pode ser associado ao
impacto da hemodidlise na vida dos pacientes (Van Manen et al., 2003).

Mas o significado do trabalho vai além do ganho financeiro,
para as pessoas em tratamento hemodialitico ter um emprego representa
algo mais importante do que o dinheiro recebido (Bohlke et al., 2008;
Cavalcante et al., 2013). O trabalho, como uma atividade préopria do ser
humano enquanto ser social possui papel fundamental na vida das
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pessoas. O fato de ndo poder mais trabalhar tem refletido nos
sentimentos de improdutividade e inutilidade relatados pelos pacientes
entrevistados.

A perda da independéncia econdmica acarreta alteracfes na
dindmica familiar e social, inversdo de papéis e reducdo de gastos com
lazer, alimentacdo, educagdo, o que prejudica a QV da pessoa e sua
familia. Por isso, quando se instaura uma condicao incapacitante surgem
transtornos emocionais, com destaque para a depressdo (Miranda, 1999).

O fato de ndo poder mais trabalhar tem refletido nos
sentimentos de improdutividade e inutilidade relatados pelos pacientes
entrevistados. Alguns também relacionaram o fato de ndo poder
trabalhar com a dificuldade financeira que vivenciam atualmente. Essa
dificuldade faz com que se tornem mais dependentes financeiramente de
outras pessoas.

Com relagéo ao dominio psicoldgico, apesar de ser comum que
0s pacientes da hemodialise expressem sentimentos negativos, como
medo do prognostico, da incapacidade, da dependéncia econdmica e da
alteracdo da autoimagem (Silva, Silveira, Fernandes, Lunardi, &
Backes), a amostra estudada apresentou baixa frequéncia desses
sentimentos. Além, disso, constatou-se no grupo boa percepcdo de
autoestima, autoimagem e relacionamento com seu proprio corpo.

A boa autoestima pode contribuir para o processo de mudancas
e transformacdes que a hemodialise impde. A autoestima é considerada
um aspecto essencial para criacdo e manutencdo da salde, qualidade e
esperanga de vida. Alguns estudos apontam que a baixa autoestima pode
ser encontrada com maior frequéncia entre os individuos solteiros. A
maioria dos participantes entrevistados relataram ser casados e residir
com os familiares, fato que pode contribuir para o enfretamento da
doenca e o tratamento, repercutindo na autoestima do paciente (Belasco
& Sesso, 2002; Kusumota, Marques, Hass, & Rodrigues, 2008).

O dominio relagdes sociais, por estar relacionado a incluséo e
exclusdo social, supostamente deveria apresentar uma tendéncia de
baixas avaliagdes da QV, porém o grupo também mostrou-se satisfeito
nesse aspecto. Isso indica que as boas relagfes sociais contribuiram na
forma de percepcdo da QV dos pacientes. Portanto, como demonstra a
literatura, o apoio familiar e social parece decisivo para uma avaliacdo
positiva dos pacientes sobre sua qualidade de vida.

A familia, principalmente, contribui para o enfrentamento da
doenca e seu tratamento, fazendo com que o paciente sinta-se protegido,
seguro e amado (Silveira, Fernandes, Lunardi, & Backes, 2011). Em
estudo organizado pelo grupo WHOQOL (2003) no momento da
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revelacdo do diagndstico o apoio familiar e de amigos teve impacto
positivo na QV de pessoas que viviam com HIV/Aids.

Em estudo de Bertolin, Pace, Kusumota e Haas (2011) sobre os
modos de enfrentamento e as variaveis sociodemograficas de pessoas
em hemodialise, identificou-se que as pessoas que referiram ter um
companheiro obtiveram melhores resultados nos aspectos confronto,
afastamento e suporte social que as pessoas que referiram ndo ter
companheiro. Ainda nesse estudo, as pessoas que referiram ter algum
apoio no tratamento, seja do companheiro, filhos ou outro familiar,
tiveram maiores escores que as pessoas que ndo tinham apoio em quase
todos os fatores.

De acordo com Andrade e Vaitsman (2002) a pobreza nas
relagdes sociais € considerada um fator de risco a salde quando
comparada a outros fatores que sao, comprovadamente, nocivos a saude.
A condicdo de enfermo, por si mesma, expde os individuos a limitacGes,
impedimentos e situa¢bes que mudam suas relagdes, com o trabalho,
com familiares, amigos e parceiros, interferindo também na prépria
identidade, no sentido da vida e na capacidade de resolver problemas.
Sendo assim, o0 apoio social constitui elemento que favorece o processo
de ganho de autonomia e maior controle sobre suas vidas.

No que se refere ao dominio meio-ambiente, no geral, as
respostas foram positivas em quase todas as facetas, exceto nas que
estavam relacionadas a questdo financeira e de lazer. Como exposto
anteriormente, a dindmica do tratamento muitas vezes interfere na
guestdo empregaticia dos pacientes, levando a condi¢Ges de vida mais
restritas devido a impossibilidade de trabalhar. As atividades de lazer,
por sua vez, sdo prejudicadas e sofrem interferéncia de diversos outros
fatores, como a questdo financeira, a rotina de tratamento, debilidade
fisica e restricdes alimentares.

7.5 As representacGes sociais da doenga, do tratamento e a
qualidade de vida

Herzlich (1991) analisou a problematica das RS utilizadas no
campo da doenga e demonstrou que a doenca é um fendmeno que
ultrapassa a medicina moderna, e que a representacdo ndo é somente o
esforco de formular coerentemente um saber, mas é uma interpretacdo e
uma questao de sentido.

Os resultados obtidos nas anélises das entrevistas permitem
apontar que ha contetidos de RS que ndo divergem de um tema para 0
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outro. Assim, a proximidade e a relagdo que ha entre a doenca e seu
tratamento fazem com que haja conteddos compartilhados entre ambas.
Os conteldos compartilnados dizem respeito, principalmente, as
limitagOes impostas pelo tratamento e sua rotina.

Os participantes deste estudo, quando questionados sobre o
significado da doenca renal cronica, tenderam a mencionar em suas
respostas, ainda que ndo houvesse sido perguntado, as restricdes e
limitacbes da hemodialise. Esse é o principal conteido compartilhado
entre os dois temas e pode ser decorrente da Idgica que, se o tratamento
é decorréncia da doenca, entdo as limitagdes intrinsecas a ele também
decorrem dela.

Acredita-se que ndo haja representagdes hegemodnicas ou
coletivas, que se cristalizam no imaginario social, sobre 0s temas
investigados. O universo pesquisado abrangeu somente pessoas que
convivem com a doenga e que realizam o tratamento, porém caso
fossem investigadas as representacfes sociais desses temas para a
populacdo saudavel e leiga, provavelmente os conteddos seriam
diferentes.

De acordo com Herzlich (2005) o saber dos doentes depende,
ao menos em parte, do saber dos médicos. Entretanto, esse fato nado
coloca em xeque a existéncia, ou a autonomia das representagdes, uma
vez que ndo se pode restringi-las & pura reproducdo de um saber. Além
disso, é também impossivel reduzir o funcionamento das representacées
ao principio objetivo da distancia entre leigos e médicos, que detém o
saber dominante.

Embora a doenca esteja, de fato, nas mdos da medicina, ela
ainda é um fendmeno que a ultrapassa. O sentido que se da a ela ndo se
reduz & informag&o médica, ou o diagndstico. Sob uma visdo mais geral,
a historia da medicina mostra que as relacdes entre o saber médico e as
concepgOes do senso comum podem estabelecer-se nos dois sentidos,
sem que haja uma dependéncia em um Unico sentido, mas com uma
inter-relacdo entre o pensamento erudito e o pensamento de senso
comum (Herzlich, 2005).

Pode-se afirmar que a representacdo social do adoecimento esta
alicercada, de acordo com as manifestagbes dos participantes, na
constatagdo da finitude da vida e ruptura da normalidade. A
aproximagdo com a morte é 0 sentimento que perpassa a experiéncia do
diagndstico e é fonte de insegurancas e receios, introduzindo uma nova
realidade aos pacientes. Dessa maneira, aos poucos o significado de ser
um doente renal cronico comeca a se estabelecer. A experiéncia da
doenca depende de como os individuos situam-se perante ela ou
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assumem a situacdo, atribuindo-lhe significados. As respostas aos
problemas criados pela doenca sdo socialmente constituidas e remetem a
um mundo compartilnado de praticas, crencas e valores (Gomes,
Mendonga, & Pontes, 2002).

Ja a representacdo social da hemodialise esta sedimentada na
concepcdo de prolongamento da vida por meio da realizacdo do
tratamento. Nesta pesquisa, identificou-se que o medo é um sentimento
inevitavel diante da condicdo de estar doente, e sendo essa uma doenca
cronica, a iminéncia da morte é real. A hemodialise é considerada
também um tratamento complexo, que exige mudancas relevantes na
vida e nos habitos do paciente, pois requer diversas restrices em
diferentes esferas da vida. Essa caracteristica restritiva do tratamento,
somada a frequéncia com que deve ser realizado, é a principal
responsavel pelos sentimentos negativos expressos pelos pacientes em
relagdo a ele.

Com relacdo a percepc¢éo da qualidade de vida, obtida por meio
da analise de contelido das falas dos participantes, observa-se que os
fatores decorrentes do tratamento foram os mais frequentemente
relatados como responsaveis pela diminuicdo na qualidade de vida.
Aspectos nos quais o tratamento tem interferéncia, como trabalho,
cuidados, atividades diarias, lazer, alimentacdo, foram considerados na
guestdo da qualidade de vida, e embora a expectativa fosse de que os
pacientes declarassem insatisfagdo com sua qualidade de vida, o
resultado obtido foi o contrério. Para os participantes, a representacao de
gualidade de vida é atrelada a possibilidade de exercer normalmente
atividades da vida diaria, divertir-se e relacionar-se com qualidade.

O que se pode extrair da relacdo das RS da doenca e do
tratamento com a qualidade de vida é que a percepcdo de um nivel de
qualidade de vida bom por parte dos pacientes contribui para o
enfrentamento da doenca e do tratamento e esta relacionado com a ideia
de que o tratamento significa a vida.

Foi possivel encontrar conteldos negativos, tanto na
representacdo da doenca quanto do tratamento, bem como nos
contetidos compartilhnados entre ambos. Contudo, ainda com
conhecimento dos aspectos negativos 0s sujeitos atribuiram boa
qualidade de vida. E importante ressaltar que o0s sujeitos também
relataram sentir que sua vida faz sentido, essa atribuicdo de sentido &
prépria vida faz com que sejam buscadas formas criativas e saudaveis de
lidar com a situacéo de salde.
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Refletindo sobre a percepcdo da qualidade de vida pode-se
concluir que os participantes mostraram-se consciente de sua situagdo
atual considerando que ela devera persistir pelo resto de suas vidas e que
€ necessario adaptar-se ao processo de mudanca dos habitos para
alcancar um maior bem estar fisico.

As RS apresentadas pelos participantes, ainda que referenciadas
no Senso comum, apresentaram muitos aspectos do conhecimento
cientifico ou reificado, devido a funcionalidade desse conhecimento
para o grupo e sua familiaridade. Abric (2000) propde que guanto mais
funcional a RS para o grupo, maior é a aproximagdo do grupo com o
objeto representado.

Acrescenta-se, ainda, que os aspetos cientificos da doenga tém
uma relacdo positiva com as funcdes fisica e emocional, portanto,
guanto maior conhecimento obtiverem e melhor lidarem com as
particularidades da sua condigdo de satde, melhores resultados reportam
nos aspectos fisicos e emocionais. Ou seja, quanto mais conhecem sobre
a doenca e o tratamento, maior a capacidade dos sujeitos de aceitar e
lidar de forma positiva com eles. Estudos mostram que o tempo de
tratamento esta relacionado com a probabilidade de elaborar respostas
mais conformistas perante a cronicidade da doenca, apesar de ndo
representar uma garantia efetiva de preservacdo da QV (Braga et al.,
2011).

Estudo qualitativo de Silva et al. (2002) apontou que a maioria
dos hemodialisados aceitava sua condic¢éo de saude, tendo incorporado a
doenca e o tratamento ao dia a dia e reconhecendo a possibilidade de um
viver harmonico com a sua condicdo de salde. Segundo Cassileth et
al.(2002) e Breetvelt e Dam (1991) a percepcao de melhora no nivel de
qualidade de vida ao longo do tempo, para pacientes de doencas
cronicas em geral, pode estar relacionada a adaptacdo psicoldgica que
ocorre, a utilizacdo de estratégias racionais para o enfrentamento da
doenca e ao valor atribuido a vida.

Geralmente, com o passar do tempo, 0s doentes renais cronicos
passam a ter uma melhor compreensdo e aceitacdo da necessidade do
tratamento, adaptando-se a maquina, diminuindo o mal estar e as
instabilidades corporais. Com o tempo também passam a compreender
que a maquina de dialise é a responsavel pela sobrevivéncia, e
expressam gratiddo por existirem tecnologias capazes de suprir a falta
que faz o rim.

Os pacientes relataram vivenciar um contexto de proximidade
da morte, sendo que a hemodidlise lhes trouxe vida, a possibilidade de
voltarem a caminhar e realizar outras atividades. A doenca renal crénica
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é tida como uma doenca que maltrata, cujo tratamento é responsavel por
uma melhora na sadde e possibilidade de sobreviver.

A hemodidlise é reconhecida como a possibilidade de estar vivo
e poder redescobrir o valor da vida, ainda que exija diversas restri¢des.
Portanto, pode-se apontar que 0s participantes, por atribuirem um
sentido a vida, a doenca e ao tratamento, bem como em sua maioria
estar ha bastante tempo na hemodidlise, apresentam uma boa percepcéao
de qualidade de vida.



129

8 CONSIDERAGOES FINAIS

O desenvolvimento deste trabalho possibilitou conhecer a
realidade de duas unidades de hemodialise, seus pacientes e equipe de
salde. Bem como permitiu tomar conhecimento dos desafios
enfrentados e da realidade da vida de pessoas que vivem com a doenca
renal crbnica e sdo submetidas a hemodialise. Evidenciou-se que a
doenca renal crénica € um importante problema de salde que esta
crescendo continuamente devido, principalmente, ao envelhecimento da
populacdo e do consideravel nimero de pacientes com hipertensao e
diabetes.

A realizacdo desta pesquisa possibilitou também observar que a
doenca muitas vezes é silenciosa e passa despercebida pelos pacientes,
sendo descoberta no periodo critico, quando ja ha sintomas e
comprometimento dos rins. A falta de informagdo sobre a doenca e
sobre as diferentes formas de tratamento, principalmente quanto a
realizacdo do transplante, devem também ser aspectos levados em
consideragdo.

Portanto, identificou-se que ha necessidade de uma equipe
disciplinar especializada no atendimento de pessoas com doencas
cronicas, como a doenca renal, para facilitar o acesso a informacéo,
orientar e realizar acfes que auxiliem na melhoria dos servigos
prestados a essa populacéo.

O objetivo da pesquisa foi verificar a relacdo entre as
representacBes sociais da doenca renal crénica e da hemodialise e a
qualidade de vida em salde desses pacientes. Dessa forma, buscou-se
descrever a representacdo social desses temas para entdo averiguar as
possiveis relagBes entre eles. Concluiu-se que as representacdes dos
pacientes sobre a doenca renal crbnica e sobre o tratamento tém aspectos
gue estdo relacionados e, portanto, se compartilham. Considera-se que a
representacdo do tratamento estd atrelada a concepcdo da doenca,
constituindo uma parte dessa Gltima.

Diversos sdo os sentimentos relacionados a hemodiélise, como
frustracdo, medo e negacdo frente a necessidade do tratamento,
principalmente no periodo inicial. Foi possivel observar que, com o
passar do tempo, esses sentimentos se modificam de acordo com o
modo de enfrentamento de cada paciente e com o conhecimento que vai
sendo adquirido sobre a doenca e a hemodidlise.

A hemodialise, por se tratar de um tratamento restritivo, impde
diversas mudancas na vida dos pacientes. Os participantes relataram
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mudangas nos habitos alimentares, da quantidade de liquido ingerido,
restricbes e limitacbes nas atividades de trabalho, fisicas e de lazer.
Entretanto, embora essas restri¢cbes reflitam na qualidade de vida, os
pacientes que contam com o apoio da familia, dos amigos e dos
profissionais de salde, conseguem enfrentar com maior resiliéncia essas
limitacOes e se readaptar a nova vida, considerando o tratamento como
decisivo para a sua qualidade de vida. Conclui-se, portanto, que aceitar
0 tratamento e as adaptacGes necessarias contribuem para uma vida com
mais qualidade.

A qualidade de vida da amostra estudada foi considerada boa, e
pode-se indicar que esse fato deve-se ao modo de enfrentamento da
doenca e a aceitagcdo do tratamento por parte dos pacientes. Também
pode ter influéncia na percepgdo positiva da qualidade de vida dos
participantes o fato de, ao menos a maioria deles, conviver com a
familia e ter boa relacdo com a equipe de salde da unidade de
hemodialise e com os demais pacientes. Diante disso, salienta-se que a
equipe de salde esteja atenta as necessidades dos pacientes e sua
familia, para que por meio do diélogo, auxiliem no enfrentamento de
dificuldades que podem surgir durante o tratamento.

Analisando os resultados da intersecdo das representacGes
sociais e o construto de qualidade de vida pode-se afirmar que o grupo
estudado apresentou nivel satisfatorio de QV, tendendo para aspectos
positivos e de ressignificacdo da doenca. Os contelidos representacionais
identificados revelaram uma mudanga no modo de pensar os habitos de
vida, uma adaptacdo a nova situacao de saude, apoiando-se nas relacoes
familiares e demais fontes de apoio importantes para o grupo. Para 0s
entrevistado o significado de qualidade de vida estd relacionado a
questbes referentes as relagdes interpessoais, principalmente com a
familia e amigos, além de ressaltar a importancia da boa relacdo com a
equipe de salde.

Devido a importancia da equipe de salde nesse contexto e como
sdo esses profissionais que lidam diariamente com o paciente
conhecendo o padrdo dos seus sintomas, é importante que eles
compreendam como o doente interpreta sua doenca. O trabalho dos
profissionais de salide na educagdo em salide pode ser, para 0s pacientes
em tratamento, fator motivador e responsavel por uma maior adesao.

Pode-se perceber também que o tratamento proporciona aos
pacientes uma melhora dos sintomas apresentados em decorréncia da
doenca, 0 que pode contribuir para a retomada, ainda que néo
totalmente, de algumas atividades simples do cotidiano. Por isso, 0s
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pacientes costumam expressar que consideram a hemodialise como algo
bom em suas vidas. Essa concepcao facilita a aceitacdo do tratamento,
muitas vezes dificil, e contribui diretamente na melhora da qualidade de
vida.

A relacdo que se estabelece entre as representacdes sociais da
doenca renal crbnica, as representacdes sociais da hemodialise e
qualidade de vida dos pacientes em hemodialise, ¢ pautada na
concepcao deste ser um tratamento que proporciona alivio dos sintomas,
representado como a vida, como uma graca divina, apesar do sofrimento
que provoca. A representagdo social da doenga renal cronica, por sua
vez, tem aspectos compartilhados com o tratamento, pois ndo ha
tratamento sem que haja doenca, e essa representacdo esta relacionada
com as limitagcbes com as quais 0s pacientes convivem e a rotina que se
estabelece devido & doenca e ao tratamento.

A partir do momento em que esse tratamento passa a ser
considerado algo que proporciona melhora na satde, alivio dos sintomas
da doenca e esperanca de prolongamento da vida, consequentemente ha
um incremento na qualidade de vida dos pacientes. Portanto, as
representacGes sociais da doenca e do tratamento guardam uma relagdo
positiva com a qualidade de vida.

A presente pesquisa, entretanto, apresenta algumas limitacGes.
Como foi realizada com uma amostra pequena, os resultados obtidos
ndo podem ser generalizados para toda a populacdo de pacientes em
hemodiélise. A pretensdo deste trabalho, no ambito académico-
cientifico, foi de colaborar com outras pesquisas na reflexdo sobre a QV
de pacientes em hemodidlise para a melhoria da assisténcia prestada a
essa populagdo. Assim, sugere-se que outros estudos de cunho
gualitativo e quantitativo sejam desenvolvidos sobre essa tematica.
Estudos longitudinais podem contribuir para o surgimento de novas
questdes e constatagdes.

Além disso, as entrevistas foram realizadas durante a sessdo de
hemodialise, devido a maior conveniéncia tanto para a pesquisadora
guanto para os entrevistados. Porém, acredita-se que o ideal seria que
fossem realizadas em outro momento e em outro local, no qual nédo
houvesse barulho, circulagdo de pessoas e possiveis interferéncias. N&o
houve qualquer situacdo critica durante as entrevistas, porém sabe-se
gue poderiam ter ocorrido reacgdes, tipicas de ocorrerem na sessdo
hemodialitica, que poderiam ter interferido na entrevista.

As unidades de hemodialise que participaram da pesquisa foram
essenciais na obtencdo dos dados, pois facilitaram o0 acesso aos
pacientes e a confianca deles na pesquisadora. Também os profissionais,
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além da pesquisadora, esclareceram os participantes de que a pesquisa
ndo possuia qualquer relacdo com a unidade e com o tratamento
oferecido, de modo que teriam a discricionariedade para participar ou
ndo, sem qualquer prejuizo.

Alguns aspectos ndo foram concordantes entre os achados
tedricos de outras pesquisas, principalmente no que diz respeito aos
dominios do WHOQOL-Bref. Na dimensdo fisica, apesar de estar entre
as que obtiveram menores escores, foi considerada satisfatoria para o
grupo. ldentificou-se que o grupo contava com boas condicGes gerais de
salde e com alguns reflexos da hemodidlise na qualidade de vida,
principalmente nos aspectos de energia para o trabalho e demais
atividades.

No dominio psicolégico houve também uma avaliacdo positiva,
e isso indica que se trata de pessoas com alta autoestima, pensamentos
positivos, baixa frequéncia de sentimentos negativos, e que se
condisseram satisfeitos com eles proprios. Esses resultados positivos
refletem na ressignificagdo da doenga e contribui para uma melhor
gualidade de vida.

O dominio relacBes sociais apresentou avaliacdo positiva
novamente abordando os aspectos relacionados com as relagdes
familiares, amigos e equipe de salde. Essa é outra dimensdo que
contribui para o perfil positivo da qualidade de vida nessas pessoas. Ja 0
dominio meio ambiente a avaliacdo regular preponderante no grupo
revela que a disponibilidade de recursos foi considerada insuficiente
pela maioria dos participantes, e da dificuldade de obter esses recursos
provém as dificuldades praticas mais importantes dessa populacao.

Apesar dos avancos obtidos com o tempo, a hemodidlise ainda é
um tratamento que apresenta grande interferéncia na vida dos pacientes
que dependem desse tratamento para sobreviver. Ainda que com
melhores progndsticos, a doenca renal cronica, determinada pela
faléncia dos rins, é uma doenga irreversivel.

A realizacdo desta pesquisa possibilitou um novo olhar para a
equipe de salde, em especial enfermeiros, pois eles se mostraram
calorosos e empenhados ao cumprir as rotinas da unidade e interessados
em fazer parte dessa fase da vida dos pacientes. Muitos deles conhecem
ndo sé o paciente, mas também sua familia, estabelecendo por vezes
uma relacdo de proximidade e confianga. O clima da unidade de
tratamento, embora ndo tenha sido mencionado anteriormente, acredita-
se ser um fator muito importante no incremento da qualidade de vida
desses pacientes.
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Por fim, a realizacdo deste estudo possibilitou também a
pesquisadora uma percepcao diferenciada da doenca renal cronica, da
hemodialise e dos pacientes. Estudar esses temas foi muito interessante
e acarretou reflexdes pessoais, além da aprendizagem cientifica e
profissional. Estudar como a doenca € percebida e representada
oportuniza a compreensdo de comportamentos e sentimentos de quem
vive com ela e que eles sdo compostos de multiplos determinantes,
bioldgicos, psicoldgicos e socioestruturais.
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APENDICES

APENDICE A

Universidade Federal de Santa Catarina
Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas
Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)

Meu nome ¢é Larissa Papaleo Koelzer, sou aluna de Mestrado do
programa de P6s-Graduacdo em Psicologia da Universidade Federal de
Santa Catarina e estou realizando a pesquisa intitulada: “Representagdes
sociais da doenca renal crbnica e da hemodilise e sua relagdo com a
qualidade de vida”. O objetivo da pesquisa € identificar a relacdo entre o
significado da doenca renal cronica e da hemodialise e a qualidade de
vida de pacientes hemodialisados.

Gostaria de solicitar sua participagdo, que se dard em forma de
entrevista, pois sua opinido é muito importante para este estudo. Sua
participacdo é voluntaria e andnima, isto é, vocé ndo serd identificado
em nenhum momento e suas respostas individuais nunca serdo
divulgadas, apenas eu terei acesso a elas. Como algumas questdes estao
relacionadas com a intimidade e vida diaria pode haver algum
desconforto com a participacdo. Caso haja necessidade de atendimento
vocé serd encaminhado ao setor de Psicologia do hospital.

Quero também lembrar que este estudo ndo possui nenhuma
relacdo com o servico de saude e ndo interfere de maneira alguma na
conducdo dos servicos prestados pela equipe de salde. Vocé pode
desistir da participacdo a qualquer momento sem nenhum prejuizo. Caso
vocé aceite participar, solicito a permissdo para que possa utilizar os
dados respondidos por vocé, sendo que apenas eu terei acesso direto as
informac6es que vocé der. Este TCLE sera assinado e rubricado em
duas vias, sendo que uma ficard com vocé.

Este estudo esta de acordo com a Resolucdo 466/2012 e teve
aprovacdo do Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Federal de
Santa Catarina — UFSC, cujo endereco é:
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CEPSH (Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos)
Universidade Federal de Santa Catarina

Pro-Reitoria de Pesquisa/Contatos: (48) 3721-9206/
cep.propesg@contato.ufsc.br

Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima
Trindade - FlorianGpolis - Santa Catarina - Brasil CEP: 88040-900

Localizacdo: Biblioteca Universitaria Central - Setor de Periddicos
(térreo), atras dos arquivos deslizantes.

Caso tenha alguma davida em relacdo ao estudo ou desistir de
participar, vocé podera entrar em contato com as seguintes
pesquisadoras:

Larissa Papaleo Koelzer - Mestranda
Telefone: (48) 9943-3397

e-mail: larissapk@hotmail.com

Endereco: Rua Alba Dias Cunha, 147 apto 606 bloco 1
Trindade - Florianopolis - Santa Catarina - Brasil
Prof? Dra. Andréa Barbara S. Bousfield - Orientadora
Telefone: (48) 3721-9067
e-mail: a.bousfield@ufsc.br
Endereco: Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas - CFH
Universidade Federal de Santa Catarina
Bloco C - Sala 1B - 2° piso
Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Trindade - Florianopolis - Santa Catarina - Brasil


mailto:larissapk@hotmail.com
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Eu, declaro

que fui informado(a) da pesquisa “Representagdes sociais da doenca
renal cronica e da hemodialise e sua relacdo com a qualidade de vida”, e

estando ciente da mesma, autorizo a utilizagdo dos meus dados para

anélise.
Floriandpolis, de de 2014.
Assinatura do Participante Documento de Identidade do

Participante
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APENDICE B

Questionario

Sou aluna do Mestrado em Psicologia da Universidade Federal
de Santa Catarina e estou desenvolvendo a seguinte pesquisa:
“Representacdes sociais da doenga renal cronica e da hemodialise e sua
relagdo com a qualidade de vida”. O objetivo ¢ identificar a relacdo
entre o significado da doenca renal crbnica e da hemodiélise e a
qualidade de vida de pacientes hemodialisados.

Gostaria de solicitar sua participacdo pois sua opinido é muito
importante para esse estudo. Sua participacdo é voluntaria e andnima,
isto é, vocé ndo serad identificado(a) em nenhum momento. Algumas
perguntas sdo intimas, mas igualmente importantes para o estudo. Néo
ha resposta certa ou errada, tudo o que vocé achar que deve ser dito
sobre 0 assunto é importante para mim. Fique a vontade para dizer o que
pensa.

Antes de comegarmos, eu tenho aqui o TCLE — Termo de
consentimento que por questdes éticas deve ser preenchido por vocé,
nos autorizando a utilizar as suas respostas apenas e exclusivamente
para fins de pesquisa.

Agora vamos comegar.

1) Qual o significado da doenca renal cronica para vocé?
Caso o participante ndo fale sobre o diagnostico, sugestdes de
questdes:

- Como vocé recebeu o diagnostico? Quanto tempo faz?

- Como era sua vida antes do diagnostico da doenca renal crbnica?

2) O que vocé pensa do tratamento que vocé tem feito, a
hemodialise?

Caso o participante nao fale sobre o significado do tratamento e as

interferéncias (dificuldades e facilidades). Sugestdes de questbes:

- O que significa o tratamento para vocé?
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- Vocé acredita que existem aspectos que interferem no seu

tratamento? Aspectos positivos? Aspectos negativos?

- Vocé percebeu mudangas na sua vida apés o inicio da
hemodialise?

3) O que voceé entende por Qualidade de Vida?

- Vocé acredita que a doenga tem interferido ou interferiu em algum
momento na sua qualidade de vida?

- Em que aspectos houve interferéncia?

Instrumento — Qualidade de Vida (WHOQOL — Bref)
N° do entrevistado:

Este questionario é sobre como vocé se sente a respeito de sua qualidade
de vida, salde e outras areas de sua vida. Por favor, responda a todas as
guestdes. Se vocé ndo tem certeza sobre que resposta dar em uma
questdo, escolha entre as alternativas a que Ihe parece mais apropriada.

1) Como vocé avaliaria sua qualidade de vida?

Muito Ruim Nem ruim nem boa Boa Muito
ruim boa
1 2 3 4 5

2) Quéo satisfeito (a) vocé esta com a sua saide?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

As questdes seguintes sdo sobre o quanto vocé tem sentido algumas
coisas nas Ultimas duas semanas.
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3) Em que medida vocé acha que sua dor (fisica) impede de fazer o que
VOCE precisa?

Nada | Muito pouco | Mais ou menos | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5

4) O quanto vocé precisa de algum tratamento médico para levar sua
vida diaria?

Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

1

2

3

4

5

5) Quanto vocé aproveita a vida?

Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

1

2

3

4

5

6)Em gue medida vocé acha que sua vida tem sentido?

Nada | Muito pouco | Mais ou menos | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5
7) Quanto vocé consegue se concentrar?
Nada | Muito pouco | Mais ou menos | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5
8) Quéo seguro voceé se sente em sua vida diaria?
Nada | Muito pouco | Mais ou menos | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5

9)Quado saudavel é o seu ambiente fisico? (clima, barulho, poluicéo,
atrativos)
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Nada

Muito pouco

Mais ou menos

Bastante

Extremamente

2

3

4

5

As questBes seguintes perguntam sobre qudo completamente vocé te
sentido ou é capaz de fazer certas coisas nas duas Ultimas semanas.

10) Vocé tem energia suficiente para seu dia-a-dia?

Nada

Muito pouco

Médio

Muito

Completamente

1

2

3

4

5

11) Voce é capaz de aceitar sua aparéncia fisica?

Nada

Muito pouco

Médio

Muito

Completamente

1

2

3

4

5

12) Vocé tem dinheiro suficiente para satisfazer suas necessidades?

Nada

Muito pouco

Médio

Muito

Completamente

1

2

3

4

5

13) Quéo disponivel para vocé estdo as informacdes que precisa no seu

dia-a-dia?
Nada Muito pouco Médio | Muito Completamente
1 2 3 4 5

14) Em que medida vocé tem oportunidade de fazer atividades de lazer?

Nada

Muito pouco

Médio

Muito

Completamente

1

2

3

4

5
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As questdes seguintes perguntam sobre quao bem ou satisfeito vocé se
sentiu a respeito de varios aspectos da sua vida nas duas Ultimas

semanas.

15) Quéo bem vocé é capaz de se locomover?

Muito ruim Ruim Nem ruim nem bom Bom Muito bom
1 2 3 4 5
16) Qudo satisfeito(a) voce esta com o seu sono?
Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

17) Qudo satisfeito(a) esta com sua capacidade de desempenhar as
atividades do seu dia-a-dia?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

18) Quao satisfeito(a) vocé esta com sua capacidade para o trabalho?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5
19) Quéo satisfeito(a) vocé estd consigo mesmo?
Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5
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20) Quéo satisfeito(a) esta com sua relacdes pessoais? (amigos,

parentes, conhecidos, colegas)

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

21) Quéo satisfeito(a) esta com o apoio que recebe dos seus amigos?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

23) Qudo satisfeito(a) esta com as condicdes do local onde mora?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

24) Qudo satisfeito(a) esta com 0 seu acesso aos servigos de salde?

Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5
25) Qudo satisfeito(a) estd com o seu meio de transporte?
Muito Insatisfeito | Nem satisfeito | Satisfeito Muito
insatisfeito nem insatisfeito satisfeito
1 2 3 4 5

As questdes seguintes referem-se a frequéncia com que vocé sentiu ou
experimentou certas coisas nas Ultimas duas semanas.
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26) Com que frequéncia vocé tem sentimentos negativos, tais como mau
humor, desespero, ansiedade, depressao?

Nunca | Algumas | Frequentemente Muito Sempre
Vezes frequentemente
1 2 3 4 5

Questionario sociodemografico

1)
2)

3)

4)
5)
6)
7)

8)

9

Ja estamos chegando ao final, agora quero conhecer um pouco
mais sobre vocé.

Possui alguma outra doenga?
Faz algum outro tratamento?

Sexo: () Masculino () Feminino

Idade:

Profissao:

Estado civil:

Filhos: O Sim O Néao

Nivel de estudo:
N&o estudou O

Ensino fundamental incompleto O
Ensino fundamental completo [J

Ensino médio incompleto O

Ensino médio completo O

Ensino superior incompleto O

Ensino superior completo O

Renda familiar: salario (S) minimo (s)
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10) Por fim, 0 que vocé achou de participar dessa pesquisa?
11) Gostaria de dizer mais alguma coisa? Tem alguma sugestao

para essa pesquisa? (p. ex. outras questdes.)

Obrigada pela participacéo!
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ANEXOS

UNIVERSIDADE FEDERAL DE ..
SANTA CATARINA - UFSC

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP
DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: Representacdes sociais da doenca renal crénica e da hemodislise e sua relagdo com a
qualidade de vida.

P i : Andréa Barbara da Silva Bousfield

Area Temitica:

Versdo: 3

CAAE: 23525913.1.0000.0121

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina
Patrocinador Principal: Financiamento Préprio

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 717.504
Data da Relatoria: 07/07/2014

Apresentagdo do Projeto:

Trata-se de um Projeto de Dissertag&o de Mestrado do Programa de P6s Graduag&o em Psicologia
intitulado Representagbes sociais da doenca renal cronica e da hemodialise e sua relagdo com a qualidade
de vida

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario:

Identificar a relago entre as representagdes sociais da doenga renal crénica e da hemodidlise e a qualidade
de vida em saude de pacientes hemodialise

Avaliacio dos Ri B e

Riscos:O pesquisador refere que existem riscos minimos por ocasi&o da entrevista que podem emergir
assuntos da vida particular e intimas que podem trazer algum sofrimento para os participantes. Portanto,
caso seja necessario, o participantes que sentir algum d forto com a participag&o na pesq serd
encaminhado ao Servigo de Atendimento Psicolégico (SAPSI) da Universidade Federal de Santa Catarina.

Enderego: Campus Universitario Reitor JoZo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 88.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE £

o 2

SANTA CATARINA - UFSC
Continuagio do Parecer: 717.504
Beneficios O conheci das rep ¢ sociais da doenca renal cronica e da hemodiélise para os
pacientes pode auxiliar na compreensdo da ades&o aesse tratamento, bem como na pratica dos
profissionais de salde dir te ligados a esses p
Ci arios e Consi coes sobre a Pesq
O projeto mostra-se bem fundamentado teérica e metodologi demc condi¢des de ser
executado na pratica
cC ¢ sobre os Ti de ap b
(o} i apresentou a doc > exigida para submiss&o e avaliagio do CEPSH UFSC tais como
Relatério, Projeto, Folha de Rosto, Org Crc TCLE, Declaraggo da
Instituig&o.
Recomendagdes:
R ) que o i or atualize o cronograma pois o inicio da coleta de dados sémente pode ser

realizada apés aprovagdo do CEP - Resolugéo 466/2012
Conclusdes ou Pendéncias e Lista de Inadequacgées:
Concluo indicando aprovagéo desde que o pesquisador atenda a recomendacéo indicada pelo relator

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagio da CONEP:
Nao

Consideragdes Finais a critério do CEP:

FLORIANOPOLIS, 14 de Julho de 2014

Assinado por:
Washington Portela de Souza
(Coordenador)

Enderego: Campus Universitario Reitor Joo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 88.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br
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