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RESUMO

Introducéao: a doenca renal cronica € um problema de satide piblica e tem efeito
devastador na vida dos sujeitos. Considerando que seu tratamento é prolongado e dolo-
roso, envolve muitas limitacoes e gera amplas repercussoes no cotidiano das pessoas,
torna-se crescente a preocupacao com a sua qualidade de vida. Objetivos: conhecer

a percepgao do portador de DRC sobre as repercussoes da doenga no seu cotidia-

no. Métodos: de natureza qualitativa, foram abordadas sete pessoas que realizavam
hemodialise no Servigo de Nefrologia do Hospital Universitario da UFMA. Utilizaram-se
questiondrio socioeconomico e entrevista semiestruturada com roteiro de questdes
abertas. As entrevistas foram gravadas, transcritas e analisadas segundo a técnica de
andlise de contelido. Resultados: diferentes reagoes ocorreram diante do diagnostico,
como comportamentos de nao-aceitacao e sentimentos de profunda tristeza e angustia.
Verificou-se que os pacientes ficam mais suscetiveis a conflitos e instabilidades. Obser-
vou-se pouco conhecimento sobre a doenca, talvez pelas dificuldades de compreen-
sao e interpretacao das orientacoes fornecidas ou pelo excesso de informagdes num
momento traumatico para o paciente. A vida dos portadores de DRC é marcada por
ruptura e imposicao de severas limitagcoes ao cotidiano, gerando modificagoes de seus
habitos e estilos de vida/comportamentos. A doenga leva muitos pacientes a dificulda-
des funcionais, afetivas, comportamentais e sociais. Conclusoes: a implementacao de
medidas preventivas, terapéuticas e de educacao com enfoque biopsicossocial torna-se
fundamental para a saiide e reabilitacao do renal cronico.

Palavras-chave: Insuficiéncia Renal Cronica; Perfil de Impacto da Doenga; Estilo de
Vida; Percepcao; Psicologia.

ABSTRACT

Introduction: Chronic Renal Disease (CRD) is a public health problem and has a dev-
astating effect on patients’ lives. Since the treatment is long and painful, it creates many
limitations and great impact on people’s routine, so patients’ quality of life becomes a ma-
Jjor concern. Goals: Understanding the way a CRD patient perceives the illness impact on
his or her routine. Methods: 7 people under hemodialysis were approached, in a quality
manner, at the Federal University Hospital Nephrology Department. It was used a social-
economical questionnaire and semi-structured open interviews. The interviews were
recorded, transcribed and analyzed according to the Content Analysis Technique. Results:
Different reactions occurred during the diagnosis, such as non-acceptance behaviors and
deep sadness and anguish feelings. It was noted that the patients were more susceptible
to conflicts and instabilities. It was noted a lack of knowledge about the pathology,

which may be due to the difficulties in understanding and interpreting the orientations
received or due to the excess of information in a traumatic moment for the patient. The
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CRD patients’ lives are marked by disruptions and the
imposition of several limitations to their routine, generat-
ing changes in their habits and life styles/ behaviors.
The disease leads many patients to functional, affec-
tive, behavior and social difficulties. Conclusion: The
implementation of preventive, therapeutical and educa-
tional procedures focused on the bio-psycho-social has
become essential to the health and rehabilitation of the
chronic renal patient.

Key words: Renal Insufficiency, Chronic, Sickness Impact
Profile; Life Style; Perception; Psychology.

INTRODUCAD

O impacto das doencgas e agravos nao-transmissi-
veis na saide da populagao tem chamado a atencao
em todo o mundo.! Os avancos das tltimas décadas
tém contribuido para o aumento da expectativa de
vida e para a sobrevida de doentes, elevando o nime-
ro de pessoas com doencgas cronicas e sequelas com
as quais terao que conviver por varios anos.?

Esse mesmo autor refere que sobreviver por lon-
gos periodos nao significa, necessariamente, “viver
bem” e, na maioria das vezes, existem limitacoes
prejudicando a participacao do individuo em varias
atividades.

Entre as doencas que causam forte impacto no
cotidiano, estd a doenca renal cronica (DRC), que
pode ser definida como presenca de lesao renal, as-
sociada ou nao a diminuicao da filtragao glomerular
inferior a 60 mL/min/1,73 m? por periodo igual ou su-
perior a trés meses. Quando atinge valores inferiores
a 15 mL/min/1,73 m2, é instituida a terapia renal subs-
titutiva (TRS).3

Bezerra* ressalta que todas as formas de trata-
mento existentes para DRC, dialise ou transplante, ali-
viam os sintomas do paciente e preservam sua vida,
mas nenhum deles possui carater curativo, sendo,
portanto, fundamental que os profissionais de satde
estejam atentos para que as praticas hospitalares, em
especial aquelas voltadas para o paciente cronico,
busquem a compreensao da percepc¢ao deste sobre
sua doenca e seu tratamento.

O tratamento dialitico € um processo prolongado
e doloroso que, por filtracao, retira todas as substan-
cias indesejaveis acumuladas pela perda da funcao
renal .’ Envolve muitas limita¢oes e sofrimento, geran-
do profundas repercussoes no cotidiano das pessoas.

Esses aspectos justificam a realizacao de estu-
dos que considerem o efeito devastador da DRC e a
qualidade de vida dos pacientes. Tal conhecimento

possibilitard aos profissionais de satide uma reflexao
sobre a assisténcia prestada, valorizando as falas dos
pacientes e auxiliando-os no processo de aceitagao
de mudancas.

Este estudo tem como objetivo conhecer a per-
cepcao do portador de DRC sobre as repercussoes
da doenca no seu cotidiano, identificando as reacoes
diante do diagnostico, a percepgao sobre a doencga e
mudancas ocorridas na vida dos entrevistados.

CASUISTICAE METODO _____

Foi realizado um estudo qualitativo no periodo de
janeiro a mar¢o de 2007, no Servico de Nefrologia do
Hospital Universitario da UFMA, com portadores de
DRC em hemodialise (HD). Esse servico foi inaugura-
do em 1992 e atualmente possui 163 pacientes cadas-
trados em programa regular de hemodialise.

Os sujeitos entrevistados foram definidos con-
forme critérios da pesquisa qualitativa. Nesse tipo
de pesquisa a amostra ideal é aquela que reflete o
conjunto de suas miltiplas dimensoes; e o nimero
de entrevistas considerado relevante para a andlise é
definido pelo critério de saturacao, mediante as con-
vergéncias e divergéncias sobre o tema, manifestadas
nas diferentes falas.®

O grupo estudado foi constituido por pessoas
de ambos os sexos, adultos jovens, que estavam em
hemodialise por no minimo seis meses. O periodo
minimo definido visa a amenizar as diversidades do
grupo, visto que o inicio do procedimento dialitico é
marcado por instabilidade clinica e influéncias psi-
cologicas associadas a recente interrupcao de suas
atividades, repercutindo, assim, na percepgao sobre
o cotidiano. A faixa etaria deste estudo foi escolhida
por corresponder a fase produtiva, podendo implicar
mudancas dos planos de vida dos individuos em fun-
¢ao da doenca. Nao foram incluidos os sujeitos que
apresentaram comprometimento cognitivo grave ou
dificuldades de comunicagao.

A técnica utilizada para coleta de dados foi en-
trevista semiestruturada realizada com base em um
roteiro com questoes abertas. As entrevistas foram
realizadas durante o procedimento dialitico a fim de
nao alterar a rotina dos pacientes, considerando que
cada um deles, no curso de seu tratamento, realiza
trés sessoes de hemodidlise por semana, com dura-
¢ao de quatro horas. Foram gravadas e posteriormen-
te transcritas.
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O material foi avaliado por meio de andlise te-
matica, uma modalidade da analise de conteido.”
Iniciou-se a investigacao com sucessivas leituras do
material, separacao dos nticleos de sentido e identi-
ficacao e agrupamento em categorias tematicas: rea-
¢oes ocorridas diante do diagnoéstico; percep¢ao da
doencga; mudancgas ocorridas na vida dos pacientes.

O presente estudo foi aprovado pelo Comité de
Etica do Hospital Universitario da Universidade Fe-
deral do Maranhao (Parecer n° 521/2007), de acordo
com as normas para pesquisas em seres humanos.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Participaram deste estudo seis mulheres e um ho-
mem, na faixa etaria de 24 a 30 anos, com tempos
de dialise que variaram de seis meses a sete anos.
Dois dos entrevistados possuiam o 2° grau completo,
entretanto, verifica-se que a maioria das pessoas em
HD apresenta baixo nivel de escolaridade, condigao
que pode contribuir para limitagcao do acesso e da
compreensao dos cuidados com a saude.

Um dos pacientes era procedente do interior do
estado. Essa caracteristica € comum a grande parce-
la da populagao de renais, em que muitos tém que se
deslocar para a capital, exigindo mais disponibilida-
de de seu tempo para se submeter a hemodialise. Isto
gera mais uma mudancga em sua vida, com grande
repercussao nas atividades cotidianas.

Os pacientes entrevistados nao possuiam ocupa-
cao e recebiam um salario minimo, proveniente de
auxilio-doenca. Observa-se que, antes da doencga, a
atividade laboral de muitos era diaria e exigia muito
esforco. Desta forma, a doenca renal passa a repre-
sentar uma limitacao ao trabalho, seja pela dinamica
do tratamento que leva os pacientes a se ausentarem
frequentemente ou pela atual condicao fisica deles.

As concepcoes dos pacientes sobre o impacto da
DRC no cotidiano estao apresentadas nas categorias
a seguir.

Categoria 1 - Diante do diagnéstico:
o impacto da noticia

Quando o paciente renal cronico toma conheci-
mento do seu diagnostico, pode impactar-se, ocasio-
nando, assim, progressivo e intenso desgaste emo-
cional.® Pode-se depreender das falas semelhantes
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reacoes frente ao diagnostico em que sao retratadas
afirmacoes do tipo: “como se o mundo tivesse desa-
bado’, “eu fiquei triste”, “eu queria morrer”, “foi ruim
demais”, “eu chorava era muito”, “eu queria assim de-
sistir nos primeiros dias” (Sic).

Os referidos discursos revelam o impacto nega-
tivo que o diagnostico traz, configurando um mo-
mento traumatico em que lhes é apresentada uma
doenca até o momento desconhecida, resultando em
comportamento de nao-aceitagao e sentimentos de
profunda tristeza e angustia.

A sensacao de que a vida acabou pode estar as-
sociada a modificagao abrupta da rotina dos indivi-
duos, que passam a depender compulsoriamente de
um tratamento médico por toda a vida. Na fala dos
pacientes, percebe-se a dificuldade em conviver com
a DRC, uma doenga incuravel, complexa e que atinge
diferentes areas da vida destes.

Ramos et al’® referem que a DRC, associada a de-
pendéncia da maquina de hemodialise e das pessoas
que a manejam, age como um “furacao” que deses-
tabiliza a vida do individuo como um todo. O modo
como se manifesta a doenca, sua condigao cronica,
as intensas mudancas na rotina do paciente e de sua
familia, o ambiente do ambulatério e o prolongado e
doloroso tratamento realizado precipitam uma série
de consequéncias, tornando a vida do individuo mais
suscetivel a conflitos e instabilidades."”

Lima!! ressalta que, para algumas pessoas, o
medo de viver uma vida insatisfatéria lhes parece
tao intoleravel quanto o medo da morte iminente. E a
morte de pessoas que compartilham o mesmo trata-
mento agrava ainda mais esse sentimento.

Os discursos revelam que muitos utilizam a forca
divina como forma de enfrentamento da doenca.

“Deus tem me dado forca, né, pra eu estar aqui”
(sic) G.M.P.

Da mesma forma, Lima! identifica em seu estudo
a importancia da fé em um ser superior, que aparece
nas narrativas como fonte de esperanca e forca, para
o enfrentamento das situagoes dificeis e conforma-
cao perante os fatos que nao podem ser modificados.

Entre a variedade de estratégias para o enfrentamen-
to de agentes estressores demonstradas por Klang'?, es-
tao incluidas o esforco para a manutencao do controle,
a busca por mais informagoes sobre a situagao e a ma-
nutencao da esperanca. Esse autor sugere que a forma
de enfrentamento utilizada varia conforme a experién-
cia de vida, religiao, cultura e fatores genéticos.
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Adam e Hezlich® realcam que em diversos niveis
as estratégias a serem desenvolvidas pelos doentes
consistirao em renegociar certa forma de ordem nas
diferentes esferas da vida social. Esses autores citam
o termo “normalizagcao do estilo de vida” no sentido
de readaptacado na visao médica, no que se refere
a conviver com a doenga. Porém, a normalizagao
nunca sera um retorno ao estado anterior, mas um
conjunto de acdes e interpretacoes na construgao de
uma “nova atitude natural” que deve estar de acordo
com os valores dos individuos envolvidos.

O apoio oferecido a esse cliente e suas crencgas
auxiliam na forma como os mecanismos de enfrenta-
mento serao utilizados frente aos problemas." Muitos
apresentam mecanismos insuficientes para a supera-
cao das incertezas e dificuldades e exacerbam senti-
mentos de tristeza, fragilidade e revolta.

Martins e Cesarino® descrevem que o doente re-
nal cronico necessita de suporte formal e informal
para ter o cuidado. Segundo Sluzki'®, as redes de su-
porte possuem as atribuicoes de companhia social;
apoio emocional; guia cognitivo e conselhos; regula-
cao social; ajuda material e de servigos; e acesso a
novos contatos. Conforme essas redes estejam estru-
turadas, havera maior ou menor impacto no cotidia-
no dessas pessoas.

Categoria 2 - Ser renal cronico:
(des)conhecimento sobre a doenca

Os relatos demonstram que, antes do diagnos-
tico, muitos nao tém conhecimento sobre a DRC,
conforme se pode observar na fala: “nd@o sabia nem
se existia essa doenga”. Mesmo ap6s iniciarem o tra-
tamento dialitico, muitos ainda apresentam grande
desinformacao.”

Essa desinformacao é detectada nos relatos: “o
que eu sei € que eu fiz a biopsia e ela disse que eu sou
renal cronica”, “se eu ndo fizer um transplante eu vou
ficar todo tempo doente, até quando morrer” (sic).

Isto nao necessariamente representa negligéncia
da equipe no fornecimento de informagoes sobre a
doenca, considerando que nas falas dos pacientes
muitas vezes sao mencionados termos proprios dos
profissionais de satide.

A dificuldade encontrada pelos pacientes em
compreender e interpretar as orientagoes fornecidas
pelos profissionais pode decorrer da forma como as
mesmas sao passadas, abstrata e longe da realidade."”

Neste contexto, € imprescindivel a utilizagao de
linguagem adequada na assisténcia ao paciente renal
cronico, a fim de garantir a compreensao das infor-
macdes transmitidas. E por meio da comunicacao
que é possivel compreendé-lo como um todo, seu
modo de pensar, sentir e agir, de modo a ajuda-lo a
reequilibrar-se mais rapidamente.’®

Outro aspecto que pode ser considerado € o exces-
so de informag¢des num momento traumatico, contri-
buindo para uma parcial assimilagao. O grau de assimi-
lacao e de adesao ao tratamento € sempre diversificado
e, com o passar do tempo, a pessoa absorve informa-
¢oes recebidas dos profissionais, de outros pacientes
e dos meios de comunicagao, além de acumular mais
conhecimentos sobre a doenca e seu tratamento. Dessa
maneira, tornam-se mais confiantes e estabelecem crité-
rios para avaliar o progresso do seu tratamento, como:
grau de alivio dos sintomas; grau de independéncia nas
atividades diarias; intensidade dos efeitos colaterais ou
adversos; tempo, dificuldades ou restricoes impostas; e
grau do constrangimento imposto pelo tratamento."

Essa situacao demonstra a necessidade da equipe
em se certificar sobre o nivel de compreensao obti-
do pelo paciente, além de identificar possiveis fato-
res que obstaculizem a adesao ao tratamento, pois
observa-se, no dia-a-dia, comportamentos de negli-
géncia ao tratamento, como a grande ingesta de li-
quidos, alimentacao inadequada e comparecimento
irregular as sessoes de hemodidlise.

Pedroso e Sbardelloto” informam que a adesao
representa o comportamento do paciente diante da
situacao estressante que a doenca cronica acarreta.
O paciente pode vincular-se a hemodialise depen-
dendo do modo como percebe a doenca, do conhe-
cimento dos efeitos do tratamento, dos fatores psicos-
sociais envolvidos e de sua motivagao.

A adesao ao tratamento hemodialitico associa-se
também a personalidade do paciente, o qual impri-
me suas caracteristicas pessoais que interferem dire-
tamente na sua percepg¢ao do suporte social recebido
e na sua qualidade de vida®.

O suporte social percebido e recebido pelo pa-
ciente renal cronico € essencial para a sua adesao ao
tratamento, que significa aderir a dieta, a dialise e a
medicagao®. Dai a importancia do apoio dos familia-
res e amigos, pois o tratamento dialitico ndo se resume
a maquina, € um processo que se estende ao longo da
vida. Sao mudancas de habitos e comportamentos bus-
cando melhorar a saide como um todo, envolvendo
também as pessoas que dao assisténcia ao doente.?
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Categoria 3: Mudancas na vida dos pacientes:
minha vida é essa, hospital

Considerando que a DRC é lenta e progressiva,
ocorrem processos adaptativos que, até certo pon-
to, mantém o paciente sem os sintomas da doencga.?!
Com a faléncia renal funcional, geralmente € institu-
ida a TRS®. Nessa fase, os pacientes apresentam inu-
meros sintomas perceptiveis, retratados nas falas dos
entrevistados, tais como: tontura, dor de cabeca, dor
nas costas, cansaco, fraqueza, hipotensao.’

“[...] semana passada que eu sai com a pres-
sao muito baixa, ai eu fiquei com medo, porque
quando a pressdo td baixa, a pessoa fica fraqui-
nha, né? Eu jd perdi a minha primeira fistula por-
que minha pressdo caiu [...]” (sic) V.G.A.

Além das alteragoOes clinicas, o portador de DRC
apresenta mudancas fisicas, como a alteragao da cor
da pele e hipertrofia da FAV. Essa condigao é facil-
mente percebida por outras pessoas e influencia na
autoimagem, de modo que muitas pessoas utilizam
somente camisas de manga comprida a fim de escon-
der o brago com a FAV.

Ramos et al’® preconizam que mudancgas fisicas
perceptiveis podem provocar sentimentos de diferen-
ca e inferioridade em relacao a pessoas saudaveis,
afetando a autoestima desses pacientes. A fala dos
entrevistados retrata a dificuldade em lidar com es-
sas situagoes.

“[...] tem pessoas que tém muito preconceito, tem
umas que ndo sabe nem o que € hemodidlise, ai
quando eu saio fica todo mundo perguntando: o
que é isso no teu brago? Isso é furtinculo? [...] ai
fico com raiva...” (sic) P.P.S.

Doencas cronicas desqualificam as pessoas
portadoras, tornando-as objeto de estigmatizacao.
Tracos depreciativos visiveis levam o portador do es-
tigma, fora do padrao de normalidade, a aceitar os
valores sociais vigentes de forma a sentir vergonha
e utilizar como estratégia a exclusao da vida social e
abandono de atividades que impliquem contato com
outras pessoas.?

Verificam-se, entretanto, pessoas que preferem
expor a FAV para que nao sejam machucados por
desconhecidos nos transportes coletivos e revelam
nao se importar com a curiosidade dos demais. Tais
comportamentos demonstram a variedade de rea-
¢oes que ocorrem entre os individuos.
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Carneiro® relata que a DRC impde rigoroso e pro-
longado tratamento, muitas vezes representa a perda
do corpo saudavel e ativo, perda de autonomia, per-
das sociais (emprego, estabilidade economica, limi-
tacao de atividades), mudanca de papéis familiares,
alteracoes na vida afetiva, relacao de dependéncia
(profissionais de saide, familiares, maquina de HD).
Muitas dessas caracteristicas foram evidenciadas na
amostra estudada, constatando-se o quanto a DRC
afeta o cotidiano desses individuos.

De acordo com Guimaraes®, a doenga e todo
o estresse gerado pelo tratamento podem levar os
pacientes a desencadearem diferentes sentimentos
(medo, inseguranca, ansiedade), ficarem deprimi-
dos, com autoestima baixa e sensacgao de inutilidade,
pois sao afastados de suas relagoes cotidianas, ficam
ociosos, com toda a atengao voltada para a doenca.

“[...] ndo saio, a minha diversdo € so pra cd, de
casa pra cd e daqui pra casa, nao tenho vontade
de sair nao, ficar so em casa mesmo, quando eu
saio daqui eu fico deitada no... a tarde todinha, ai
no outro dia nao dd vontade de sair, porque no
outro dia jd tem...jd € pra vim pra cd de novo, e €
SO isso, a minha vida € essa, hospital, do hospital
pra casa, da casa pro hospital, s6.” (sic) G.M.P.

Na maioria das vezes, a rotina do portador de DRC
se restringe a consultas médicas, sessoes de HD trées
vezes por semana, dietas* e execucao de atividades
pouco significativas.?> Muitos pacientes manifestam
esse comportamento, em que passam a viver em fun-
¢ao do tratamento e se abstém de uma vida ativa e fun-
cional. O paciente renal cronico percebe a hemodiali-
se como uma situagao que tira seu vigor, sua liberdade,
gera mudanca de comportamentos e hébitos, o que,
consequentemente, ocasiona transtorno a sua vida.

As narrativas deste estudo mostram mudancgas no
estilo de vida e limitagoes que a doencga impoe.

“Ah... mudou pra pior, porque agora ndo posso
mais fazer as coisas que eu gostava de fazer [...]”
(sic) F.J.S.

“Venho me privando de muita coisa, nao pode fa-
zer isso, ndo pode fazer aquilo [...] nao tem que
comer certas coisas mais, muito chato!” (sic) PP.S.

Constata-se, mediante os achados, que a hemodiali-
se exige adaptacoes a novos habitos e comportamentos.
Assim, as atividades sociais e outras ocupagoes referen-
tes ao viver sao dispensadas, pois se prioriza a satisfa-
cao de outras necessidades essenciais a sobrevivéncia.’
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CONSIDERAGOES FINAIS

A vida dos portadores de DRC é marcada por rup-
tura e imposicao de severas limitagoes ao cotidiano,
gerando modificagoes de seus habitos e estilos de
vida/ comportamentos.

A doenca leva muitos pacientes a apresentarem
sensacao generalizada de mal-estar, desinteresse
pelas atividades cotidianas, sentimentos de medo,
frustracao e inseguranca, além de dificuldades fun-
cionais, afetivas, comportamentais e sociais.

Considerando-se que a vida desses sujeitos gira
em torno da HD e que o tempo gasto com esse trata-
mento é muito expressivo, tornam-se importantes ini-
ciativas com abordagem multiprofissional voltadas
para minimizagao de efeitos negativos da doenca.

Essas abordagens devem contemplar prepara¢ao
para recebimento do diagnoéstico e acolhimento dos
pacientes e familiares, orientagoes sobre a doenca e
tratamento seguido de certificagdo do nivel de com-
preensao do paciente, suporte social, orientacoes
para a realizacao de atividades de vida diaria (AVDs),
além de incentivo a postura mais ativa diante do tra-
tamento e do cotidiano.

Diante disso, verifica-se que o portador de DRC
precisa ser visualizado em sua totalidade, respeitan-
do-se a individualidade e historia de vida de cada um.
Para tal, faz-se necessaria a valorizagao da sua fala e
discussao da vida cotidiana, reinser¢cao no contexto
familiar e social, reconstrucao da cidadania, enfim,
que seja dado um enfoque biopsicossocial.
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