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RESUMO

Objetivo: analisar a representagdo social da doenga renal cronica entre pacientes que vivem com a doenga e as implicagdes
para a qualidade de vida. Método: estudo do tipo descritivo, qualitativo, norteado pela Teoria das RepresentacGes Sociais,
realizado na unidade de nefrologia de um hospital universitario localizado no municipio do Rio de Janeiro, de margo a maio de
2024, por meio de formuldrio de caracterizagdo e entrevista semiestruturada. Tratamento dos dados desenvolvido por meio de
planilha eletronica com a analise das entrevistas pela técnica de andlise de contelddo do tipo lexical e uso do Iramuteq®.
Resultados: participaram 20 pacientes em tratamentos de hemodialise e conservador, que destacaram implicagGes para o
cotidiano e qualidade de vida, e os apoios como suportes do enfrentamento do diagndstico a escolha do tratamento.
Consideragoes finais: evidenciou-se ndo apenas do processo manifestado desde o diagndstico de uma doenga cronica sem cura,
mas também o desgaste do tratamento e os impactos da cronicidade da doenga.

Descritores: Insuficiéncia Renal Crénica; Qualidade de Vida; Representagdo Social.

ABSTRACT

Objective: to analyze the social representation of chronic kidney disease among patients living with the condition and its
implications for quality of life. Method: a descriptive, qualitative study guided by the Social Representation Theory, conducted
in the nephrology unit of a university hospital in Rio de Janeiro between March and May 2024. Data collection involved a
characterization form and semi-structured interviews. Data analysis was performed using spreadsheet software and content
analysis through lexical techniques, supported by Iramuteq®. Results: twenty patients undergoing hemodialysis and
conservative treatments participated. They highlighted the implications for daily life and quality of life, as well as the support
systems that aid in coping with the diagnosis and treatment choices. Final considerations: the findings revealed not only the
challenges arising from the diagnosis of an incurable chronic disease but also the strain of treatment and the impacts of disease
chronicity.

Descriptors: Renal Insufficiency, Chronic; Quality of Life; Social Representation.

RESUMEN

Objetivo: analizar la representacion social de la enfermedad renal crénica de pacientes que viven con la enfermedad vy las
implicancias para la calidad de vida. Método: estudio descriptivo, cualitativo, basado en la Teoria de las Representaciones
Sociales, realizado en unidad de nefrologia de un hospital universitario ubicado en la ciudad de Rio de Janeiro, de marzo a mayo
de 2024, mediante formulario de caracterizacidn y entrevista semiestructurada. El procesamiento de datos se realizé utilizando
hoja de célculo con andlisis de entrevistas mediante la técnica de andlisis de contenido Iéxico y el uso de Iramuteq®. Resultados:
participaron 20 pacientes en tratamientos de hemodialisis y conservador, que destacaron las implicancias para la vida diaria y
la calidad de vida, y el apoyo como medio para afrontar el diagndstico y elegir el tratamiento. Consideraciones finales: se
observod no sélo el proceso que se manifestd desde el diagndstico de una enfermedad cronica sin cura, sino también el desgaste
del tratamiento y los impactos de la cronicidad de la enfermedad.

Descriptores: Insuficiéncia Renal Crénica; Calidad de Vida; Representacién Social.

INTRODUCAO

A doenga renal crénica (DRC) é definida como piora da fungdo renal de forma continua, gradativa e progressiva
com perda da capacidade de excretar dgua, concentrar urina e conservar eletrélitos. Frequentemente, é detectada
através de exames laboratoriais com mensuracdo de creatinina no sangue e de albumina na urina’. E reconhecida como
um problema global de saude publica e o crescimento do nimero dos casos esta associado a diversos contextos, como
o envelhecimento e a transicdo demografica da populacdo, em decorréncia do aumento da expectativa de vida e do
rapido processo de urbanizacdo?.
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As principais causas de risco para o desenvolvimento da DRC sdo a Hipertensdo Arterial Sistémica e a Diabete
Mellitus, porém existem outros fatores de risco como idade avancada, obesidade (IMC>30Kg/m?), histéria de doenca
do aparelho circulatério, histdrico familiar de DRC, tabagismo e uso de agentes nefrotdxicos. E conhecida por ser uma
doencga prolongada e sua progressao, na maior parte do tempo, € silenciosa. Porém se descoberta em seu inicio e com
tratamentos adequados em estagios iniciais, ha possibilidade de prevencdo de desfechos prejudiciais e posteriores
morbidades relacionadas a nefropatia?.

O emprego da terapia renal substitutiva é necessario quando os rins perdem a capacidade de remover produtos
de degradagdo, manutencdo de eletrdlitos e regulagdo do balango hidrico. Os tratamentos disponiveis para DRC sdo
hemodialise, dialise peritoneal e transplante renal, que consistem em modalidades complexas, variadas e que
representam um problema de saude de extensa magnitude e relevancia, sobretudo quando reconhecida a sua
complexidade, riscos, diversidade de opgdes e custo. A hemodidlise é o método de didlise mais comumente empregado
no tratamento da DRC e requer intenso cuidado devido as possibilidades de intercorréncias®.

A qualidade de vida (QV), enquanto constructo tedrico, tem vdrios conceitos. Para a Organizagdo Mundial de
Saude (OMS), QV é “a percepgdo do individuo de sua inser¢éo na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais ele vive e em relac@o aos seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes”>14% Este conceito serd utilizado
posteriormente para embasamento da discussdo sobre a QV de pessoas acometidas pela DRC.

Por se tratar de uma doenga incuravel, o individuo enxerga-se limitado fisicamente e emocionalmente apds
receber o diagndstico da DRC, quando, para muitos, suas vidas passam a girar em torno da doenga e do tratamento.
Porém, para outros, a hemodialise representa esperanca a frente do fato de ser uma doenga irreversivel e na espera do
transplante®. A descoberta da doenca ainda em estagios iniciais e a escolha do tratamento correto contribuem para que
se evitem decorréncias prejudiciais ao paciente e também mostram resultados eficazes para a qualidade de vida’.

A falta de informagdo sobre a doenga pode contribuir para a piora do quadro, pois as manifestagdes clinicas s
acontecem quando 50% da fungdo renal ja foram perdidas, levando assim a um diagndstico tardio. Na pratica, significa
que o paciente ira necessitar de tratamento dialitico ou de transplante renal, situagdes que poderiam ser evitadas caso
fosse detentor de conhecimento da doenca e suas complica¢des’.

Tendo em vista que o propdsito do estudo foi apreender como os pacientes concebem a doenga renal crdnica a
partir de um contexto de vivéncia com esta entidade morbida, considerou-se pertinente o apoio da Teoria das
Representagbes Sociais (TRS) como marco tedrico, na perspectiva da psicologia social. Esta perspectiva tedrica permite
compreender os conhecimentos, as atitudes, as imagens e as praticas sociais relacionadas as questdes da DRC, a partir
da realidade vivenciada pelo grupo. Ressalta-se que, para Serge Moscovici, as Representacdes Sociais sdo definidas
como “um conjunto de conceitos, proposicdes e explicacbes originado na vida cotidiana no curso de comunicag¢bes
interpessoais, que funciona como uma espécie de ‘teoria do senso comum’”¥'8! Assim, envolve saberes populares,
elaborados e partilhados coletivamente com o propdsito de construir e interpretar o real, além de servirem de guia para
0s comportamentos e as praticas dos grupos sociais.

Assim sendo, definiu-se como objetivo deste estudp analisar a representacdo social da doenca renal cronica entre
pacientes que vivem com a doencga e as implicagdes para a qualidade de vida.

METODO

Em concordancia com o objetivo apresentado, trata-se de um estudo de campo, do tipo descritivo, de abordagem
qualitativa, orientado pela Teoria das Representagdes Sociais (TRS), na perspectiva da psicologia social.

A TRS, no contexto da pesquisa qualitativa, embasa este tipo de estudo por permitir que os aspectos psicossociais
de determinado objeto, como a doenga renal cronica, seja captado®. No ambito da TRS é utilizada a abordagem
processual, desenvolvida por Denise Jodelet, que entende as RS como estudo dos processos e dos produtos, por onde
0s sujeitos e os grupos constroem e significam o mundo, onde integram as dimensdes sociais e culturais com a sua
histdria. E na abordagem processual que os elementos que constituem a representacdo deverdo ser estudados, que sdo
eles: imagens, valores, informacdes, crencas, opinides, entre outros'®.

O cenario do estudo foi a unidade de nefrologia, situada em um hospital universitério localizado no municipio do
Rio de Janeiro. Esta Unidade é referéncia no tratamento da DRC no estado do Rio de Janeiro, onde assiste a populagédo
em todos os estagios da doenca, tanto no tratamento da doenca renal aguda, na busca de diagndstico, tratamento de
terapia renal substitutiva, transplante e acompanhamento ambulatorial no tratamento conservador e pré e pos-
transplante.

Os participantes selecionados foram aqueles adultos, que participam do programa de hemodialise, do
atendimento no ambulatério de tratamento conservador e do atendimento do ambulatdrio de pré-transplante, onde
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também estdao em algum tratamento dialitico, com diagndstico de DRC ha pelo menos seis meses. Com a inclusdo de 20
pacientes, houve a divisdo em 15 que faziam hemodialise e cinco do tratamento conservador. Pacientes com algum tipo
de limitagdo de comunicagdo foram excluidos do estudo.

Houve uma diferenga no numero de participantes que fazem hemodidlise em relagdo aos que estdo em
tratamento conservador devido a ndo aceitagdo dos demais em participar, ndo havendo uma divisdo prévia dos
participantes, e sim de acordo com o aceite a partir abordagem e explicacdo de como seria realizada a pesquisa. A
maioria dos pacientes que fazem parte deste ambulatorio é idosa e demonstraram resisténcia e dificuldade em
participar da pesquisa.

A coleta de dados ocorreu no periodo de margo a maio de 2024, sendo utilizado um formuldrio para obtengao de
dados para a caracterizagdo sociodemografica e clinica dos participantes e a entrevista semiestruturada, que contou
com um roteiro para auxiliar o entrevistador na obtenc¢do de dados fundamentais para a pesquisa.

Os dados sociodemograficos e clinicos foram analisados através do programa Microsoft Excel®2013. A analise das
entrevistas semiestruturadas foi utilizada a técnica de analise de conteddo do tipo lexical, com o uso do software
denominado Interface de R pour les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires (Iramuteq®), usando
o método da classificagcdo hierdrquica descendente (CHD).

O protocolo de pesquisa foi elaborado em concordancia com os principios éticos contidos na Resolugdo n2 466,
de 12 de dezembro de 2012 e na Resolugdo N2 510, de 07 de abril de 2016 do Conselho Nacional de Saude, e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da instituicdo envolvida. Durante a coleta de dados, foi esclarecido aos participantes
a ndo obrigatoriedade da participagdo no estudo, além de apresentar os objetivos do estudo, os beneficios e riscos, o
sigilo de nomes, as atividades a serem realizadas e o termo de consentimento livre e esclarecido (TCLE). Apds a
explicagdo da coleta de dados da pesquisa, foi dada aos participantes a possibilidade de optar pela sua inclusdo ou ndo
no estudo, estando cientes de que a recusa ndo ocasionaria nenhum 6nus aos mesmos.

A fim de manter o anonimato dos participantes, foi conferida codificagdo para apresentagdo dos dados. Assim, a
identificacdo dos participantes seguiu o seguinte padrdo: ind (individuo), hemod (hemodialise), conserv (conservador),
sex (sexo) 1, masculino, 2, feminino, ida (idade) 1: 20 a 30 anos, 2: 31 a 40 anos, 3: 41 a 50 anos, 4: 51 a 60 anos, 5: 61
a 70 anos, 6: acima de 70 anos. A varidvel apresentada com o tratamento seguido de numeragdo (ex: *hemod_14)
corresponde a ordem sequencial do individuo que foi entrevistado.

RESULTADO E DISCUSSAO

Observou-se, a partir da anadlise da caracterizagdo sociodemografica e clinica dos 20 participantes do estudo, que
65% sdo do sexo masculino, com idades mais prevalentes entre as faixas etarias de 41 a 50 anos (25%) e de 51 a 60 anos
(25%). No entanto, se considerarmos os idosos a partir dos 61 anos verifica-se que constituem a maior parcela dos
participantes com seis individuos (30%).

No que concerne ao estado marital, 70% vive com seu companheiro (a) e 100% reside com sua familia. A maior
parte dos participantes possui o ensino médio completo (60%). No tocante a situagdo de emprego, 70% sdo aposentados
e 65% possuem renda superior a dois mil reais. Quanto a orientagdo religiosa a maioria afirma professar a religidao
catolica (45%), seguidos daqueles que professam a religido evangélica (40%).

Ja de acordo com a analise dos dados clinicos, somente 20% possuem tempo de diagndstico da DRC inferior a um
ano e maior que seis meses. No entanto, acima de um ano prevalecem os intervalos de oito a dez anos (25%) e de um
a dois anos (20%). Apenas 15% possuem tempo de diagndstico igual ou maior a 15 anos. Quanto ao tempo de terapia
substitutiva, verifica-se que apenas 15,4% possuem tempo inferior a um ano. Os demais possuem tempo superior a um
ano, sendo que prevalece os que possuem de um ano a um ano e seis meses (30,8%) e de oito a des anos (30,8%).
Verifica-se, ainda, que apenas um individuo possui tempo igual ou maior que 15 anos. No que reflete ao modo como foi
descoberto o diagndstico da DRC, 50% foram em atendimento na emergéncia e 45% por meio de exames em
atendimento médico de rotina.

Na analise de contetdo lexical pelo método da CHD, foram identificadas, através do software IRAMUTEQ, 20 linhas
de comando no corpus textual, que corresponde a quantidade de entrevistas analisadas. O software repartiu os textos
em 941 segmentos de texto, com a ocorréncia de 34.560 palavras, reconhecendo 3.530 formas reduzidas, identificou
2.215 lematizagdes, que sdo as redugbes das palavras com base nas suas raizes, 1.952 formas ativas, que sdo as palavras
analisaveis e que indicam sentido, e 251 formas suplementares. Foram estabelecidas, a partir dos segmentos de texto,
cinco classes de respostas associadas as representagdes sociais da insuficiéncia renal cronica dos participantes do estudo
conforme demonstrado na Figura 1.
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Figura 1: Dendrograma com a organizagdo das classes geradas na particdo do corpus pelo método da
Classificagdo Hierdrquica Descendente (CHD) do Iramuteq. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

O dendrograma apresentado foi analisado a partir da esquerda para a direita, evidenciando que, em um primeiro
momento, houve uma primeira parti¢ado ou iteragdo do corpus dividindo-o em dois subcorpos. Na sequéncia, houve uma
segunda particdo que gerou as classes 1 e 4 de um lado, e a classe 5 do outro lado. Neste segundo lado, houve mais
uma particao gerando as classes 2 e 3.

Na figura 2 é apresentado o mesmo dendograma, porém com os conteldos lexicais com maiores valores de qui-
quadrado, ou seja, com maior associagdo as classes.

classe 2

classe 5

doenca_rer qualidade_¢ apoio

classe 4

classe 1

transplante médico

conviver futuro fé transplantar ~ exame
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Figura 2: Dendograma com a distribuigdo das classes e os contetdos lexicais com os maiores

valores de qui-quadrado. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2024.

Com base na interpretacdo dos vocabularios oriundos das partigdes do corpus, tal qual da leitura detalhada dos
segmentos de texto de cada classe, ordenou-se a descricdo em dois blocos, intitulando cada classe conforme descrito
na Figura 3.
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Bloco A A doenga renal cronica: implicagdes para o cotidiano e a qualidade de vida, e os apoios como suportes para o
seu enfrentamento

Classe 3 As dificuldades no cotidiano dos individuos em decorréncia da DRC e seus tratamentos

Classe 2 Qualidade de vida: aspectos conceituais, avaliativos, condi¢gOes para o alcance e expectativas futuras

Classe 5 Suporte social, espiritual e religioso no enfrentamento da DRC

Bloco B Doenga renal cronica: do diagndstico a escolha do tratamento

Classe 4 O transplante renal: expectativas, insegurancas e experiéncias vividas.

Classe 1 A doenga renal cronica: o diagndstico e a (des)informacgado sobre a doenga.

Figura 3: Descrigdo dos blocos oriundos das parti¢es do corpus. Rio de Janeiro/RJ, 2024.

Serdo descritos, a seguir, os conteudos referentes aos blocos e suas respectivas classes, sendo observadas as
ligagdes entre elas, destacando as informagdes, os posicionamentos, as ideias e outras questdes apresentadas em cada
classe e alguns segmentos de texto (ST) a titulo de exemplificagdo dos discursos.

Bloco A: A doenga renal cronica: implicagées para o cotidiano e a qualidade de vida, e os apoios como suportes para
o seu enfrentamento

Classe 3: As dificuldades no cotidiano dos individuos em decorréncia da DRC e seus tratamentos

A classe 3 é composta por 167 segmentos de texto (ST) correspondendo a 21,17% do total de segmentos do corpus
analisado. Os ST desta classe evidenciaram conteudos relacionados a doenga renal crénica que acomete os
participantes, as consequéncias oriundas da doenga, assim como o processo de adaptagdo para conviver com a condigdo
de ser um doente renal cronico.

Um primeiro aspecto a ser considerado diz respeito ao processo de adaptacdo a condicdo de doente renal quando
precisaram aprender desde o inicio a conviver de forma harmoniosa com a doenca para que isso ndo afetasse a sua vida
e também a qualidade de vida, como pode ser observado no ST a seguir:

No inicio do tratamento eu tinha um pouco de vergonha de falar, mas com o tempo aprendi a conviver com a
doencga renal crénica e hoje em dia ndo tenho problema algum em falar que fago um tratamento renal.
(*ind_02, *hemod_02, *sex_01, *ida_02) x*=162.73.

Outro aspecto evidenciado pelos participantes é que a DRC traz dificuldades ou limitagdes que os impossibilita de
fazer algumas coisas, seja pela doenga ou em decorréncia do tratamento. Neste contexto fazem referéncia ao tempo
passado, quando do tomaram ciéncia do diagndstico, e no momento presente.

Depois da descoberta da doenga renal crénica e inicio do tratamento fiquei mais ou menos um ano sem
trabalhar, parei com atividade fisica, mas depois de um tempo comecei a perceber que ainda poderia levar
uma vida normal fazendo a dieta e voltei a trabalhar com outras coisas. (ind_09 *conserv_01 *sex_02 *ida_02)
x%=137.86

Ainda em relagdo as dificuldades apresentadas pela DRC, os participantes fazem mengao ao aspecto afetivo, em
especial as relagdes sexuais que ficam prejudicadas principalmente pelo desgaste ou cansago em consequéncia do
tratamento com a hemodidlise.

Depois que descobri a doenga renal crénica e comecei o tratamento parece que fiquei com mais preguiga e
cansado para ter relagéo sexual com a minha esposa. (*ind_08 *hemod_08 *sex_01 *ida_04) x?>=119.86

Classe 2: Qualidade de vida: aspectos conceituais, avaliativos, condigdes para o alcance e expectativas futuras

A classe 2 é composta por 130 segmentos de texto, o que corresponde a 16,48% do total de segmentos do corpus.
Os ST evidenciaram que os conteldos apresentados nesta classe estdo relacionados a qualidade de vida, aos conceitos,
a avaliacdo, as condi¢Oes essenciais para conquista-la e expectativas futuras.

Um primeiro aspecto a ser apresentado diz respeito as concepgdes dos participantes acerca da qualidade de vida.
Observam-se nos discursos que qualidade de vida significa salde e ter certas condi¢bes de vida, como conforto, boa
alimentacdo, descanso, atividades culturais, entre outras. No entanto, para alguns a religiosidade/espiritualidade é
condi¢do primordial, pois como menciona uma participante o essencial é ter Jesus ao seu lado.

Para mim qualidade de vida significa a gente ter satde, for¢as para viver e fazer as coisas e também ter
condigOes para que a gente possa ter o minimo de conforto. Ter saude é o essencial para ter qualidade de vida.
(*ind_19 *conserv_04 *sex_02 *ida_05) x?>=531.51

Observaram-se também nos discursos que sdo mencionadas as condi¢cdes que consideram importantes ou
essenciais para o alcance da qualidade de vida. Embora sejam condi¢cOes variadas, algumas ja citadas anteriormente, ter
salde se destaca como essencial. No entanto, em alguns discursos fica evidente que o apoio familiar é considerado um
fator importante no alcance da boa qualidade de vida.
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Ter saude é essencial para que a gente tenha qualidade de vida. Com saude vocé consegue trabalhar e ganhar
mais um dinheiro. Entdo o essencial é ter saude e o amor da familia. (ind 12, hemod 11, sex 01, ida 05)
x?=396.23
Ficou evidenciado que alguns participantes consideravam ter uma boa qualidade de vida antes de descobrirem a
DRC ou iniciarem o tratamento, ou consideram que apds o diagndstico ndo tiveram muita alteragdo no que tange a
qualidade de vida.
Minha qualidade de vida antes do diagndstico da doenga renal crénica era boa, pois podia trabalhar, estudar,
passear e viver bem. Espero que no futuro a minha qualidade de vida seja melhor, talvez para trabalhar seja
um pouco diferente, mas tenho minhas expectativas bem altas principalmente em relagdo ao transplante.
(*ind 07, *hemod 07, *sex 01, *ida 01) x?>=617.90
No entanto, verifica-se que alguns participantes avaliam que atualmente a qualidade de vida deles é boa ou até
melhor do que antes de receber o diagnéstico da DRC.
Hoje a minha qualidade de vida estd boa, so falta para mim a atividade fisica. Antes do meu diagndstico
trabalhava muito, ndo ligava muito para minha saude, meu trabalho era muito estressante, pois trabalhava
com comércio e s6 depois que consegui trabalhar dentro do escritério. (*ind_10 *hemod_09 *sex_02 *ida_04)
x?=440.46
Os participantes também deixaram evidenciados nessa classe suas expectativas sobre as condi¢Ges necessarias
para ter qualidade de vida no futuro. Sobre esse aspecto, para o alcance da qualidade de vida se destaca a realizagao
do transplante renal. Apresentam também expectativas positivas para o futuro em relagao a esta questao.
Bebia socialmente e ndo fumava, acho que tinha uma boa qualidade de vida. Néo tenho o que reclamar ndo.

No futuro vai depender do transplante e da minha saude daqui para frente, mas espero em Deus que melhore.
(ind 08, hemod 08, sex 01, ida 04) x?>=588.92

Espero que no futuro a minha qualidade de vida seja excelente, que esteja viva e com muita saude para viver
tudo o que ainda quero viver, sou muito nova e tenho muitos sonhos e para poder realizar meus sonhos preciso
ter vida. (*ind_20 *conserv_05 *sex_02 *ida_01) x>=572.87

Classe 5: Suporte social, espiritual e religioso para o enfrentamento da DRC

A classe 5 é composta por 133 segmentos de texto correspondendo a 16,86% do total de segmentos do corpus
analisado. Os ST evidenciaram que os conteldos apresentados nesta classe estdo relacionados aos apoios social e
religioso/espiritual. No dmbito do apoio social destaca-se o suporte dado pela familia, pelos amigos e membros da
igreja, e no contexto espiritual a fé que eles professam.

Assim sendo, observa-se nos discursos que os diversos membros da familia, como a/o esposa (0), os filhos, sogros,
entre outros, conferem um apoio importante, em especial a esposa ou 0 esposo, que participam mais ativamente do
cuidado e acompanhamento dos participantes.

O apoio da minha familia é muito importante para mim. Minha mde, minha irmd e minha esposa me apoiam
muito, muito mesmo. Meus filhos também ja tem uma nogdo do que tenho e tomam conta de mim. (*ind_03
*hemod_03 *sex_01 *ida_04) x?=312.05

A rede social de apoio se estende além da familia, pois alguns relatos evidenciam que o apoio dos amigos também
se mostra importante neste contexto de vida dos participantes com DRC.

Isso acontece com a gente também e sdo nesses momentos que o apoio da nossa familia e dos nossos amigos
é fundamental. Converso muito aqui em casa e com o meu irméo que no comego me ajudou muito a entender
a doenga renal crénica e ndo ficar assim tdo para baixo. (*ind_02 *hemod_02 *sex_01 *ida_02) x?>=269.93

Ainda em relagdo a rede social de apoio, observa-se que membros de igrejas também ddo um suporte para ajudar
no enfrentamento da doenca de alguns participantes.

[...] e falava: meu Deus néo dd! As irmds da igreja vinham me visitar, faziam oragéio e meu marido sempre ia
aos cultos colocava meu nome sempre nas oragbes e as irmds sempre vinham orando por mim. (*ind_14
*hemod_13 *sex_02 *ida_03) x?=202.28

A espiritualidade e a religiosidade mostram-se como outros recursos que sdo utilizados pelos participantes para
enfrentar a doenga renal cronica, o tratamento e as dificuldades que se apresentam no cotidiano de quem vive neste
contexto.

Os amigos, muitos somem nesse momento de doenga, mas os que ficaram ajudam sim. Apego-me muito a

minha fé para enfrentar a doenga renal crénica. Sou evangélico e sempre que consigo frequento os cultos na

minha igreja, mas sempre faco as minhas ora¢bes em casa. (*ind_08, *hemod_08, *sex_ 01, *ida_04)
2.

x*=417.15
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Alguns participantes também falaram que mesmo tendo o apoio da familia sentiram muito ao descobrir a DRC, e
como isso tem afetado em seu cotidiano.
Quando descobri a doenga renal crénica ndo queria sair de casa de jeito nenhum. Ndo saia e vinham os irmdos

da igreja me visitar. Eu usava aquela bolsa coletora e pensava como ia sair de casa usando ela pendurada com
aquela borracha imensa. (*ind_14, *hemod_13, *sex_02, *ida_03) x?>=220.75

Bloco B: Doencga renal cronica: do diagndstico a escolha do tratamento
Classe 4: O transplante renal: expectativas, insegurangas e experiéncias vividas

A classe 4 é composta por 175 segmentos de texto, o que corresponde a 22,18% do total de segmentos do corpus
analisado. Os ST da classe evidenciaram que os conteudos apresentados estdo relacionados aos tratamentos dialiticos
para a doenga renal crbnica, assim como o transplante renal. No entanto, nesse contexto os discursos sdo dirigidos
principalmente ao transplante, onde expressam suas expectativas, suas duvidas e suas experiéncias em relagdo a este
tipo de tratamento.

Os discursos abordam sobre a circulagdo ou ndo de informagdes acerca da doenga e o tratamento, assim como as
dificuldades enfrentadas por quem vive com DRC. Verifica-se as expectativas de se criar espagos nos servigos que
favoregam a discussdo ou troca de experiéncias entre as pessoas que vivem com DRC, mas também como uma estratégia
de oferecimento de informacdes.

Acredito que se existisse algum grupo terapéutico voltado & pacientes renais que se encaixasse na minha
rotina gostaria de participar. Deve ser muito interessante dividir nossas vivéncias e ver pessoas reais que
passam pelas mesmas coisas trocando experiéncias. (*ind_18 *conserv_03 *sex_01 *ida_05) x>=161.87

Em relagdo ao transplante renal varias situagdes sao reveladas pelos participantes. A primeira delas diz respeito
ao fato de desejar fazer o transplante como Unica alternativa para se afastar dos inconvenientes oriundos do tratamento
com a hemodialise, assim como a expectativa em fazer o transplante o mais breve possivel.

No comego ndo sabia de nada ainda, entdo ficava na esperancga do transplante e de ficar na mdquina sé por
um ano como aconteceu. Em um ano corri atrds la no Hospital da Ordem Terceira para transplantar, pois ndo
aguentava ficar na maquina, falava que isso ndo era vida para mim. (*ind_10 *hemod_09 *sex_02 *ida_04)
x?=179.60

Resolvendo essa situagdo da cirurgia e sendo liberado volto para a fila do transplante. Jd estava com todos os
exames feitos e inclusive jd fui chamado uma vez para transplantar, mas era o quarto e a segunda pessoa era
mais compativel e transplantou. (*ind_11 *hemod_10 *sex_01 *ida_03) x>=164.07

Alguns participantes trazem em seus discursos as experiéncias que tiveram com o transplante renal, sendo
algumas bem-sucedidas e outras ndo.

[...] saber que ou vocé transplanta ou fica na mdquina, e até de ndo saber se o transplante vai dar certo, pois
transplantei e ndo deu, mas precisamos ter for¢a para conseguir seguir com essa doenga. (*ind_10 *hemod_09
*sex_02 *ida_04) x>=180.57

Classe 1: A doenga renal crénica: o diagndstico e a (des) informagdo sobre a doenca

A classe 1 é composta por 184 segmentos de texto, o que corresponde a 23,32% do total de segmentos do corpus
analisado. Os ST evidenciam que os conteudos apresentados nesta classe se concentram em torno das etapas do
descobrimento da DRC e das formas como os participantes obtiveram a sua descoberta, como podemos ver nos
exemplos de ST a seguir.

Os participantes revelam em que circunstancias obtiveram o diagndstico e em que momento ele ocorreu.

Recebi o diagndstico da doenga renal crénica apds procurar atendimento médico, pois comecei a ficar muito
inchado nas pernas, nos bragos e no rosto e o médico passou uma bateria de exames onde descobri que meu
rim ndio estava funcionando direito. (*ind_08, *hemod_08, *sex_01, *ida_04) x?=420.60
Um dos exames que fiz, ela observou que a minha creatinina e minha ureia estavam alteradas e me
encaminhou para o nefrologista. Na época essa médica disse que tinha 20% de fungdo renal e que jd deveria
iniciar a didlise. (*ind_15, *hemod_14, *sex_02, *ida_05) x?=459.83
Nessa classe estdo incluidos relatos sobre informacdes acerca da DRC ou de outras enfermidades que poderiam
futuramente ocasionar a DRC. Nesses relatos alguns participantes mencionam a falta de informacg&o prévia sobre a DRC,
mas em contrapartida alguns demonstraram terem sido informados durante o tratamento.
S6 tive nogdo do que estava acontecendo depois que me encaminharam ao nefrologista, quando cheguei ao
hospital, e depois que o médico conversou comigo. Lembro que a unica coisa que queria saber era quanto
tempo tinha de vida, pois ndo queria fazer hemodidlise. (*ind_03,* hemod_03, *sex_01, *ida_04) x?*=390.08
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A seguir, é apresentada uma sintese dos resultados abordando as representa¢des da DRC e a qualidade de vida,
conforme percebidas pelo grupo.

Serge Moscovici evitou adotar uma defini¢gdo Unica para representagdes sociais, com vistas a ndo cristalizacdo
precoce do campo de pesquisas a partir de conceitos fechados. Moscovici afirma que "por representagdes sociais,
entendemos um conjunto de conceitos, proposicdes e explicagBes originadas na vida cotidiana no curso de
comunicagdes interpessoais..." 11, E Jodelet afirma ser a representacdo social "uma forma de conhecimento socialmente
elaborada e partilhada, com um objetivo pratico e que contribui para a construgdo de uma realidade comum a um
conjunto social”®,

O conjunto de conteldos que se constituem em conhecimentos elaborados e partilhados socialmente, conforme
mencionado no conceito anterior, puderam ser apreendidos a partir dos discursos dos participantes e integram a
representacdo social acerca da DRC. Fazendo uma sintese da producdo verbal pode-se afirmar que para o grupo a DRC
significa: adaptacdo ou ajustamento a realidade, aprender a conviver, dificuldade ou limitagGes, enfrentamento,
sofrimento e angustia e esperanca. Esta composicdo evidencia uma representagdo social predominantemente negativa,
mas avalia-se que isso decorre do fato do grupo na sua estrutura de pensamento sempre associar a doenga as suas
formas de tratamento que sao geradoras de problemas e desconfortos diversos.

Constata-se nos discursos que a adaptagdo ou o ajustamento as situagdes que se colocam frente ao grupo fazem
parte de um continuum desde o diagndstico da doenga. Implica se moldar as diversas questdes relacionadas as novas
exigéncias da doenga, as necessidades impostas pelo tratamento, as limitagdes e a formas de cuidado de si que antes
do diagndstico nem sempre exigiam tanta atengao.

Associada a adaptacdo e, talvez, um instrumento dela, surge a necessidade de aprender a conviver com a doenga
e, possivelmente, com o tratamento. Isso parece impor aos individuos para que consigam superar e se adaptar as
situagdes que se apresentam e procurar ter uma vida consciente de certas necessidades e sem estresses. Aprender a
lidar com essas situagdes requer buscar ou pOr em pratica certas habilidades de natureza cognitiva, avaliativa, de
elaboragdo de estratégias, entre outras, que mostram uma capacidade de resiliéncia na busca da recuperagdo e
superacgdo das situagdes adversas.

Este processo de aprender a conviver com a doenga também faz parte das formas de enfrentamento do grupo no
sentido de buscar estratégias para suportar as vicissitudes que se apresentam ou para adaptar-se e superar-se frente
aos problemas. As demandas do viver com DRC que sdo variadas, mas entre as estratégias de superagdo destacam-se a
convivéncia com a familia, a procura do apoio dos amigos e a busca pela forca no ambito da espiritualidade ou da
religiosidade. As crencas e praticas religiosas proporcionam equilibrio e auxilio para que as pessoas se adaptem mais
rapidamente a situacdes dificeis!?. Para o direcionamento em situacdes desgastantes, esses individuos podem usar a fé
como resposta tendo como opcao algo que ndo exija demonstragdo de certeza, mas sim algo que se acredita®3.

Quanto as dificuldades e as limitagGes que se apresentam no cotidiano de vida do grupo, destacam-se as atividades
laborativas, as atividades fisicas, limitacGes para viajar, dificuldade na relacdo sexual e a limita¢do na vida social. No que
diz respeito as atividades laborativas, verifica-se que entre os participantes da pesquisa a maior parte é aposentada. No
entanto, pode-se observar que aqueles que estdo em tratamento conservador mencionaram que ao descobrir a doenga
tiveram que parar de trabalhar por conta da adaptagdo ao tratamento, mas depois de algum tempo conseguiram
retornar com suas atividades laborativas.

Ha indicios de que o maior impacto da HD nos pacientes esta associado a sobrecarga e sentimentos de frustagao
da doenga por impossibilita-los de preservar um emprego, pois devido a carga imposta pelo tratamento hemodialitico,
ndo conseguem manter seus vinculos empregaticios. Ao término das sessées de HD alguns pacientes relatam sintomas
como hauseas, cansaco, fraqueza e mal-estar que impossibilitam ainda mais a viabilidade de um emprego!®.

A outra dificuldade que se mostra mais frequente e causa mais desconforto nos homens, que sdo a maioria no
grupo, diz respeito a relagdo sexual com a parceira. Pacientes em HD, em sua maioria, sdo menos ativos sexualmente
comparados aos individuos saudaveis, e com frequéncia sdo afetados com disfuncdo erétil em homens, alteragdes com
o ciclo menstrual em mulheres, e diminuicdo da fertilidade e libido em ambos os sexos®®. A disfuncdo sexual em
pacientes com DRC influencia diretamente a QV ja que se associa a ansiedade, depressdo, diminuicdo da confianca,
declinio da autoimagem e problemas conjugais?®.

As limitagGes referentes a realizagdo de atividades fisicas, de convivio social e de deslocamento para viagem nao
sdo tdo referidas pelo grupo. Sdo limitagSes pontuais em fungdo de impedimentos pessoais como ndo conseguir
programar os horarios para fazer as atividades como ir a academia ou visitar parentes e amigos. As restricdes as viagens
sdo mais ligadas a disponibilidade de tempo em razdo dos dias da hemodidlise.
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Para o grupo, a DRC também significa angustia e sofrimento. Esses sentimentos negativos fazem parte da
representac¢do pelas situagdes anteriormente mencionadas e que se traduzem em problemas e fatores de desconforto,
mas também esta fortemente associada ao fato de dependerem da “maquina” (uma referéncia ao equipamento para a
realizacdo da hemodialise) para sobreviverem. Acrescenta-se o fato da ocorréncia de desgaste fisico provocado pelo
tratamento, como nauseas, cansago, sonoléncia, entre outros.

Um ultimo aspecto a ser considerado em relagdo aos conteldos representacionais refere-se ao Unico elemento
positivo que emergiu do grupo e que se sintetizou na palavra “esperanga”. Ela traduz uma possibilidade de melhora nas
condi¢Ges de vida e, por conseguinte, uma perspectiva de um futuro mais promissor. Este sentimento esta muito ligado
a realizagdo do transplante renal por ndo dependerem mais do tratamento da hemodialise e, portanto, poderem
usufruir uma vida mais livre. Ter esperanca esta altamente relacionado ao bem-estar, a QV, a sobrevida promovendo
forca para sanarem problemas e enfrentarem perdas, tragédias e sofrimentos?’.

Sdo varios os conceitos relacionados a qualidade de vida, mas nenhum consegue reunir aspectos que contemplem
caracteristicas uniformes que atendam as ideias formuladas seja por individuos ou grupos. Para certos autores o
conceito se mostra amplo e subjetivo, abrangendo um elenco de aspectos que envolvem o bem-estar pessoal, a
capacidade funcional, o nivel socioecondmico, o estado emocional, a interagdo social, a atividade intelectual, o suporte
familiar, o estado de satde e os valores culturais, entre outros?®.

No presente estudo é evidenciado nos discursos do grupo ndo haver unanimidade na forma de pensar sobre os
fatores que concorrem para a qualidade de vida. Para alguns, certas condigdes como conforto, boa alimentagdo,
atividades sociais, repouso adequado, a religiosidade, entre outros, sdo importantes para o alcance da qualidade de
vida. No entanto, para a maioria do grupo ter saude é o elemento essencial, indispensavel, pois é o fator propulsor para
conseguir trabalhar e realizar outras atividades, além de proporcionar condi¢Ges para obter determinados bens que sdo
fundamentais para uma vida adequada.

Nos discursos, os participantes nao expressam de forma clara o que é salde para eles. A representac¢do social do
cuidado com a saude e a doenga se constroi através da experiéncia e interagdo real ou simbdlica compostas por crengas
e valores moldados por influéncias diversas'®. O paciente em tratamento da DRC necessita de planos terapéuticos
rigorosos para a manutencdo da vida, onde esta estratégia terapéutica compele diversas alteragées comportamentais
sobre esse individuo, tendo como uma das maiores responsabilidade a adequagdo do estilo de vida com o tratamento?.

Outro fator considerado por alguns como importante para o alcance da qualidade de vida é o apoio familiar. Alguns
participantes afirmaram que tem apoio da familia e que isso os auxilia no enfrentamento da doenga, do tratamento e
para as mudancas de habitos de vida. Esse apoio também se reflete na manutengéo da convivéncia entre os membros
da familia e nos aspectos afetivos e de natureza sexual com as companheiras e companheiros contribuindo para
amenizar a sobrecarga trazida pelas condi¢gdes impostas pela doenca e o tratamento promovendo a melhora da
qualidade de vida. O apoio familiar e dos amigos opera como um precursor na adapta¢do a doenga, consistindo em
fonte de otimismo, positividade e qualidade de vida, e sdo considerados como enfoques positivos e benéficos se
correlacionados ao cuidado com a saude renal®%.

Em relagdo a avaliagdo da qualidade de vida dos participantes do grupo, verifica-se haver diferentes
posicionamentos. Alguns consideram que tinham boa qualidade de vida antes da descoberta do diagnéstico da DRC ou,
ainda, antes de iniciarem o tratamento, pois consideravam ter mais liberdade para o trabalho, para participar das
atividades sociais, para viajar, se alimentar, entre outras possibilidades que foram cerceadas apds a confirmacgdo do
diagndstico, enquanto outros ndo observaram mudanca na qualidade de vida em decorréncia da doenca afirmando que
era basicamente igual. Nos grupos com estes posicionamentos se enquadram aqueles com tempo de diagndstico
inferior a cinco anos.

No entanto, a maior parte do grupo avalia que atualmente a qualidade de vida é boa por razGes diversas, inclusive
por terem condigOes de fazer coisas necessarias e até mesmo ter condi¢Ges de seguir um tratamento. Neste contexto
afirmam que hoje a qualidade de vida é até melhor que antes do diagndstico, pois a doenca impds regras e novos habitos
de vida que sdo mais saudaveis e que antes ndo eram valorizados e praticados. Neste grupo estdo os participantes que
tem tempo de diagndstico superior a cinco anos.

Os participantes, em sua maioria, também trazem excelentes expectativas futuras em relagdo a qualidade de vida
associadas a motivos diversos. No entanto, entre os fatores elencados que consideram importantes para atingirem uma
boa qualidade de vida se destaca a realizagdo do transplante renal pelo fato desta modalidade de tratamento ser o
elemento libertador das amarras do tratamento da hemodialise que os impede de desenvolver atividades nos dias
programados para o procedimento, entre outros aspectos.
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Face ao exposto, observa-se a existéncia de um dado relevante que é o fato de a representagdo social da DRC ser
constituida de contetidos, em sua maioria, muito negativos e a percepgdo da qualidade de vida ser positiva para a maior
parte do grupo.

O discurso do grupo ndo apresenta elementos suficientes para que se possa identificar este desalinhamento entre
o pensamento social construido em relagdo a DRC e a avaliagdo positiva da qualidade de vida. No entanto, pode-se
aventar a hipdtese de que a varidvel tempo de diagndstico tem influéncia nos posicionamentos divergentes que se
apresentam entre os participantes do estudo.

Embora tenham consciéncia de terem uma doenga crénica, incuravel, supde-se que a adaptagdo a mesma lhes dé
uma sensagao de controle sobre a prépria doenga, o tratamento e as intercorréncias que possam vir a acontecer e,
portanto, conseguem se ajustar as situagdes postas e atender suas necessidades de natureza fisica, psicoldgica, social,
entre outras. Destaca-se, ainda, que o perfil do grupo mostra que a maioria é composta de pessoas com idades mais
avancadas e que possuem tempo de diagndstico superior a cinco anos o que, por hipdtese, considera-se que estejam
mais adaptados e consigam superar ou contornar as dificuldades e darem contas de suas demandas pessoais e sociais.
Esses fatores devem conferir aos participantes certo grau de confianga e seguranga ou mesmo de bem-estar que |hes
permitem considerar positiva a qualidade de vida, ndo ocorrendo o mesmo entre os individuos que possuem menor
tempo de diagndstico e/ou tratamento.

Limitagdes do estudo

A dificuldade de obter mais participantes para entrevista desta pesquisa foi considerada uma limitagdao do estudo.
Porém, considera-se quem, mesmo com a quantidade reduzida de individuos entrevistados, obteve-se saturagao nos
dados, ndo trazendo prejuizos para a compreensao do fendmeno estudado.

CONSIDERAGOES FINAIS

Este estudo possibilitou apreender as representagdes sociais da DRC de pessoas que vivem com esta doenga, em
tratamento, e a interface com a QV. Com isso permitiu que fosse resgatado o saber do senso comum evidenciado
consensos e descensos entre concepgdes, atributos e sentimentos permeando a construgdo deste conhecimento.

Por meio das falas dos participantes ficou evidenciada a representagdo ndo apenas do processo manifestado desde
o diagndstico de uma doenca cronica que ndo possui cura, mas também pelo desgaste do tratamento que os fez
entender que suas vidas estavam marcadas devido a cronicidade da doenca. Para eles, DRC significa adaptar-se e
ajustar-se a realidade, aprender a conviver com as dificuldade ou limita¢des, enfrentamento, sofrimento e angustia,
mas, também, esperanga.

E certo que a mais importante classe extraida das entrevistas foi a que expressa as dificuldades no cotidiano dos
individuos em decorréncia da DRC e seus tratamentos. A constatagdo apds o diagndstico fez com que esses pacientes
procurassem a melhor forma de adaptac¢do a condi¢do de ter uma doenga cronica incuravel para que isso nao afetasse
sua QV, mesmo com as alteragdes em seu cotidiano e estilo de vida. Outro ponto apresentado por eles foi o fato dessa
alteragdo de vida pds-diagndstico os impossibilitar de ter um trabalho remunerado que implica diretamente no sustento
familiar, e consequentemente trazendo algum prejuizo para a QV.

O grupo estudado revela uma representacdo social preponderantemente negativa devido ao fato de o
pensamento sobre a doenga estarem sempre associadas as formas de tratamento que sdo geradoras de problemas e
desconforto. A fé e suas crengas religiosas, assim como o apoio da familia e dos amigos também foram demonstradas
pelo grupo como formas de auxilio no enfrentamento da DRC e as complica¢des oriundas da doencga.

Avalia-se que o estudo colabora para a compreensdo dos profissionais da enfermagem e de satde sobre como os
individuos que vivem com DRC pensam, se posicionam e agem acerca da doenga e do seu tratamento e as possiveis
implicagdes ou ndo para a qualidade de vida. Além disso, contribui para uma reflexdo da atuagdo profissional, ampliando
as perspectivas para o cuidado ao paciente com DRC ndo o considerando apenas como um individuo com uma
enfermidade crénica, assim como os aspectos fisiopatoldgicos da doenca que necessitam de um tratamento, mas
percebendo-o como um ser humano que precisa ser visto, ouvido e compreendido além de sua enfermidade,
valorizando suas peculiaridades pessoais, sociais e culturais e ajudando-o a ter melhor qualidade de vida.
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