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Resumo

A presente revisao da literatura pretende reunir e sintetizar, em Portugués, os principais resultados dos traba-

lhos de investigagdo disponiveis na area, a nivel internacional, que fundamentam os consensos atuais acerca

do modo como as pessoas com insuficiéncia renal crénica terminal IRCT) em tratamento de hemodialise vi-

venciam o processo de transi¢io saide-doenca e desenvolvem estratégias para gerir o processo de saude-

doenga, bem como o projeto de vida quotidiana.

Concomitantemente, procura-se identificar os aspetos que, com base nos resultados e recomendagdes dos es-

tudos ja realizados, considera-se que devem ser explorados e analisados em investigagGes futuras nesta area,

articulando as ciéncias da satide, com as ciéncias da enfermagem e as ciéncias sociais, numa perspetiva inter,

multi, pluri e transdisciplinar.

Palavras-Chave: Revisao Sistematica da Literatura, IRCT, hemodiilise.

Notas preliminares: Enquadramento do fe-
némeno em estudo

A doenca renal crénica constitui, atualmente, um
importante problema de saude publica. Em Portugal,
a prevaléncia de pessoas mantidas em terapias de
substitui¢do renal destinadas ao controlo e tratamen-
to da insuficiéncia renal crénica terminal (IRCT) au-
mentou nos ultimos anos.

A IRCT, caracterizada pela perda progressiva da
funcio renal, condiciona a pessoa a realiza¢io de
terapias de substituicio renal, na forma de didlise
peritoneal, hemodidlise ou transplante. Por ser uma
doenca progressiva e silenciosa, o seu diagnodstico na
maioria dos casos, sé é feito numa fase mais avanca-
da, requerendo de imediato terapia renal de substi-
tuicao.

A doenca em si e o tratamento desencadeiam uma
sucessdo de situagdes conflituosas, que comprome-
tem o quotidiano a pessoa, bem como, dos seus fa-
miliares, impondo-lhes adapta¢des e mudangas nos
estilos de vida. O tratamento de hemodialise implica
uma readaptacio individual, familiar e social, em que
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a pessoa necessita de partilhar esta situacio conflitu-
osa com os profissionais de sadde, a familia ou ou-
tras pessoas proximas, na procura de apoio e ajuda.

A vida em sociedade e a evolugdo gerada pelo desen-
volvimento cientifico e tecnolégico, constituem con-
di¢cbes nio sé para o aparecimento da doenca, assim
como a medicalizacio de todas as situacoes de vida
da pessoa no seu processo normal de desenvolvi-
mento, o que condiciona o seu papel de doente.

As alteracOes na vida das pessoas sdo, particularmen-
te, incomodas e continuas, uma vez que podem sen-
tir-se diferentes e excluidos por terem restri¢Ses ali-
mentares, uma ingestao hidrica reduzida e controla-
da, necessidade continua de medicamentos e por
serem submetidos a tratamento de dialise para manu-
tencdo das suas vidas.

A vivéncia de um desequilibrio no estado de satude
como a IRCT ¢ uma situagdo que confronta a pessoa
com o perigo de perder a integridade fisica e psiqui-
ca, bem como o seu lugar na familia e na sociedade.
A familia, por sua vez, também sofre um processo de
transicdo na sua organizagio e fungdes, pela necessi-
dade de adaptagio da dindmica familiar as necessida-
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des e atividades relacionadas com o tratamento da
pessoa doente. No caso especifico das familias das
pessoas com IRCT em tratamento. Pela complexida-
de da situacio, a medida que a doenga evolui, as ne-
cessidades de adaptagdo familiar tendem a aumentar.

A medida que a populagio envelhece, a prevaléncia
de doencas crénicas tem tendéncia a aumentar. Nos
proximos 20 anos, o numero de pessoas em Portu-
gal, acima dos 65 anos ¢ esperado que aumente, pelo
que é razdo para acreditar que concomitantemente
aumente a prevaléncia das doencas cronicas.

A doenga croénica é o principal motivo para a inapti-
ddo, a principal razdo pela procura de um cuidado
médico e é responsavel por grande parte dos cuida-
dos de saude “gastos” no pais.

Nio ha nenhuma cura para a doenga cénica, pelo
que o principal objetivo dos cuidados de satde reside
no controlo e gestdo dos efeitos negativos, facilitan-
do a adapta¢do e minimizando complica¢des, de
modo a atingir melhores resultados.

A IRCT ¢é mais do que uma doenga crénica. E uma
doenga crénica “Gnica”, porque a experiéncia vivida
em hemodialise ou com outra terapia e substituigdo
renal provocam mudangas unicas, relacionadas com
o diagndstico e o tratamento da doenca.

A hemodialise é uma das terapias de substituicdo
renal que prolonga a vida das pessoas com IRCT,
permitindo sobreviver a doenca. a descoberta da do-
enca e a necessidade de tratamento de didlise tém um
forte impacto no quotidiano de vida das pessoas, nas
suas expectativas e desejos, exigindo uma adaptagio
as situacGes e monitorizac¢io do cuidado de saude.

O diagnéstico da doenca e o inicio da hemodialise,
revela a passagem de um mundo conhecido para
uma nova vida com acontecimentos desconhecidos
realizados por pessoas desconhecidas.

No quotidiano de cada um, o encontro com a doen-
¢a significa a passagem do estado de sadde ao estado
de doenca. Pelas limita¢des impostas pela doenca e o
tratamento, a pessoa em hemodidlise experiencia o
papel de “doente” e a transicio de um estado social
para outro. Chick e Meleis (1986: 239) expressam
esta passagem como uma transicio de saude-doenga,
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afirmando que a transicdo ¢ uma passagem ou mo-
vimento de um estado, condi¢do ou lugar para ou-
tro”. De acordo com os autores, a transicio de sad-
de-doenca inclui transicbes como mudancas subitas
no papel, as quais resultam do movimento de um
estado de saude para o de doenca aguda, de bem-
estar para doenga crénica ou cronicidade.

A transi¢do requer que o ser humano incorpore um
novo conhecimento que permita alterar os compor-
tamentos e portanto, mudar a definicdo de si mesmo

no contexto social.

Neste sentido, face a hemodiilise, a pessoa tem ne-
cessidade de mobilizar saberes e competéncias no
sentido de desenvolver estratégias que expressam um
complexo conjunto de praticas, atitudes e compoz-
tamentos adaptados para viver com a doeng¢a e o
tratamento, numa perspetiva de gestdo do quotidiano

da vida.

O tratamento de hemodialise exige do ser humano, a
utilizacdo imediata de mecanismos ou recursos de
suporte disponiveis ou ndo, para enfrentar a situagao
no sentido da adaptagio, visando a resolugio bem-
sucedida de conflitos, desorganizagdo ou desarmo-

nia, encontrando assim uma nova maneira de set.

Sdo considerados trés perfodos para a transicdo, a
entrada, a passagem e saida, os quais variam em fun-
cio da duracio do acontecimento e tém tendéncia a
confundir-se uns nos outros. Desta forma, a transi-

¢do ¢ um periodo entre estados completamente esta-
veis (Chick e Meleis, 1986)

A IRCT como doenca crénica-degenerativa surge na
vida de uma pessoa determinando uma nova realida-
de. Essa realidade tem na sua esséncia, outras infini-
tas possibilidades de transformacdo. As possibilida-
des apresentam-se formais, reais, concretas e abstra-
tas se encontrarem condi¢des propicias determinan-
tes. Possibilidades que se apresentam no decorrer do
adoecer, transformando o individuo em diversas rea-
lidades e impossibilitando-o de se adaptar ou organi-
zar a sua vida frente a cada possibilidade de uma no-
va realidade.

Segundo Clark (2003), a gestdo e o tratamento apro-
priado da doenga crénica sdo desafios continuos para
as instituicGes de cuidados de saide, bem como para



a sociedade como um todo.

A hemodiilise é uma terapéutica de grande comple-
xidade tecnolégica com consequéncias no bem-estar
das pessoas. Estas pessoas tém de cumprir um regi-
me terapéutico rigoroso com restrigdes alimentares e
limitada ingestdo de liquidos, com alteragdes na ima-
gem corporal, diminui¢do da atividade fisica, perda
de autonomia, impossibilidade de viajar como antes,
dificuldades no emprego, altera¢Ges na dindmica fa-
miliar e até mesmo, um sentimento de solidiao asso-
ciado a0 isolamento social e um sentimento ambiguo
entre o medo de viver e morret.

As reagoes a0 complexo processo de descoberta da
doenca, sdo influenciadas pelas crencas, valores pes-
soals e contexto socio cultural.

Atualmente a saude é um conceito complexo que
engloba aspetos relacionados com as condi¢oes ade-
quadas de vida bioldgica, condi¢bes econdmicas, as
relagdes entre as pessoas através do trabalho, os as-
petos sociais e culturais.

De facto, o processo saude-doenga ultrapassa o aspe-
to biolégico e envolve todo o contexto social, politi-
co e cultural das pessoas, incluindo as suas familias.
A natureza da IRCT e a dependéncia da hemodialise,
reporta-se a um percurso de saide-doenca que con-
frontam a pessoa com restricdes impostas pelo pro-
ptio tratamento, bem como a existéncia humana de-
vido a vida quotidiana mais complexa.

Para as pessoas em hemodialise, o tratamento é uma
realidade “necessiria”. Assim, neste fenémeno, o
necessirio emerge como opressor, tornando a reali-
dade dificil e angustiante, repleta de limitagSes, mas
necessarial

Na verdade, a transi¢do ¢ um fenémeno pessoal, ndo
¢ um fenémeno estruturado. Os processos e resulta-
dos de transicio estio relacionados a defini¢oes de si
proprio e da situacdo. As defini¢des e redefini¢des
sdo feitas pela pessoa na experiéncia da transi¢do de
saude-doenca.

A existéncia humana é considerada uma maneira de
“viver a vida”, no quotidiano. Esta tem o seu préprio
ritmo e ¢ efetivada de maneira instintiva, pouco re-
fletida e inconsciente. Quando um determinado fe-
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némeno quebra a vida quotidiana, como a IRCT e a
hemodiilise, a realidade como necessidade ou casua-
lidade, ¢ vista como uma experiéncia dificil. No fun-
do, a realidade é concebida pela esséncia da capaci-
dade de transformacdo. Assim, essa realidade pode
ser algo pior que a vivéncia expetienciada e neste
caso, em que a melhor possibilidade é o tratamento.
A possibilidade de transformacio da dificil realidade
¢ a adaptagio ao tratamento.

A IRCT ¢é uma realidade angustiante e a hemodidlise
¢ o tratamento que permite transformar esta realida-
de numa realidade melhor que a doenca em si. De
facto, a hemodialise aparece na vida da pessoa, trans-
formando o seu quotidiano, o tratamento em si traz
diversas realidades reveladas por alteracoes fisicas,
sociais e até de simples prazeres, como alimentar-se
com a comida que gosta ou de beber dgua conforme
a sede o exige.

Na vida quotidiana destas pessoas, o dia seguinte
surge como uma pausa com infinitas possibilidades
que podem ou nio acontecer. Cada uma delas, quan-
do encontra as condi¢Oes necessarias a sua concreti-
zagdo, logo torna-se realidade. Assim, é possivel
compreender como ¢ que através de pequenos aspe-
tos do quotidiano, diferentes realidades aparecem,
conforme o quotidiano ¢é interrompido pela experi-
éncia individual de cada um.

Para as pessoas em hemodialise, a possibilidade de
transplante ¢ inviabilizada por varios aspetos, pelo
que a realidade do tratamento manifesta-se como
necessatia e a unica possibilidade de vida.

A pessoa, enquanto ser humano, diferencia-se das
outras espécies pela habilidade de projetar e planear
o futuro, através da capacidade de pensar. Quando a
pessoa é confrontada com limita¢des, mobiliza es-
forcos no sentido de se adaptar a nova vida.

O modo como a pessoa em hemodialise gere o seu
dia-a-dia ¢ particularmente importante para a manu-
ten¢io de um estado “normal”.

O sucesso da adaptacio a doenca e ao tratamento
com simultdnea maximiza¢io da qualidade de vida
quotidiana sdo finalidades importantes para as pesso-
as em hemodiilise.
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A gestio realizada pela prépria pessoa (autogestio),
tanto acerca de aspetos relacionados com o cuidado
de satde, como dos aspetos quotidianos da vida, ndo
s6 depende do processo de transi¢do saude-doenga,
como também afeta todo o processo de satude-
doenga. Por um lado, ha necessidade de gerir a pro-
pria sadde numa perspetiva de cuidar do préprio
(autocuidado) e por outro lado, de gerir os estilos de
vida quotidianos.

Para Clark (2003), a finalidade da gestio da doenga
cronica ¢ simultaneamente, atingir o mais elevado
nivel de funcionamento e o mais baixo nivel de sin-

tomas provocados pela gravidade da doenca.

Na verdade, a dependéncia de uma maquina produz
estados fisicos e emocionais que impedem a realiza-
¢do de grande parte das atividades de vida quotidia-
nas. Esta realidade existencial, vivenciada pelas pes-
soas em hemodidlise pode ter efeitos negativos no
processo de saude-doenga, tanto quando a transicdo
ndo ¢ saudavel, como quando a pessoa niao se adapta
a situagdo, impedindo-a de gerir eficazmente o quo-
tidiano de vida e de doenca.

Schumacher e Meleis (1994) determinaram condic¢Ges
para a existéncia de transicdo: significados (qual o

significado que as pessoas atribuem a situagdo); ex-
pectativas (quais as expectativas face a situagao); ni-
vel de conhecimento e competéncias (quais os co-
nhecimentos que a pessoa tem acerca da situacdo e
quais as competéncias que ja tem para lidar com ela);
ambiente (em que ambiente fisico mas também psi-
cossocial a pessoa esta inserida); nivel de planificagdo
(qual a planificacio que a pessoa é capaz de fazer
face a situagfio) e bem-estar fisico e emocional (qual
o nivel de bem-estar fisico e emocional conseguido
na situagao).

O modo como as pessoas em hemodialise tomam
decisGes face a doenca e ao tratamento, envolve um
compromisso destas nas atividades que protegem e
promovem a saude, na dete¢io de sinais e sintomas
da doenga, na adesdo ao regime de tratamento e na
gestao dos efeitos da doenca, das emogdes e relacoes
interpessoais.

A presente revisio da literatura pretende reunir e
sintetizar, em Portugués, os principais resultados dos
trabalhos de investigacdo disponiveis na drea, a nivel
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internacional, que fundamentam os consensos atuais
acerca do modo como as pessoas com IRCT em tra-
tamento de hemodialise vivenciam o processo de
transicio sadde-doenca e desenvolvem estratégias
para gerir o processo de saide-doenca, bem como o
projeto de vida quotidiana.

Concomitantemente, procura-se identificar os aspe-
tos que, com base nos resultados e recomendagbes
dos estudos ja realizados, considera-se que devem ser
explorados e analisados em investigagbes futuras

nesta area.

Ao conhecer 0 modo como a pessoa gere as ques-
toes do quotidiano, tanto numa perspetiva de gestdo
do processo de saude-doenga, como da vida quotidi-
ana, permite aos enfermeiros, o planeamento e im-
plementacdo de um cuidado integral e individualiza-

do.

As pessoas com esta doenga crénica progressiva e
debilitante, requerem intervencdes de enfermagem
centradas numa capacidade humana de cuidar e na
consciencializacdo de uma pratica e teoria mais hu-
manizada, cientifica, compartilhada e holistica, capaz
de responder as constantes mudancas desencadeadas
pelos acontecimentos significativos na vida que exi-
gem uma adaptagio continua para manter a integri-
dade pessoal.

1- Enquadramento metodolégico

O Fenomeno em Estudo e a Questio de Inves-
tigagao

Fendmeno: A transicio de saude-doenca e a gestio do
quotidiano das pessoas em tratamento de hemodiali-
se.

Pergunta de Investigagio. Como é que as pessoas em
tratamento de hemodialise gerem o seu quotidiano?

Questoes Secunddrias:
e De que forma é que a transi¢do de satde-

doenca influéncia a adaptagio a hemodialise
e gestdo do quotidiano?



e Quais as estratégias utilizadas para incorpora-
¢do da hemodialise na vida quotidiana?

e Como ¢ que a pessoa em hemodialise perspe-
tiva o seu processo de saude-doenca e o
projeto de vida?

Estas questdes orientam a Revisdo Sistematica da
Literatura (RSL) sem metasintese, mas com a elabo-
ra¢do de metasumario, de acordo com a tipologia
definida por Sandlowski & Barroso (2003a).

Enquanto metodologia cientifica de investiga¢do
utilizando estudos primdrios e dada a natureza do
fenémeno em estudo a que corresponde uma abor-
dagem qualitativa, de acordo com Ramalho (2005) e
Sandlowski & Barroso (2003a; 2003b), adoptou-se
por utilizar a Revisdo Sistematica da Literatura com
Metasumario, com a finalidade de clarificar e com-
preender os pressupostos conceptuais e praticos ine-
rentes ao fenémeno.

A partir da evidéncia cientifica extraida, pretende-se
a aplicagdo do conhecimento construido a nivel da
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investiga¢io, da pratica e da formag¢io em Enferma-
gem.

Para a elaboracdo da questio de investigacdo e defi-
nicdo dos Critérios de Inclusio e Exclusio dos Estu-
dos Primaérios, com efeito na constituicio da amos-
tra, foi utilizado o método PI[C]OD: Participantes (e
situacdo clinica), Intervencdo, Ouwtcomes e Desenho
(tipo de estudo). (Center of Reviews and Dissemination,
2005; Ramalho, 2005).

Critérios de Inclusio/Exclusio de Estudos Pri-
marios

Os critérios selecionados encontram-se resumidos na
tabela 1. Procedeu-se a exclusio das situacdes em
fase terminal que sdo de grande especificidade, pelo
que devem ser abordadas num estudo préprio, por-
que as complicagbes associadas a fase terminal sdo
multiplas, exigindo um tratamento complexo da do-
enga, no qual o papel de gestio do doente parece
particularmente inapropriado.

Tabela 1- Critérios de Inclusao e Exclusao de Estudos Primarios

Critérios de Selecio

Critérios de Inclusio

Critérios de Exclusio

Participantes

Pessoa (e familia) com IRCT e com experi-
éncia em modalidades de substituicio renal,
particularmente, em Hemodialise.

Enfermeiros.

Criangas e adolescentes (dos 0 aos
18 anos).

Outras modalidades de substituicao
renal isoladamente: dialise peritoneal
e transplante renal.

Intervencao

Estudo das estratégias da transicao de sadde-
doenga e do fenémeno de gestio da vida
quotidiana e do processo de saude-doenga
da pessoa em tratamento de hemodialise,
independentemente da fase de evolucio da
doenga (excepto em fase terminal), na pers-
petiva da pessoa/familia.

Estudo das estratégias da transigdo
de saide-doenca e do fenémeno de
gestdo da vida quotidiana e do pro-
cesso de saude-doenca da pessoa em
tratamento de hemodiilise, inde-
pendentemente da fase de evolugio
da doencga, na perspetiva enfermeiro.

Desenho

A evidéncia cientifica ter sido obtida através
de abordagens qualitativas de investigagao.

Estudos conduzidos com metodolo-
gia quantitativa.
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Além disto, exclui-se o0 estudo do fenémeno sob o
ponto de vista dos enfermeiros, uma vez que esse
seria um fenémeno diferente a ser estudado, pelo
que deve ser objeto de um estudo separado.

O desenho optado foi a abordagem qualitativa, uma
vez que permite responder a questio do estudo. A
inclusdo de estudos conduzidos com diferentes me-
todologias qualitativas foi baseada nas perspetivas
de Paterson et al. (2001) que consideram que neste
paradigma de investiga¢io, as diferentes metodolo-
gias de estudo ndo competem entre si, mas que se
comprometem, concorrendo pata a compreensio
do fenémeno.

Estratégia de Pesquisa

Durante dois meses, procedeu-se a sele¢io dos es-
tudos através da pesquisa em bases de dados eletr6-
nicas. Na realiza¢do da pesquisa foi utilizada a lingua
inglesa, tendo-se colocado como unica restri¢do, os
artigos com full-text.

Os termos de busca utilizados foram (bemodialysis*
ot hemodialysis patient ot renal patient) and (disease man-
agement* ot daily living® activities) and (health transition™
ot transition or strategies) and not (quantitative studies).
Sempre que algumas bases de dados consultadas
nio admitiam uma expressdo tio extensa, foram
utilizadas combina¢des dos diversos termos que
compunham a expressio, utilizando uma légica de
refinamento da pesquisa, do mais geral para o mais
especifico, mas mantendo a preocupacio de respei-
tar os critérios anteriormente mencionados.

A pesquisa electronica foi realizada em varias bases
de dados: EBSCO (CINAHIL, Medicl atina, Psychology
and Bebavioral Sciences Collection, Academic Search Com-
plete, Business Source Complete, Fuente Académica, Li-
brary, Information Science & Technology Abstracts, EJS
E-Journals, British Nursing Index, Nursing & Allied
Health Collection Expansed, Health Technology Assess-
ments, Cochrane Central Registers of Controlled Trials,
Cochrane Database of Systematic Reviews , Database of
Albstracts of Reviews of Effects, Cochrane Methodology Reg-
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ister) (535); Biblioteca do Conhecimento On-Line
(80); ProQuest (Nursing & Allied Health Source,
ProQuest Health and Medical Complete) (498); SAGE
Journals (0) e SciELO (0).

Foi também realizada pesquisa a partir das referén-
cias bibliograficas de estudos publicados, tendo-se
acedido a 2 documentos.

Foi também efetuada pesquisa manual (por titulo)
relativamente a dissertacées de mestrado e douto-
ramento nas seguintes bibliotecas: Instituto de Ci-
éncias Biomédicas Abel Salazar (3), Escolas Superi-
ores de Enfermagem Calouste Gulbenkian de Lis-
boa (0), Maria Fernanda Resende (1) e Sao Jodo de
Deus (0), que posteriormente foram eliminados por
nao corresponder aos critérios de inclusio.

No sentido de identificar artigos de revisdo sistema-
tica da literatura sobre a temdtica em estudo, foram
encontrados 5 resultados na EBSCO que foram
excluidos por nido preencherem os critérios de in-

clusio.

O processo de revisio e andlise foi efetuado por um
unico revisor, a autora.

Formagao da Amostra

A amostra potencial constituida por 1113 artigos foi
submetida a avaliacio tendo em conta os critérios
de inclusio/exclusio, através da leitura do titulo, da
avaliacdo do resumo e por ultimo, do texto integral,
submetida a uma sele¢do, em primeiro lugar elimi-
nando artigos repetidos e posteriormente, aplican-
do-se os critérios de exclusio.

Foram considerados relevantes e validos, todos os
estudos, que preencham os critérios de inclusdo e
que ndo apresentam lacunas de informacio relevan-
te ou pareceram evidenciar erros metodolégicos que
comprometam a confianca nos resultados (Paterson
et al., 2001). A maioria dos autotes consultados (Jo-
nes, 2004; Polit & Hungler, 1989; Popay, Rogers &
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Williams, 1998; Streuber & Carpenter, 2002), refe-
rem a extrema dificuldade em se conseguir definir

com precisdo os critérios determinantes de uma boa

pesquisa qualitativa, constatando-se a existéncia de

autores que defendem a utilizagio das “tradicionais”

critérios usualmente utilizados em investiga¢do qua-

litativa (fidedignidade, validade, objetividade e gene-
ralidade), até ndo poderem existirem critérios privi-

legiados para julgar a qualidade e validade dos resul-

tados deste tipo de investigacdo. Deste processo,

resultou uma amostra bibliografica de 10 estudos

resumidos na tabela n.° 2.

Tabela 2- Estudos Constituintes da Amostra Bibliografica

n.° 3 Dezembro 2017

Mapes, D. L., 2001
(Estados Unidos) —
Health Care Man-
agement Strategies
of Long-Term
Dialysis Survivors

gestdo de doenca e sintomas
do tratamento de didlise em
sobreviventes a longo prazo
(em didlise ha mais de 15
anos).

Identificar caracteristicas
comuns, atitudes, convic-
¢Ges e comportamentos
relacionados com a gestio
da doenga e do tratamento.

em dialise ha mais de 15
anos, com idades entre
os 38 e 0s 63 anos, recru-
tados pela técnica de bola
de neve.

(N=18)

Contexto de vida pesso-
al.

Estudo.s Primd- Objetivos Participantes/ Intervengio Método/Anilise
rios Contexto
Curtin, R. B; Explorar o processo de 10 homens e 8 mulheres Vivéncia da experiéncia e | Abordagem fenomenoldgica.

gestdo da IRCT e trata-
mento de didlise nos
sobreviventes de diélise a
longo prazo.

Entrevistas semi-estruturadas,

dando a possibilidade de os

participantes contarem a “his-

téria” das suas vidas” com

IRCT, como comegou e como
> ¢

era na atualidade.

Anilise de dados segundo
McCracken, 1988 ¢ McGrath,
1999.

Lindqvist, R. et al.,
2000 (Suécia) —
Precived Conse-
quences of Being a
Renal Failure.

Descrever a percegao das
consequéncias de ser um
doente com doente com

IRCT.

Pessoas em varias moda-
lidades de terapia renal
de substituigio: 26 em
dialise peritoneal (28-82
anos; 15 mulheres, 11
homens), 30 em hemo-
didlise (29-86 anos;10
mulheres, 11 homens) e
20 com transplante renal
(29-75 anos; 10 mulhe-
res, 20 homens), com
pelo menos 3 meses de
tratamento.

(N=86)

Contexto hospitalar: 3
hospitais centrais.

Vivéncia da experiéncia
multidimensional da
IRCT e das consequén-
cias em varios aspetos da
vida quotidiana.

Abordagem fenomeno-
logica.

Entrevistas focalizadas na
questdo: “Qual é a sua opinido
das consequéncias que a doen-
¢a e do tratamento tém na sua
vida?

Analise de contetdo, de acor-
do com Polit e Hungler (1987).

Polaschek, N.,
2003 (Nova
Zelandia) — Living
on Dialysis: Con-
cerns of Clients in
a Renal Setting.

Conbhecer as preocupagdes
de um grupo de homens
com IRCT na manutengio
da prépria terapia de hemo-
dialise.

6 homens de 20 a 60
anos de idade, com
diversas situagdes pesso-
ais (empregados, desem-
pregados, reformados,
casados, solteiros ou
separados) considerados
de ter estabelecido com
sucesso o auto-cuidado
em dialise.

(N=6)

Contexto pessoal (domi-
cilio).

A vivéncia da pessoa
com IRCT em hemodii-
lise como reagio as
perspetiva profissional
dominante.

Abordagem fenomenolégica
hermencutica (Benner).

Entrevistas semi-estruturadas.

Anilise de contetdo contextu-
alizada numa posicio critica
baseada em conceitos de Mi-
chel Foucault.
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Tabela 2- Estudos Constituintes da Amostra Bibliografica (continuagio 1)

Estudos Prima-
rios

Objetivos

Participantes/
Contexto

Intervengio

Método/Analise

Constatini et al.,
2008 (Canada) —
The Self- Manage-
ment Experience
of People with
Mild to Moderate
Chronic Kidney
Disease.

Explorar as percegoes de
saude, doenga renal, gestio
da doenca e apoios necessa-
rios para a auto-gestao

6 homens e 8 mulheres
de 19 a 69 anos de idade
com ligeira a moderada
doenca renal crénica
(estadiol-3) casados ou
em uniio de facto, com
doengca renal hd 6,3 anos
(média de 1 a 18 anos).
(N=14).

Este sub-grupo foi esco-
lhido, como a amostra
significativa de um estu-
do qualitativo, longitudi-
nal e extenso a 60 parti-
cipantes, a que foi apli-
cado um questiondrio.

Contexto hospitalar:
clinicas de nefrologia.

Exploragio das variaveis
psicossociais e dos com-
portamentos de saude
em pessoas com ligeira a
moderada doenca renal
cronica.

Abordagem qualitativa.
Entrevistas semi-estruturadas.

Anilise de conteudo, segundo
Speziale e Carpentere (2003).

Molzahn, A. E.,
2008 (Canada) —
Learning from
Stories of People
with Chronic Kid-
ney Disease.

Explorar as experiéncias de
limitagdo relacionada com a
Doenga Renal cronica e ao

seu tratamento.

62 homens e 38 mulhe-
res, com uma média de
idade entre 21 e 88 anos,
que abrangem varias
modalidades de trata-
mento, com experiéncias
longas em tratamentos,
que forneceram uma
histéria para o livro
“Heroes: 100 Stoties of
Living With Kidney
Failure” (N=100).

Contexto Social.

Exploragio dos aspectos
relativos as limita¢oes da
doenga, da saide e do
quotidiano de vida.

Abordagem qualitativa filos6fi-
ca.

Narrativa-inquérito: narrativas
das historias de vida.

Anilise de dados segundo a
perspetiva construtivista de

Clandinin (2006).

Hagren, B. et al,,
2005 (Suécia) —
Maintenance hae-
modialysis: pa-
tient’s experiences
of their life situa-
tion.

Examinar como os doentes
em hemodiilise experienci-
am a sua situagio de vida.

15 mulheres e 16 ho-

mens com idades entre
0s 29 e 86 anos em tra-
tamento de hemodialise
ha pelo menos 3 meses.

(N=41)

Contexto hospitalar: 3
hospitais.

Vivéncia do impacto do
tratamento No espago ¢
tempo da vida quotidiana
e a experiéncia do cuida-

do.

Abordagem fenomenolégica.

Entrevistas semi-estruturadas
em privado antes da sessio de
hemodiilise, focalizadas a
partir da seguinte pergunta:
Quando ¢ que gostavam de ser
entrevistados sobre a relagdo
do tempo da sua sessio de
hemodiilise na sua vida?

Anilise de dados segundo a
analise de conteddo de Polit e
Hungler (2004) e Bowling
(2002).

Martin-Macdonald,
K.; Biernoff, D.,
2002 (Australia) —
Initiation into a
Lialysi-Dependent
Life: An Examina-
tion Of Rites of
Passage.

Explorar a aplicagdo con-
ceptual e empirica de um
“modelo de ritos de passa-
gem” no cuidado de saide
quotidiano das pessoas
dependentes de didlise.

5 Homens e 5 mulheres
entre os 22 e 68 anos de
idade, que no momento,
iniciaram tratamento de
dialise peritoneal ou
hemodiilise entre 8
meses a 3 anos, recruta-
dos pela técnica de bola
de neve.

(N=10)

Contexto pessoal: domi-
cilio.

Contexto hospitalar:
unidades de doentes
renais.

Exploragio do significa-
do da passagem do esta-
do de nio didlise, para o
estado de dependéncia
de didlise.

Abordagem qualitativa, incor-
porando narrativas das histd-
rias da experiéncia vivenciada,
de acordo com Bruner (1986).
Uso do estudo de caso coletivo
e metodologia narrativa, com
foco em cada caso individual
para examinar as semelhangas
e diferencas dos multiplos
€asos.

Entrevistas em profundidade
em 3 tempos, a cada partici-
pante com 1 a 3 semanas entre
cada, focalizadas na questio:
Como ¢ que aquela experiéncia
foi para eles?

Analise de dados com utiliza-
¢do do processo de Emden’s

(1998).
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Tabela 2- Estudos Constituintes da Amostra Bibliografica (continuagio 2)

Estudos Prima-
rios

Objetivos

Participantes/
Contexto

Intervengio

Método/Analise

Landreneu, K. J.;
Ward-Smith, P.,
2007 (Estados
Unidos) — Percep-
tions of Adult
Patients on Hemo-
dialysis Concerning
Choice Among
Renal Replacement
Therapies.

Explorar a perce¢io das
pessoas em hemodialise
relativamente a escolha
entre os 3 tratamentos de
substitui¢do renal: trans-
plantagio, hemodialise e
dialise peritoneal.

Pessoas com o diagnésti-
co de IRCT, com mais
de 18 anos, em hemodia-
lise h4 mais de uma
semana de 2 unidades de

dialise. (N=12)

Contexto hospitalar: 2
unidades de dialise.

Vivéncia das pessoas em
hemodiilise face as mo-
dalidades de substitui¢io
renal.

Abordagem fenomenolégica, a
partir de um estudo piloto para
determinar a viabilidade e
efetividade das estratégias ¢
métodos de pesquisa, entrevis-
ta e analise de dados, com
delimita¢io do estudo aos
doentes em hemodialise;
obervagio direta para imersao
na cultura da dependéncia de
dialise.

Entrevista focalizada a partir
da questio: o que é que enten-
de pela sua escolha em relagio
aos tratamentos de substitui¢io
renal.

Os entrevistados foram enco-
rajados a expressar o maior
nimero de aspetos.

Analise de dados com utiliza-
¢io do método fenomenoldgi-
co, preconizado por Colaizzi’s

(1978).

AL-Arabi, S., 2006
(Estados Unidos) —
Quality of Life:
Subjective Descrip-
tions of Challenges
to Patients with
End Stage Renal
Disease.

Descrever como ¢ que as
pessoas com IRCT em
hemodialise experienciam e
gerem a qualidade da vida
quotidiana.

Pessoas com mais de 18
anos, em tratamento de
hemodiilise 3 ou mais
vezes por semana duran-
te 0 ano passado e que
ainda estio a receber
tratamentos. (N=80)

Contexto hospitalar:
clinica de hemodiilise.

Compreensio da perce-
¢io da qualidade de vida
quotidiana de uma pes-
soa com IRCT em he-
modiélise.

Abordagem qualitativa com
utiliza¢do do método de inqué-
rito naturalista de Lincoln e

Guba (1995).

Entrevistas semi-estruturadas,
oferecendo aos participantes a
possibilidade de partilhar as
suas perspetivas da qualidade
vida e como vivem o quotidia-
no.

Analise de dados com a utiliza-
¢io da técnica de comparagoes
constantes.

Kaba, E. et al.,
2007 (Grécia) —
Problems experi-
enced by haemodi-
alysis patients in
Greece.

Explorar como ¢ que a
experiéncia vivida das pes-
soas em hemodiilise ha
longo tempo e as percegdes
acerca dos seus problemas.
Descrever o impacto da
hemodialise na vida quotidi-
ana.

Pessoas com uma média
de 62 anos de idade, com
IRCT em hemodialise ha
cerca de 5.7 anos, com
uma idade média de 62
anos. (N=23)

Contexto hospitalar: 2
hospitais.

Experiéncia da doenga
renal e impacto do tra-
tamento de hemodialise.

Abordagem qualitativa baseada
na Grounded Theory.

Entrevistas em privado foca-
das nos problemas, sentimen-
to, pensamentos, atitudes e
modos de gestio das atividades
de vida quotidiana.

Anilise de dados segundo
Glaser e Strauss (1967).
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2- Analise, Sintese e Interpretagao dos Re-
sultados

Através da leitura e releitura sistematica e profunda
de cada um dos artigos, procurou-se identificar, ana-
lisar e interpretar o desenho e os achados essenciais
de cada estudo, sabendo-se, no entanto, que através
da aplicacdo da escala proposta por Sandelowski e
Barroso (2003b: 908), a maior parte dos estudos nido
se encontra de acordo com o nivel de abstra¢io ana-
litica e de transformacdo interpretativa dos dados,
entre os niveis 3 e 4 (“levantamento tematico” e
“descti¢io conceptual/temética”), nio atingindo o
nivel mais alto de interpretacio/transformacio e
conceptualizacdo. Por este motivo, com base na
proposta apresentada por Oliveira (2006), optou-se
pela realizagido de um metasumario.

Com base na metodologia proposta por Sandelows-
ki & Barroso (2003a), procedeu-se a extracdo e abs-
tracdo dos achados presentes nos estudos primarios.

Curtin, R. B.; Mapes, D. L., 2001 (Estados Unidos)
— Health Care Management Strategies of Long-Term Dialy-

sis Survivors

Foram identificadas 6 estratégias de autoges-
tao:

1. A ideia de gestao:

A estratégia de autogestio envolve a monito-
riza¢do, manipulacio e gestio deliberada de
auto-apresentacdo. Os doentes forneceram
informagoes acerca das interagbes com pro-
fissionais de saide, numa tentativa de melho-
rar as oportunidades para otimizar o cuidado
recebido.

Os participantes descrevem tentando projetar
ativamente, caracteristicas que eles pensaram
que eram muito valorizadas ou apreciadas pe-
los profissionais. A razdo deles residia na
crenga de que este esfor¢o reduziria a proba-
bilidade dos profissionais reterem aspetos do
cuidado ou tratamento, assim como, ser me-
nos suave na colocacio das agulhas, e/ou ser

120

lento na resposta a pedidos simples ou situa-
¢Oes de emergéncia.

2. Gestao e descricao do sintoma especifico:

Num ou noutro contexto, todos os doentes
descreveram sentimentos que precisam de ser
melhorados, como o proéprio fisico avisa as
adverténcias do préprio corpo e sinais de que
algo pode ndo estar bem. Quando os doentes
determinaram que alguma coisa nio estava
bem, descreveram a situagdo empregando um
tipo de triagem dos proprios sintomas, antes
de decidirem se informariam os profissionais
ou se geriam a situacdo. Embora as circuns-
tancias sejam variadas, vém de uma compre-
ensio da necessidade de auto-consciéncia e
descricio do sintoma especifico que infor-
mam e gerem, baseado na experiéncia pessoal
de muitos anos d doenca.

3. Vigilancia do erro no cuidado:

Outra maneira de gerir os profissionais de sa-
ude, reside na vigilancia do erro no cuidado
prestado. Os participantes descrevem um
grau relativamente impressionante da atengdo
ao cuidado prestado.

Na realidade, mais de um doente constatou
que seria muito mais agraddvel entregar o seu
cuidado s6 a profissionais que assegurassem
o melhor que pode ser feiro.

A vigilancia do erro no cuidado pode repre-
sentar o modo mais apropriado para os doen-
tes em dialise terem a garantia de que aquelas
atividades e intervencées sio executadas de
forma correta e segura.

4. Proposta de tratamento pelo doente:

Os doentes consideram necessario dar suges-
tdes acerca dos tratamentos, procedimentos
ou intervengdes dos profissionais, embora es-
te seja um aspeto muito delicado. Os trata-
mentos sugeridos ativamente, as interven-
¢oes, os medicamentos ou outra alternativa,
aproximam os doentes do seu préprio cuida-

do.
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Estes dados enfatizam a importancia da co- Lindqvist, R. et al., 2000 (Suécia) — Precived Conse-

munica¢do para negociar os tratamentos e a quences of Being a Renal Failure.

utilizagio da estratégia de dar propostas enfa-
tiza a participagdo ativa e efetiva no processo
de decisoes acerca do proprio cuidado.

3. Advogado de si mesmo e confronto com o sistema

atio:

As estratégias de autogestio foram além da
monitoriza¢io da defesa do préprio. Todos
os doentes consideraram necessario defender
ativamente o ponto de vista deles, confron-
tando ou recusando determinadas atividades,
tratamentos ou intervencSes, ou sendo perti-
nentes para que os tratamentos sejam feitos
do modo que consideram correto.

Segundo os participantes, o proprio sistema
de cuidados de saude ¢é um desafio para a
mudanca de habilidades e participagdo no se
cuidado e na efetividade do tratamento.

Os doentes tentam gerir a defesa do préprio
na interagdo com os profissionais, asseguran-
do o melhor cuidado. Por outro lado, de-
monstram uma vontade de confrontar os
profissionais quando entendem que é neces-

sario.

Os auto-gestores com sucesso, sao motivados
a agir positivamente pelos seus préprios inte-
resses, na tomada de decisbes, na negocia¢io
com os profissionais e na manuten¢io do
proprio cuidado e tratamento.

6. Adocio independente do tratamento/ nso de tera-
pias alternativas:

A adogio independente de tratamentos ou te-
rapias alternativas é outra estratégia de auto-
gestdo, realizada sem autorizacdo ou prescri-
¢do médica. Quando sio incapazes de obter
os tratamentos que na perspetiva deles, sdo
necessarios para a sua saude, mais de metade
dos doentes ndo adere aos tratamentos pres-
critos ou vai procurar satisfagdo fora do sis-
tema de saude.
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Foi identificado o tema principal Desejos pe-
la Independéncia e “Normalidade” com 4 ca-
tegorias e 11 sub-categorias.

1. Desejo da normalidade: contém 3 sub-categorias
relacionadas com assercies sobre o desejo de ter nma
vida como as outras pessoas sem IRCT.

As assercoes dos doentes com IRCT ilustram
aspetos que podem refletir o facto de alguns
considerarem que tém a possibilidade de ser
melhores do que os outros que ndo vém me-
lhorias.

a. Viver como de costume:

As assercoes desta sub-categoria significam
tentativas ¢ um desejo de viver como uma
pessoa fora do tratamento.

b. Manter as aparéncias:

Esta sub-categoria bipolar inclui asser¢oes
sobre a manuten¢do das aparéncias: pensar,
crer ou a¢les como expectativas sociais, bem
como trevelar os reais sentimentos a0 mundo.
O significado de fazer o papel do “doente
ideal”, mostra uma figura alegre de si mesmo
com o mundo, mesmo quando o doente se
sente como uma “maca podre”.

¢. Comparagio social:

Esta sub-categoria inclui asser¢es sobre a
comparag¢io do préprio com aqueles que tém
tido um tratamento com sucesso, bem como,
com aqueles que tém um tratamento com
menos sucesso. Para se alegrarem, as pessoas
fazem comparagées com aqueles que tém
melhores resultados (incluindo desejo e ex-
pectativas) ou com aqueles de tém piores re-
sultados (“pensar que pode ser piot”).

2. Desejo de gerir a pripria vida:

Esta categoria principal contém 3 sub-
categorias. O tema comum nestas sub-



categorias reside na idependéncia pessoal na
gestao da vida quotidiana.

a. Desejos/ Sonbos realizados:

Esta sub-categoria inclui asser¢des sobre o
desejo que tem de vir a ser sempre o melhor,
os sentimentos mistos associados com uma
retransplantac¢io, asser¢des sobre sonhos rea-
lizados e sonhos sempre desejados que torna-
ram-se realidade.

Também inclui asser¢des sobre o proprio
ponto de vista como uma pessoa saudavel.

As asser¢oes sobre o desejo sdo expressadas
por doentes em didlise peritoneal e hemodia-
lise, mas as assercoes sobre sonhos realizados
sdo expressas apenas pelos transplantados
com sucesso. Existem também assercOes so-
bre retransplantacio que revelam um desejo
crescente por uma vida normal. Contudo, al-
gumas pessoas também receiam o transplante
porque conhecem o que tém de percorrer e o
que pode acontecer.

A gestio do desejo é importante para os do-
entes em didlise, abrindo novas possibilidades
para lidar com a doengca crénica. O desejo de
que novas possibilidades serdo abertas, é uma
forma de apoiar a vida quotidiana. O desejo
também ¢ importante para os doentes trans-
plantados viverem a vida depois do trans-
plante.

b. Liberdade/ falta de liberdade:

Esta sub-categoria significa o sentimento pela
existéncia controlada. Os doentes procuram
realizar qualquer plano e sempre tém de pas-
sar pelo relégio. Um sentimento de prisio da
propria vida e pensam que ndo é necessario
avangar com planos que sio opostos.

Asser¢bes de prisio sdo expressas apenas pe-
los doentes transplantados, mas a falta de li-
berdade também foi considerada pelos doen-
tes em didlise. Viver uma vida restrita, uma
vida com falta de liberdade, foi descrita como
um sofrimento e uma perda do préprio.
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Quando hi o risco de a doenca adoecer a vi-
da das pessoas, o tratamento e desconforto
causam isolamento social. O isolamento soci-
al é um potencial risco entre os doentes em
didlise, considerando que um transplante com
sucesso dd a oportunidade para uma vida so-
cialmente plena.

¢. Controlo/ falta de controlo:

Esta sub-categoria reparte-se com os senti-
mentos de ter ou ndo ter controlo na propria
vida. As diferencas com a sub-categoria ante-
tior sio que a “liberdade/falta de liberdade”
inclui asser¢bes refletindo um todo, senti-
mento de “existéncia” de uma vida restrita,
tendo em conta asser¢Oes paralelas sobre as-
petos mais limitados da vida.

As asserc¢oes desta sub-categoria relacionam-
se com a importancia de ter controlo na sua
vida sempre que possivel.

Contudo, os doentes em didlise, as vezes ex-
perienciam uma de perda da liberdade e uma
perda de controlo nas suas vidas, mas dese-
jam e aguardam por um perfodo em que pos-
sam sentir que tém controlo e a experiéncia a
liberdade outra vez. Em contraste, os doentes
transplatados expressam sentimentos de li-
berdade e controlo das suas vidas e realizacio
dos seus sonhos.

3. Privagao de uma vida normal.

Esta categoria principal contém 2 sub-
categorias. O termo “priva¢do” deriva do fac-
to de que as sub-categorias contém asser¢oes
sobre coisas que uma pessoa teve de abdicar
na sua vida e que é dependente dos outros.

a. Perdas:

Esta sub-categoria inclui asser¢bes sobre coi-
sas que a pessoa teve de abdicar na sua vida.

A maioria das perdas é expressas pelos doen-
tes em dialise. Existem apenas 3 asser¢des de
doentes transplantados. Uma ¢ sobre o di-
vorcio durante o perfodo de espera e duas



significam a perda das condi¢bes de um tra-
balho e viver “amados”. As perdas expressa-
das pelos doentes em didlise sdo fisicas (pro-
blemas 6sseos), psicologicos (ndo poder fazer
0 que quiser) e sociais (ndo poder satisfazer o
que 0s amigos querem).

Os doentes em hemodialise sdo privados de
alguns aspetos de uma vida boa: a satude, vita-
lidade e sentimentos de prazer.

b. Dependéncia dos outros:

Esta sub-categoria significa as asser¢Ges so-
bre um sentimento de que os outros tomam
as decisdes em vez do proprio e que muitas
pessoas ndo compreendem esta situagio.

A diferenca entre as assercoes das sub-
categorias “perda de liberdade” e “dependén-
cia dos outros” é um dos achados.

As assercoes de dependéncia revelam um
sentimento que uma pessoa tem face aos ou-
tros, que decidem por ela, tendo em conta
que as asser¢oes de perda de controlo dio én-
fase a prépria pessoa.

Os doentes com IRCT sdo privados de uma
“vida normal” em vérios aspetos e tém um
sentimento de que o préprio estd nas mios
dos outros.

4. Preocupagies:

Esta categoria principal inclui 3 sub-
categorias e chama-se “preocupacdes” por-
que as sub-categorias contém asser¢des sobre
os problemas, sentimentos e inquietagdes.

a. Problemas fisicos:

Esta sub-categoria inclui problemas fisicos
que podem ocorrer uma grande quantidade
de problemas.

b. Revoltado contra si mesmo:

Esta sub-categoria significa o sentimento de
que a pessoa ndo volta a ser a mesma, mas
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outra pessoa, uma pessoa revoltada. Os doen-
tes em didlise peritoneal revelaram um senti-
mento de que o seu estdbmago ¢ grande e feio.
Os doentes em hemodialise revelaram difi-
culdades associadas a fistula e problemas que
receiam e que pode levar a aparéncia de estar
fisicamente abusado. Os doentes transplanta-
dos tém inquietagdes acerca das mudangas na

sua aparéncia.
¢. Terem preocupagoes:

Esta sub-categoria inclui questdes sobre a
existéncia: porqué eu? porqué ele/ela? e nio
eu, o que é que eu fiz para merecer isto?

Os doentes com IRCT tém preocupagdes so-
bre questdes existenciais a partir do propdsito
da vida, o destino e um sentimento de incer-
teza sobre o que é que pode acontecer no fu-

turo.

Polaschek, N., 2003 (Nova Zelandia) — Living on
Dialysis: Concerns of Clients in a Renal Setting.

Foram caracterizadas 4 preocupagdes pers-
pectivadas pelas pessoas em dialise, com base
na sua experiéncia individual de doenga e te-
rapia:

1. Gestao do sintoma - sofrimento pela continnidade
dos sintomas da IRCT e didlise:

As pessoas sofrem para uma subida ou desci-
da do grau de sofrimento de sintomas provo-
cados pelos efeitos que a IRCT e o tratamen-
to de substituicdo renal que ndo foram elimi-
nados totalmente, bem como o préprio tra-
tamento de dialise.

Perdas totais da energia foram os sintomas
mais significativos para a maioria dos partici-
pantes.

E comum, referitem-se a outros sintomas es-
pecificos, particularmente a insénia, prurido e
ciibras durante a noite. Hipotensio e mal-
estar inespecifico durante o tratamento, des-



pista a adesdo assidua a terapéutica prescrita.
A maioria dos participantes indicou varia¢Ges
no bem-estar da relacio com o ciclo de diali-
se, provavelmente provocado pelos niveis t6-
xicos e liquidos no seu corpo.

Geralmente hda uma tendéncia para exagerar
os sintomas ambiguos. A maior parte dos
homens tém consciéncia de certos sintomas
associados com eventos especificos, em pat-
ticular, procedimentos renais como a angio-
plastia para limpar a acesso vascular.

De acordo com o discurso dominante, a dia-
lise é uma terapia eficaz que geralmente re-
move os sintomas da IRCT.

Contudo, a experiéncia dos participantes su-
gere que haja o despiste dos sintomas persis-
tentes da terapia de substitui¢do renal, que
ocorrem em consequéncia da prépria terapia.

Para os proprios doentes reais, os sintomas
sdo um problema significativo nas suas vidas.

2. Estilos de vida limitados - limitages que resultam
da negociagdo da didlise nos seus estilos de vida:

Porque consideram que tiveram uma adapta-
¢do com sucesso a vida em dialise, os partici-
pantes tém dificuldade de falar em termos do
ponto de vista dominante dos profissionais,
sobre a terapia de substitui¢do renal feita com
sucesso para continuarem uma vida relativa-

mente normal.

Contudo, os comentarios revelam tudo o que
procuram para interpretar as exigéncias dos
horarios semanais do regime de didlise, exi-
gindo um processo de adaptagio, caracteriza-
do como uma “negociagio”, que resulta em
algumas limita¢Ges nos estilos de vida.

De acordo com o discurso dominante, a dia-
lise e particularmente, o autocuidado, podem
geralmente habituais para as atividades das
pessoas e permitir um estilo de vida razoa-
velmente normal. Contudo, a experiéncia re-
velada no estudo, é que inicialmente tendem
para enfatizar a continuidade de um horario
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semanal normal, revelando a negociagdo para
melhorar esta integracio e as limitages po-
dem ser aceites.

3. Incerteza progressiva - viver em didlise progressi-
vamente em incertega:

Apesar dos participantes terem sido sociali-
zados com a ideologia do otimismo profis-
sional em relagdo a eficicia da terapia de
substitui¢do renal, eles comecaram a ter difi-
culdades associadas ao longo tempo de diali-
se. Apesar de ndo terem negociado o regime
de tratamento introduzido no modo de gerir
os seus estilos de vida, revelara, que foram
descobrindo gradualmente, a medida que o
tempo foi passando pela vida em dialise e a
uma incerteza inerente.

De acordo com o discurso dominante, a te-
rapia de substituicdo renal comegou a ser
uma parte normal da vida, quando os doentes
ficaram habituados de que é para longo tem-
po. Contudo, a experiéncia dos participantes,
revela uma negociacdo com sucesso da dialise
nas suas vidas, sugere que comegam gradual-
mente a realizar o percurso de uma vida em
dialise.

Eles lidam com isto, esperando que o regime
de tratamento nao tenha de ser aceite como
permanente, porque no futuro serdo capazes
de deixar a dialise.

4. Dependéncia aumentada - relagies alteradas entre
antonomia e dependéncia inerente ao quotidiano da
didlise:

O autocuidado em dialise aumenta a sensa¢io
d independéncia e ajuda a melhor gerir o esti-
lo de vida normal. Contudo, para os mestres
dos procedimentos de dialise, a “natureza se-
cundiria” tende a ser obscura em relacio a
outros aspetos das suas vidas. Estes aspetos
menos Obvios, manifestam-se numa alteracio
das interagSes entre autonomia e indepen-
déncia nas vidas, que aparece gradualmente.

De acordo com o discurso dominante, viver
em dialise envolve uma vida quase normal e



gestdo do tratamento aumentando a autono-
mia. A experiéncia dos participantes, apesar
de um reconhecimento que o desempenho
do autocuidado em dialise afirma a sua sensa-
¢io de independéncia, manifestada em rela-
¢Oes alteradas entre autonomia e dependéncia
em virios aspetos das suas vidas. Os doentes
s6 podem aumentar a autonomia através de
adaptacio a tecnologia disciplinar, que neces-
sarlamente envolve uma compreensio con-

traditéria da dependéncia.
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ram descri¢oes da descoberta da permanéncia
da doenca renal.

Que a doenca renal é uma doenca de vida-
longa, foi uma descoberta inteiramente sepa-
rada da descoberta da prépria doenga. Alguns
participantes ficaram angustiados com ques-
toes acerca de como é que os medicamentos
prescritos podem “curar’” a doenga crénica.

Alguns participantes afirmam que na segunda
ou terceira consulta médica, nio foram in-
formados que a sua doenga renal era crénica.
Geralmente, 3 a 6 meses é que ouviram o di-

Constatini et al., 2008 (Canada) — The Self- Manage-
ment Experience of People with Mild to Moderate Chronic
Kidney Disease.

agnostico inicial. Alguns participantes consi-
deram uma “explorac¢io” de informagio so-
bre a natureza persistente da doenca e uma

Foi delineado o tema central “Renegociacido
da Vida com Doenca Renal Crénica™:

Este processo interativo inclui um processo
em que as pessoas tém conhecimento da sua
doenca renal e respetivas implicagbes (A
Descoberta da Doenga Renal) ¢ o desenvol-
vimento de estratégias para integrar a doenca
e tratamento nas suas vidas (Aprendizagem
para Viver com Doenga Croénica).

O ponto central deste processo é a necessi-
dade de informacio especifica acerca da do-
enga.

1. Descoberta da Doen¢a Renal: a procura das evi-
déncias e compreensio de que a doenga cronica é para
sempre.

O interativo, processo de negociagdo come-
¢ou com a descricio da “Descoberta da Do-
enca Renal” como inicio consciente da doen-

ca.

Para alguns, este processo envolve a “procura
de evidéncias” para ajudar a confirmar o di-
agnaostico.

“A doenga crénica é para sempre” é uma
dimensio importante que come¢a com a
compreensio de que a doenga crénica é uma
doenca persistente. Os participantes revela-
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reflexdo pode ser preferida para ouvir mais
cedo.

Nenhum dos participantes usou a palavra
“crénica” para descrever a sua doenga. Ou-
tros termos, incluindo “longa-vida” e “para
sempre” foram descricbes para a doenga re-
nal.

Os participantes identificam que a doenga
cronica é uma doenca a “longo-prazo”, sendo
importante as experiéncias de autogestio para
motivar o envolvimento ativo no seu cuidado

e na gestdo da sua doenga.

2. Aprendizagem para Viver com Doenga Crinica:
gestdo da doenga e cuidar do priprio.

Depois do angustiante processo de descober-
ta, os participantes aprendem a viver com a
doenga, assimilam nova informagdo, compre-
endem que a sua doenga renal é permanente e
incorporam esta nova informacdo nas suas
rotinas quotidianas. Isto é acompanhado pelo
desenvolvimento de estratégias de gestao da
doenga que em algum tempo tornam-se mais
vigilantes com um olhar no cuidado ao pré-
prio na sua saude.

As atividades de autogestdo descritas pelos
participantes inicialmente envolvidos na re-
negocia¢do das suas vidas em redor de de-
nominag¢des e prescricio de medicacdo. Ape-



sar dos participantes serem assintomaticos,
tém uma prescricio de medicacdo para trata-
mento da doenga renal e suas consequéncias.

Outros participantes descrevem que esperam
em ser o “lider” ou o “condutor” na gestio
das suas vidas. Em contraste, alguns preferem
receber mais orientacio dos clinicos em rela-
¢io ao tratamento. Ainda, quando é que sdo
tomadas as decisGes de autogestdo do quoti-
diano, como a ingestdo dos medicamentos ou
monitoriza¢io da doenca sio discutidas e ex-
pressam a necessidade de ser ativamente en-
volvido no préprio cuidado.

Para alguns, a auséncia as opgOes de trata-
mento e orientagio para incorporar as reco-
mendacdes nos seus estilos de vida sido os
maiores obsticulos da experiéncia de autoge-
stao.

De acordo com os participantes, comegar a
envolver-se no préprio cuidado implica avali-
acdo das opg¢des ou estratégias que podem
usar para gerir o seu tratamento. Sempre que
possivel, os participantes gostam de conhecer
diferentes aproximacOes para gerir a doenca e
que podem aumentar a saide, assim como,
diversos estilos de vida que apresentam mu-
dancas unicas tomadas pelo tratamento re-
comendado e que dificultam o avanco.

Na verdade, a auséncia de sintomas influencia
a perspetiva dos participantes na toma das
medicagbes prescritas.

Uma maior orientagdo pode ajudar as pessoas
a aceitar a doenca e importincia do desenvol-
vimento das recomendac¢des do tratamento.

Os participantes indicam, que em adigdo a
gestao da doenga, também aumentam as ati-
vidades de bem-estar para gerir a saude e cui-
dar do préprio. As atividades sio variadas,
desde o exercicio regular para estar saudavel,
e alguns incluem deixar de fumar ou reducio
do consumo de alcool.

Em geral, as estratégias para estilos de vida
saudaveis sdo distintas das atividades especi-
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ficas para gerir a doenga renal crénica.

Molzahn, A. E., 2008 (Canadd) — Learning from Stories
of People with Chronic Kidney Disease.

As histérias descrevem diversos aspetos rela-
tivos as limitagGes da experiéncia do quotidi-
ano com terapia de didlise ou transplante:

1.V 4ver/ Nao viver:

As pessoas com IRCT entendem a doenga e
o tratamento num contexto da prépria mor-
talidade. As histérias individuais sdo sempre
uma consciencializacdo de que o tratamento ¢
a linha limite entre viver e nao viver. Os par-
ticipantes descrevem a tensio do processo de
viver ou nio viver, focalizando-se no proces-

so de morte.

Ter consciéncia da morte é um tema difundi-
do e frequentemente associado a uma alianga
dificil entre o tratamento e o reconhecimento
de que a didlise ajuda consideravelmente e
que salva a vida.

Para alguns, esta realidade aparece associada
com a perspetiva didria de que “aprender a
viver um dia de cada vez”, para outros a diali-
se comeca como uma “parte da vida, que nio
corre em mim”.

Como ¢ que as pessoas gerem a experiéncia
de doenca também ¢é amplamente variado
com alguns que comegam a aceitar o facto
(“eu s6 aceito a didlise e ndo me preocupo
com ela”). Outros tém uma perspetiva atra-
vés da comparacio das suas experiéncias com
as dos outros.

O transplante renal é ocasionalmente intensi-
ficado por questdes de morte, viver e nio vi-

vet.
2. (In)Dependéncia:

O sentimento de ficar dependente é uma ex-
periéncia limite representada pelo paradigma



do termo (in) dependéncia.

Apesar de as pessoas em didlise conhecerem
a relacdo com o tratamento e a maquina, vari-
am sobre essa dependéncia que restringe a
sua liberdade ou ndo. Para alguns, a depen-
déncia significa que nio poderio aventurar-se
a partir da unidade de dialise.

Algumas pessoas descrevem a liberdade ofe-
recida pelo transplante, enquanto ainda esta
dependente de medicagdo imunossupressora
para o resto da vida.

As pessoas também falam das in) dependén-
cias emocionais que enfrentam. O desejo pela
(in) dependéncia auto-suficiente e psicoldgica
¢ evidente nas narrativas dos mais jovens.

As narrativas validam o inicio do controlo na
sua vida ainda que, quem enfrenta esta situa-
¢do além do seu controlo, sentiu alivio ao
tomar esta atitude.

A escolha para aceitar a didlise, a realidade
nao foi uma escolha e isto reflete a experién-
cia limite entre dependéncia e independéncia.

3. Restricoes/ Liberdade:

A hemodiilise e a didlise peritoneal implica
compromisso no tempo e limitagdes nas die-
tas e atividades.

As restricoes mencionadas mais frequente-
mente estdo relacionadas com viajar e vida
quotidiana, incluindo o trabalho. A restrita
qualidade do tratamento é experienciada co-
mo invasivo e como uma afronta a integrida-
de das suas vidas.

As percegoes e respostas de doenca e trata-
mento sdo extensivamente variadas, o impac-
to das historias de vidas mais amplas que a
pessoa vive, assim como a experiéncia unica
de viver com a doenca. Se a hemodiilise e
didlise peritoneal (num baixo grau) sio consi-
deradas restritivas, a transplantacio ¢é vista
como um bilhete para a liberdade.
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4. Normal/ Nao normal

As pessoas falam sobre as tentativas de gerir
uma vida normal, com angustia das mudangas
que ndo normais. Para alguns, normal esta re-
lacionado com as atividades de vida quotidia-
na.

Através da transplantagdo, algumas pessoas
véem uma oportunidade que permite a mu-
danca para ser “normal”.

O bem-estar fisico comega depois da trans-
plantagdo, comegando a sentir-se “normal”.

5. Pior Situagio/ Melhor Sitnagao:

Muitas histérias ilustram como é que a vida
muda com a doenga renal e o tratamento, pa-
ra pior ou para melhor e por vezes, para am-

bos.

As pessoas falam predominantemente sobre
o modo como a doen¢a e o tratamento deixa-
os em piores condi¢cdes, impossibilitando-os
de viajar, aumentando as dificuldades em tra-
balhar, com restricbes dietéticas, fadiga e
preocupagoes financeiras.

Poucas pessoas referem que ficaram melhor.

Alguns, desenvolveram relacGes fechadas
com os membros da familia e outros apren-
deram novas habilidades para conseguir uma
adaptagio.

6. Sozinbo/ Acompanhado:

Um forte tema do apoio dos membros da
familia e profissionais de saude foi encontra-
do nas histérias. Durante algum tempo, as
pessoas também expressam um sentimento
de solidao. Por vezes, o medo e nio esperar
pelo pedido de desculpas, evoca um movi-
mento para gerir uma frente de batalha.

Uma narrativa fala da sua experiéncia como
uma crianga sentindo que a doenca foi punida
por Deus.



Algumas pessoas expressam perspetivas filo-
séficas sobre as complexidades do sentimen-
to de ficar sozinho.

Hagren, B. et al., 2005 (Suécia) — Maintenance haemo-
dialysis: patient’s experiences of their life situation.

Foram identificados 3 temas significativos,
que incluem sub-temas:

1. Nado encontrar espago para viver:

Este tema contextualiza o sentimento dos
doentes de que a doenca afeta as suas habili-
dades para viver uma vida plena, tomando

decisdes tanto em relagdo ao tempo, como a
habilidade fisica.

Nio encontrar espago para viver significa,
que os doentes sentem-se fechados e sentem
que a doenca impede-os de fazer as atividades
de uma vida normal. Sdo descritos 2 sub-
temas neste tema.

a. Luta num cuidado que consome tempo:

Este subtema esta relacionado com o modo
dos doentes expressarem como a doenca afe-
ta as decisoes de gestdo da dialise, consumin-
do tanto das suas vidas (fazer o tratamento de
hemodiilise de 3 a 5 horas);

b. Sentimento que a vida ¢ restrita:

os doentes expressam como a doenga é can-
sativa e como o tratamento de hemodiilise
afasta e limita da participacdo na sociedade. A
doenga e o tratamento impSem restricGes na
sexualidade, no casamento, no psicossocial,
nos aspetos financeiros, no trabalho e nas fé-
rias.

2. Sentimentos evocados na situagao de cuidados:

Este tema estd relacionado com os sentimen-
tos e experiéncias dos doentes em situacdo de
didlise e nos encontros com os prestadores de
cuidados. Siao encontrados 2 sub-temas:
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a. Sensagio de distancia emocional:

Este sub-tema esta relacionado com o modo
como os doentes experienciam a relagdio com
os prestadores de cuidados (sensacdo de dis-
tancia emocional e ansiedade por um contac-
to distinto com o profissional).

Os doentes experienciam uma perda de co-
municacio com os médicos e uma ansiedade
para uma perce¢ao clara da situagio de sadde.
Alguns doentes referem que a intervengao
dos enfermeiros é um ato intermédio, entre
eles e o médico. O sentimento que os enfer-
meiros ndo compreendem ou nio respeitam a
sua situacdo de vida, também pode ser ex-
presso na sensacido de distancia emocional.

b. Sentimento de vulnerabilidade:

A vulnerabilidade pode ser experienciada,
tanto como vulnerabilidade, como uma con-
sequéncia da doenga e um resultado de ficar
dependente dos prestadores de cuidados.

3. Tentativa de gestao da vida restrita:

“Nio ter tempo para viver” e “sentimentos
evocados na situacio de cuidados” sio uma
tentativa de gestdo da ida restrita. O tema esta
relacionado como os doentes gerem as suas
vidas, enquanto uma manuten¢do da hemo-
didlise. Para gerir a qualidade de vida, sdao de-
senvolvidas diferentes tentativas, assim como
negacio e tentativa de adaptacgdo a situagio.

Martin-Macdonald, K.; Biernoff, D., 2002 (Austra-
lia) — Initiation into a Lialysi-Dependent Life: An Exani-
nation Of Rites of Passage.

Foram identificadas 3 fases dos ritos de pas-
sagem:

1. Separagio (da ndo didlise para o estado de depen-
déncia de didlise):

Esta etapa atravessa a fronteira da saude e
doenga, como ¢ culturalmente entendido que



pessoas bem ndo precisam de intervencoes
médicas. O rito da separacdo remove a pes-
soa antiga etapa de nio-didlise antes da in-
corpora¢do na nova etapa da dependéncia da
didlise. Os que precisam de didlise ndo acei-
tam que ¢ necessario, intensificando ao longo
do limiar até a separacio do mundo. Nesta
progressao, alguns amigos separam-se por
medo.

Os participantes comentam o apoio da identi-
ficagdo na separacdo desta etapa, através de
distanciamento, passando ao longo de um li-
miar e uma perda da prévia etapa.

2. Limitacio (inicio do tratamento de didlise):

A fase limite é entre as etapas e ¢ o tempo
decorrido entre o inicio do tratamento de dia-
lise e comecgar a prender e experimentar os ti-
tos que preparam par a nova etapa. Esta é ca-
racterizada por uma gestdo fisica, social e
uma separa¢do emocional. As pessoas sdo
removidas das suas casas, hospitalizados para
fazer uma fistula ou colocar um cateter no
corpo. Durante este tempo, ha um periodo
intensivo de ensino pelos enfermeiros ou ou-
tros profissionais de cuidados de saude, sobre
o cuidado com o local do acesso, a prevencio
de infecbes, a fisiologia e fisiopatologia, como
¢ o trabalho de diilise e recursos.

A resposta emocional é “realmente assusta-
dora” e “ainda veio como um choque de que
é mesmo real”.

A sensagdo do sagrado foi experienciada de
diferentes formas. Fé testada, assisténcia de
um infcio que é “superior”, mudando o sa-
grado para perguntar “porqué eu”, mergu-
lhando na tecnologia e na capacidade do cort-
po e testemunha do poder de um inicio que é
“superior”.

A evidéncia do paradoxo da vida (com diali-
se) e morte (sem didlise), uma sensacio do
sagrado, removido da sociedade atual para
uma posicdo marginal e uma “limpeza” cor-
poral quando se comega a dialise.
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3. Reincorporagio (o percurso da didlise como uma
forma de tratamento):

A reincorporagdo permite reentrada da pes-
soa na sociedade numa nova perspectiva, de-
pendente de didlise. A emergéncia por dife-
rentes parceiros interativos, papéis e respon-
sabilidades através do tratamento de didlise ja
ndo identificam a pessoa como unica.

As pessoas dependentes de didlise marcam a
identidade que tem sido caracterizada como
“estigmatizada”. Viver com estigma provoca
experiéncias unicas.

O estigma provoca marcas visiveis e nao sig-
nifica “marcas de desgraca” como o signifi-
cado contemporaneo poderia implicar. As
pessoas tém sido soltadas de uma posic¢do so-
cial prévia de no didlise e movidas para uma
nova dependéncia de didlise com marcas na
identidade.

Para alguns, a aceitacdo desta experiéncia e
cada conhecimento ¢ valorizado pela dialise.

A unido com os outros na comunidade ocot-
re através da sensacdo de unidade e empatia
em encontrar uma situacao idéntica em cada
um dos outros. Histérias sobre esta experién-
cia sdo partilhadas e trocadas. O aconselha-
mento no dado, tomado, rejeitado, aceitado e
testado de um para o outro é como partilham
o estatuto social da dependéncia de didlise.
Os rituais de didlise transformam as pessoas e
sociedades subjetivistas e é uma reorganiza-
¢do do mundo social caracterizado por estes
rituais.

Landreneu, K. J.; Ward-Smith, P., 2007 (Estados
Unidos) — Perceptions of Adult Patients on Hemodialysis
Concerning Chozce Among Renal Replacement Therapies.

Foram identificados 2 temas:

1.Conbecimento:

O conhecimento é identificado em 263 asset-



¢Oes significativas. Cada participante mencio-
na o conhecimento, focando as terapias de
substituicdo renal 10 a 36 vezes. Um exemplo
de conhecimento foi descrito como “a he-
modialise limpa o meu corpo”.

Os participantes tém conhecimento acerca de
pelo menos duas das trés terapias de substi-
tuicao renal.

O conhecimento em relacdo ao tratamento
de substituicao renal foi obtido de uma varie-
dade de fontes. A mais importante fonte
mencionada foi a informacdo trecebida dos
profissionais de sadde, especificamente o
médico.

Os enfermeiros de didlise também sao men-
cionados como uma fonte.

O conhecimento adicional é obtido do traba-
lho social e de outros com doenca renal. Fi-
nalmente, o conhecimento é obtido dos
membros da familia e “pessoas da rua”. O
conhecimento adquirido a partir dos doentes
nem sempre ¢ exato. Muito do conhecimento
procurado revelou-se desatualizado e pouco
exato com a informacdo médica acerca dos
tratamentos de substituicio renal.

O dltimo recurso da categoria do conheci-
mento referido pelos participantes é o tempo
que demora a escolha do tratamento de subs-
tituicio renal. Cada participante afirma que
adquiriu conhecimento em relagido a escolha
do tratamento, ainda que este conhecimento
tem aspetos poucos consistentes da trajetoria
da doenca. Algum conhecimento é obtido
quando o tratamento de hemodialise ¢ inicia-

do.
2. Escolha:

A escolha é mencionada entre 2 a 12 vezes
por cada participante. A escolha é diretamen-
te descrita por cada participante e a palavra
“escolha” ¢é muitas vezes utilizada. Quando
utilizam a palavra “escolha”, os participantes
descrevem o processo de decisio do trata-
mento entre varias alternativas selecionadas.
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Em rela¢do a escolha, existem 63 asser¢oes
significativas.

Quando fazem a escolha, as questdes éticas
devem ser consideradas.

Diversas fontes indicam que os doentes em
hemodialise ndo dio o conhecimento neces-
sario para uma escolha informada do trata-
mento. Também foram constatados proble-
mas com o calendario apresentado do trata-
mento.

Diversos participantes afirmam que foram in-
formados pelo nefrologista que devem come-
¢ar o primeiro tratamento de didlise, mesmo
pensando ainda na doenga renal crénica por
até um ano ou mais, antes de se transformar
na fase final.

Deve-se notar que estes participantes sao tra-
tados por outros médicos antes de comegar a
didlise com o atual médico.

Estes participantes também sabiam sobre
transplantagdo depois de comecarem a dialise
e falaram com o “médico da didlise” sobre a
transplantagdo. Este pode ser um factor de
diferentes opinides ou filosofias médicas rela-
tivas 4 promocio de diferentes tipos de tra-
tamento de substituicio renal.

A escolha ¢é feita quando o processo de deci-
sdo pela terapia de substituicdo renal é com-
preendido.

Al-Arabi, S., 2006 (Estados Unidos) — Quality of Life:
Subjective Descriptions of Challenges to Patients with End
Stage Renal Disease.

Foram identificadas 3 categorias conceptuais
acerca da qualidade de vida na vida quotidia-
na, com respetivos sub-temas

1.Vida restrita:

Esta categoria emerge de um colapso dos te-
mas que asseguram as descricdes dos partici-



pantes para significativas perdas experiencia-
das no decurso do viver muitos anos com
IRCT e dialise.

As perdas incluem: liberdade, escolhas, apa-
réncia fisica, rotinas e oportunidade de tomar
decisGes, todas atribuidas para as ordens e
consequéncias da IRCT.

Esta categoria inclui sub-temas que revelam
as descri¢cbes do que eles falharam, perderam
ou ja ndo podiam fazer.

a. Amarrado para baixo (maquina, cronograma,
fadiga);

b. Deixado de fora (relagdes, decisdes e esco-
lhas, culto),

¢. Sem fazer (comer e beber, ir a casa de banho,
viajar);

Apesar das adversidades e restricdes impostas
pela IRCT e tratamento de dialise, os partici-
pantes também revelaram um forte impulso
para viver cada dia e ver um futuro.

2. Continuar vivo:

Esta categoria revela as estratégias utilizadas
para lidar com a doenga e gerir as inconveni-
éncias associadas a vida restrita, impostas
através de mudancas nos estilos de vida e tra-
tamentos prescritos.

“Continuar vivo” ¢ induzido a partir dos mé-
todos e estratégias utilizados por este grupo
de estudo para continuar até a cura ou até ser
encontrado um rim.

Os sub-temas revelam as descricbes para
procurar amor, aceitagio do seu drama e a
exploragio da fé.

Para alguns participantes, continuar vivo sig-
nifica que vem para ter a sua doenga através
do conhecimento e compreensio que adqui-
riram por viver dom IRCT e dialise, assim
como o apoio e amor que recebem da familia
€ amigos.
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Esta categoria inclui sub-temas sobre o amor
recebido, aspetos importantes da experiéncia
vivida para adaptagdo e gestdo da doenga e
tratamento € como a ora¢io torna-se impot-
tante e da forca para continuar a viver.

a. Amor dos ontros (familia, amigos, estar com
os filhos),

b. Aceitar como parte da vida (fazer por manter-
se vivo, habituar-se, nio ficar triste por muito
tempo),

¢. Confiar em Dens (oragido, falar com outros,
viver cada dia).

Esta categoria produz mais informagdes das
experiéncias que revelam fontes de motivacdo
usadas para conseguir viver cada dia, encon-
trando a qualidade de vida e o apoio desejado
pata curat.

3. Sentir-se bemr

Esta categoria revela o verdadeiro significado
da qualidade de vida. Emerge dos significa-
dos utilizados para descrever como e quando
tiveram conhecimento e o que é considerado
para ter qualidade de vida e ser feliz na vida
com IRCT.

Os sub-temas revelam o conhecimento que
promovem uma sensagdo de satisfagdo e co-
mo acreditam na responsabilidade de cada
um para promover e gerir as atitudes e moti-
vacoes, de modo a alcancar satisfacio e feli-
cidade nas suas vidas.

a. Satisfacio pessoal (sobreviver, apoio da fami-
lia),

b. Ser feliz (felicidade, dar e receber amor).

O sub-tema “ser feliz” diz respeito a0 modo
de aproveitar a vida, ao amor-préprio, ele-
mentos chave para sobreviverem com quali-

dade de vida.
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Kaba, E. et al., 2007 (Grécia) — Problems experienced by
haemodialysis patients in Greece.

blemas que podem aparecer e que perspeti-
vam uma morte prematura.

Foram identificadas 5 categorias principais
acerca dos problemas vivenciados em hemo-
dialise.

1.Problemas provecados pelos sintomas:

Para os doentes com IRCT ¢ vulgar experi-
enciarem fadiga antes da hemodialise. Contu-
do, eles geralmente estio dispostos a suportar
esses “fardos”, incluindo, dor, falta de ener-
gia, insénia e problemas cardfacos.

Os doentes comunicam limitacSes na vitali-
dade, funcio fisica e papéis fisicos limitados.
Esta saude fisica sofrida, limita a habilidade
para participar nas atividades da vida quotidi-
ana normal.

A atividade fisica limitada é o aspeto mais in-
comodativo, levando a um decréscimo da vi-
da social, incerteza do futuro fadiga e ciibras.

2. Limitacio na vida:

A limitacdo na comida e na ingestdo de liqui-
dos sdo os aspetos mais revelados. A adapta-
¢io a dieta é um pré-requisito para uma boa
manuten¢ido e gestio da didlise. A limitada
ingestdo de liquidos e comida afeta os estilos
de vida habituais para a maioria dos doentes.

As restricoes sdo demonstrativas da permea-
bilidade em todas as areas da vida, especifi-
camente, a performance fisica, o emprego e
financas. A necessidade de gerir a dieta con-
duz a um desconforto fisico e limitacdo soci-
al.

3. Incerteza:

Os doentes expressam incerteza afirmando
uma instabilidade na sadde com uma debili-
dade progressiva e frequentes interrup¢oes
nos episédios de doenca aguda. Embora os
doentes considerem que o tratamento vai
bem até um certo ponto, eles expressam al-
guma inquieta¢io acerca dos potenciais pro-
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4. Dependéncia:

A dependéncia de uma vida sustentada na
tecnologia e um regime médico rigoroso
constituem uma vida que é controlada pelos
prestados de cuidados. O sofrimento dos do-
entes pode ser descrito pelo tempo despendi-
do para receber hemodialise, uma situagdo
for a do seu controlo, mas que eles tém de
fazer.

Para estes doentes, a maquina de didlise fun-
ciona com um papel central. Domina o espa-
GO, encurta o tempo € serve como uma me-
moéria constante de como ¢ que a pessoa so-
fre com IRCT e vivendo num tempo “em-
prestado”.

A madquina e o corpo, na unidade, tém uma
interligacdo na situacdo de vida. Este “corpo-
maquina” comeg¢a uma linha fina mecanica,
de que depende a existéncia fisica dos doen-
tes.

Os doentes descrevem a unidade como um
lugar familiar, um lugar de salvacio onde a
atividade de salvacio da vida se realiza. Eles
mencionam como ¢é importante sentirem-se
bem-vindos pela equipa, assim como, come-
garem o tratamento com alguns dos mais ex-
perientes.

Alguns doentes, descrevem a habilidades dos
enfermeiros para satisfazer as suas necessida-
des com uma pessoa unica, contribuindo para
o alivio do sofrimento.

Os doentes também expressam uma luta para
serem vistos como uma existéncia humana
com uma identidade, uma pessoa mostrando
uma necessidade para os cuidadores compre-
enderem a vida com a doenca tenal crénica
com a capacidade para lidar com a relacdo
com os doentes.



5. Mudangas na personalidade:

Muitos doentes expressam respostas emocio-
nais negativas ou alteradas pela didlise. Estas
emogoes sio uma resposta as restri¢ées e li-
mitacOes impostas pela IRCT e dialise. Elas
incluem raiva, negacdo e depressio. Algumas
assercOes indicam que eles poderiam ter pen-
sado no suicidio ou terem tido depressio.

Algumas das outras rea¢Ges sio de ressenti-
mento com o “fardo” continuo imposta pela
didlise. Contudo, alguns doentes parecem
mais descansados e prontos a desfrutar todos
os aspetos da vida. Os doentes acreditam que
¢ um aspeto para otimismo, apesar de terem
IRCT e a oportunidade para que uma vida
prevalece.

Para alguns doentes, a experiéncia de uma sa-
ude ma contribui positivamente para o seu
desenvolvimento pessoal ou comportamento
de sadde. A vida valorizada promove uma de-
terminacdo face ao futuro. Apesar de as pes-
soas em hemodidlise serem suscetiveis a mui-
tos aspetos psicologicos, muitos destes sdo
potencialmente geridos e as pessoas ficam in-
centivadas e conseguem controla-los.

Os doentes promovem habilidades utilizadas
e destinadas em valores alterados e priorida-
des com a real mudanca, para minimizar os
aspetos adversos dos acontecimentos desgas-
tantes e ajudar na adaptagdo. Apesar de ser
breve, eles procuram fazer o melhor na vida.

2.1- Transformagdao dos Dados e Produgio de
Achados Finais

Os achados dos estudos primarios fora posterior-
mente objeto de selecio, interpretacio, transforma-
¢do, conceptualizagio e sintese, de acordo com a
metodologia proposta por Sandelowski & Barroso

(2003a).

Na tentativa de captar o contetdo e significados dos
estudos primarios, as X asser¢oes ou unidades tema-
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ticas foram tematizadas em X assercoes de trans-
formacdo e sintetizadas em X grupos ou sec-
¢bes/achados a que corresponde a sintese final. Os
achados desta revisdo sistematica sdo expressos pe-
las expressOes de sintese e transformacio (secgoes).
Este processo encontra-se na tabela em anexo.

Sdo os seguintes achados desta revisdo sistemdtica
expressos pelas expressoes de sintese e transforma-
¢ao:

* A transi¢do de nio dialise a vida dependente da
didlise é uma experiéncia angustiante marcada
por uma trajetéria do conhecido para o desco-
nhecido, descrita por 3 fases: separacio, limita-
¢do e incorporagao.

A pessoa em hemodialise vivéncia uma mudan-
¢a inesperada na sua vida, impondo um trata-
mento doloroso com limita¢Ges e um pensar na
morte em que encontra a evidéncia de que o
tratamento salva a vida.

Esta mudanca inesperada imposta pela desco-
berta da doenga provoca sentimentos de perda,
incerteza e preocupagoes em relagdo a existén-
cia humana, o futuro, a vida e a morte.

* A pessoa em hemodidlise ¢ sujeita a uma suces-
sdo de situacGes que comprometem a vida pes-
soal, as condigdes fisicas e psicologicas com re-
percussoes pessoais, familiares e sociais.

A dependéncia de uma maquina impede a reali-
zagdo de grande parte das atividades de vida
quotidiana. Esta realidade existencial é uma
ameaca 2 integridade da vida, manifestada por
um sentimento de existéncia controlada e vida
dependente, pelo que a pessoa fica mais vulne-
ravel, perde autonomia, liberdade e controlo.

O desejo da independéncia refere-se ao desejo

de viver uma vida normal.

* DPara fazer face a dependéncia e limitacGes im-
postas, a pessoa tem necessidade de desenvol-
ver esforcos para vigiar e participar ativamente
no préprio cuidado através do desenvolvimento
de estratégias para viver a propria vida.
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Esta independéncia das pessoas para gerir o
cuidado e a vida quotidiana é realizada com
através de uma negocia¢io entre o proptio e 0s
profissionais e/ou entre os proprios e 0s aspe-
tos da vida quotidiana.

*  Gerir e controlar o cuidado e a vida consiste na
consciencializacdo das limita¢cGes impostas e uti-
lizacdo das competéncias para desenvolver es-
tratégias de otimiza¢io do cuidado e de adapta-
¢do a aos estilos de vida alterados.

O inicio de uma vida dependente de didlise, marca-
da por um mundo anteriormente conhecido para
uma condicdo e estado, de que a vida nunca mais
serda a mesma, ¢ uma experiéncia angustiante, em
que a pessoa atravessa uma fronteira para o desco-
nhecido, com praticas rotineiras desconhecidas e
conduzidas por profissionais de saude, também des-
conhecidos. (McDonald e Biernoff, 2002)

E muito provavel que as pessoas com IRCT tenham
que submeter-se a hemodidlise durante o resto das
suas vidas. Grande parte dos estudos realizados des-
crevem como a hemodialise compromete as condi-
¢Oes fisicas da pessoa, a sua vida pessoal, social e
familiar. (Lindqvist et al., 2000; Polascheck, 2003;
Constatini et al., 2008; Molzhan, 2008; Hagren,
2005; Al-Arabi, 2006; Kaba et al., 2007)

A pessoa em hemodiilise é confrontada com uma
mudanca inesperada na sua vida, impondo limita-
¢Ges, um tratamento doloroso e um pensat na mot-
te, mas por outro lado, convive com a possibilidade
de um transplante renal e uma expectativa de me-
lhor qualidade de vida. Estas expectativas sio mui-
tas vezes manifestadas por diversos desejos, como
verifica-se no estudo de Lindqvist et al. (2000). Os
autores identificaram um conjunto de temas para
“desejos pela independéncia e normalidade” que
compreendem “desejo da normalidade”, “desejo de
gerir a propria vida”, “privacio de uma vida nor-
mal” e “preocupagbes”. Os sub-temas foram dividi-
dos em 11 sub-categorias. Por exemplo, “preocupa-
¢Oes” inclui “problemas fisicos”, “desagrado relati-
vamente ao proprio” e “terem preocupagoes’.

Esta lista de categorias e sub-categorias é reforcada
pelos resultados de outros estudos, como “depen-
déncia dos outros” e “falta de liberdade”, identifica-
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das por Polaschek (2003) e Molzhan (2008), Al-
Arabi (2000) e Kaba (2007).

Para superar a dependéncia revelada nas categorias
“ndo encontrar espago para viver’ e “sentimentos
evocados na situacdo de cuidados”, Hagren et al.
(2005) identificou a “tentativa de gestio de uma
vida restrita” referindo-se a0 modo como as pessoas
em hemodialise gerem as suas vidas. Diferentes ten-
tativas de gerir a qualidade de vida sio referidas, tais
como a negacio e a tentativa de resolucio. A tenta-

<

tiva de lidar com “sentimentos de vulnerabilidade”
de uma condi¢io de dependéncia dos profissionais
de saide, para um homem de 52 anos de idade, foi a
oportunidade de iniciar a hemodialise, num proce-

dimento feito pelo préprio.

Em diversos estudos, o modo de viver a doenca
pela propria pessoa, é caracterizado por uma gestio
feita pelo préprio (autogestio). (Curtin e Mapes,
2001; Lindqvist et al., 2000; Hagren et al., 2005)

No estudo qualitativo, exploratério e descritivo de
Curtin e Mapes (2001), as autoras descrevem um
numero de aspetos da experiéncia destas pessoas em
relagdo a condi¢ao imposta pela doenca e ao relaci-
onamento com os profissionais de saude. As 6 es-
tratégias identificadas podem ser compreendidas
como uma reflexdo da complexa e ambigua experi-
éncia da pessoa em dialise ha mais de 15 anos e co-
mo uma resposta para o “siléncio estruturado” pela
doenca.

Para controlar o préprio cuidado é necessario um
conhecimento da situacio desconhecida, de modo a
desenvolver atitudes e comportamentos de sadde.
Através da interacio com os profissionais, sio
transmitidas informac¢Ses que permitam construir
um conhecimento para a tomada de decisGes relati-
vamente ao proprio cuidado.

Este modo de gerir a doenca e o tratamento ¢ carac-
terizado por um processo de adogdo de comporta-
mentos particularmente relevantes para lidar e con-
trolar a vida, sempre que possivel.

Lindqvist et al. (2000) consideraram a categoria
principal “desejo de gerir a prépria vida”, contendo
3 sub-categorias: sonhos desejados/realizados e li-
berdade/falta de liberdade; controlo/falta de con-



trolo. O significado comum destas sub-categorias
reside na independéncia das pessoas para gerir o
quotidiano da vida.

De modo idéntico, Curtin e Mapes (2001) definiram
a autogestdo como os “esforcos positivos dos doen-
tes para vigiar e participar no proprio cuidado de
saude, de modo a otimizar a satde, prevenir com-
plicagdes, controlar sintomas, optar pelos recursos
de saude e minimizar a evolu¢io da doenca nos seus
estilos de vida preferidos”.

Lindqvist (2000) também constatou, na “ideia de
gestao” e nos sintomas experienciados, de modo a
reduzir as intervenc¢Ses da equipa, garantindo assim
uma resposta pronta quando solicitada, “descri¢do
do sintoma especifico”. Em relagdo a alteragio pro-
vocada pela dialise, foi especificamente caracterizada
como “independente” dos profissionais de saude.
Curtin e Mapes (2001) constataram uma estreita
relacio entre o autocuidado e o “controlo” do cui-
dado, que ¢ reforcada pela dependéncia provocada
pela rotina da unidade de dilise e pelos limites da
autogestdo. Estes “sobreviventes” (pessoas em diali-
se ha mais de 15 anos) reportam uma vida em diali-
se com sucesso, através da utilizacdo de estratégias
para gerir a doenga e a relagio com os profissionais
de saide que contactam.

As crencas influenciam muitas vezes, a efetivacio da
gestio da IRCT, tratamento, sintomas, cuidados e
sobrevivéncia. Curtin e Mapes (2001) constataram
que para receber os melhores cuidados, o enfoque
principal é na gestdo da relagdo com os profissionais
de saude e na informacio recebida e conhecimento
construido.

Por vezes, as pessoas alteram o regime prescrito,
para satisfazer algumas necessidades fisicas, psicolo-
gicas e sociais. No grupo de sobreviventes a longo
prazo (em hemodialise ha mais de 15 anos), os tra-
tamentos foram alterados para satisfazer as necessi-
dades de sadde, se ndo foram capazes de satisfazer
com os profissionais de saude. A alteracio do regi-
me prescrito e dos tratamentos ndo prescritos ¢ jus-
tificado pelas pessoas pelo que ouvem do préprio
corpo, uma importante ferramenta para avaliar as
respostas do corpo ao tratamento.

A altera¢do ao tratamento prescrito requer conhe-
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cimento, competéncia e decisdo. Conhecimento
(Curtin e Mapes, 2001; Landreneu et at., 2007), sen-
tir desejos (Lindqvist at al., 2000), apoio social (Al-
Arabi, 2000), aprendizagem (Constatini et al., 2008)
e esforcos de gestdo da vida restrita (Hagren et al.,
2005) sao caracterfsticas pessoais ou antecedentes
importantes para gerir com sucesso o proprio cui-

dado.

Ao mesmo tempo que se verifica que é necessario
um grau de participacdo da pessoa na doenga croni-
ca, também constata-se que o envolvimento ativo
contribui para resultados de saude melhores. (Lorig,
Sobel et al, 1999)

Em alguns estudos, a adaptagdo a doenga e trata-
mento, bem como o modo de viver o quotidiano ¢é
traduzida por adesdo. Adesio ¢é frequentemente uti-
lizada na literatura, muitas vezes sem defini¢do e as
vezes ndo ¢ muito diferente da adaptagio e gestdo.
As defini¢oes de adesdo e adaptagdo sio muitas ve-
zes pouco concordantes e foram avaliadas de muitas
maneiras, limitando a interpretacio e comparacoes
entre os estudos.

Os modos de viver das pessoas em hemodidlise in-
cluem comportamentos, praticas, decisGes e estraté-
glas relativamente ao processo saude-doenca e a
vida, que refletem as suas expectativas, crengas, va-
lores, preocupacdes e desejos inerente ao préprio
regime terapéutico, exigindo um grande papel de
adaptagio as alteragdes.

Em sintese, foram referidos quatro elementos chave
do fenémeno de gestio do quotidiano em de he-
modialise:

* a transicdo saude-doenca marca uma trajetoria
do conhecido para o desconhecido;

* o sentimento de dependéncia e o desejo por
uma vida “normal” da pessoa em hemodialise;

*  a participagdo da pessoa no préprio processo de
saude-doenca e na gestio do quotidiano;

* a utiliza¢io do conhecimento para aprender a
viver com a doenga e o tratamento.
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3- Discussio

Existem muitos estudos sobre o bem-estar ¢ a qua-
lidade de vida das pessoas com IRCT em hemodiali-
se, mas porém, é aparentemente escassa a literatura
que permite compreender a trajetéria de vida desde
a descoberta da doenca crénica até ao modo de vi-
ver e gerir o quotidiano.

Muitos estudos sdo pesquisas quantitativas que ana-
lisam o impacto da doenga renal crénica na qualida-
de de vida das pessoas, a adaptacgdo, os factores de-
sencadeadores de s#ress e os mecanismos de cgping
utilizados.

Alguns estudos especificos demonstram diferencas
na qualidade de vida entre as diferentes modalidades
de substituicio renal. Existe também, uma literatura
extensa sobre o problema de ndo adesdo ao trata-
mento, relativamente as diferentes perspetivas da
doenga renal e tratamento, em contraste com o pon-
to de vista dos profissionais de saude.

Enquanto alguns estudos medem a qualidade de
vida, adaptacio, factores de stress e mecanismos de
coping, produzem informacio valida sobre as caracte-
risticas das pessoas em didlise e acerca da distinta
qualidade na experiéncia de vida das pessoas em
tratamento renal de substituico.

Os estudos incluidos nesta revisio da literatura sio
um pequeno, mas crescente numero de estudos de
enfermagem que usam metodologia qualitativa para
procurar compreender o quotidiano das pessoas em
hemodialise. Segundo Polaschek (2003), os estudos
qualitativos permitem uma compreensio do impac-
to de ficar com a vida dependente de uma maquina,
com restricoes dietéticas e hidricas, bem como o
consideravel gasto de tempo no tratamento.

A pessoa em tratamento de hemodidlise é sujeita a
uma sucessio de situagbes que comprometem a sua
vida, ndo sé aspetos fisicos e psicolégicos, com re-
percussoes pessoais, familiares e sociais. A condi¢do
cronica e o tratamento em hemodialise sdo fontes
de angustia que representam reag¢des a partir do
contexto social, das crengas e valores pessoais.

A dependéncia e as limitagdes provocadas pela do-
enga ¢ pelo tratamento sao a chave para aproximar a
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maioria dos estudos.

A vida destas pessoas é um acontecimento amplo e
complexo, com aspetos subjacentes as diferentes
experiéncias, contemplando as esferas do bem-estar
fisico, psiquico, social e espiritual. Assim sendo, o
estudo da transicio de saude-doenca, do processo
de satde-doenca e do projeto de vida quotidiana das
pessoas em hemodidlise, constitui uma abordagem
multidimensional.

Hangtren et al. (2005), verificaram que as pessoas em
hemodialise indiretamente expressam uma luta exis-
tencial, o que indica que a invasio do tempo e espa-
co, sdo dimensdes relevantes existentes na transicio
e no processo de saude-doenga destas pessoas, re-
fletindo-se na forma como experienciam o cuidado.

A literatura mostra que o tratamento da IRCT atra-
vés da hemodialise prolonga a vida, alivia o sofri-
mento e previne incapacidades posteriores. No en-
tanto, qual ou quem sabe que vida é essa que estd a
ser prolongada?

Seja qual for a resposta possivel, a verdade é que as
pessoas em hemodidlise sio confrontadas com uma
panéplia de acontecimentos que exigem uma res-
posta através de uma gestdo ativa e participativa em
todos os aspetos do quotidiano.

Ha uma evidéncia significativa na literatura que su-
gere que as estratégias de gestdo podem ser ensina-
das e os efeitos podem ser apoiados na transi¢do
vivida, de modo que as atividades e modos de gerir
a vida podem contribuir para resultados positivos na
saude.

A transicio requer que a pessoa incorpore um novo
conhecimento, para alterar o comportamento e,
portanto, mudar a definicdo de si no contexto soci-
al.

Contudo, as iniciativas de gestdo do processo de
saude-doenca e do quotidiano pela pessoa em he-
modialise sdo temporarias ou intermitentes, em vez
de intervencdes planeadas e programadas a longo-
prazo.

O modo como as pessoas gerem o quotidiano é um
processo que ocotre no tempo, que envolve desen-



volvimento, fluir ou movimento e cuja mudanca

tem uma natureza que varia em funcio da transicéo.

Face aos achados obtidos, parece continuar a ser
pertinente aprofundar e desenvolver um novo co-
nhecimento, numa perspetiva inter, multi, pluri e
transdisciplinar, que permita a compreensio da
transicdo de sadde-doenca que contribui para a ges-
tdo do quotidiano, tanto numa perspetiva de gestio
do préprio cuidado de saude, como de gestdo da
vida quotidiana em hemodialise. Deste modo, esta
revisio ¢ um contributo para a fundamentagio da
oportunidade tematica dum projeto de trabalho plu-
ral, articulando as ciéncias da enfermagem com as

ciéncias da saide e as ciéncias sociais.

Conclusio

Foram analisados 10 estudos primarios conduzidos
por metodologia qualitativa, com a finalidade de
aumentar a compreensio do fenémeno de desco-
berta da IRCT e incorporacio do tratamento no
quotidiano.

Através dos estudos primarios revistos, foi possivel
obter dados que respondem, embora parcialmente,
a questdo de investigacido formulada. Encontraram-
se algumas estratégias de lidar com a doenga e o
tratamento, embora nio relacione com a transicio
de saide-doenca.

Perante isto, parece importante desenvolver estudos
que remetam para a pratica de cuidados realizada
pela prépria pessoa, na tentativa de gerir o quotidia-
no, de modo a compreender como é que a pessoa
em hemodiilise gere o seu quotidiano a partir da
vivéncia da transicio de saude-doenga, enquanto
processo de integracio de uma situa¢io negativa.

A enfermagem consiste na facilitacio dos processos
de transicdo, no sentido de se alcangar uma maior
sensacdo de bem-estar. (Meleis e Trangenstein,

1994)

Assim sendo, o conhecimento produzido pela in-
vestigacdo centrada nas respostas humanas as tran-
sicbes, permite produzir valores e competéncias
estratégias revitalizando o ensino, a pratica e a in-
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vestigagdo em beneficio do ser humano, a razio de
ser duma Enfermagem, capacitada para construir
um didlogo plural de fertiliza¢ido cruzada com outras
areas disciplinares, entre as quais as ciéncias sociais.

Referéncias bibliograficas

Al-Arabi, S. (2006). Quality of Life: Subjective Descrip-
tions of Chellenges to Patients With End Stage Renal
Disease. Nephrology Nursing Journal, 33:3, pp. 285-293

Chick, N. & Meleis, A.I, (1986). Transition: A Nursing
concern, in: Chinn, P.L, Ed. Nursisng Research Method-
ology: Issues and implementation. Rockeville: Aspen, pp.
237-257

Clark, N. M. (2003). Management of chronic disease by
patients. Annual Review of Public Health, 24, pp. 289-
313

Constatini, L.; Beanlands, H.; McCay, E.; Cattran, D
Hladunewich, M.; & Francis, D. (2008). The Self-
Management Experience of People with Mild to
Moderate Chronic Kidney Disease. Nephrology Nursing
Journal, 35:2, pp. 147-155

Curtin, R. B. & Mapes, D.L. (2001). Health care man-
agement strategies of long-term dialysis survivors.
Nephrology Nursing Journal, 28:4, pp. 385-394

Fortin, M.F. (2000). O processo de investigagio. Da concepedo a

realizacdo. Lours: Lusociéncia

Hagren, B.; Pettersen, IA-M; Severinsson, E.; Litzén, K.;
& Clyne, N. (2005). Maintenance haemodialysis: pa-
tient’s experiences of their life situation. Journal of
Clinical Nursing, 14, pp. 291-300

Jones, M. L. (2004). Application of systematic review
methods to qualitative research: pratical issues. Journal
of Advanced Nursing, Oxford, 48: 3, pp. 271-278

Kaba, E.; Bellou, P.; Iordanou, P.; Andrea, S.; Kyritsi, E.;
Gerogianni, G.; Zetta, S.; & Swigart, V. (2007). Prob-
lems experienced by haemodialysis patients in
Greece. British Journal of Nursing, 16: 14, pp. 868-872

Landreneau, K. J. & Ward-Smith, P. (2007). Perceptions
of Adult Patients
Choice Among Renal Replacement Therapies. Neph-
rology Nursing Journal, 34:5, pp. 513-519

on Hemodialysis Concerning



A dialética da vida quotidiana em hemodidlise: da descoberta ao inevitavel

Linddqvist, R.; Catlsson, M.; & Sjédén, P. (2000). Per-
ceived Consequences of Being a Renal Failure Pa-
tient. Nephrology Nursing Journal, 27: 3, pp. 291-297

Martin-McDonald, K.; & Biernoff, D. (2002). Iniciation
into a Dialysis-Dependent Life: An Examination of
Rites of Passage. Nephrology Nursing Journal, 29: 4, pp.
347-352

Meleis, A.; Sawyer, L.; IM, E.; Messias, D.; & Schumach-
er, K. (2000). Experiencing Transitions: An emerging
middle-range theory. Advances in Nursing Science. Ox-
for, 23:1, pp. 12-28

Molzahn, A. E.; Bruce, A.; & Sheilds, L. (2008). Learning
from Stories of People with Chronic Kidney Disease.
Nephrology Nursing Journal, 35: 1, pp. 13-20

NHS Centre for Reviews and Dissemination (2001). Ux-
dertaking Systematic Reviews of Research on Effectiveness.
CDR Report 4. York: The University of York NHS

Centre for Reviews and Dissemination

Oliveira, C. (2006). O cuidado confortador a pessoa hos-
pitalizada: Contributos para uma revisio sistematica
da literatura. Lisboa: Pensar Enfermagem,10: 1, pp. 2-12

Paterson, B.; Thorne, S.; Canam, C.; & Jillings, C. (2001).
Meta-Study of qualitative bhealth research. A pratical guide to
meta-analysis and meta-syntesis. Thousand Oakes: Sage

Paterson, J.; & Zderad, L. (1976). Humanistic Nursing.
New York: John Wiley & Sons

Polaschek, N. (2003). Living on dialysis: Concerns of
clients in a renal setting. Journal of Advanced Nursing,
41(1), pp. 44-52

Polit, D. & Hungler, B. (1989). Essential of Nursing Re-
search: methods, appraisal and utilization, 2.* edigao. Phila-
delphia: J:B: Lippincot, XVI, 422p.

Popay, J.; Rogers, A.; & Williams, G. (1998). Rationale
and standards of systematic review of qualitative liter-
ature in health services research. Qualitative Health Re-
search. Vol.8, n.°3, pp. 341-351.

Ramalho, A. (2005). Manual para a redaciio de estudos e pro-
Jectos de revisao sistemdtica com ou Sem metandlise. Estrutura,
Sungies e utilizacdo na investigagio em Enfermagem. Coim-
bra: Formasau

Sandlowski, M.; & Barroso, J. (2003a). Creating Meta-

summaries of Qualitative Findings. Nursing Research.
Vol.52, n.°4, pp. 226-233

138

Sandlowski, M.; & Barroso, J. (2003b). Classifyng the
findings in qualitative studies. Quwalitative Health Re-
search. Vol.13, n.°7, pp. 905-923

Schreiber, R.; Crooks, D.; & Stern, P. (1997). Qualitative
meta-analysis. In J. Motrse (Ed.), Completing a gualitative
project: Details and dialogue. Thousand Oaks: Sage, pp.
311-328

Schumacher, K.; & Meleis, A. (1994). Transitions: a cen-
tral concept in nursing. IMAGE: Journal of Nursing
Scholarship, 26, pp. 119-127

Streubert, H.J.; & Carpenter, D.R. (2002). Investigacio qua-
litativa em Enfermagem: avancando o imperativo humanista.
2.* edi¢do, Loures: Lusociéncia, XXV, 383 p.

Nota:

[1] Mestre em Intervenc¢do Sécio-Organizacional na Sad-
de: Diagnéstico e Intervencdo Comunitaria, Universi-
dade de Evora

Médica Interna de Formacdo Especifica em Psiquiatria
no Hospital Distrital de Santarém

Membro da Direcgdo da Associagdo Portuguesa de In-
ternos de Psiquiatria (APIP).



Desenvolvimento e Sociedade | n.° 3 Dezembro 2017

Tabela Anexo 1 — Sele¢do e Transformacio dos Dados

Unidades Tematicas

Unidades Conceptuais
(Processo de Transformagio)

Achados /Seg¢des
Sintese Final

A consciente descoberta da doenga renal é
feita pela procura das evidéncias que confir-
mem o diagnéstico de que a doenga crénica é
para sempre. (CL)

A passagem da fase de nao-didlise a vida de-
pendente do efetivo tratamento de dialise ¢é
marcada pela trajetéria de um mundo anteri-
ormente conhecido para um novo mundo
desconhecido, com rituais desconhecidos e
conduzido por profissionais desconhecidos.
(MB)

O inicio da didlise ¢ uma experiéncia angusti-
ante que marca a transicio de um estado social
para outro. (MB)

A trajetéria da ndo didlise para o estado de
dependéncia de didlise (separagdo), remove as
pessoas de uma fase anterior, no sentido de
incorporar a dependéncia da dilise até a sepa-
ra¢do do mundo desconhecido. (MB)

O percurso desde o inicio do tratamento até a
aprendizagem para a adaptagdo eficaz é a fase
limite (limitacdo) caracterizada pela gestio
fisica, social e uma separacdo emocional. (MB)

Na fase de reincorporagdo do tratamento, a
pessoa ¢ dependente e desenvolve uma identi-
dade marcada com “estigmas”, o que exige
uma reorganizacio do mundo social. (MB)

A experiéncia da doenga contribui para o
desenvolvimento pessoal e comportamentos
de saude, bem como a valorizagio da vida.
(KE)

A transi¢do de nao didlise a vida depen-
dente da didlise é uma experiéncia angus-
tiante marcada por uma trajetéria do co-
nhecido para o desconhecido, caracteriza-
da pela separagdo, experiéncia dos limites
e incorporagio.

A descoberta da doenga ¢ feita pela pro-
cura de evidéncias que confirmem o diag-
néstico de que a doenga ¢ o tratamento
sdo permanentes, revelando aspetos entre
a vida e a morte ¢ de que o tratamento
salva a vida.

Devido 2 instabilidade do estado de saude, os
doentes expressam incerteza e debilidade pro-
gressiva, perspetiva

questionam a existéncia humana, o propédsito
da vida e o futuro. (LR)

As limitagdes associadas a experiéncia da
IRCT e tratamento, relatam histérias pessoais
que descrevem aspetos relacionados com a
vida e a morte, ou seja, a consciéncia de que o
tratamento salva a vida. (MA)

As preocupagbes reveladas pela experiéncia
pessoal da doenga e tratamento refletem com-
peténcias individuais para gerir o tratamento
com eficacia. (PN)

Viver em didlise ¢ viver progressivamente a
incerteza, mesmo quando socializados com o
otimismo dos profissionais. Para enfrentar
esta incerteza e lidar com a vida, existe uma
esperanca de um futuro melhor. (PN)

Face ao processo de doenga e tratamento, as
emog¢des sA0 uma resposta as limitages e
traduzem-se em raiva, negagio e depressio.
(KE)

Na gestdo da vida e dos desejos prevalece o
sentimento de uma existéncia controlada. (LR)

As consequéncias dos problemas fisicos con-
duzem ao sentimento de que a pessoa nio
volta a ser a mesma, pelo que fica revoltada
contra si mesma. (LR)

Os doentes expressam uma luta existencial,
provocada pela invasio no tempo e espago

As consequéncias fisicas impostas pela
descoberta da doenga e o inicio do trata-
mento conduzem a preocupagdes, incer-
tezas ¢ debilidade progressiva que questi-
onam a existéncia humana, o futuro, a
vida e a morte.

A transi¢do de nio didlise a vida depen-
dente da dialise é uma experiéncia angusti-
ante marcada por uma trajetéria do co-
nhecido para o desconhecido, descrita por
3 fases: separagio, limitagio e incorpora-
¢ao.

A pessoa em hemodiilise vivéncia uma
mudanga inesperada na sua vida, impondo
um tratamento doloroso com limitacoes e
um pensar na mofte em que encontra a
evidéncia de que o tratamento salva a vida.
Esta mudanca inesperada imposta pela
descoberta da doenga provoca sentimen-
tos de perda, incerteza e preocupagdes em
relacio a existéncia humana, o futuro, a
vida e a morte.
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imposta pela IRCT. (HB)

O tratamento de dialise, na realidade nao é
uma escolha. (MA)

O sentimento de ficar dependente é uma ex-
periéncia limite representada pela (in) depen-
déncia e o controlo da vida. (MA)

O sentimento de dependéncia da énfase a
posicdo do préprio face aos outros que con-
trolam a sua vida. (LR)

O descjo pela liberdade revela um sentimento
de controlo/falta de controlo. (LR)

As percegles e respostas a doenga e tratamen-
to sdo uma experiéncia tnica da vivéncia pes-
soal as restri¢des, que sA0 uma ameaga a inte-

gridade da vida. (MA)

A experiéncia das pessoas em hemodialise
revela problemas relacionados com os sinto-
mas que provocam limitagdes na vitalidade, na
fungio fisica e na participagdo nas atividades
quotidianas. (KE)

Nao encontrar espago para viver revela um
sentimento de que a doenga afeta as compe-
téncias para viver uma vida normal. Por um
lado, ¢ uma luta por um cuidado que consome
tempo e por outro lado, a doenga afasta e
limita a participacio na comunidade, prevale-
cendo o sentimento de que a vida ¢ restrita.
(HB)

O sofrimento da falta de liberdade é um po-
tencial risco para o isolamento social e contro-
lo do préprio. (LR)

As limita¢Ges relacionadas com a cronicidade
da doenga e ¢ revelado no sofrimento provo-
cado pelos sintomas da IRCT e efeitos adver-
sos da didlise. (PN)

Na interagdo com os cuidadores, sdo evocados
sentimentos de distanciamento emocional e de
vulnerabilidade. (HB)

A vulnerabilidade pode ser experienciada co-
mo consequéncia da doenga ou resultado da
dependéncia. (HB)

A qualidade de vida do quotidiano ¢ descrita
por uma vida restrita que emerge de perdas,
falhas e aspetos inatingiveis: a maquina, o
rigoroso calendario e a fadiga deitam abaixo;
as relacoes, decisoes, escolhas e o culto dei-
xam a pessoa de fora; e as restricbes com
alimentos de liquidos, idas a casa de banho e
viagens restritas produzem um sentimento de
nio puder fazer. (AS)

A limita¢do na vida devido as restricdes afeta
os estilos de vida habituais e conduz a um
desconforto fisico e limitagdo social. (KE)

A vida sustentada na tecnologia e no regime
médico ¢ uma vida controlada que provoca
sofrimento ¢ em que o corpo depende da
maquina, daf a nogio de “corpo-maquina”.
(KE)

A experiéncia em hemodidlise revela
limitagdes fisicas impostas pela incorpora-
¢do do tratamento de didlise traduzem-se
em falta de liberdade e de controlo de
gestao da situagdo. Estas restrigdes con-
duzem a um sentimento de existéncia
controlada e de uma vida dependente.

O sentimento de dependéncia ¢ uma ame-
aca a integridade da vida e surge associado
a experiéncia de uma vida com restri¢des
em que a pessoa fica vulneravel, perde a
autonomia e liberdade, porque é controla-
do pelo tratamento de dialise.

A IRCT e o tratamento tém impacto na vida
quotidiana, suscitando desejos independéncia
e normalidade. (LR)

A perda de liberdade e de controlo da vida ¢
uma experiéncia de privagio de uma vida
normal, com restri¢des e perdas. (LR)

A maioria dos factores relacionados com as

A doenca e o tratamento invadem o tem-
po e o espago com consequéncias e efei-
tos psicossociais, manifestados pelo dese-
jo de viver uma vida “normal”, mantendo
a aparéncia de um “doente ideal” que
sofreu mudangas nao normais.

A pessoa em hemodidlise ¢ sujeita a uma
sucessdo de situagdes que comprometem a
vida pessoal, as condigbes fisicas ¢ psico-
légicas com repercussdes pessoais, familia-
res e sociais.

A dependéncia de uma maquina impede a
realizacdo de grande parte das atividades
de vida quotidiana. Esta realidade existen-
cial é uma ameaca a integridade da vida,
manifestada por um sentimento de exis-
téncia controlada e vida dependente, pelo
que a pessoa fica mais vulneravel, perde
autonomia, liberdade e controlo.

O desejo da independéncia refere-se ao
desejo de viver uma vida normal.
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consequéncias da IRCT e tratamento de diali-
se sdo psicossociais. (LR)

O desejo pela normalidade surge da compara-
¢do com os outros ¢ ¢ manifestada por expec-
tativas e vontade de viver como os outros que
tém uma vida “normal”, mantendo a aparéncia
de “doente ideal”. (LR)

O desejo de ter uma vida normal é uma reali-
dade manifestada pelo desejo de realizacido
dos sonhos que abrem a possibilidade a vida
quotidiana. (LR)

As expectativas dos doentes sdo uma limitagao
significativa a normalidade. (PN)

Na gestao do processo de adaptagdo as limita-
¢bes imposta pela doenca sdo vivenciados
sentimentos de solidao. (MA)

A tentativa de gestdo de uma vida normal com
mudangas que nio sio normais, revela as alte-
ragdes ocorridas na vida. (MA)

A autogestdo revela a gestio da IRCT e do
tratamento feita pelo préprio através de uma
participagdo ativa e efetiva na tomada de deci-
sées, que envolve a monitorizagio, manipula-
¢io e gestdo deliberada do préprio, a partir das
interagbes com os profissionais ¢ numa tenta-
tiva de otimizagdo do préprio cuidado. (MC)

A gestio feita pelo préprio deriva da auto-
consciéncia e descrigdio dos sintomas que
gerem com base na experiéncia pessoal. (MC)

As preocupagbes reveladas pela experiéncia
pessoal da doenga e tratamento associado
refletem competéncias individuais para gerir o
tratamento com eficicia. (PN)

As relagdes alteradas pela interagdo entre a
autonomia ¢ o aumento da dependéncia, exi-
gem um autocuidado e necessidade de gestio
dos estilos de vida. (PN)

No angustiante processo interativo de renego-
ciagio com a doenga renal cronica entre a
tomada de conhecimento da doenca ¢ o de-
senvolvimento de estratégias para integragao
da doenga e respetivo tratamento, ¢ imperati-
vo o envolvimento ativo na gestdo do cuida-

do. (CL)

Para lidar com a doenga e gerir as restri¢oes,
sdo desenvolvidas estratégias para continuar
vivo até a cura ou até encontrar um rim. (AS)

A IRCT e o tratamento de didlise tém
consequéncias na vida fisica, pessoal,
social e familiar, exigindo uma participa-
¢Ao ativa da pessoa com base na sua expe-
riéncia pessoal e que implica um envolvi-
mento do préprio na monitorizagio dos
sintomas e no desenvolvimento de estra-
tégias para gerir o modo de viver a vida.

Uma das estratégias de autogestio ¢ a vigilan-
cia do cuidado recebido, para garantir um
tratamento cotreto e seguro, podendo ou nio,
fazer propostas acerca das intervengdes, medi-
camentos ou outras alternativas. (MC)

Na manutengio e gestdo do cuidado, a defesa
do préprio ponto de vista ¢ dos interessas na
tentativa de uma tomada de decisoes, é feita
com base na negociagio com os profissionais.

(MO)

As limitagdes da vida resultam da adaptagio a
vida em dialise, reflectindo-se em estilos de
vida limitados, mas procurando uma negocia-
¢do para melhor integragdo aos limites impos-

tos. (PN)

O distanciamento emocional ¢ revelado pela
perda de comunicagio com os profissionais.
(HB)

Na interagdo com os profissionais de
saude, para gerir o impacto da doenga e
tratamento, além da vigilancia do cuidado
recebido, a tomada de decisdes é feita
com base numa negociagido para integra-
¢do dos limites opostos.

Para fazer face a dependéncia e limitagoes
impostas, a pessoa tem necessidade de
desenvolver esfor¢os para vigiar ¢ partici-
par ativamente no préprio cuidado através
do desenvolvimento de estratégias para
viver a prépria vida.

Esta independéncia das pessoas para gerir
o cuidado e a vida quotidiana ¢ realizada
com através de uma negociagio entre o
proprio e os profissionais e/ou entre os
proprios e os aspetos da vida quotidiana.
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Para uma maior autonomia ¢é necessario a
adaptagdo a tecnologia e compreensio da
dependéncia existente. (PN)

Quando o processo de decisio da modalidade
de substituicao renal é conhecido, a escolha é

feita. (LW)

O envolvimento do préprio no cuidado impli-
ca uma avalia¢do das estratégias de gestio dos
estilos de vida saudavel sio distintas das ativi-
dades especificas de gestido da doenca. (CL)

As mudangas ocorridas podem ser tanto para
pior, como para melhor, pelo que é necessario
desenvolver competéncias para lidar com as
mudangas e conseguir a adaptagio. (MA)

Quando o cuidado recebido nio ¢é considera-
do satisfatorio, os doentes nio aderem ao
tratamento trecomendado, adotando outras
alternativas. (MC)

Para gerir a vida quotidiana, as pessoas em
hemodialise desenvolvem tentativas de gestio
da vida restrita, como por exemplo, a negacio
¢ adaptacio a situagio. (HB)

Desde o inicio do tratamento até a adaptagao
ha uma gestio fisica, social e emocional. (MB)

Para continuar vivo, os doentes consideram
fundamental: o amor dos outros (familia, ami-
gos, estar com os filhos); aceitar a doenga e
tratamento como parte da vida (fazer para
manter-se vivo, habituar-se e nao ficar mais
tempo triste); e a confianga em Deus (oragio,
falar com outros, viver cada dia). (AS)

A adaptagio a vida dependente da hemo-
didlise, implica um processo de aprendiza-
gem da vida com doenga e o desenvolvi-
mento de estratégias de gestido fisica e
social dos estilos de vida, através de com-
peténcias para lidar com a vida restrita e
aceitando a doenga e o tratamento.

A comunicagdo ¢ um aspeto relevante na ges-
tdo do cuidado. Na interagio com os profis-
sionais de satude, gerem situa¢des que comuni-
cam ou nio. (MC)

Aprender a viver com a doenga reflete a ne-
cessidade de informagido para incorporar a
realidade e desenvolver as estratégias adequa-
das de gestdo da doenga e do préprio cuidado.
(e5)

Os doentes em hemodidlise mencionam falta
de informac¢io sobre o tratamento, mas co-
nhecem 2 ou 3 modalidades de substitui¢do

renal. (LW)

O conhecimento que possuem provém sobre-
tudo dos profissionais de satde (médico e
enfermeiro), mas também adquirem conheci-
mento através das relacoes laborais, familiares,
sociais e com outros companheiros da doenca.

LW)

O conhecimento que possuem ¢ desatualizado

e pouco exato. (LW)

A dinamica da escolha envolve questdes éticas
e informagdes para um conhecimento sufici-
ente que permita tomar decisdes relativamente

as modalidades. (LW)

O verdadeiro significado da qualidade da vida
revela-se no bem-estar (sentir-se bem), sendo
fundamental um conhecimento para promo-
ver atitudes e gerir motiva¢des, de modo a
atingir a satisfagio pessoal (sobreviver, apoio
da familia) e ser feliz (felicidade, dar e receber
amor). (AS)

A informacdo transmitida através da co-
munica¢ido produz um conhecimento que
promove atitudes ¢ motivagdes. O conhe-
cimento ¢ adquirido através das interagdes
com o profissional (em primeiro lugar, os
médicos, mas também os enfermeiros),
familiares, colegas ¢ outros, mas geral-
mente é desatualizado e pouco eficaz.
Quando o processo ¢ conhecido, a esco-
Iha ¢ feita. A tomada de decisdo pela nio
adesdo aos tratamentos a ado¢ao de outras
alternativas é uma estratégia de otimizagao
do cuidado e de manter uma vida satisfa-
toria.

Gerir e controlar o cuidado e a vida con-
siste na consciencializagdo das limita¢oes
impostas ¢ utilizagdo das competéncias
para desenvolver estratégias de otimizagao
do cuidado e de adaptacdo a aos estilos de
vida alterados.

Para controlar o préprio cuidado é neces-
sario um conhecimento da situacio des-
conhecida, de modo a desenvolver atitu-
des e comportamentos de saude.

Através da interagio com os profissionais,
sdo transmitidas informagdes que permi-
tam construir um conhecimento para a
tomada de decisbes relativamente ao pro-
ptio cuidado.
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