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RESUMO

Introducédo: Insuficiéncia Renal Crénica é uma condicdo de alta prevaléncia
caracterizada como uma sindrome, com dano progressivo e irreversivel dos rins, cuja
hemodialise € um dos tratamentos. A doenca renal apresenta-se como um problema
de saude publica, ocorrendo em qualquer fase da vida e comprometendo as
dimensdes humanas. As esferas biopsicossociais podem ser afetadas de forma
significativa e interferir na qualidade de vida de adolescentes e jovens dialiticos,
principalmente em meio ao contexto de pandemia vivenciado nos ultimos anos.
Objetivo: Compreender o contexto de vida de adolescentes e jovens com
insuficiéncia renal crénica, relacionado as dimens6es humanas que afetam a
Qualidade de Vida e aos principios de conservacdo da Teoria Holistica de Levine.
Métodos: Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, configurado como uma
pesquisa de métodos mistos e triangulagcdo concomitante de dados. O publico-alvo
das duas abordagens foi composto por adolescentes e jovens renais em hemodiélise,
de um hospital e clinica satélite renomados da cidade de Sobral-CE. Aplicaram-se trés
instrumentos: formulario sociodemogréfico, versao brasileira do Medical Outcomes
Study-36-ltem Short Form Health Questionnaire™ (SF-36), que avalia qualidade de
vida, e entrevistas semidirigidas, visando a compreensao entre a vivéncia das
dimensdes humanas propostas por Mondin e a qualidade de vida. A coleta de dados
ocorreu nos meses de novembro e dezembro de 2021. Os dados foram codificados e
digitados no Microsoft Excel e, posteriormente, analisados por meio da estatistica
descritiva. Ocorreu Andlise de Conteudo na sua modalidade tematica dos dados
resultantes, com o apoio do software IRaMuTeQ. Apds selecdo prévia dos pacientes,
0 pesquisador abordou individualmente cada um convidando-o para participar da
pesquisa, com os devidos esclarecimentos dos objetivos desta e honrando todos os
aspectos éticos envolvidos com base na Resolugdo N°466/2012 do Conselho
Nacional de Saude. Resultados: Participaram da pesquisa 21 pacientes e observou-
se uma idade mediana de 25 anos (11Q: 23 — 27), 61,9% (n=13) do sexo masculino,
47,6% (n=10) possuiam ensino médio completo e 71,4% (n=15) possuiam renda de
um salario minimo. Os participantes tiveram um tempo mediano de 31 meses (I1IQ: 18
— 48) na modalidade atual de terapia renal substitutiva, 24 meses (l11Q: 12 — 48) de
acompanhamento no transplante e 24 meses (lIQ: 12 — 60) de espera na fila do
transplante. A maioria dos participantes (52,4%; n=11) referiu possuir alguma
comorbidade, principalmente a hipertensédo arterial sistémica. Os dominios da escala
de qualidade de vida, estado geral de salude e 0s aspectos sociais apresentaram a
menor meédia e mediana entre os participantes. Nenhuma das caracteristicas
sociodemogréficas apresentou associacao significativa com os dominios de qualidade
de vida. Os pacientes relataram mudancas no equilibrio energético do corpo,
alteracOes fisicas, modificacbes na autoestima e sociais quando experienciam a
Insuficiéncia Renal Crénica, especialmente no contexto da pandemia do novo
coronavirus. As dimensf6es humanas de Mondin, envolvendo o Homo somaticus,
Homo vivens, Homo faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis, Homo
religiosus e Homo ludens, e os principios de conservag¢do do modelo tedrico de Levine
apresentam intersecdes capazes de conhecer as necessidades, de modo integral, dos
adolescentes e jovens renais em dialise, com possibilidade para fortalecer e ampliar
o cuidado holistico a estes pacientes. Consideracdes finais: E preciso compreender
a relacdo sincronica e transversal das dimensdes do homem que estdo afetadas em



adolescentes e em jovens renais em dialise a qual envolve o Homo somaticus, Homo
vivens, Homo faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis, Homo religiosus e
Homo ludens e os principios de conservacdo da Teoria Holistica de Levine. Os
principios de conservacdo da energia, da integridade estrutural, da integridade
pessoal e da integridade social estdo todos alterados na vida de adolescentes e jovens
renais que realizam hemodialise. As caracteristicas sociodemogréficas e sua relacédo
com os dominios de qualidade de vida dao suporte para ampliar a compreensao das
dimensdes humanas que afetam a qualidade de vida destes pacientes, para promover
um cuidado integral.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Adolescente; Doenca Renal Cronica;
Hemodidlise; Covid-19.



ABSTRACT

Introduction: Chronic Kidney Failure is a highly prevalent condition characterized as a
syndrome with progressive and irreversible damage to the kidneys whose
hemodialysis is one of the treatments. Kidney disease presents itself as a public health
problem occurring at any stage of life and compromising human dimensions. The
biopsychosocial spheres can be significantly affected and interfere with the quality of
life of adolescents and young people on dialysis, especially in the midst of the
pandemic context experienced in recent years. Objective: To understand the life
context of adolescents and young people with chronic renal failure, related to the
human dimensions that affect QOL and to the conservation principles of Levine's
Holistic Theory. Methods: This is an exploratory, descriptive study, configured as a
mixed methods research and concomitant triangulation of data. In the quantitative
approach, there was a cross-sectional design to identify how human dimensions affect
quality of life, and, in the qualitative approach, a cross-sectional study was carried out
to analyze the life experience of adolescents and young people with kidney disease
with their treatment and the meanings attributed to the human dimensions that affect
their quality of Life. The target audience of the two approaches was composed of
adolescents and young people with kidney disease on hemodialysis, from a reference
hospital and satellite clinic in the city of Sobral-CE. Two instruments were applied: a
sociodemographic form and a Brazilian version of the Medical Outcomes Study-36-
Item Short Form Health Questionnaire™ (SF-36), which assesses quality of life. Data
collection took place in November and December 2021. Data were coded and typed
into Microsoft Excel and later analyzed using descriptive statistics. Also, semi-
structured interviews were carried out in order to understand the nexus of meaning
between the phenomenon and the symbol, that is, between the experience of the
human dimensions proposed by Mondin and the quality of life. Content Analysis took
place in its thematic modality of the resulting data with the support of the IRaMuTeQ
software. After previous selection of patients, the researcher approached each one
individually, inviting them to participate in the research, with due clarification of the
objectives of this and honoring all aspects ethics involved. The research complied with
all the recommendations of Resolution N°466/2012 of the National Health Council.
Results: Twenty-one patients participated in the study and a median age of 25 years
(IQR: 23 — 27) was observed, 61.9% (n=13) were male, 47.6% (n=10) had high school
complete and 71.4% (n=15) had an income of one minimum wage. Participants had a
median time of 31 months (IQI: 18 — 48) in the current modality of renal replacement
therapy, 24 months (IQI: 12 — 48) of follow-up at transplantation, and 24 months (1QI:
12 — 60) of waiting at transplant queue. Most participants (52.4%; n=11) reported
having some comorbidity, mainly systemic arterial hypertension. The domains of the
quality of life scale, general health status and social aspects presented the lowest
mean and median among the participants. None of the sociodemographic
characteristics showed a significant association with the quality of life domains.
Patients reported changes in the body's energy balance, physical changes, changes
in self-esteem and social changes when experiencing CKD, especially in the context
of the new coronavirus pandemic. Mondin's human dimensions, involving Homo
somaticus, Homo vivens, Homo faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis,
Homo religiosus and Homo ludens, and the conservation principles of Levine's
theoretical model present intersections capable of favoring the integrality of



adolescents and young kidney patients on dialysis with the possibility to strengthen
and expand holistic care for these patients. Final considerations: It is necessary to
understand the synchronic and transversal relationship of the dimensions of man that
are affected in adolescents and young kidneys on dialysis involving Homo somaticus,
Homo vivens, Homo faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis, Homo
religiosus and Homo ludens and the conservation principles of Levine's Holistic
Theory. The principles of energy conservation, structural integrity, personal integrity
and social integrity are all altered in the lives of adolescents and young people with
kidney disease undergoing hemodialysis. The sociodemographic characteristics and
their relationship with the quality of life domains support the understanding of the
human dimensions that affect the quality of life of these patients.

Keywords: Quality of Life; Adolescent; Chronic Kidney Disease; hemodialysis;
Pandemics.
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1. INTRODUCAO

A Insuficiéncia Renal Croénica (IRC) caracteriza-se como uma sindrome
marcada pelo dano progressivo e irreversivel dos rins, sendo a hemodialise um dos
tratamentos mais adequados para o prolongamento da vida de pessoas acometidas
por esta patologia (SMELTZER; BARE, 2015).

A IRC é um importante problema de saude publica global, pois afeta mais de
10% da populacao e, entre as principais causas de morte em 2016, ficou em 16° lugar.
A perspectiva em 2040 € subir para a quinta posicdo (FOREMAN et al., 2018;
ELSHAHAT et al., 2020).

No Brasil, a cada ano, a Sociedade Brasileira de Nefrologia realiza o Censo
Brasileiro de Dialise, com objetivo de tracar um panorama da doenca no pais, o qual
revelou uma estimativa de 133.464 pacientes em didlise no ano de 2018, cuja
modalidade de Terapia Renal Substitutiva, predominante, é a hemodialise, com 92%

de pacientes realizando essa terapia (NEVES et al., 2020).

Em 1990, a prevaléncia global da doenca era de 147.598.152,80 e teve um
aumento de 86,95% em 2016, passando a ser de 275.929.799,20 (XIE et al., 2018).
Apesar das terapias disponiveis, adolescentes com doenca renal em estagio terminal
tém 30 vezes mais chance de morrer do que um adolescente saudavel (MCDONALD,
CRAIG, 2004).

Ao ser diagnosticada a IRC, a pessoa deve realizar uma das Terapias Renais
Substitutivas (TRS), representadas pela hemodiélise, didlise peritoneal ou transplante
renal. Essas modalidades terapéuticas tém possibilitado maior sobrevida aos
pacientes, assim como maior chance de permanecerem com algumas incapacidades
funcionais, com possibilidade de afetar sua Qualidade de Vida (QV) (PENNAFORT et
al., 2010; ROSO et al., 2013; ALVARES et al., 2013).

Em face dessa realidade, a IRC interfere na QV das pessoas nos diferentes
dominios de natureza fisica, emocional, psicoldgica e social (ABREU, 2015; JESUS
et al., 2019).

Adolescentes e jovens com IRC vivenciam experiéncias que podem impactar

na sua QV, como, por exemplo, possibilidade de desenvolvimento de depresséo,
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alteracdes da imagem corporal e disttrbios do sono. E preciso que os enfermeiros,
principalmente aqueles especialistas em nefrologia, identifiguem as condi¢des que

impactam na QV em saude dos adolescentes renais (KELLY, 2016).

E preciso, entdo, compreender quem sio os adolescentes e jovens. Nesse
sentido, no Brasil, eles séo definidos por diferentes aspectos, emergindo opinides

distintas quanto as formas de situa-los nos marcos referenciais que os caracterizam.

O Ministério da Saude define adolescéncia, conforme a Organizacdo Mundial
da Saude (OMS), como o periodo entre 10 e 19 anos e compreende como juventude
a populacédo dos 15 a 24 anos (BRASIL, 2010).

O Estatuto da Juventude (Lei n® 12.852, de 5 de agosto de 2013), por sua vez,
define juventudes a partir de faixas etarias: dos 15 a 17 anos sao adolescentes-jovens;
dos 18 a 24 anos de jovens-jovens e entre 0s 25 a 29 anos sdo denominados jovens-
adultos. Portanto, nessas definicbes, hd uma intersecdo entre a metade da
adolescéncia e os primeiros anos da juventude. Essa populacéo, entre 10 a 24 anos,
representa um contingente expressivo de mais de 50 mil pessoas no Brasil (IBGE,
2010).

Criancas, adolescentes e adultos jovens representam menos de 5% de
pessoas com IRC e, embora tenham uma sobrevida de 10 anos superior em
comparagcdo com 0s adultos mais velhos, correm maior risco de ma adesado e
resultados adversos do transplante (FERRIS et al., 2006; ANDREONI et al., 2013).

Entre os impactos na QV relacionada a saude de adolescentes e jovens com
IRC, em hemodidlise, estdo as restricbes hidricas e alimentares, as limitacdes
impostas pelo tratamento, o tempo dedicado a este, a alteracdo da imagem corporal
relacionada ao acesso vascular, o crescimento, o estigma, o autocuidado e a

esperanca do transplante renal (ABREU et al., 2014).

Nesse aspecto, torna-se necessario compreender o que significa Qualidade
de Vida (QV). Segundo a Organizagao Mundial da Saude (1995), é “a percepc¢éo do
individuo de sua insercdo na vida no contexto da cultura e sistemas de valores nos
quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas, padrbes e

preocupacdes”.

Com base nessa definicéo, percebe-se que se trata de um conceito dinamico,

amplo, subjetivo e polissémico (FERRANS, 1996). A vasta dimensao da saude e sua
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relacdo com diversos cenarios positivos e negativos da vida permitem diferentes
formas de avaliacdo, levando individuos com a mesma morbidade a manifestarem
distintos niveis de saude e de bem-estar, fisico e emocional. Baseado nessas
guestdes e na multidimensionalidade da QV, surgiu o conceito de Qualidade de Vida
Relacionada a Saude (QVRS), bem como um aumento do nimero de instrumentos
para medi-la (GUYATT; FEENY; PATRICK, 1993).

Os profissionais de saude devem integrar aspectos da QV de adolescentes e
jovens em hemodialise na gestdo do cuidado, pois as dimensdes das atividades de
lazer, bem-estar fisico, relacionamentos com amigos e vitalidade energética estédo
significativamente alterados (CLAVE et al., 2019).

Igualmente, o estudo considera que é preciso fomentar pesquisas que
envolvam a QV de adolescentes e jovens renais crbnicos, possibilitando aos
cuidadores repensar a assisténcia oferecida, com o objetivo de auxilia-los a minimizar
as consequéncias negativas decorrentes da experiéncia de conviver com a doenca
renal (ABREU; DOS SANTOS, 2014a).

Estudo aponta a necessidade de investigagfes para alcancar uma melhor
compreensao da QV e do bem-estar das pessoas, incluindo variaveis fisicas, sociais,
culturais e comportamentais, bem como a ocorréncia de transtornos psiquicos, o
acesso aos servi¢cos de saude, a satisfacdo com o trabalho, a composicao familiar, a
religiosidade e a espiritualidade, que sdo poucos explorados em relacdo a QV
(NORONHA et al., 2016).

Nessa mesma perspectiva, estudos corroboram no entendimento de que a
IRC é uma patologia cronica que pode implicar seriamente na QV das pessoas,
especificamente seu bem-estar social, financeiro e psicolégico (GENIERI-
COCCOSSIS et al., 2008; THEOFILOU, 2011; THEOFILOU, 2012).

Pacientes com IRC em hemodialise tem QV comprometida. O dominio fisico
foi 0 mais acometido e as variaveis sociodemograficas idade, escolaridade, emprego
e estado civil afetaram um ou mais dominios da QV. ldade e escolaridade sao
variaveis independentes significativas; a medida que a idade aumenta, a QV diminui,
e quanto maior a escolaridade melhor a QV. Estudo sobre QV oferece estratégias aos

profissionais da saude que permitem mensurar as necessidades fisicas, psicolégicas
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e ambientais para atender as reais necessidades dos pacientes em terapia renal
(RAVINDRAN et al., 2020).

Por tudo isso, avaliar a QV de pessoas com doencas cronicas é necessario,
pois permite a identificacdo de aspectos que influenciam a percepc¢éo desta condi¢ao
diante da sua propria existéncia e sobre modificagfes atribuidas pela doenca e pelo
tratamento, j& que a QV relacionada a saude é uma condi¢do baseada na experiéncia
da pessoa, seja pelos efeitos da doenca seja na forma em que o tratamento repercute
no seu dia a dia, assim como na satisfacdo de cada uma com o tratamento. Em se
tratando do transplante renal, por exemplo, o qual ndo representa a cura da doenca,
a pessoa permanece na condi¢do de doente crbénico e sujeito a tratamento continuo
(ROCHA et al. 2020).

N&o bastasse o impacto da IRC na vida de adolescentes e jovens, a pandemia
do novo coronavirus provocou novas modificagcdes na vida das pessoas, como a
necessidade de isolamento social, uso de mascaras, distanciamento social, entre
outras. Além disso, pacientes com comorbidades, como doencas cardiacas,
hipertensdo, diabetes, doencas pulmonares e distarbios imunologicos foram
considerados como grupo de risco de contrair uma infeccdo grave (CHENG et al.,
2020).

Além disso, os pacientes com IRC, especialmente aqueles que fazem
hemodidlise, constituem uma populagcédo vulneravel e um desafio para prevencéo e
controle da doenca, pois, como 0 coronavirus é transmitido por goticulas e pelo
contato, os tratamentos precisam ser realizados em espacos limitados e requerem
cuidados especiais, como uso de equipamentos de protecao individual, higienizagéo
das maos e isolamento de pacientes que testaram positivo para o virus, com
possibilidades de oferecer dialise domiciliar (LI, XU, 2020; ROMBOLA et al., 2020;
COZZOLINO et al., 2020).

Diante dos aspectos abordados anteriormente, é possivel refletir sobre a
existéncia do homem, com base na antropologia filoséfica, em meio as mudancas e
experiéncias distintas de vida da pessoa. Battista Mondin (1980), realizou o seguinte
guestionamento: “O homem, quem ¢é ele?”. Segundo o autor, esta € a grande maxima,
a maxima interrogativa, a interrogativa das interrogativas. Questionar sobre quem € o

homem é pensar em um problema importantissimo, porém muito dificil, pois h&
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enorme complexidade de nosso ser, dado o nosso grande dinamismo, as fortes e

elevadas aspiracfes e as multiplas expressoes.

Estabelecer um cuidado holistico aos adolescentes e jovens renais é lancar
mao da compreensao fenomenoldgica do homem proposta pelo antrop6logo Mondin
(1980), pois este propde dez dimensdes humanas, a saber: dimenséo corporea (Homo
somaticus), dimensdo da vida humana (Homo vivens), dimensdo do conhecer
sensitivo e intelectivo (Homo sapiens), dimenséo da vontade, liberdade e amor (Homo
volens), dimensao da linguagem (Homo loquens), dimenséo social e politica (Homo
socialis), dimenséo cultural (Homo culturalis), dimensdo do trabalho (Homo faber),
dimensdo do jogo e divertimento (Homo ludens) e dimensdo religiosa (Homo

religiosus).

Além disso, existem teorias, a exemplo da Teoria Holistica, que orientam o
cuidado de enfermagem na perspectiva da compreensao do ser humano como um ser
complexo, dinAmico e em constante interacdo com um ambiente que também esta em
alteracdes. Discute-se, nessa possibilidade, a adaptacdo do paciente com o meio, a
conservacao de energias e a integridade estrutural, pessoal e social do individuo (DA
SILVA JUNIOR et al.,2013).

O estudo buscou, dessa forma, compreender como a experiéncia de vida de
adolescentes e jovens renais em tratamento pode evidenciar as dimensdes humanas
afetadas e a QV. Ademais, procurou entender como € possivel a enfermagem realizar

o cuidado junto a estes pacientes tendo por base a Teoria Holistica de Levine.

Por tudo isso, justifica-se a realizacdo da pesquisa pela possibilidade de
direcionar as a¢des do enfermeiro junto ao adolescente renal crénico na perspectiva
de uma assisténcia focada na integralidade do sujeito (ALVES et al., 2016). Convém
citar a importancia do acompanhamento de adolescentes e jovens sobre o impacto da

terapia renal nos aspectos socioprofissionais (TJADEN et al., 2016).

Dessa maneira, torna-se relevante o desenvolvimento da pesquisa voltada
para a compreensao das dimensdes humanas afetadas, influenciando a qualidade de
vida dos adolescentes e jovens renais em hemodialise. Entre outros fatores que
motivaram o estudo, destaca-se a necessidade de fortalecer o compromisso na

assisténcia holistica ao adolescente e jovem, criando possibilidades para uma
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qualidade de vida melhor mesmo diante de uma patologia desafiadora, permitindo
condi¢bes para o enfrentamento dos problemas de natureza biopsicossociocultural.

Acredita-se que a pesquisa se reveste de relevancia por corroborar com novos
conhecimentos voltados para a promoc¢ao da saude de adolescentes e jovens em
tratamento hemodialitico, principalmente lancando um olhar para os diferentes
aspectos relacionados as dimensfes do ser humano comprometidas pela IRC, em
meio ao contexto pandémico do novo coronavirus, que carecem de cuidados nessa
realidade, permitindo ao profissional enfermeiro conduzir sua assisténcia sob a o6tica
da Teoria de Myra Estrin Levine que em seu modelo conceitual desenvolveu quatro
principios de conservacao: conservacdo de energia, conservacao da integridade
estrutural, conservacao da integridade pessoal e conservacgao da integridade social.
O modelo centraliza a intervencdo de enfermagem, a adaptacdo e a reacao dos
pacientes a doenca (LEONARD, 1993; ALLIGOOD, 2017).

A pesquisa trard também como contribuicdo a sugestédo de acdes de cuidado
voltadas para o adolescente e jovem renal em sua totalidade, visando a sua melhor

qualidade de vida, principalmente em tempos de pandemia.

Contribuira, além disso, com conhecimentos sobre aspectos relacionados a
qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em didlise e ferramentas para o
enfermeiro desempenhar o cuidado, levando em consideracdo varios aspectos que
envolvem os principios de conservacdo de energia, conservacdo da integridade
estrutural, conservacao da integridade pessoal e conservacao da integridade social,

as dimensdes humanas e a qualidade de vida.

Ademais, potencializara o papel e o reconhecimento do enfermeiro no cuidado
curativo, preventivo e de promoc¢do da saude, ao compreender as dimensdes do
homem afetadas em adolescentes e jovens renais e a sua relagdo com a qualidade

de vida.

A pesquisa contribuira também para o fortalecimento do cuidado
interdisciplinar ampliado com a identificagdo das necessidades de adolescentes e

jovens renais, a partir das dimensdes humanas afetadas

Dessa forma, o enfermeiro podera conduzir os cuidados aos adolescentes e
jovens renais conforme as dimensdes afetadas na doenca renal cronica, as quais

interferem na qualidade de vida.
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Diante do exposto, surgiram o0s questionamentos: Como as dimensdes
humanas afetadas em adolescentes e jovens renais em dialise interferem na sua
qualidade de vida em tempos de pandemia do novo coronavirus? E como é possivel
sugerir cuidados de enfermagem embasados nos principios de conservacao da Teoria
Holistica de Levine? A tese a ser defendida, dessa forma, é a de que as dimensdes
humanas afetadas em adolescentes e jovens renais que realizam hemodidlise
interferem na sua qualidade de vida no contexto pandémico do novo coronavirus e
que os cuidados de enfermagem podem ser embasados nos principios de

conservacao da Teoria Holistica de Levine.

1.1 APROXIMACAO COM OBJETO DE ESTUDO

Desde a graduacéo, a area da nefrologia despertou-me um interesse especial.
Mas, antes disso, um caso familiar gerou o primeiro contato com alguém que precisou
de hemodidlise aos quinze anos de idade. As mudancas corporais, na autoestima, nos
aspectos sociais e psicologicos eram evidentes. A qualidade de vida era o objetivo em
meio a esse processo e, quem sabe, ser transplantada. Foi o que aconteceu. Hoje,
minha prima tem mais de vinte anos que é transplantada, mas todas as vezes que a
encontro, as lembrancas de uma época relacionada ao tratamento me fazem pensar

nas dimensdes humanas que afetam o paciente adolescente e jovem renal.

Motivado por essa historia e interessado em conhecer melhor a area, fiquei
atento a cada ensinamento na faculdade. Durante a disciplina de Psicologia Aplicada
a Saude, visitamos uma clinica de hemodialise, primeiro cenério de pratica da
enfermagem que conheci. Mais uma vez me chamou atengéo que os cuidados de
enfermagem para o paciente renal devem ir além da dimensao fisica, era preciso
considerar 0s aspectos pessoais, sociais e aqueles que envolvem a sua qualidade de
vida. Aprofundar nos estudos relacionados a nefrologia foi inevitavel. Estava ciente da

inclinagéo que tinha pela area.

Durante o ultimo semestre da graduacao, realizei estagio voluntario em uma
clinica de didlise na Santa Casa de Misericordia de Sobral. Acompanhei de perto,
atentamente, cada aprendizado no servico. Da sala de reuso dos capilares aos
conhecimentos dos protocolos de atendimentos aos pacientes, do motorista da

ambulancia aos demais membros da equipe multiprofissional, especialmente a equipe
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de enfermagem, no cenério que envolve 0s cuidados aos pacientes renais, consegui
respostas para minhas inquietacbes e duavidas. Entretanto, estas ultimas, néo

completamente sanadas, me projetaram para a especializacéo.

Apés dezoito meses buscando aprender mais sobre a enfermagem em
nefrologia e todo contexto que envolve o cuidado aos pacientes renais, tive a
oportunidade de retornar para Sobral. Passei na selecdo para enfermeiro da Santa
Casa de Misericordia de Sobral, e ajudei a implantar, na época, o Centro de Nefrologia
Sobralense (CENESE), atual Clinica Dom Odelir. Um ano depois, fui convidado para
ser o coordenador de enfermagem da Unidade de Didlise da Santa Casa de
Misericordia de Sobral. Mais uma vez, mergulhei em um aprendizado em ascensao
do conhecimento. Apoés trés anos envolvidos com estudo da nefrologia, sem contar os

anos da graduacao, consegui perceber a dimensao que é o cuidado ao paciente renal.

Entretanto, as duvidas superavam as certezas. Ingressar no mestrado era
necessario, pois ja me inquietava o porqué de tantos pacientes adolescentes e jovens
ingressarem em terapia renal substitutiva sem saber que possuiam uma Doenca
Renal Crbnica em curso. Como estava o diagnostico precoce e o acompanhamento
de pacientes com Doenca Renal Cronica na Atencao Priméaria a Saude? Ingressei no
Mestrado em Saude da Familia com a misséo de responder a esse guestionamento.
Durante o desenvolvimento da dissertacdo e o cuidado realizado na Unidade de
Dialise, percebi que a qualidade de vida era um assunto recorrente nas falas de quem
realizava o tratamento e, também, nos artigos cientificos. Despertei interesse em me

aprofundar um pouco mais sobre o tema, que ficaria para ser estudado no doutorado.

Dois anos depois de concluir o mestrado, fui aprovado na selecdo do
doutorado na Universidade Federal do Ceara e trouxe, além da experiéncia de mais
de seis anos cuidando de pacientes renais em hemodialise e dialise peritoneal, mais
guestionamentos para serem sanados. A inquietacéo, a principio, envolvia a possivel
relacdo dos aspectos sociodemograficos com a qualidade de vida de adolescentes e
jovens renais em didlise. Mas ainda sentia falta de algo mais. Nao estava convencido
de que os dados quantitativos seriam suficientes. Refletir, estudar, construir e
desconstruir raciocinios era o caminho necesséario para elaborar melhor um

guestionamento aceitavel.

O estudo aprofundado dos adolescentes e jovens por meio da participagao no

Projeto AIDS: Educacédo e Prevencdo, no PROSAD, além de cursar a disciplina de
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Filosofia das Ciéncias, e adquirir um livro de Antropologia Filosofica de Battista
Mondin, indicado pela minha orientadora, cujo titulo “O homem, quem é ele?” criou
condi¢cBes para identificar a lacuna que possivelmente estava faltando para delimitar
0 objeto de estudo: as dimensfes humanas que envolvem o paciente renal em dialise

e os significados atribuidos aquelas que afetam a sua qualidade de vida.

O desafio agora era encontrar uma teoria de enfermagem para o cuidado
holistico ao paciente renal. De imediato, a Teoria Holistica de Myra Levine e 0s

principios de conservacéao foram a escolha realizada.

Pensavamos que estavam concretizados 0s questionamentos que levaram ao
objeto de estudo. Porém, era preciso situar o contexto deste objeto: a pandemia do

Novo coronavirus.

Iniciar a pesquisa era preciso. Investigar adolescentes e jovens renais em
dialise e elementos relacionados aos dominios da qualidade de vida, dimensdes
humanas de Mondin e principios de conservacdo de Levine possibilitard a
compreensao ampliada deste publico com a perspectiva de contribuir para um cuidado

holistico.
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2 OBJETIVOS

2.1 Geral

Compreender o contexto de vida de adolescentes e jovens, com a

insuficiéncia renal cronica, relacionado as dimensdes humanas que afetam a QV e

aos principios de conservagéo da Teoria Holistica de Levine.

2.2 Especificos

Descrever os dados sociodemogréaficos de adolescentes e jovens em
hemodialise;

Identificar aspectos relacionados a qualidade de vida de adolescentes e jovens
renais em dialise no contexto pandémico do novo coronavirus;

Entender as dimensfes do homem que estdo afetadas na vida de adolescentes
e jovens renais em hemodialise;

Identificar os principios de conservagdo de Levine alterados na vida de
adolescentes e jovens renais que realizam hemodialise;

Associar os dados sociodemograficos com os dominios da dimensdo do
homem e com a Qualidade de Vida;

Sugerir acdes de cuidado embasados na Teoria Holistica de Levine e nas
dimensdes do homem voltadas para os adolescentes e jovens renais no

contexto pandémico do novo coronavirus.
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3. FUNDAMENTOS TEORICOS

3.1 Qualidade de vida em adolescentes renais crénicos em didlise

O conceito de qualidade de vida envolve uma definicdo multidimensional,
englobando repercussdes nos aspectos fisico, psicologico, social e ambiental, ndo se
configurando apenas como auséncia de doenca (OLIVEIRA et al., 2016). Para a sua
avaliacdo é preciso utilizar instrumentos psicométricos validos e confiaveis
(REBOUCAS et al., 2016).

No tocante & compreensdo da qualidade de vida em adolescentes que
realizam terapia dialitica, a doenca e o tratamento podem influenciar os dominios
fisico, mental e social, o que gera a necessidade de estratégias de enfrentamento para
esse publico (ABREU et al.,, 2015; FRANCIS et al., 2019). Essa terapia pode
despertar, entre outros aspectos, sentimentos danosos, haja vista a realizagdo de um
tratamento que, por vezes, provoca dor, mal-estar, deformidades fisicas e o consumo
de boa parte do dia do individuo, impedindo sua liberdade e autonomia (SANTOS et
al., 2018).

Nesse contexto, € necessario levar em consideracdo as mudancas
ocasionadas desde o momento do diagnéstico até a realizacdo do tratamento, pois
elas alteram o cotidiano do adolescente, que passa a enfrentar um desafio Unico e
complexo em sua vida, dada as mudancas que acontecem nos aspectos fisicos,
psicolégicos e familiares (FERRIS, MILES, SEAMON, 2016).

O impacto do tratamento, devido a alteracdo da rotina diaria, a dependéncia
e ao estilo de vida dos adolescentes e jovens, causa, além do desgaste fisico, um
elevado estresse emocional e psicologico, o que interfere diretamente em sua QV.
Esse publico em hemodialise sofre diferentes repercussdes, a exemplo do impacto na
saude mental, que sao provocadas pelas mudancas decorrentes do adoecimento pela

insuficiéncia renal crénica (RAMOS et al., 2015).

Na adolescéncia e juventude, as repercussdes na QV sao consideradas ainda
mais graves, pois exigem atencéo diferenciada, haja vista que, nesta fase da vida, as
transformacdes sofridas s&o particularmente incobmodas, em decorréncia das

limitacbes provocadas pela doenca. As alteracbes que os atingem, devido a IRC,
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geram estresse, desorganizam suas vidas, afetam a autoimagem, assim como alteram

suas percepcoes da vida (FROTA et.al., 2010).

Além disso, a realizacdo de hemodialise por adolescentes e jovens renais
pode leva-los a tendéncia ao isolamento social, dificuldade em realizar atividades
cotidianas, disfuncdo musculoesquelético, e mudancas em seu circulo de amizades
devido ao convivio com uma doenca cronica (DA SILVA; DA SILVA, 2011).
Acrescenta-se, também, implicagcdes e comprometimentos quanto ao seu crescimento

e desenvolvimento, com destaque para o baixo crescimento linear (NEU et al., 2005).

Dentre as modificagdes nos habitos de vida, a maior queixa dos adolescentes
e jovens refere-se as restricbes alimentares, marcada por dietas hipossédicas e
reducdes do consumo de liquidos, fato que tende a causar-lhes sofrimento. Ainda
assim, existe o medo do procedimento e das intercorréncias durante a sessao de
hemodiélise, ocasionando o estresse e preocupacdo (REGO; MARTINS; SALVIANO,
2019).

Acrescenta-se também que a vida de pacientes renais cronicos em
hemodialise € marcada por limitagcdes hidricas e alimentares, pela necessidade de
tempo para o tratamento que acontece trés vezes por semana, com permanéncia de
quatro horas por sessdo de hemodidlise, pela alteracdo da imagem corporal,
relacionada ao acesso vascular, pelas mudancas ésseas e pelo convivio com o
estigma (ABREU et al., 2014).

No gue tange a influéncia da modalidade terapéutica, adolescentes e jovens
que realizam hemodialise de longo prazo tendem a apresentar qualidade de vida
relacionada a saude (QVRS) menor na maioria dos dominios em comparagdo com
outro grupo da mesma idade que fazem dialise peritoneal (DP). A dialise peritoneal,
portanto, possui uma aceitagcdo maior comparado com a hemodialise (OBIAGWU,
2018).

Ainda assim, pacientes pediatricos e hebiatras com IRC sao afetados
negativamente quanto aos aspectos fisicos, sociais, emocionais e escolares da
qualidade de vida, sendo recomendavel incorporar a avaliagdo e 0 seu gerenciamento
no cuidado a estes pacientes (EL SHAFEI et al., 2018).

Entretanto, independente da modalidade de tratamento, esses pacientes

renais crénicos apresentaram QV relacionada a saude prejudicada em quase todos
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os dominios, quando comparados aqueles saudaveis, fazendo-se necesséario o
desenvolvimento de estudos que contemplem esta abordagem sobre a forma como

os dominios poderao interferir na vida dos pacientes (SPLINTER et al., 2018).

Nessa perspectiva, a QV e as dimensdes relacionadas ao lazer, bem-estar
fisico, socializacao e vitalidade energética de adolescentes franceses em hemodialise
foram significativamente alteradas em relacdo a populacao de adolescentes no geral.
E necessario que os profissionais de salde integrem esses aspectos ao

gerenciamento do cuidado deste publico (CLAVE et al., 2019).

Sob a otica de profissionais da saude, as dimensfes que provocam maiores
alteracdes na qualidade de vida de criancas e adolescentes com doencga renal cronica
em hemodialise sdo aquelas de natureza mental e social gerados desde o0 momento
do diagndstico da doenca, passando pelo estigma sofrido, interrupc¢do das atividades

escolares e pela socializacéo prejudicada (ABREU et al., 2015).

A percepcdo dos profissionais reflete atributos mentais, fisicos e sociais
associados a qualidade de vida relacionada a saude de criancas e adolescentes com
insuficiéncia renal crénica em tratamento hemodialitico e como a experiéncia com a
doenca e o tratamento podem afeta-la. E preciso que profissionais de saide repensem
a assisténcia oferecida a estes pacientes, ajudando-0s a minimizar as consequéncias

negativas ocasionadas pela doenca e pelo tratamento (ABREU et al., 2014).

Dessa forma, viver com doenca renal exige adaptacdes e mudancas, na rotina
e nos habitos diarios, que, por sua vez, desafiam as percepcdes que os individuos
tém de si mesmos, suas habilidades e o ambiente em que vivem (JESUS et al., 2019).
As adaptacdoes na fase da adolescéncia podem ser mais desafiadoras, pois 0s
pacientes sofrem impactos fisicos, emocionais e sociais provocados pela doenca e
ainda convivem com as mudancas préprias da fase da vida em que se encontram
(REGO; MARTINS; SALVIANO, 2019). Ademais, jovens com IRC apresentam
realidades semelhantes em relacdo a doenca e ao tratamento que vao desde

modificacdes de natureza fisica até alteracdes psicossociais (FERRIS et al., 2016).
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3.2 Dimensdes do homem para o cuidado em pacientes com doenca renal

cronica: reflexdo aluz da antropologia

O envelhecimento populacional e as doencas cronicas se destacam como 0s
principais desafios no sistema de saude. Entre as doencas cronicas, a Doenca Renal
Crbnica se caracteriza por ser uma patologia limitante, tendo como causa a perda
gradual e progressiva da funcéo renal, condicdo que impacta o enfermo e todo o seu
entorno, além de apresentar elevada morbimortalidade, o que influencia
negativamente na sua qualidade de vida (GILL, 2012; NEPOMUCENO et al., 2014).

A quantidade de pessoas com Doenca Renal Crbnica estd aumentando de
maneira expressiva, de modo que a estimativa de pacientes em dialise, no Brasil, foi
de 144.779 pacientes, conforme dados do Uultimo censo brasileiro de dialise
(NERBASS et al, 2022). Segundo estimativa a nivel mundial, em 2030,
aproximadamente 2,2 milhdes de pessoas precisardo de tratamento de substituicao
renal (MEZZANO, ARQOS, 2005).

Conforme pesquisa recente, acerca da compreensdo da experiéncia dos
individuos acometidos pela Doenca Renal Crbnica, a doenca aparece de maneira
inesperada, sendo seus sinais subestimados. Além disso, ha o prejuizo das relacdes
sociais, marcadas pelo estigma social, tendo em vista as mudangas provocadas na
imagem corporal do paciente, as quais causam a deterioragdo no corpo. Esse
contexto gera a necessidade do apoio familiar e de amigos para seguir adiante com a
vida. Todas essas mudancas tornam o enfermo mais suscetivel ao aparecimento de
sentimentos de depressdo, angustia, medo e ideias suicidas ligadas a perda de
controle da vida. Outro aspecto influenciado pela doenca e pelo tratamento é a
condicdo financeira do paciente e da sua familia, dado que € comum o abandono do
trabalho, a dependéncia e o0 aumento do 6nus econdmico para enfrentar a doenca
(RAMIREZ-PERDOMO, SOLANO-RUIZ, 2018).

Assim, o adoecimento por uma doencga crénica implica em uma experiéncia
gue provoca a ruptura biografica e a incerteza do cotidiano, ocasionadas pelo impacto
do tratamento e pela necessidade de adaptacdo e gerenciamento da nova realidade,
de forma que a pessoa consiga reconstruir a sua vida dentro da normalidade possivel
(BURY, 2013). A vivéncia com a cronicidade provoca mudang¢as no modo de viver,
tais como alteracdes fisicas e psicossociais, as quais correspondem maneiras de

enfrentamento tanto da pessoa com a doenga quanto da sua familia.
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Dado o exposto, o referencial da antropologia filoséfica, por considerar o
estudo do homem do ponto de vista fisico-somatico da sua origem histérica e dos seus
principios ultimos (MONDIN, 1980), pode dar suporte para a reflexdo das dimensdes

da pessoa com doenca renal cronica.

Essa reflexéo abre espago para a compreenséo do cuidado, sendo este mais
qgue uma técnica, uma arte, uma nova forma de relacionamento para com a natureza,
para com a Terra e para com 0s outros seres humanos (BOFF, 2012). Portanto, o
cuidado néo se restringe a um fazer puramente técnico, mas se expande para uma
atitude de relacionamento com os elementos essenciais que envolvem 0s seres

humanos.

Frente ao exposto, € importante refletir acerca das dimensdes do homem para

o cuidado em pacientes com doenca renal crdnica a luz da antropologia.

3.2.1 Dimensdes do homem na doenca renal cronica

Sao inquestionaveis as consequéncias da doenca renal crénica e do
tratamento na vida dos pacientes, pois causam profundas e generalizadas mudancas
no cotidiano. Nesse sentido, buscando compreender melhor a realidade de pessoas
vivendo com essa patologia, ocorreu a necessidade de refletir sobre as principais
dimensdes do homem que séo influenciadas pela doenca. A partir das reflexdes de
cada dimenséo, cuidados, voltados ao atendimento das exigéncias reveladas, sao

tracados.

3.2.2 Dimenséo corp6rea (Homo somaticus)

A compreensao mais profunda da dimensdo somatica envolve o estudo de
suas principais fungfes. Essas sao miltiplas. Pode-se mesmo dizer que elas
se referem a toda atividade humana, ja que ndo ha nenhuma operacao do
homem que n&do tenha uma componente somatica mais ou menos visivel.
Assim, a somaticidade é componente fundamental do existir, do viver, do
conhecer, do desejar, do fazer, do ter etc. Ou seja, 0 corpo € elemento
essencial do homem (MONDIN, 1980, p.32).

A expressao “homo somaticus”, conforme revela Mondin (1980), é um tanto
quanto rara. Contudo, era recorrente nos tempos de Sao Paulo e Filido Alexandrino.
Esses e outros autores daquela época fazem uma distincdo do homem em dois

elementos principais: um psiquico e outro somatico, no que tange a alma e ao corpo,
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respectivamente. Falando especificamente do segundo elemento, o corpo, é preciso
considerar que ele apresenta propriedades relacionadas ao seu mecanismo e
perfeitissimo funcionamento, tanto no conjunto quanto em suas partes singulares,
além de suas funcdes de corporeidade, pois € mediante o corpo que o0 homem € um

ser social e um ser no mundo.

Para tanto, as principais fun¢des da corporeidade, em geral, se relacionam as
funcdes de mundanizacao (ser-no-mundo), de individuacéo, de autocompreenséo, de
posse, e outras mais. No geral, o estudo da corporeidade para a determinacgéo do ser
do homem néo é suficiente. S6 podera ser revelado por meio do conhecimento da

realidade intima que envolve o contexto do estudo.

3.2.3 Dimenséo social (Homo socialis)

Lancando mao da antropologia para a compreensao da dimensao social,
Mondin (1980) caracteriza a sociabilidade como a propensdo do homem de conviver
e interagir com outros, tornando-os participantes das proprias experiéncias e desejos,
de modo a conviver e compartilhar das mesmas emocoes e bens. Acrescenta-se que
o homem é essencialmente social, pois sozinho néo teria condi¢ées de vir ao mundo,
crescer, educar-se, satisfazer suas necessidades reais elementares ou realizar as
suas aspiracbes mais elevadas. Para obtencdo de tudo isso, € necessaria a

companhia dos outros.

3.2.4 Dimenséo do trabalho (Homo faber)

No passado o homo faber; o homem em sua dimenséo técnica, raramente
despertou a atencao dos fildsofos. Durante os ultimos decénios, ao contrario,
foi jJustamente esse aspecto que suscitou principalmente seu interesse. Hoje
temos consciéncia de que o trabalho € atividade tdo importante para o estudo
do homem como o conhecimento, a liberdade e a linguagem. Hoje
compreendeu-se que o homem é essencialmente artifex, criador de formas,
fazedor de obras...que a natureza do homem ¢é o operador (MONDIN, 1980,
p.198).

Mondin (1980), ancorado no pensamento antropoldgico na explicacdo desta
dimensao, destaca que o trabalho, assim como o conhecimento, a liberdade e a
linguagem, € uma atividade importante para o estudo do homem, tendo em vista que

o homem é essencialmente criador de formas. Nessa perspectiva, o trabalho é
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definido como toda atividade material e espiritual que procura resultado (util,
agregando elementos importantes para a sua compreensao: agao transitoria que visa
a um resultado concreto, uso do corpo para transmitir energia, esforco e

perseveranca.

Em se tratando do trabalho, pacientes que realizam hemodialise precisam de
adaptacdes para a continuidade da vida laboral, em virtude das implicagbes que a
doenca impde na vida da pessoa, como, por exemplo: a diminuicdo da mobilidade, da
forca fisica, do ritmo de trabalho, da utilizacdo do braco que possui o acesso vascular,
bem como de outras manifestacdes que eventualmente podem aparecer e que
possam interferir na produtividade. O trabalho serve para preservar, em parte, a vida
antes do adoecimento e a preservacao da identidade e saude psiquica, bem como a
dignidade e independéncia (CRUZ, TAGLIAMENTO, WANDERBROOCKE, 2016).

3.2.5 Dimensao religiosa (Homo religiosus)

O fenbmeno da religiosidade, conforme Mondin (1980), se exprime como uma
manifestacao tipicamente humana, a qual esta presente exclusivamente no homem.
Os antropélogos destacam que o homem desenvolveu a atividade religiosa desde a
sua primeira aparicdo na histéria, com uma impressdao em todas as culturas, de tal
forma que as melhores producdes artisticas e literarias se inspiram em motivos

religiosos.

Desse modo, é valido destacar que além de somaticus, socialis, faber, o
homem é também religiosus. Ha diversas criticas, de natureza filosofica, teoldgica e
historica, que ajudam a compreender, em torno desta dimenséo, a sua importancia
sob diferentes angulos. Entretanto, é valido considerar a defini¢cdo da religido como o
conjunto de conhecimentos estruturais e ativos com 0s quais 0 homem exprime
reconhecimento, dependéncia e veneragcdo ao Sagrado, sendo este algo que supera

infinitamente o préprio mundo e tudo nele estd compreendido, em particular, o homem.

3.2.6 A vida humana (Homo vivens)

O fenémeno vida é dado certo e 6ébvio, o seu significado, a sua verdadeira
natureza e a sua origem sdo coisas muito complexas, obscuras e misteriosas.
Para abordar a vida em toda a sua plenitude e originalidade, é preciso vivé-



40

la, senti-la, percebé-la. O organismo vivente tem uma enorme capacidade de
adaptacdo. (MONDIN, 1980, p.43-44).

O homem é humano enquanto vivo e uma de suas propriedades fundamentais
€ a vida, cujo fenbmeno reveste-se de especial interesse para o proprio homem. Para
abordar a vida em toda a sua plenitude e originalidade, é necessério vivé-la, senti-la
e percebé-la. Na perspectiva cientifica, a vida € a organizacdo da matéria. Ja a
perspectiva filoséfica, ao comparar seres vivos e ndo vivos, estabelece que a vida é
caracterizada pelo poder de crescer, desenvolver-se, responder aos estimulos
externos e se reproduzir de acordo com a prépria espécie. A vida é essencialmente
movimento, mas ndo um movimento qualquer; um que possui propriedades bem
precisas (MONDIN, 1980).

O homo vivens destaca-se de forma explicita dos outros seres viventes pelo
tipo de vida que o caracteriza: uma vida consciente de si mesma. Diferentemente de
outros animais, a vida humana é distinta pelos niveis espirituais que atinge e pelas

dimensdes sociais que alcanca (MONDIN, 1980).

3.2.7 O conhecer sensitivo e intelectivo (Homo sapiens)

O homem é um ser dotado de conhecimento, € homo sapiens. Conhecer é ser
consciente de alguma coisa, sendo o conhecimento humano tudo aquilo que se torna
consciente mediante as suas faculdades, seja pelas sensitivas, seja pelas intelectivas.
Assim, 0 homem tem trés formas de conhecimento: sensitivo, imaginativo e intelectual
(MONDIN, 1980).

O conhecimento sensitivo é aquele que se obtém através dos sentidos. Ele
diz respeito as coisas materiais na sua singularidade. Para sua aquisicdo, 0 homem
dispde, antes de tudo, de cinco sentidos externos: visdo, audicdo, tato, paladar e
olfato. Os sentidos sdo considerados externos porque 0s 0rgaos que realizam a sua

acdo encontram-se na superficie externa do corpo (MONDIN, 1980).

O conhecimento imaginativo, por sua vez, esta associado ao conceito de
fantasia, sendo esta a faculdade ou a atividade mental que produz, conserva, reproduz
e cria imagens, também independentemente da presenca dos objetos aos quais as
préprias imagens correspondem. A faculdade ou atividade, em virtude do seu poder

de formar imagens, foi também chamada de imaginacdo (MONDIN, 1980).
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J& o conhecimento intelectivo € documentado como a capacidade de julgar e
raciocinar em que o homem formula juizos, proposi¢des universais, leis gerais, que
nao sao redutiveis aos sentidos e a imaginacdo. A fonte deste conhecimento se
encontra no proprio homem e essa fonte se chama intelecto, razao ou mesmo mente.
Através dessa faculdade, o homem consegue tirar, a partir dos dados que lhe sé&o
fornecidos pelos sentidos, ideias gerais, juizos universais, sistemas de informacdes,
por meio de trés operacdes distintas: aprendizagem (abstracdo da ideia universal),
juizo (associacao ou separacdo de duas ideias) e raciocinio (extracdo de uma nova
ideia das precedentes) (MONDIN, 1980).

3.2.8 Vontade-liberdade-amor (Homo volens)

“‘Homem de vontade”, “homem de carater”, “homem decidido”, “homem livre”
sdo expressdes comuns na nossa linguagem para designar um tipo ideal de
homem. Todavia, vontade, deciséo, carater e liberdade ndo sdo qualidades
gue se acham somente em poucos homens excepcionais, mas pertencem ao
homem enquanto tal. O homem n&o estéa imobilizado em estado de quietude
permanente, mas é cheio de dinamismo (...) A agdo do homem nasce das
suas decisfes (MONDIN, 1980, p.109).

A dimensao antropolégica do Homo volens (vontade) merece ser definida e
estudada. Em geral, define-se o querer como uma forma de inclinagéo, de tendéncia.
A analise fenomenoldgica da vontade humana mostra que ela é dotada das seguintes
propriedades (MONDIN, 1980):

Humanidade: a vontade € do homem, antes, € o homem mesmo. Daquele que

nao tem vontade dizemos que é efeminado, desmiolado.

Mundanidade: é constantemente referida ao mundo, polarizada sempre para

aguele objeto, o qual pertence ou, de alguma maneira, diz respeito ao mundo.

Volubilidade: néo é concentrada constantemente sobre 0 mesmo objeto, mas
muda e se dirige para objetos diversos com extrema facilidade; ora quer estudar, ora

brincar, ora quer comer, ora quer ler o jornal, ora quer discutir, ora quer repousar, etc.

Alienacéo: a vontade descobre-se em querer coisas que nao deveria querer ou

em nao conseguir querer o que, ao contrario, deveria procurar perseguir e alcancar.

Conformismo: adapta-se facilmente ao que querem 0s outros; quer 0S
espetaculos, a moda, 0s costumes, 0s campedes, 0S governantes etc., quer o que 0s

outros querem.
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Transcendéncia: quer também as coisas espirituais, a perfeicdo, a gloria a
virtude, o sacrificio, o0 bem aos outros; transcende todas as situa¢fes de fato; por isso
contesta e rebela-se; transcende, enfim, a si mesmo e quer mais do que efetivamente

consegue.

Liberdade: reivindica para si clara autonomia: sente-se dono e responsavel
pelos préprios atos e tem a percepgdo do ser independente das pressdes que vém do

exterior e do interior.

3.2.9 O problema da linguagem (Homo loquens)

Do homem séo dadas muitas definigcBes: ser racional, ser livre, ser moral,
fabricante de instrumentos etc. Uma das definicbes que hoje aparece mais
frequentemente, porém, € a que caracteriza 0 homem como ser falante: homo
loquens. Ela é definicdo particularmente bem ajustada, porque, de fato, a
propriedade de falar distingue nitidamente o homem dos animais e de
qualquer outro ser deste mundo e faz dele um ser totalmente singular
(MONDIN, 1980, p.136).

A linguagem apresenta-se de forma importante, pois a palavra permite ao
homem falar, achar explicagdo para os problemas do subconsciente, das estruturas

da sociedade, do conhecimento, do ser, da arte, da cultura, da politica, da historia, da
religido, etc (MONDIN, 1980).

A linguagem € um sistema de signos que torna possivel a comunicacao entre
os homens. A linguagem pressupde trés condi¢des transcendentais: sujeito que fala
(se exprime falando); objeto de que se fala (e se representa mediante a palavra);
interlocutor a que se fala e com quem se quer comunicar falando. Caso haja falta de

uma dessas condi¢cdes ou componentes, a linguagem néo tem lugar (MONDIN, 1980).

3.2.10 A cultura e o homem (Homo culturalis)

(...) A antropologia cultural propde descobrir quem € o homem néao através do
estudo de sua estrutura fisica ou de suas faculdades espirituais, mas sim
mediante o0 exame de seus produtos culturais. O que justifica esse tipo de
antropologia é o principio classico: a causa se conhece por seus efeitos (...)
Através do estudo de sua linguagem, habitos, ideias, crencas, organizacdo
social, produtos hereditarios, procedimentos técnicos, valores, parece
legitimo descobrir algo seguro e profundo com relagdo ao homem (MONDIN,
1980, p.176-177).
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A filosofia atribui duas definicées para cultura: uma considerada do ponto de
vista subjetivo e outra do ponto de vista objetivo. A primeira destaca que a cultura é o
exercicio das faculdades espirituais, mediante o qual elas sdo postas em condicdes
de dar os frutos mais abundantes e melhores que sua constituicdo natural permita.
Cultura, nesse caso, equivale ao conceito platonico, significando educac¢ao. Do ponto
de vista objetivo, a cultura se revela como sendo frutos adquiridos pelo homem
mediante o exercicio das suas faculdades, seja espiritual ou seja organica. De
qualquer forma, a cultura é um fenbmeno complexo e a melhor maneira para entendé-
la € a de fixar suas principais caracteristicas, que sdo: a origem (humana, social e
laboriosa), a forma (sensivel, dinAmica, multipla e criativa) e a finalidade (religiosa,
humanista, naturalista) (MONDIN, 1980).

3.2.11 O jogo e o divertimento (Homo ludens)

O jogo se destaca por ser uma atividade tipica do homem. O homem
distingue-se dos outros animais ndo apenas gracas ao pensamento, a liberdade, a
linguagem e ao trabalho, mas também gracas ao jogo. O homem inventa jogos e
diverte-se como nenhum outro animal sabe fazer. Dessa forma, o homem também é
definido como ludens (MONDIN, 1980).

O jogo fornece uma chave hermenéutica excelente para o estudo da
linguagem, pois um mesmo maco de cartas pode fazer varios jogos, segundo regras
que se decide aplicar, pode-se também com o0s mesmos signos linguisticos
desenvolver vérias formas diferentes de comunicacéo, segundo certas regras que se
deseja por em pratica. O jogo apresenta propriedades especificas que séo a distracao
e o divertimento. Sendo assim, qualquer atividade feita com o intuito de divertir e

distrair faz parte da categoria dos jogos (MONDIN, 1980).

E possivel refletir sobre as dimensdes corpérea, social, laboral, religiosa,
humana e acerca do conhecimento, da vontade-liberdade-amor, da linguagem, da
cultura e do lazer. Essas dimensfes podem ser evidenciadas em todo ser humano,
entretanto, quando se tem um problema de saude, como a doenca renal cronica,
algumas dimensdes ficam mais comprometidas e evidentes que outras. E preciso que
os profissionais de saude sejam sensiveis ao ser humano em sua totalidade e passem

a compreendé-lo nesse processo de doenca.
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A compreensao dessas dimensdes da suporte ao cuidar dos pacientes renais,
visto que sinaliza a valorizacéo e o apoio diante das marcas no corpo fisico, da busca
por suporte social, com o auxilio de familiares e de outros pacientes, das adaptacdes
necessarias para a manutencao do trabalho e da esperanca em vida alicercada na

religiosidade, por meio da relagéo do paciente com o ser transcendente.

Cabe a enfermagem, como profissdo voltada para o cuidar, valorizar as

dimensdes do homem para o cuidado individualizado e qualificado.

3.3 Principios de Conservacédo da Teoria Holistica de Levine

O presente capitulo retne os principais aspectos da teoria Holistica de Myra

Estrin Levine que deram subsidio teérico para a pesquisa.

Myra Estrin Levine teve uma carreira variada ao longo do tempo, ela era uma
enfermeira de servico privado (1944), uma enfermeira civil no Exército dos EUA
(1945), uma instrutora pré-clinico nas ciéncias fisicas em Cook County (1947 a 1950),
diretora de enfermagem na Drexel Home em Chicago (1950 a 1951) e supervisora
cirdrgico na Universidade das Clinicas de Chicago (1951 a 1952) e no Henry Ford
Hospital em Detroit (1956 a 1962). Levine trabalhou subindo nas fileiras académicas
em Bryan Memorial Hospital em Lincoln, Nebraska (1951), no Cook County School de
Enfermagem (1963 a 1967), na Universidade Loyola (1967 a 1973), na Universidade
Rush (1974 a 1977) e na Universidade de lllinois (1962 a 1963, 1977 a 1987). Presidiu
o Departamento de Enfermagem Clinica da Escola de Enfermagem do Condado de
Cook (1963 a 1967) e coordenou o programa de Pés-Graduagdo em enfermagem em
oncologia na Universidade Rush (1974 a 1977). Levine foi diretora do Departamento
de Educacdo Continuada de Evanston Hospitalar (marco a junho de 1974) e
consultora do departamento (julho de 1974 a 1976). Ela foi associada adjunta a

professora de Estudos Humanisticos da Universidade de Illinois (1981 a 1987).

Em 1987, tornou-se Professora Emérita, Enfermagem Médico Cirurgica, da
Universidade de lllinois em Chicago. Em 1974, Levine foi a Universidade de Tel-Aviv,
Israel, como professora associada visitante e retornou como professora visitante em
1982. Ela também foi professora visitante na Recanati School of Enfermagem,
Universidade Ben Gurion do Negev, em Beer Sheva, Israel (margo a abril de 1982).
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Levine (1973) recebeu inumeras honras, incluindo carta de membro da
Academia Americana de Enfermagem (1973), membro honorario da American Mental
Health Aid de Israel (1976) e reconhecimento honorario da Associacao de Enfermeiros
de lllinois (1977). Ela foi a primeira ganhadora do Prémio Elizabeth Russell Belford,

por exceléncia no ensino da Sigma Theta Tau (1977).

Levine (1989) destacou uma mudanca substancial sobre sua teoria em “The
Four Conservation Principios: Vinte Anos Depois”. Ela elaborou como a redundancia
caracteriza a disponibilidade de respostas quando a estabilidade é ameacada.
Processos de adaptacéo estabelecem uma economia corporal para salvaguardar a
estabilidade. O resultado da adaptacao € a conservacao. Ela explicitamente vinculou
a saude ao processo de conservacdo para esclarecer as visualizacdes do Modelo de
Conservacao de saude como um de seus componentes essenciais (LEVINE, 1991).
A conservacao, por meio do tratamento, foca na integridade e na recuperagcao da

unidade do individuo como um todo.

A partir deste esclarecimento, a teoria Holistica foi desenvolvida em 1967 com
o objetivo de orientar o cuidado de enfermagem na perspectiva de compreensao do
ser humano como um ser complexo, dinamico e em constante interagdo com um
ambiente que também esta em alteracBes. Dessa forma, Levine discute a adaptacao
do paciente com o0 meio, a conservagao de energias e a integridade estrutural, pessoal
e social do individuo (DA SILVA JUNIOR et al., 2013).

A teoria de Levine defende a integridade como foco e compreende o ser
humano dentro do contexto de tempo e lugar no qual interage (GEORGE, 2000).
Dessa maneira, reflete-se que a teoria de Levine busca tratar o paciente como um
todo e ndo como um ser fragmentado e defende um relacionamento enfermeiro-
paciente baseado na relacdo intencional de ambas as partes com honestidade,
imparcialidade e respeito matuo (DA SILVA JUNIOR et al., 2013).

A Teoria Holistica é enfatizada como conexéo e ligagéo entre o fragmento e o
todo, por meio do conhecimento humano das partes: corpo, mente, espirito,
enfermagem, cliente e familia (LOPES NETO, PAGLIUCA, 2002). Assim, a teoria é
valida e necessaria, pois apresenta todas as caracteristicas necessarias das Teorias
de Enfermagem, a partir do inter-relacionamento entre seus conceitos de adaptagao,
conservacao e integridade (DA SILVA JUNIOR et al., 2013).
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Os trés principais conceitos do Modelo de Conservacéo sao (1) integridade,
(2) adaptacao e (3) conservacao.

3.3.1 Integridade (holismo)
Levine (como citado em 1969a) cita Erikson, que afirma:

"A totalidade enfatiza um som, organico, progressivo, mutualidade entre
funcdes diversificadas e partes dentro de uma totalidade, cujos limites sdo abertos e
fluentes” (p. 94).

Levine (1996) acreditava que a definicdo de Erikson estabeleceu a opcéo de
explorar as partes do todo para compreender o todo. Integridade significa a unidade
dos individuos, enfatizando que respondem de forma integrada e singular aos desafios

ambientais.

3.3.2 Adaptacéo

“A adaptacado é um processo de mudanca pelo qual o individuo mantém sua

integridade dentro das realidades de seu ambiente interno e externo” (LEVINE, 1973,

pag. 11).

3.3.3 Conservacao

A conservacado € o resultado. Algumas adaptacdes sdo bem sucedidas e
outras ndo. A adaptacdo é uma questdo de grau, ndo um processo de tudo ou nada.
N&o existe tal coisa como desadaptacdo. Levine (1991) fala das trés caracteristicas
de adaptacao: historicidade, especificidade e redundancia.

A adaptacao é histérica e especifica, pois cada espécie tem padrdes fixos de
respostas projetadas exclusivamente para garantir o sucesso nas atividades
essenciais da vida. Além disso, padroes adaptativos podem estar escondidos em

codigos genéticos dos individuos.

A redundancia, por sua vez, representa as opg¢bes a prova de falhas

disponiveis para os individuos garantirem a adaptacdo. Perda de escolhas



47

redundantes acerca de trauma, idade, doenca ou condi¢cbes ambientais torna dificil
para os individuos manter a vida. Levine (1991) sugere que:

"Existe a possibilidade de que o proprio envelhecimento seja uma
consequéncia de redundancia falhada de funcbes fisiolégicas e processos

psicoldgicos” (p. 6).

3.3.4 Meio Ambiente

Levine (1973) também vé os individuos como tendo seu préprio ambiente,
tanto interno como externamente. Os enfermeiros podem se relacionar com o
ambiente interno através dos aspectos fisiologicos e fisiopatoldégicos do paciente.
Levine usa a definicdo de Bates (1967) de ambiente externo e sugere 0s seguintes
niveis:
1. Perceptivo
2. Operacional

3. Conceitual

Esses niveis ddo dimensdo as interacdes entre os individuos e seus
ambientes. O nivel perceptivo inclui aspectos do mundo que os individuos sdo
capazes de interceptar e interpretar com seus o6rgdos dos sentidos. O nivel
operacional contém aspectos que afetam os individuos fisicamente, embora eles ndo
possam percebé-los diretamente, como microorganismos. No nivel conceitual, o
ambiente é construido a partir de padrdes culturais, caracterizada por uma existéncia
espiritual e mediada pelos simbolos da linguagem, do pensamento e da histéria
(LEVINE, 1973).

3.3.5 Resposta Organismica

A capacidade dos individuos de se adaptarem ao seu ambiente e suas

condi¢cbes € chamada de resposta organismica.
Esta dividido nos seguintes niveis de integracao:
1. Luta ou fuga

2. Resposta inflamatoria
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3. Resposta ao estresse
4. Consciéncia perceptiva

O tratamento se concentra ho manejo dessas respostas a doenca (LEVINE,
1969a).

A resposta mais primitiva € a luta ou fuga. Os individuos percebem que séo
ameacados, independentemente de existr ou ndao uma ameaca de fato.
Hospitalizacdo, doenca e novas experiéncias provocam uma resposta. Os individuos
respondem estando em alerta para encontrar mais informacdes e garantir a sua

seguranca e seu bem-estar (LEVINE, 1973).

Este mecanismo de defesa protege o self de insulto em um ambiente hostil. E
uma forma de cura. A resposta usa a energia disponivel para remover ou manter
afastados irritantes e patdégenos indesejados. Isso é limitado no tempo porque drena
a capacidade de reserva de energia do individuo. O controle ambiental é importante
(LEVINE, 1973).

Selye (1956) descreveu a sindrome de resposta ao estresse a organismos
organismicos previsiveis e ndo especificamente induzidos a mudancas. O desgaste
da vida é registrado nos tecidos e reflete as respostas hormonais de longo prazo as
experiéncias que causam mudancas estruturais. Isso € caracterizado pela
irreversibilidade e influéncia de como os pacientes respondem aos cuidados de

enfermagem.

Essa resposta é baseada na percepc¢éo e conhecimento do individuo. Ocorre
apenas quando os individuos experimentam o mundo ao seu redor. Individuos usam
respostas para buscar e manter a seguranca. E a capacidade de reunir informacées

e converté-las em uma experiéncia significativa (LEVINE, 1967, 1969).

Levine (1965) recomendou a troficognose como alternativa ao diagnéstico de
enfermagem. E um método cientifico para chegar a um julgamento do cuidado de

enfermagem.

Conservacdo vem do latim conservatio, que significa “manter-se junto”
(LEVINE, 1973).
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“Conservagao descreve a forma como sistemas complexos sdo capazes de
continuar a funcionar mesmo quando severamente desafiados” (LEVINE, 1990, p.
192).

Por meio da conservacéao, individuos sdo capazes de enfrentar obstaculos,

adaptar-se de acordo e manter sua singularidade.

“O objetivo da conservagéo é a saude e a forga para enfrentar a deficiéncia
como regras de conservacéo e integridade em todas as situacdes em que a
enfermagem é necessaria” (LEVINE, 1973, pp. 193-195).

O foco principal da conservacéo é manter a totalidade dos individuos. Embora
as intervencdes de enfermagem possam lidar com um principio de conservacao
particular, os enfermeiros também devem reconhecer a influéncia dos outros

principios de conservacédo (LEVINE, 1990).

O modelo de Levine (1973) enfatiza as interacbfes de enfermagem e
intervengdes que visam promover adaptagbes e manter a integridade. Essas
interacdes baseiam-se na base cientifica dos principios de conservacédo, a qual se
concentra em alcancar um equilibrio entre a oferta e a procura de energia dentro das
realidades biologicas Unicas de cada individuo. O cuidado de enfermagem € baseado
no conhecimento cientifico e nas habilidades de enfermagem. Ha quatro principios de
conservagao: conservacao de energia, conservacdo da integridade estrutural,

conservacao da integridade pessoal e conservacao da integridade social.

3.3.6 Principios de Conservagéao

Os objetivos do Modelo de Conservacdo sédo alcancados por meio de

intervencdes que atendem a conservacao dos principios.

3.3.7 Conservacao de energia

O individuo requer um equilibrio de energia e uma renovagédo constante de
energia para manter as atividades da vida. Processos como a cura e o desafio do
envelhecimento sdo exemplos que demandam energia. Esta segunda lei da
termodinamica aplica-se a tudo no universo, incluindo as pessoas. A conservacao de
energia tem sido usada ha muito tempo na préatica de enfermagem, mesmo com 0s

procedimentos mais basicos. Intervengdes de enfermagem “dependem da prestagao
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de cuidados que torna a menor demanda adicional possivel” (LEVINE, 1990, pp. 197-
198).

3.3.8 Conservacdao da Integridade Estrutural

A cura € um processo de restauracdo estrutural e funcional da integridade
através da conservacao em defesa da totalidade (LEVINE, 1991). Os deficientes sédo
orientados a um novo nivel de adaptacdo (LEVINE, 1996). As enfermeiras podem
limitar a quantidade de tecido envolvido na doenca e o reconhecimento das alteracdes

funcionais pelas intervencdes de enfermagem.

3.3.9 Conservacdao da integridade pessoal

A autoestima e o senso de identidade sdo importantes. Os mais vulneraveis
tornam-se pacientes. Isso comec¢a com a erosao da privacidade e o surgimento da
ansiedade. Os enfermeiros podem mostrar respeito aos pacientes ligando para
nomea-los, respeitando seus desejos, valorizando posses, proporcionando

privacidade durante os procedimentos, apoiando suas defesas e ensinando eles.

“O objetivo do enfermeiro é sempre transmitir conhecimento e forga para que
o individuo possa retomar uma vida privada — ndo mais paciente, ndo mais
dependente” (LEVINE, 1990, p. 199).

A santidade da vida é manifestada através do testemunho de espiritualidade
em todas as pessoas. “A conservacao da integridade dos bens pessoais inclui o

reconhecimento da santidade de cada pessoa” (LEVINE, 1996, p. 40).

3.3.10 Conservacao da Integridade Social

A vida ganha sentido através das comunidades sociais, e a saude é
determinada socialmente. Os enfermeiros cumprem fungdes profissionais; prover aos
membros da familia, ajudar com as necessidades religiosas, e usar relacdes

interpessoais para conservar a integridade social (LEVINE,1967, 1969a).

Enxergar o ser humano de forma holistica, por meio da Teoria Holistica de

Levine, implica aceitar o ser humano como um ser complexo. As pessoas sao sociais,
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conscientes, racionais, perceptivas, controladoras, intencionais, voltadas a acdo e ao
tempo. Os seres humanos séo dependentes da relagdo com o outro, na busca pela
sobrevivéncia através da alimentacdo, seguranca, recreacao, diversao e associacao
(LEONARD, 2000).

Esta pesquisa utilizou parte da Teoria Holistica, especificamente, a Teoria do
Modelo de Conservacao de Levine, na busca pela compreensao dos quatro principios
de conservacao, além de apoiar os enfermeiros a realizar o cuidado individualizado e
integral dos adolescentes e jovens renais em hemodialise, considerando-os seres
holisticos e dinamicos. Ao mesmo tempo, reconhece a interacdo que eles possuem
com o0 ambiente, outras pessoas, familia e sociedade na busca de manter sua saude
(LEVINE, 1989).
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4 MATERIAIS E METODOS

4.1 Tipo de Estudo

Trata-se de um estudo exploratério, descritivo, configurado como uma

pesquisa de métodos mistos com triangulacdo concomitante de dados.

A pesquisa exploratoria comeca com um fenémeno de interesse respondendo
guestdes relacionadas a sua natureza, o que corresponde ao processo pelo qual ele
evolui. Examina-se a natureza deste, a maneira como se manifesta e outros fatores
com os quais esta relacionado (POLIT, BECK, 2019).

Sendo assim, o fendmeno de interesse deste estudo € o significado do ser
adolescente e jovem renal crénico, levando em consideracdo as dimensdes humanas,
fundamentadas em Mondin (1980), e os Principios de Conservacdo da Teoria
Holistica de Levine (1973), que influenciam na sua qualidade de vida. E é por meio da
pesquisa exploratéria que ocorrera a descoberta, o achado e a elucidacao,
possibilitando a familiarizacdo do pesquisador com o objeto que esta sob investigacao
(TAQUETTE, BORGE, 2020).

Por sua vez, os estudos descritivos buscam descrever as caracteristicas de
determinada populacdo ou fenémeno, como sua distribuicdo por idade, sexo,
procedéncia, nivel de escolaridade, estado de saude fisica e mental, entre outros,
buscando descrever, analisar e interpretar o objeto em estudo sem interferéncia do
pesquisador (GIL, 2017; TAQUETTE, BORGE, 2020).

E as pesquisas de metodologia mista visam superar as limitacdes impostas
as técnicas quantitativas e qualitativas, na perspectiva de alcancar interpretacdes
mais apuradas, ou, pelo menos, mais completas sobre os fenbmenos de investigacao,
tendo como pressuposto central as melhores possibilidades analiticas quando se tem
uma interacdo entre os métodos qualitativos e quantitativos em um dnico estudo
(OLIVEIRA, MAGALHAES, MATSUDA, 2018).

Esse tipo de pesquisa tem sido valorizada para estudo de questdes
complexas na enfermagem, cujo uso fornece um retrato mais abrangente do
fendbmeno estudado (DOYLE et al., 2009; MINOSSO, 2019).
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Acrescenta-se que na estratégia de triangulagdo, concomitante em pesquisas
de métodos mistos, sdo atribuidos pesos iguais as abordagens quantitativas e
qualitativas, mesmo que na pratica priorize-se uma ou outra. O pesquisador coleta de
forma simultanea os dados quantitativos e qualitativos e, posteriormente, compara-os
para determinar se ha convergéncia, divergéncia ou combinacdo entre 0s mesmos
(FETTERS, CURREY, CRESWELL, 2013; CRESWELL, 2010).

Na abordagem quantitativa, ocorreu um estudo com delineamento transversal,
cujo objetivo foi descrever os dados sociodemograficos de adolescentes e jovens em
hemodialise; identificar aspectos relacionados a qualidade de vida de adolescentes e
jovens renais em dialise, no contexto pandémico do novo coronavirus, e associar 0s
dados sociodemograficos com os dominios da dimensdo do homem e com a
Qualidade de Vida. Enquanto isso, na abordagem qualitativa, desenvolveu-se um
estudo com delineamento transversal cujo objetivo foi entender as dimensdes do
homem que estdo afetadas na vida de adolescentes e jovens renais em didlise e
identificar os principios de conservacéo de Levine alterados na vida de adolescentes

e jovens renais que realizam hemodialise.

O estudo foi organizado e desenvolvido com conduc¢ao simultanea de duas
pesquisas e mixagem dos dados ao final, conforme figura a seguir:
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Figura 1 - Fluxograma para desenvolvimento da pesquisa de métodos mistos com

adolescentes e jovens renais em dialise-Sobral, CE, Brasil, 2022.

Qual perfil sociodemografico de adolescentes e jovens em hemodialise?

Como a experiéncia de vida, de adolescentes e jovens renais em tratamento, pode
evidenciar as dimensdes humanas afetadas e Qualidade de Vida?

Como a enfermagem pode realizar o cuidado voltado para adolescentes e jovens renais
cronicos embasado na Teoria Holistica de Levine e nas dimensdes humanas propostas
por Mondin?

QUESTAO DE PESQUISA:

ABORDAGEM ABORDAGEM
QUANTITATIVA QUALITATIVA
COLETA COLETA
QUANTITATIVA QUALITATIVA
lari -
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Medical Outcomes Study PARCIAL Entrevista semidirigida
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Codificagao inicial
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merencial  |<——  PARCIAL [~ "locaizada

SSPS® IraMuTeQ®
INTERPRETACAO

QUANTITATIVA «——— QUALITATIVA

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

4.2 Locais do Estudo

O estudo foi realizado na unidade de didlise da Santa Casa de Misericordia

de Sobral e na Clinica Satélite de Dialise (Clinica Dom Odelir).

A Santa Casa de Misericordia de Sobral foi idealizada por Dom José
Tupinambé da Frota, primeiro bispo da diocese de Sobral, e foi inaugurada no dia 24
de maio de 1925 com a missao de prestar assisténcia aos mais pobres. Tornou-se,
em 2007, hospital de ensino, certificado pelos Ministérios da Saude e da Educacéo,
dispondo de um Departamento de Ensino, Pesquisa e Extensdo (DEPE), o que
contribui substancialmente para a formacao de mais de dez profissdes da saude, além
de oferecer nove Programas de Residéncia Médica e trés Programas de Residéncia
Multiprofissional, em parceria com instituicbes de ensino superior (Universidade

Federal do Ceara, Universidade Estadual Vale do Acarad, UNINTA e Faculdade
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Luciano Feijao) e com a Escola de Saude Publica do Ceara (SANTA CASA DE
MISERICORDIA DE SOBRAL, 2022).

A Santa Casa de Misericérdia de Sobral, ao longo dos anos oferece
atendimento as pessoas com doenca renal crbnica por meio de consultas
ambulatoriais, acompanhamento dos pacientes internados e realizacdo de
hemodialise e dialise peritoneal ambulatorial continua. A unidade de dialise da Santa
Casa de Misericordia de Sobral conta com atendimento multiprofissional (médicos,
enfermeiros especializados em nefrologia, nutricionista, assistente social, psicéloga e
terapeuta ocupacional). Essa equipe relune-se diariamente para a garantia de
atendimento aos 390 pacientes que atualmente sdo submetidos a terapia dialitica na
instituicdo. No ano de 2020, por exemplo, a Santa Casa de Misericordia possibilitou a
realizacéo de 31.575 sessdes de hemodialise (SANTA CASA DE MISERICORDIA DE
SOBRAL, 2022).

A Clinica Dom Odelir, por sua vez, foi inaugurada no dia 17 de junho de 2011,
como Centro de Nefrologia Sobralense, com objetivo de garantir acesso ao tratamento
para mais pessoas da regido Norte do Estado. Possui capacidade para atender até
130 pacientes mensalmente por meio do Sistema Unico de Salde, convénios e
particulares. Conta com suporte de atendimento da Santa Casa de Misericérdia de
Sobral, como emergéncia e internacdo, além de atuar nas areas de prevencédo de
doenca renal, diagnéstico precoce e tratamento (SANTA CASA DE MISERICORDIA
DE SOBRAL, 2022).

4.3 Populagéo e amostra

A populacédo deste estudo foi composta por adolescentes e jovens renais em
didlise na Unidade de Didlise da Santa Casa de Misericordia de Sobral e na Clinica

Satélite de Dialise (Clinica Dom Odelir).

Para selecdo da amostra, consideraram-se 0s seguintes critérios de inclusao:
pacientes na faixa etaria de 15 a 29 anos e que estivessem em tratamento dialitico na

Santa Casa de Misericérdia de Sobral ou na Clinica Dom Odelir.

Os critérios de exclusado adotados foram: pacientes hospitalizados e que néo

possuiam condi¢des fisicas ou mentais para participar da pesquisa.
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A amostragem utilizada foi por saturacéo teorica, por meio da qual ocorre a
suspensao da inclusao de novos participantes quando os dados obtidos apresentam
uma certa redundancia ou repeticdo, na analise do pesquisador, ndo sendo
considerado pertinente continuar na coleta de dados, pois pouco seria acrescentado
ao material j& obtido, sem contribuicdo para o aperfeicoamento da reflexdo teérica
fundamentada nos dados recolhidos. Assim, embora o recorte do objeto determine os
componentes amostrais, esses sdo mais especificamente definidos pelos objetivos
(FONTANELLA, RICAS, TURATO, 2008).

4 4 Instrumentos de coleta de dados

As abordagens quantitativas e qualitativas ocorreram de forma simultanea e,
para cada uma delas, de forma que foram utilizados instrumentos especificos e

adequados.

Na abordagem quantitativa, foram aplicados dois instrumentos: o formulario
sociodemogréafico (ANEXO A) e a versao brasileira do questionario sobre qualidade
de vida Medical Outcomes Study-36-Item Short Form Health Questionnaire™ (SF-36)
(ANEXO B). O formulario de caracteristicas médicas e sociodemogréficas foi
adaptado de Splinter et al. (2018) e aborda os seguintes itens: dados de identificacdo
pessoal do participante, tipo de tratamento dialitico, idade, sexo, escolaridade, renda,
escolaridade dos pais, modalidade de tratamento, tempo na modalidade de tratamento
atual, tempo de acompanhamento no transplante, tempo de espera na fila do
transplante, presenca de comorbidades (Doenca cardiovascular, doencas do trato
gastrointestinal, transtorno urogenital, condi¢do psiquiatrica, outros). Para a obtencéo

destes dados, foi utilizado também o prontuario dos pacientes.

O Medical Outcomes Study-36-ltem Short Form Health Questionnaire™ (SF-
36), por sua vez, € um instrumento genérico abrangendo questdes relacionadas a oito
dimensdes da Qualidade de Vida: capacidade funcional, limitacbes causadas por
problemas fisicos, dor corporal, estado geral de saude, vitalidade, socializagéo,
limitacdes causadas por problemas emocionais e saude mental (SANTOS, 2011). O
instrumento foi traduzido e adaptado para o Brasil, Duarte et al. (2003), e, em diversos
estudos, mostrou-se adequado para ser utilizado com pacientes que possuem DRC
(GADEA-PERALTA, CAMPOS-BULEJE, 2019; BARBOSA et al., 2021).
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7

Acrescenta-se que o SF-36 é composto por 11 questbes e 36 itens
organizados em oito dominios: capacidade funcional, aspectos fisicos, dor, estado
geral de saude, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais, saude mental e
alteracdes de saude ocorridas no periodo de um ano. Os escores para cada um dos
dominios variam de zero (0) a cem (100), sendo O o pior escore e 100 o melhor
(ROCHA et al., 2020). A ponderacéo dos dados e o calculo do raw scores encontram-
se disponiveis em anexo (ANEXO B). Os dados coletados, por meio destes
instrumentos, foram codificados e digitados em uma planilha do Microsoft Excel,
sendo posteriormente analisados por meio da estatistica descritva com a
apresentacao dos dados em porcentagem, média aritmética e desvio padréo.

Na abordagem qualitativa ocorreu a utilizacdo de entrevista semidirigida
com questdes abertas que geram possibilidades indefinidas de aprofundamento dos
entrevistados sobre o tema abordado. E indicada em pesquisas exploratorias que
estudam problemas ainda pouco conhecidos, como € o caso deste estudo. A
entrevista foi adaptada de Garcia Junior et al. (2015) e contemplou inicialmente
tdpicos gerais, como a histéria de vida do paciente, seguido de questionamentos sobre
a descoberta da doenca renal crénica. Logo apds, contemplaram-se questionamentos
relacionados as dez dimensdes humanas de Mondin (1980) e como a doencga renal e

o tratamento afetam a QV dos pacientes (APENDICE D).

4.5 Procedimentos para coleta de dados

O pesquisador discente fez contato presencialmente com a coordenacao da
unidade de dialise da Santa Casa de Misericérdia de Sobral e Clinica Dom Odelir,
para explicar os objetivos da pesquisa aos gestores das unidades. Ressalta-se que
foram adotadas todas as medidas de biosseguranca, como o uso obrigatorio de

mascara, distanciamento (1,5 metros) e uso de alcool em gel.

Em seguida, foram identificados, junto aos funcionarios da unidade
(enfermeiros, técnicos de enfermagem, médicos e auxiliares administrativos), os
pacientes renais na faixa etaria de 15 a 29 anos na busca de conhecer o dia e horério
em gque realizam o tratamento. Apos essa selecédo prévia, o pesquisador abordou
individualmente cada paciente convidando-o para participar da pesquisa, com 0S

devidos esclarecimentos dos objetivos desta.
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Os encontros com 0s pacientes foram previamente agendados e ocorreram
em uma sala reservada (consultorio de enfermagem), disponibilizada pela
coordenacao de ambos o0s servicos para realizacao da pesquisa, sendo que a duragao

média das entrevistas foi de trinta minutos.

A continuidade na incluséo de novos pacientes ocorreu por meio da saturacao
tedrica em que se observou repeticdo no discurso das Ultimas entrevistas, nas quais
o acréscimo de informacdes novas ndo modificaria a compreensdao do material
coletado (MORSE, 1995; TURATO, 2003).

As entrevistas foram gravadas, ap0s consentimento dos pacientes, com uso
de gravador contido em celular da marca Xiaomi, modelo Redmi Note 8. Em seguida,
estas foram transcritas, lidas e analisadas pelo pesquisador na busca por sentidos, ou
seja, a atitude cientifica foi na perspectiva de compreender o Homem, apreensao e

interpretacéo da relacéo de significacbes de fendmenos (TURATO, 2013).

Concluida a entrevista, o pesquisador aplicava o formulario sociodemografico
e a versao brasileira do questionario sobre qualidade de vida Medical Outcomes
Study-36-Item Short Form Health Questionnaire™ (SF-36).

4.6 Anélise quantitativa (QUAN) e qualitativa (QUAL)

Para a andlise de dados quantitativos, inicialmente calculou-se a
distribuicdo das variaveis sociodemograficas avaliadas. As variaveis categoricas
foram descritas por meio de frequéncias simples e relativas, ja as variaveis numéricas
por meio de mediana e intervalo interquartil (11Q). Para a escala SF-36 de qualidade
de vida, os raw scores foram calculados e apresentados por meio de média, desvio
padrdo, mediana, intervalo interquartil, minimo e maximo a fim de estabelecer a
distribuicdo desses escores. Além disso, também se analisou a consisténcia interna
das dimensdes de qualidade de vida e da escala como um todo por meio do alpha de

Cronbach.

Apés a descricdo dos instrumentos, analisou-se a sua relagdo por meio de
testes estatisticos bivariados de acordo com a distribuicdo de cada variavel. Foram
realizados testes ndo parameétricos, devido ao baixo numero de respondentes, para
se alcancar uma distribuicdo normal. Assim, para variaveis independentes numeéricas

(idade, tempo na modalidade atual em meses, tempo de acompanhamento no
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transplante em meses e tempo de espera na fila do transplante em meses), utilizou-
se o teste de correlacdo de Spearman. Para variaveis categoricas binarias (sexo e
comorbidades), utilizou-se o teste de Mann-Whitney. J4 para as variaveis categoricas
multinominais (escolaridade, renda, escolaridade do pai e escolaridade da mae),
utilizou-se o teste de Kruskal Wallis. Além disso, nas tabelas de andlise bivariada,
apresentou-se o escore de cada categoria de varidvel para as nominais e o coeficiente

de correlacao para as numéricas.

Em todas as analises, considerou-se um nivel de significancia de 5%, ou seja,

p<0,05. Todas as analises foram realizadas no software Stata 13.

Para apoiar a analise de dados qualitativos e garantir uma maior
investigagdo das informagoes, foi utilizado o software IRaMuTeQ (Interface de R pour
les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) para a andlise
textual e sugestéo para a construgéo das categorias e temas relevantes (RATINAUD,
2009; RATINAUD, DEJEAN, 2009).

O IRaMuTeQ permite diferentes processamentos e analises estatisticas de
textos produzidos, como estatisticas textuais classicas, pesquisas de especificidades
de grupos, classificagdes hierarquicas descendentes e analises de similitude e nuvem
de palavras. Esta ancorado no software R e na linguagem de programacao pyton.
Destaca-se que o IRaMuTeQ ndo € um método de analise dos dados, mas uma
ferramenta para processa-los, portanto, ndo conclui essa andlise, jA que a

interpretacdo é essencial e € de responsabilidade do pesquisador (LAHLOU, 2012).

Adiciona-se que o IRaMuTeQ permite a realizacdo de analises quantitativas e
qualitativas dos textos, por meio da lexicografia, frequéncia e estatistica basica, além
de andlises multivariadas, a partir de um grupo de textos sobre determinado assunto
(CAMARGO; JUSTO, 2016).

Nesta pesquisa, utilizou-se a Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD) e
a analise de similitude. Na CHD, ocorreu a preparacao e codificacdo do texto inicial,
seguida da classificacdo hierarquica descendente, por meio do processamento dos
dados e da interpretagcdo das respectivas classes geradas, com vocabulérios
semelhantes entre si. A recomendacéo para realizar este procedimento € que o0 corpus
textual, conjunto de todos os textos, tenha pelo menos 20 textos (CAMARGO; JUSTO,
2016). Na presente pesquisa, o corpus textual foi de 21 textos.
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Ademais, por meio desta analise, com base no corpus inicial, ha possibilidade
de recuperacgdo dos segmentos de textos e a associacao de cada um, permitindo o
agrupamento de palavras estatisticamente significativas e a analise qualitativa dos
dados, ou seja, cada entrevista constitui a Unidade de Contexto Inicial (UCI). Ja as
Unidades de Contexto Elementar (UCE) ou segmentos de texto que compdem cada
classe, sdo oriundas a partir das UCI e apresentam vocabularios semelhantes entre
si e diferentes das UCE das outras classes (CAMARGO, JUSTO, 2013). Destaca-se
gue todas as UCEs desta pesquisa tiveram um indice de aproveitamento maior que
75%, valor considerado adequado (CAMARGO, JUSTO, 2013).

Além disso, para a criagdo de um dicionario de palavras, o programa realiza
o teste qui-quadrado (x2), revelando a for¢ca de associagcéo entre as palavras e sua
respectiva classe. Essa forca é analisada quando o teste qui-quadrado for maior que
3,84, representando p<0,0001 (LAHLOU, 2012; OLTRAMARI, 2010).

Procedeu-se também a analise de similitude, que consiste na identificacdo de
ocorréncias entre as palavras, cujos resultados indicam conectividade entre elas, o
gue auxiliou na identificacdo da estrutura da representacéo, ja que este tipo de andlise
se baseia na teoria dos grafos (MARCHAND, RATINAUD, 2012).

Os dados resultantes da pesquisa foram analisados por meio da técnica de
Analise de Conteldo na sua modalidade tematica (MINAYO, 2014). Assim, foi
possivel analisar o contetdo da fala e descobrir os nicleos de sentido que integram
uma comunicacao, cuja presenca ou frequéncia sédo relevantes para o objeto em

estudo.

A andlise do material foi entdo confrontada com a literatura vigente no que
concerne as dimensdes que afetam a qualidade de vida de adolescentes e jovens

renais em dialise.

4.7 Integracdo dos resultados quantitativos e qualitativos

A integracéo dos resultados foi realizada por meio da constru¢do de quatro
diagramas de convergéncias e de tabelas de exibicdo conjunta (joint-play). Dessa
forma, elaboraram-se metainferéncias de métodos mistos, resultantes das

combinacgdes de inferéncias quantitativas e qualitativas verificadas. A interpretacao
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dos resultados foi realizada a luz das tematicas relacionadas as dimensdes humanas

de Mondin, principios de conservagédo de Levine e Qualidade de Vida.

4.8 Aspectos éticos

A pesquisa obedeceu as normas regulamentadoras contidas na Resolugéo n°
466, de 12 de dezembro de 2012 que visa assegurar o respeito pela dignidade
humana e pela protecdo devida aos participantes das pesquisas cientificas que
envolvem seres humanos, respeitando o0s principios éticos como: autonomia, nao

maleficéncia, beneficéncia, justica e equidade (BRASIL, 2012).

Para isso, os pacientes foram convidados a ler e assinar o Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (APENDICE A), para maiores de 18 anos, e 0
Termo de Assentimento Livre e Esclarecido (APENDICE B), para menores de 18 anos.
Os patrticipantes foram esclarecidos sobre os objetivos, beneficios e possiveis riscos
da pesquisa e concordaram em participar, assinando o Termo de Consentimento Livre

e Esclarecido.

Ressalta-se que todos os contatos ocorreram de forma individualizada, a fim
de manter a privacidade de cada participante no momento da entrevista e que foram
adotadas todas as medidas de biosseguranga, como 0 uso obrigatorio de mascara,
distanciamento (1,5 metros) e uso de alcool em gel, devido os protocolos de
seguranca relacionados a pandemia da COVID-19. Além disso, antes e apds o contato
com papel, caneta ou outro utensilio o pesquisador oferecia alcool em gel para que o

paciente pudesse higienizar as maos.

O pesquisador garantiu e preservou as informacoes coletadas, por meio da
confidencialidade dos pacientes e da utilizacdo dos dados de forma andnima, Unica e
exclusivamente para execugdo da pesquisa, em que cada paciente recebeu a
codificagdo por meio do uso da letra “n” seguida de numeros de 1 a 21. Selou-se o
compromisso mediante Termo de Compromisso de Utilizacdo dos Dados (TCUD)
(APENDICE C).

Outrossim, o projeto de pesquisa foi submetido para apreciacdo da Comisséo
Cientifica da Santa Casa de Misericordia de Sobral. Procedeu-se a submissédo da
pesquisa no Departamento de Ensino, Pesquisa e Extensdo (DEPE) do hospital,

obteve-se a carta de anuéncia, que foi anexada na Plataforma Brasil, e seguiu para
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apreciacgéo do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da Universidade Federal do Ceara
(UFC), juntamente com o projeto de pesquisa. Ocorreu aprovacdo do CEP sob
namero de protocolo 5.012.853 (ANEXO C).
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5. RESULTADOS

5.1 Caracteristicas sociodemograficos de adolescentes e jovens em
hemodialise

Participaram da pesquisa 21 pacientes e observou-se uma idade mediana de
25 anos (1IQ: 23 — 27), 61,9% (n=13) do sexo masculino, 47,6% (n=10) possuiam
ensino médio completo e 71,4% (n=15) possuiam renda de um salario minimo. Os
participantes tiveram um tempo mediano de 31 meses (IIQ: 18 — 48) na modalidade
atual de terapia renal substitutiva, 24 meses (11Q: 12 — 48) de acompanhamento no
transplante e 24 meses (11Q: 12 — 60) de espera na fila do transplante. A maioria dos
participantes (52,4%; n=11) referiu possuir alguma comorbidade, principalmente a

hipertenséo arterial sistémica (Tabela 1).

Tabela 1. - Descricdo dos pacientes adolescentes e jovens renais, Sobral, CE,
Brasil, 2022.

n %
Idade (anos)
Mediana (11Q) 25 (23 - 27)
Sexo
Feminino 8 38,1
Masculino 13 61,9
Escolaridade
Ensino Fundamental Incompleto 5 23,8
Ensino Fundamental Completo 3 14,3
Ensino Médio Incompleto 3 14,3
Ensino Médio Completo 10 47,6
Renda
<1SM™M 3 14,3
1SM 15 714
>1SM 3 14,3
Escolaridade do pai
Analfabeto 5 23,8
Ensino Fundamental 7 33,3
Ensino Médio 2 9,5
Ensino Superior 1 4,8
N&o Sabe 6 28,6
Escolaridade da méae
Analfabeto 6 28,6
Ensino Fundamental 8 38,1
Ensino Médio 4 19
Ensino Superior 0 0
N&o Sabe 3 14,3
Tempo na modalidade atual de terapia renal substitutiva (meses)
Mediana (11Q) 31 (18 —48)
Tempo de acompanhamento no transplante (meses)
Mediana (11Q) 24 (12 — 48)

Tempo de espera na fila do transplante (meses)
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CONTINUACAO
Mediana (11Q) 24 (12 - 60)
Comorbidades
Sim 11 52,4
Né&o 10 47,6

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

5.2 Qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em dialise no contexto

pandémico do novo coronavirus

Quanto a escala SF-36 de qualidade de vida, observou-se, pelo alpha de
Cronbach, uma consisténcia interna da escala >0,90 para todos os itens, como
respondido pelos participantes, (escores iniciais) e de 0,81 de toda escala ap0s
transformacdes das dimensfes. Os demais dominios apresentaram as seguintes
consisténcias: Capacidade funcional (a=0,76), Limitagbes por aspectos fisicos
(a=0,81), Dor (a=0,77), Estado geral de saude (0=0,76), Vitalidade (a=0,76), Aspectos
sociais (a0=0,80), Limitagdes por aspectos emocionais (0=0,84) e Saude mental

(a=0,79). Assim, a escala mostrou resultados consistentes para seu uso.

Pelos resultados da escala, observou-se que, numa variacdo de 0 a 100, o
estado geral de salde e 0s aspectos sociais apresentaram a menor média e mediana
entre os participantes. Além disso, é possivel observar que alguns participantes
apresentavam pontuacfes muito baixas nos dominios de qualidade de vida, devido as

limitagBes por aspectos fisicos e emocionais e ao estado geral de saude (Tabela 2).

Tabela 2 - Descricdo dos dominios da qualidade de vida de adolescentes e

jovens renais em dialise, Sobral, CE, Brasil, 2022.

Dominios Média Desv~|o Mediana 1HQ* Minimo Maximo
padréo

Capacidade funcional 67,8 20,1 65 40 -85 35 100
Limitagoes  por  aspectos g5, 444 75 0-100 0 100
fisicos

Dor 61,6 13,2 62 522 - 74 31 74
Estado geral de saude 47,4 18,9 52 37-60 15 80
Vitalidade 65 16,7 65 55 -80 35 90
Aspectos sociais 51,8 24,2 50 25-100 25 100
Limitagoes — por  aspectos g5 404 66,7 66,7100 0 100
emocionais

Salde mental 68,4 15,2 68 56 — 80 40 100

*[1Q: Intervalo Interquartil
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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5.3 Associacao dos dados sociodemogréficos com os dominios da dimenséo

do homem e Qualidade de Vida

Quanto a associacao das caracteristicas sociodemograficas e a capacidade
funcional, observou-se que ambos o0s sexos apresentavam um escore de 65, ja na
escolaridade foi possivel identificar que tanto o ensino fundamental quanto o médio
apresentaram melhor capacidade funcional. Além disso, identificou-se que quanto
maior a renda maior o escore da dimensdo. Nenhuma das caracteristicas apresentou

associacao significativa com esta dimenséo (Tabela 3).

Tabela 3 - Associacdo de caracteristicas sociodemograficas com dimensao
de capacidade funcional da qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em
dialise, Sobral, CE, Brasil, 2022.

Variaveis Capacidade funcional

mediana correlacdo p-valor
Idade (anos) -0,338 0,134a
Sexo 0,687b
Feminino 65 (55 —-87,5)
Masculino 65 (55— 80)
Escolaridade 0,261c
Ensino Fundamental Incompleto 55 (55 — 55)
Ensino Fundamental Completo 80 (70 — 100)
Ensino Médio Incompleto 85 (35 -95)
Ensino Médio Completo 62,5 (55 — 85)
Renda 0,529c
<1SM 55 (55 - 70)
1SM 65 (55 -85)
>1SM 85 (55 — 95)
Escolaridade do pai 0,166¢c
Analfabeto 55 (40 — 70)
Ensino Fundamental 60 (55 — 85)
Ensino Médio 90 (85 —95)
Ensino Superior 100 (100 — 100)
N&o Sabe 62,5 (55 - 80)
Escolaridade da mée 0,278c
Analfabeto 62,5 (55 - 80)
Ensino Fundamental 62,5 (45-77,5)
Ensino Médio 90 (72,5-97,5)
Ensino Superior -
N&o Sabe 55 (55 - 80)
Tempo na modalidade atual (meses) 0,248 0,277a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) 0,225 0,384a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,09 0,814a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,09 0,814a
Comorbidades 0,972b
Sim 67,5 (55— 85)
N&o 65 (55 — 90)

a: teste de correlagcédo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.
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Quanto a associacdo das caracteristicas sociodemograficas e as limitagdes

por aspectos fisicos, observou-se ndo associagéo estatisticamente significativamente

entre essas variaveis. Observou-se que os escores de limitacbes sdo menores em

pessoas com comorbidades do que em pessoas sem comorbidades, p=0,767 (Tabela

4),

Tabela 4 - Associagcdo de caracteristicas sociodemogréaficas com dimensao

de limitacBes por aspectos fisicos da qualidade de vida de adolescentes e jovens

renais em dialise, Sobral, CE, Brasil, 2022.

Variaveis Limitacdes por aspectos fisicos
mediana correlacdo  p-valor

Idade (anos) -0,421 0,06a

Sexo 0,760b

Feminino 75 (25 - 100)

Masculino 75 (00 — 100)

Escolaridade 0,856¢

Ensino Fundamental Incompleto 0 (0 -100)

Ensino Fundamental Completo 75 (50 — 100)

Ensino Médio Incompleto 50 (0 —100)

Ensino Médio Completo 0 (75-100)

Renda 0,119c

<1SM™M 50 (0 — 100)

1SM 75 (0 — 100)

>1SM 100 (100 - 100)

Escolaridade do pai 0,05¢c

Analfabeto 0 (0-50)

Ensino Fundamental 50 (0-75)

Ensino Médio 100 (100 - 100)

Ensino Superior 100 (100 — 100)

N&o Sabe 100 (75 — 100)

Escolaridade da mée 0,160c

Analfabeto 62,5 (0 — 100)

Ensino Fundamental 25 (0-75)

Ensino Médio 100 (87,5 - 100)

Ensino Superior -

N&o Sabe 100 (0 — 100)

Tempo na modalidade atual (meses) 0,211 0,366a

Tempo de acompanhamento no transplante 0,365 0,149a

(meses)

Tempo de espera na fila do transplante (meses) 0,145 0,690a

Comorbidades 0,767b

Sim 62,5 (0 — 100)

Nao 75 (0 —100)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Na avaliacdo das caracteristicas sociodemograficas e a dor, foi possivel

observar ndo associacdo estatisticamente significativamente entre essas variaveis.

Para as demais categorias de variaveis, observou-se pontuag¢do na escala entre 50 e
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74, sem significancia. Destaca-se uma correlagéao de 0,41 entre o tempo de espera na
fila de transplante e o aumento da dor, mas p=0,271 (Tabela 5).

Tabela 5 - Associacdo de caracteristicas sociodemograficas com dimensao
da dor e da qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em didlise, Sobral, CE,
Brasil, 2022.

Variaveis Dor

mediana correlacdo  p-valor
Idade (anos) -0,387 0,092a
Sexo 0,808b
Feminino 62 (57 — 68)
Masculino 68 (46,5 — 74)
Escolaridade 0,563c
Ensino Fundamental Incompleto 52 (46,5 — 63)
Ensino Fundamental Completo 62 (62 — 74)
Ensino Médio Incompleto 62 (41 —-74)
Ensino Médio Completo 68 (62 — 74)
Renda 0,234c
<1SM 62 (52 - 62)
1SM 62 (52 — 74)
>1SM 74 (714 - 74)
Escolaridade do pai 0,135c¢
Analfabeto 52 (41 -62)
Ensino Fundamental 62 (52 — 74)
Ensino Médio 74 (714 - 74)
Ensino Superior 74 (714 - 74)
N&o Sabe 62 (62 — 74)
Escolaridade da mée 0,262c
Analfabeto 62 (52 - 62)
Ensino Fundamental 68 (46,5 — 74)
Ensino Médio 74 (68 — 74)
Ensino Superior
N&o Sabe 62 (52 — 74)
Tempo na modalidade atual (meses) 0,293 0,210a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) 0,243 0,352a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,412 0,271a
Comorbidades 0,450b
Sim 62 (52 — 74)
N&o 62 (62 — 74)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Quanto a associacdo das caracteristicas sociodemograficas e o estado geral
de saude, observou-se que ha uma associacao significativa entre o aumento da renda
e esta dimensao da qualidade de vida em que pessoas que recebem mais que um

salario minimo apresentam melhores escores (p=0,04) (Tabela 6).
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Tabela 6 - Associagcdo de caracteristicas sociodemogréaficas com dimensao
estado geral de saude da qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em
didlise, Sobral, CE, Brasil, 2022.

Variaveis Estado geral de salude
mediana correlacéo p-valor

Idade (anos) -0,005 0,984a
Sexo 0,467b
Feminino 47 (32 - 57)
Masculino 52 (37 — 60)
Escolaridade 0,435c
Ensino Fundamental Incompleto 60 (37 — 62)
Ensino Fundamental Completo 57 (52 - 80)
Ensino Médio Incompleto 37 (22 — 65)
Ensino Médio Completo 47 (27 - 52)
Renda 0,043c
<1SM 37 (15-57)
1SM 47 (27 - 57)
>1SM 67 (65 — 75)
Escolaridade do pai 0,374c
Analfabeto 52 (22 - 57)
Ensino Fundamental 47 (27 — 52)
Ensino Médio 70 (65— 75)
Ensino Superior 57 (57 - 57)
Néo Sabe 47 (37 — 60)
Escolaridade da mée 0,188c
Analfabeto 54,5 (47 — 62)

. 42 (24,5 -
Ensino Fundamental 49,5)
Ensino Médio 61 (54,5 - 70)
Ensino Superior -
N&o Sabe 37 (15 - 60)
Tempo na modalidade atual (meses) 0,099 0,669a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) 0,283 0,271a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,381 0,371a
Comorbidades 0,305b
Sim 56 (37 — 67)
N&o 47 (22 — 57)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Ja na avaliacdo da associacdo das caracteristicas sociodemograficas e da
vitalidade, ndo foi possivel identificar significAncia estatistica em nenhuma das
variaveis estudadas. Entretanto, cabe destacar que se observou relacao inversa entre
a idade e a vitalidade dos casos, assim como o tempo de espera na fila de transplante
e a dimenséao avaliada. Também se observou que 0 sexo masculino apresentou maior
escores de vitalidade quando comparado ao feminino. Da mesma forma, identificou-

se que quanto maior a renda maior o escore da dimenséo (Tabela 7).
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Tabela 7 - Associagdo de caracteristicas sociodemogréaficas com dimensao

vitalidade da qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em dialise, Sobral,

CE, Brasil, 2022.

Variaveis Vitalidade

mediana correlacdo p-valor
Idade (anos) -0,355 0,114a
Sexo 0,190b
Feminino 60 (57,5 — 65)
Masculino 75 (50 — 80)
Escolaridade 0,269c
Ensino Fundamental Incompleto 55 (50 — 70)
Ensino Fundamental Completo 80 (65 —90)
Ensino Médio Incompleto 60 (35 — 65)
Ensino Médio Completo 70 (60 — 80)
Renda 0,180c
<1SM 50 (45 - 65)
1SM 65 (55 — 80)
>1SM 85 (60 — 90)
Escolaridade do pai 0,551c
Analfabeto 55 (45 - 65)
Ensino Fundamental 65 (60 — 80)
Ensino Médio 75 (60 —90)
Ensino Superior 80 (80 — 80)
N&o Sabe 65 (50 — 75)
Escolaridade da mée 0,596¢
Analfabeto 70 (55 - 80)
Ensino Fundamental 65 (47,5-77,5)
Ensino Médio 70 (60 — 85)
Ensino Superior -
N&o Sabe 50 (45 - 70)
Tempo na modalidade atual (meses) 0,105 0,652a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) 0,19 0,456a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,476 0,165a
Comorbidades 0,243b
Sim 67,5 (55— 85)
Nao 60 (45 - 75)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Sobre as caracteristicas sociodemogréaficas e os aspectos sociais, observou-

se ndo associagdo estatisticamente significativamente entre a escolaridade do

participante e o0 escore obtido nesta dimensédo (p=0,05). Assim, pessoas que

possuiam o ensino fundamental completo apresentaram melhores escores nesta

dimensao que outras categorias (Tabela 8).
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Tabela 8 - Associagdo de caracteristicas sociodemogréaficas com dimensao

aspectos sociais da qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em dialise,

Sobral, CE, Brasil, 2022.

Variaveis Aspectos sociais

mediana correlagdo p-valor
Idade (anos) 0,32 0,157a
Sexo 0,684b
Feminino 50 (37,5 -56,2)
Masculino 50 (25 - 75)
Escolaridade 0,05c
Ensino Fundamental Incompleto 25 (25 -50)
Ensino Fundamental Completo 62,5 (50 — 87,5)
Ensino Médio Incompleto 25 (25 -37,5)
Ensino Médio Completo 56,2 (50 — 75)
Renda 0,481c
<1SM 50 (37,5 - 50)
1SM 50 (25 - 75)
>1SM 25 (25 -62,5)
Escolaridade do pai 0,233c
Analfabeto 50 (25 - 62,5)
Ensino Fundamental 62,5 (37,5 -87,5)
Ensino Médio 43,7 (25 -62,5)
Ensino Superior 100 (100 — 100)
N&o Sabe 43,7 (25 - 50)
Escolaridade da méae 0,532¢c
Analfabeto 50 (25 - 62,5)
Ensino Fundamental 50 (31,2 -81,2)
Ensino Médio 62,5 (43,7 - 81,2)
Ensino Superior
N&o Sabe 37,5 (25 -50)
Tempo na modalidade atual (meses) -0,176 0,444a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) -0,007 0,979a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,612 0,06a
Comorbidades 0,746b
Sim 50 (25 - 62,5)
Nao 50 (25 — 100)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis

Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Quanto a associacdo das caracteristicas sociodemograficas e as limitacdes

por aspectos emocionais, observou-se que todas as variaveis observadas

apresentavam elevados escores relacionados as limitac6es emocionais. Ressalta-se

gue pessoas com comorbidades apresentaram maiores limitagcbes nesta dimensao

que os sem comorbidade. Nenhuma das caracteristicas apresentou associacao

significativa com esta dimenséao (Tabela 9).
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Tabela 9 - Associagdo de caracteristicas sociodemogréaficas com dimensao

limitacGes por aspectos emocionais da qualidade de vida de adolescentes e jovens

renais em dialise, Sobral, CE, Brasil, 2022.

Limitagdes por aspectos

Variaveis emocionais

mediana correlagdo p-valor
Idade (anos) 0,008 0,971a
Sexo 0,163b
Feminino 66,7 (0 — 83,3)
Masculino 100 (66,7 — 100)
Escolaridade 0,195c
Ensino Fundamental Incompleto 100 (66,7 — 100)
Ensino Fundamental Completo 100 (66,7 — 100)
Ensino Médio Incompleto 100 (66,7 — 100)
Ensino Médio Completo 66,7 (0 — 66,7)
Renda 0,523c
<1SM 66,7 (0 — 100)
1SM 66,7 (0 — 100)
>1SM 100 (66,7 — 100)
Escolaridade do pai 0,623c
Analfabeto 100 (100 — 100)
Ensino Fundamental 66,7 (0 — 100)
Ensino Médio 83,3 (66,7 — 100)
Ensino Superior 66,7 (66,7 — 66,7)
N&o Sabe 66,7 (0 — 100)
Escolaridade da mée 0,859c
Analfabeto 100 (0 — 100)
Ensino Fundamental 66,7 (66,7 — 100)
Ensino Médio 66,7 (33,3 —83,3)
Ensino Superior 66,7 (0 — 100)
N&o Sabe
Tempo na modalidade atual (meses) -0,167 0,469a
Tempo de acompanhamento no transplante
(meses) -0,198 0,441a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,413 0,235a
Comorbidades 0,097b
Sim 100 (66,7 — 100)
Nao 66,7 (0 — 100)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

Por fim, avaliou-se a associacdo das caracteristicas sociodemograficas a
saude mental, sendo possivel identificar que os maiores escores desta dimensao
estavam em pessoas com maior renda (p=0,03). Também se identificou que estas
pontuagbes estavam maiores em pessoas com comorbidades quando comparado

aguelas sem comorbidade (p=0,04) (Tabela 10).
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Tabela 10 - Associagdo de caracteristicas sociodemograficas com dimenséo
saude mental da qualidade de vida.

Variaveis Saude mental

mediana correlagéo p-valor
Idade (anos) -0,056 0,809a
Sexo 0,307b
Feminino 62 (54 - 76)
Masculino 76 (56 — 80)
Escolaridade 0,573c
Ensino Fundamental Incompleto 60 (56 — 80)
Ensino Fundamental Completo 80 (52 — 100)
Ensino Médio Incompleto 76 (68 — 84)
Ensino Médio Completo 62 (56 — 76)
Renda 0,032c
<1SM 52 (40 - 60)
1SM 68 (56 — 80)
>1SM 84 (76 — 88)
Escolaridade do pai 0,268c
Analfabeto 56 (52 — 68)
Ensino Fundamental 76 (56 — 84)
Ensino Médio 82 (76 — 88)
Ensino Superior 52 (52 - 52)
N&o Sabe 68 (60 — 80)
Escolaridade da mée 0,747c
Analfabeto 66 (52 — 80)
Ensino Fundamental 72 (62 — 80)
Ensino Médio 66 (54 — 82)
Ensino Superior -
N&o Sabe 60 (40 — 80)
Tempo na modalidade atual (meses) 0,24 0,295a
Tempo de acompanhamento no transplante (meses) 0,327 0,200a
Tempo de espera na fila do transplante (meses) -0,407 0,243a
Comorbidades 0,043b
Sim 80 (60 — 84)
N&o 60 (52 — 76)

a: teste de correlagdo de Spearman; b: teste de Mann-Whitney; c: teste de Kruskal Wallis
Fonte: Elaborada pelo autor, 2022.

5.4 Principios de conservacdo de Levine alterados em adolescentes e jovens
renais que realizam hemodialise e significados atribuidos a vivéncia de ser renal

crénico

Quanto aos resultados qualitativos, a analise estruturou-se com base nos
principios de conservacdo do Modelo Conceitual de Myra Estrin Levine (1973), de
modo a facilitar a compreenséo holistica do adolescente e jovem renal crénico em
dialise.

A andlise do corpus textual, proveniente das entrevistas dos adolescentes e
jovens renais, revelou quatro corpus textuais, a saber: Principio de conservagao da

energia alterado na doenca renal crénica, Principio da conservacao da integridade
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estrutural, Principio da conservacdo da integridade pessoal e Principio da

conservagao da integridade social (QUADRO 1).

Quadro 1 -

Descendente do corpus textual Principio de conservagdo da energia alterado na

Dendograma resultante da Classificacdo Hierarquica

doenca renal cronica. Sobral - CE, 2022.

Analise lexicogréfica
Classes (%) Palavras X2 % p

comer 35,02 100 <0,0001

1 - Sintomas iniciais da Doenca Renal vomlt_ar 20 LU0, 0001
Cronica (15,4%) _sentlr 24,31 61,54 |<0,0001
' sintoma 22,88 100 |<0,0001

inchado 22,58 | 83,33 | <0,0001

afetar 54,82 72 <0,0001

2 - Interferéncia da Doenca Renal doenca renal 48,69 | 63,33 | <0,0001
Crbnica na vida e qualidade de vida vida 32,36 60 <0,0001
dos pacientes (20,2%) gualidade de vida 18,82 | 58,82 |<0,0001
interferir 12,21 100 0,0005

exame 29,84 | 55,56 |<0,0001

. acompanhamento 12,37 75 0,0004

3 - Elementos fundamentais para a :

descoberta da doenca renal (14,4%) 'E'”.‘ 11,1 boln | Biote
’ médico 4,34 31,25 | 0,0373

familia 4,27 50 0,0389

emergéncia 16,44 100 |<0,0001

4 - Necessidade imediata do alta 16,44 100 | <0,0001
tratamento dialitico a partir do hemodialise 6,51 43,75 | 0,0107
desequilibrio metabdlico (20,2%) piorar 4,14 66,67 | 0,0419
acompanhar 4,14 66,67 | 0,0419

doenca 18,3 80 <0,0001

5 - Implicacdo da Doenga Renal precisar 11,1 57,14 | 0,0009
Cronica na vida do paciente em tempos hemodialise 8,16 37,5 0,0043
de pandemia (14,4%) filho 6,83 66,67 0,009
sair 6,53 50 0,0106

cansado 22,88 100|<0,0001

6 - Desequilibrio corporal decorrente guerer 16,85 80<0,0001
do tratamento de hemodidlise (15,4%) fistula 14,78 625| 0,0001
’ cateter 12,86| 66,67 0,0003
viagem 11,36 75| 0,0008

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

A analise do primeiro corpus, descrita a seguir, retrata a convergéncia das
falas dos adolescentes e jovens renais em dialise com o principio de conservacéao de

energia, que se encontra modificado em decorréncia da doenca.
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5.4.1 Corpus 1: Principio de conservacdo da energia alterada na doenca renal

crdnica

A andlise do corpus proveniente das entrevistas com 0s pacientes renais em
didlise denotou 4 217 ocorréncias de palavras, distribuidas em 957 formas, com uma
média de ocorréncia de quatro palavras para cada forma - Critério utilizado como
ponto de corte para inclusdo dos elementos no dendrograma e na analise de similitude

(o dobro da frequéncia média, portanto, 8).

Por meio da Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), foram analisados
123 segmentos de texto (ST), com retencéo de 84,55% do corpus para construcao

das seis classes advindas da particdo de contetdo (Figura 2).

Figura 2 - Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente dos
Desequilibrios energético e a descoberta da doenca renal crénica em adolescentes e

jovens renais em hemodidlise. Sobral, CE, 2022.

lasse 5 classe &

o ) [
classe 2 [
I—H% _
202 %

afetar pegar cansado comer

doenca_re doenca querer vomitar
vida precisar fistula sentir
qualidade_d gente cateter sintoma
tratamento_c hemodialise Vviagem inchado
filho falar sd
sair colocar hospital
causa qualidade_ d: comecar
. trabalhar bom lewvar
© saber gente dormir
. tratamento_de_ aceitar descobrir
semana normal SO passar
i tratamento coisa dor
fcar passar chegar ficar
:Drg’;:),ema complicado dormir chegar
wiver Sauc]!e L medico
ruim insurticiliencia_nr A
aracas a deus wviwver I_n_t?[r:..ar

Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

O corpus foi denominado “Principio de conservagao da energia alterada na
doenca renal crénica”. Na analise da CHD, o corpus foi dividido em 2 subcorpus,
originando de um lado as classes 1, 3 e 4 e do outro as classes 2,5 e 6. No quadro 1,
observa-se o dendograma que apresenta as seis classes resultantes das particdes do

conteudo.

As classes 1, 3 e 4 agrupam 50% e integram reflexdes acerca das alteragdes

fisiologicas e do descobrimento da doenca renal. Em contrapartida, as classes 2, 5 e
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6, com 50% do corpus analisado, revelam como a doenca renal afeta a vida dos

pacientes e a necessidade do tratamento hemodialitico.

Na classe 1, denominada “Sintomas iniciais da Doenca Renal Crbnica”, o
percentual obtido referente ao contexto dos vocabulos foi de 15,4%, em que as
palavras com maior destaque foram “comer”, “vomitar”, “sentir”, “sintoma” e “inchado”,
revelando as alteracdes fisioldégicas decorrentes do surgimento da doenca renal,

conforme destacado nas falas a seguir:

“Eu descobri que tinha a doencga renal porque tudo que eu comia eu vomitava e comecei a
ficar inchado. Fui levado ao médico que me encaminhou para Sobral e foi feito todo
procedimento e o doutor falou que eu estava com problemas nos rins.” (n_01)

“Até entao eu descobri quando eu tinha 20 anos talvez eu ja estava com a doenga renal,
porque so vim sentir os sintomas com 20 anos. Eu sentia muitas dores nas costas. Eu
comecei a ficar ficar bem inchada ter nauseas e vémitos.” (n_11)

“Quando eu descobri que estava tendo alguns sintomas s6 que eu ndo sabia o que era. Fui
para o hospital e cheguei a ficar indo e voltando para casa por cerca de 3 semanas eu
vomitava, tinha febre e calafrio.” (n_19)

A partir das falas, € possivel perceber que o primeiro principio de conservacao
da energia de Myra Levine esta alterado nos participantes do estudo. O equilibrio entre
a energia de saida e a energia de entrada, com o propdésito de evitar o cansacgo
excessivo utilizando o repouso, a nutricdo e os exercicios adequados, apresenta
desbalanco evidenciando modificacbes metabdlicas. Ademais, € notério nos relatos
gque os pacientes referem cansaco, alteracbes gastrointestinais, alteracdes

volumétricas e como estas interferem em sua vida e na sua qualidade de vida.

A classe 2 foi intitulada “Interferéncia da Doenca Renal Crbnica na vida e
qualidade de vida dos pacientes”, totalizando 20,2% do corpus textual analisado, e
destacando-se os vocabulos “afetar”’, “doencga renal”, “vida”, “qualidade de vida” e
“‘interferir”, elementos relacionados a interferéncia da doenca renal em varios aspectos

da vida dos pacientes, conforme identificado nas falas a seguir:

“Fui diagnosticado ainda na adolescéncia e a doenga renal e o tratamento de hemodialise
afetam muito a minha vida e qualidade de vida” (n_09)
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“Precisa se adaptar a essa nova vida e eu vejo que a doencga renal afeta ndo muito a
qualidade de vida” (n_01)

“Iniciei a hemodialise de urgéncia. A doencga renal crbnica afeta minha vida. Hoje em dia eu
sou muito adaptada ao tratamento de hemodialise e eu consigo fazer coisas que eu nao
fazia ha um ano atras” (n_05)

Os resultados da pesquisa permitem refletir sobre a vida humana vivenciada
no contexto da DRC. A vida se revela pela experiéncia em cada circunstancia. As falas
denotam o movimento que caracteriza a vida na busca pela adaptacéo diante das

adversidades.

Na classe 3, intitulada “Elementos fundamentais para a descoberta da doenca
renal’, o percentual de ST obtido foi de 14,4%, com as palavras “exame’,
“‘acompanhamento”, “rim”, “médico” e “familia”, denotando o percurso que levou ao

descobrimento da doenca renal, conforme é possivel constatar nas falas que seguem:

“Desde crianc¢a eu descobri que eu tinha doenca renal. Depois que minha irma morreu, o
médico pediu para solicitar todos 0os exames para toda familia ai descobri um mini calculo
renal. Policisto nos dois rins” (n_13)

“Achava que néo sentia mais nada e que estava bem e parei por conta propria o
acompanhamento. Quando foi em 2018 eu estava na casa de meu pai em Sobral comecei a
passar mal e apresentei muito vémito e diarreia” (n_04)

“Fiz os exames ai constatou que meus rins estavam com insuficiéncia renal crénica. Minha
funcéo renal estava grave ai pediu pra vir fazer de novo e deu novamente insuficiéncia renal
cronica foi que descobri a doenga renal. Ninguém da minha familia tem doenga renal” (n_20)

As falas reforcam a ideia do momento de descoberta do diagnéstico da
Doenga Renal Crdnica, o historico familiar, o apoio da familia nesse processo, 0s
sinais e sintomas da doenca, além de caracteristicas da funcao renal que levaram a

constatacao da insuficiéncia dos rins.

A classe 4 foi intitulada “Necessidade imediata do tratamento dialitico a partir
do desequilibrio metabdlico”, totalizando 20,2% do corpus analisado. Emergiram como
principais palavras: “emergéncia”, “alta”, “hemodialise”, “piorar” e “acompanhar’,
revelando o momento exato da doenca renal e a necessidade imediata do tratamento

dialitico, conforme revelado nas falas a seguir:



77

“Depois de 2 anos de confecgéo da fistula, em 2019 eu piorei e me trouxeram para a
emergéncia da Santa Casa” (n_09)

“Fiz exame de sangue e a hemoglobina estava 4, a creatinina estava 2,8 e a ureia alta. Tudo
muito desregulado” (n_05)

“Depois de um més fazendo hemodialise pela fistula fui para casa para realizar o tratamento
de dialise peritoneal. Eu comecei dialise quando tinha 15 anos “(n_07)

As falas confirmam as alteracdes metabdlicas e a necessidade de dialise,
apos constatacao de exames laboratoriais que indicaram alteracdes da funcéo renal.
Além disso, valorizam, em seus depoimentos, 0 acesso vascular, por meio da fistula,

para que possam realizar o tratamento.

Na classe 5, denominada “Implicacdo da Doenca Renal Crbnica na vida do
paciente em tempos de pandemia”, o percentual obtido na analise formada pelos ST
foi de 14,4%, com maior destaque para as palavras “doencga”, “precisar’,
“‘hemodialise”, “filho” e “sair”, denotando a implicacdo da doenga renal na vida dos

pacientes, como pode ser verificado nas falas a seguir:

“A doenca renal e o tratamento de hemodialise afetam a vida, pois quando a doenca me
pegou, principalmente nessa pandemia, foi uma dificuldade muito grande que a gente
passou la em casa porque eu ndo tinha um centavo para fazer as viagens e fazer os
exames (n_06)”

“A doenca renal afeta minha vida. E complicada a doenca renal, porque é uma doenca que
limita muito vocé fazer algumas atividades. Vocé nao pode trabalhar, ndo pode fazer muito
esforco, devido a fistula e vocé precisa ter cuidado (n_01)

“Conforme ia fazendo hemodialise ia melhorando e estou até hoje fazendo essa rotina de
tratamento. Eu comecei a fazer hemodialise na adolescéncia e eu tenho medo da pandemia
e tenho medo em relag&o aos meus filhos. Se eu pegar COVID-19 quem vai ficar com meus

filhos?” (n_19)

As falas expressam claramente as implicacfes da doenca renal na qualidade
de vida dos adolescentes e jovens no contexto de pandemia. E possivel considerar
gue existiram inumeros desafios enfrentados pelos pacientes, especialmente aqueles
relacionados aos aspectos financeiros, limitagcdes para realizar atividades de vida

diaria, trabalho e aspectos emocionais que envolvem o risco de adquirir a COVID-19.
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Na classe 6, denominada “Desequilibrio corporal decorrente do tratamento de
hemodialise”, o percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 15,4%, com

maior destaque para as palavras “cansado”, “querer”, “fistula”, “cateter” e “viagem?”,

conforme identificado nas falas a seguir:

“Mas tem dias que eu estou cansada e ndo consigo subir escadas” (n_11)

“Queria ter liberdade para fazer minhas coisas” (n_01)

“Eu consigo fazer tudo que eu quero eu s6 nao posso inserir forga no braco da fistula. Mas
eu vivo uma vida normal e tento ao maximo viver uma vida normal dentro dos limites, mas a
qualidade de vida quando eu estou de fistula é muito boa” (n_05)

“O tratamento de hemodiélise afeta a qualidade de vida demais devido essas viagens. Nao é
nada bom o tratamento de hemodidlise, pois chego cansada em casa, logo dormindo e sinto
vontade de dormir” (n_13)

As falas evidenciam o desequilibrio energético no corpo dos pacientes que
possuem a DRC. Isso gera o impedimento de realizar as atividades do dia a dia, pois
as limitacdes estdo associadas a falta de liberdade, decorrente do cansaco provocado
pela doenca e pelo tratamento. Acrescenta-se, para agueles que moram distantes da
unidade de dialise, a necessidade de viajar. Tudo isso, interfere, direta ou
indiretamente, na qualidade de vida destes pacientes.

A andlise de similitude sintetiza as classes destacadas, em que 0s termos
“‘doenca renal”, “tratamento de hemodialise”, “afetar”, “vida”, “ficar’, “comecar’ e
“médico” organizam a percepg¢ao dos pacientes acerca do impacto da doenga renal e
do tratamento na vida e na qualidade de vida (palavras organizadas pelo vocabulo
doenca renal), da nova rotina diaria (palavras organizadas pelo vocébulo vida), do
ambiente de vivéncia do paciente (palavras organizadas pelo vocabulo ficar), do
acompanhamento médico e descoberta da doenca (palavras organizadas pelo
vocabulo médico) e da percepcéo do desequilibrio corporal, por meio de alteracdes

fisiologicas no inicio da doenca (palavras organizadas pelo vocabulo comecar).

A ligagao entre as comunidades se estabelece de forma linear. A comunidade,
organizada pela palavra “doenca renal”, se liga a comunidade “vida” e a comunidade

“ficar”. Esta, por sua vez, se liga a comunidade organizada pelas palavras “médico” e
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“‘comegar”. A comunidade, organizada pela palavra “comegar”, se localiza no topo da
iImagem e agrega as palavras parar, sentir e inchar, denotando marcas das alteragoes
fisioloégicas vivenciadas, o que exigirA do corpo mais energia para manter a

homeostase (Figura 3).

Figura 3 - Andlise de similitude do corpus “Principio de conservagdo da
energia alterada na doencga renal crbnica” de adolescentes e jovens renais em
hemodialise. Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

5.4.2 Corpus 2: Principio da conservagéo da integridade estrutural alterado na

doenca renal crénica

A segunda andlise do corpus denotou um corpus com 1224 ocorréncias de
palavras, distribuidas em 329 formas, com uma média de ocorréncia de quatro

palavras para cada forma - Critério utilizado como ponto de corte para incluséo dos
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elementos no dendrograma e para a andlise de similitude (o dobro da frequéncia
média, portanto, 8).

Por meio da Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), foram analisados
37 segmentos de texto (ST), com retencéo de 89,19% do corpus para construcao das

sete classes advindas das partic6es de conteudo (Quadro 2).

Quadro 2 - Dendograma resultante da Classificacdo Hierarquica
Descendente do corpus textual Principio de conservacdo estrutural alterado na

doenca renal cronica. Sobral - CE, 2022.

Andlise lexicografica
Classes (%) Palavras X2 % )
tratamento de | 1,19 | 5714 | 0,0005
hemodidlise
1 - Sintomas fisicos da doenca renal sair 6,93 50 0,0848
(15,2%) cansado 6,81 | 66,67 | 0,0091
dialise 6,81 | 66,67 | 0,0091
ruim 4,3 50 0,0381
fistula 12,83 50 0,0034
2 - Marcas fisicas do acesso vascular normal 5,21 66,67 | 0,0224
(18,2%) incomodar 5,21 66,67 | 0,0224
andar 5,21 66,67 | 0,0224
L hemodialise 16,91 | 57,14 |<0,0001
3 - Impacto diario do tratamento no .
corpo fisico (12,1%) i il et Dape
' chegar 4,3 40 0,0381
4 - Ambiguidades e riscos fisicos do tratamento 10,47 40 0,0012
tratamento (12,1%) esse 4,3 40 0,0381
5 - Consciéncia da condigéo fisica na .
convivéncia da doenca rer(sl:al (12,1%) sentir T 0= R
doenca renal 25,49 100 |<0,0001
6 - Alteracdes das atividades de vida na marcar 19,28 80 =0,0001
doenca renal cronica (15,2%) ___ SO 9,22 60 0,0024
’ indisposicéo 6,81 66,67 | 0,0091
cansaco 6,81 66,67 | 0,0091
7 - Mobilidade alterada por dispositivos perna 25,49 100 |<0,0001
de acesso vascular (15,2%) dar 6,81 66,67 | 0,0091

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

O corpus foi denominado Principio de conservacdo estrutural alterado na
doenca renal cronica. Na analise da CHD, o corpus foi dividido em 2 subcorpus,

originando de um lado as classes 1, 3 e 5 e do outro as classes 2, 4, 6 e 7. Na figura
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a seguir, observa-se o dendograma que apresenta as sete classes resultantes das

particdes do conteudo.

Figura 4 - Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente das
alteracdes fisicas da doenca renal crénica em adolescentes e jovens renais em
hemodialise. Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

As classes 1, 3 e 5 agrupam 39,3% e integram reflexdes acerca do “Cansaco
fisico em adolescentes e jovens renais em hemodialise”. Em contrapartida as classes
2,4, 6 e 7, com 60,7% do corpus analisado, revelam como as “Marcas fisicas

provocadas pela doenca renal no corpo de adolescentes e jovens renais”.

Na classe 1, denominada “Sintomas fisicos da doenga renal”, o percentual
obtido referente ao contexto dos vocabulos foi de 15,2%, em que as palavras com
maior destaque foram “tratamento de hemodialise”, “cansado” e “dialise”, revelando
0s impactos fisicos decorrentes do surgimento do tratamento, conforme destacado

nas falas a sequir:
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“O tratamento de hemodialise marca meu corpo fisico, pois é cansativo e tem dias que a
gente chega muito cansada e com o tempo vai sentindo dores pelo corpo, ficando cansada.
Eu usei 6 cateteres no meu corpo e é muito ruim o cateter” (n_11)

“As vezes eu saio um pouco cansado, mas isso é normal e marca o meu corpo fisico a
indisposicao e fraqueza. O meu corpo fisico € marcado por conta do tratamento de
hemodialise” (n_18)

“No dia de dialise marca o meu corpo fisico de forma muito intensa e o tratamento de
hemodialise afeta muito o corpo da gente” (n_21)

A classe 2 foi intitulada “Marcas fisicas do acesso vascular”, totalizando 18,1%
do corpus textual analisado, e destacaram-se os vocabulos “fistula”, “incomodar” e
“andar, portanto, elementos relacionados a interferéncia do acesso vascular no corpo

fisico dos pacientes, conforme identificado nas falas a seguir:

“Marca o meu corpo fisico a fistula, por mim ndo queria usar a fistula” (n_20)

“O que me incomoda na fistula é porque ela é alta e marca o meu corpo fisico” (n_11)

“Fiz uso do cateter e foi muito ruim, pois ndo conseguia andar. Depois que confeccionaram a
fistula aqui no meu corpo melhorou mil vezes” (n_06)

Na classe 3, “Impacto diario do tratamento no corpo fisico”, o percentual de

ST obtido foi de 12,2%, com as palavras “hemodialise”, “dia” e “chegar”, denotando o
dia a dia do tratamento e como ele marca o fisico dos pacientes, conforme € possivel

constatar nas falas que seguem:

“Antes da hemodiélise eu era mais gorda e depois que iniciei o tratamento eu ndo engordei
mais, mesmo tomando vitaminas e me alimentando e tudo isso marca o meu corpo fisico”
(n_19)

“E porque no dia que vocé chega com 2 quilos pra cima que vocé precisa perder 2 ou 3
quilos durante a sessao de hemodialise nesse dia vocé nédo consegue fazer mais nada,
deixa vocé bem debilitado e isso marca o meu corpo” (n_21)



83

A classe 4 foi intitulada “Ambiguidades e riscos fisicos do tratamento”,
totalizando 12,1% do corpus analisado. Emergiram como principais palavras
“tratamento” e “esse”, revelando a interferéncia do tratamento no corpo fisico e os

dispositivos que marcam o corpo dos pacientes, conforme revelado nas falas a seguir:

“O tratamento marca o meu corpo fisico, pois eu tenho uma gastura com esse cateter.
Temos que ter cuidado para ndo molhar e ndo infeccionar” (n_02)

“Eu era muito magro e esse tratamento ndo € bom, mas ele me ajudou e marca o meu corpo
fisico” (n_17)

Na classe 5, denominada “Consciéncia da condic¢ao fisica na convivéncia da
doenca renal”, o percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 12,1%, com
maior destaque para a palavra “sentir”, Unica palavra com qui-quadrado significativo,
denotando a sensacado percebida pelo paciente em relagdo ao seu corpo, devido ao

tratamento e a doenca renal, como pode ser verificado nas falas a seguir:

“Eu senti um pouco de dificuldade, pois o meu corpo ficou um pouco fraco” (n_01)”

“Eu sai da hemodialise magro e fraco. Hoje em dia esse tratamento ndo é um tratamento
bom, como o senhor sabe, mas ele ajudou muito e hoje eu me alimento bem, eu me sinto
mais forte e eu me sinto mais gordo” (n_17)

Na classe 6, denominada “Alteragbes das atividades de vida na doenga renal

cronica”, o percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 15,5%, com maior

” ”

destaque para as palavras “doenca renal”, “marcar”, “so, “indisposi¢cdo” e “cansaco”,

conforme identificado nas falas a seguir:

“A doenca renal marca o meu corpo fisico porque eu ndo posso mais levantar peso. Eu fazia
muito levantamento de peso e quando descobri a doenga renal o meu corpo ficou marcado
pela indisposicao e ndo poder mais levantar peso” (n_12)

”

“Eu tive varias fistulas no brago. As cicatrizes das fistulas marcam o meu corpo um pouco
(n_13)

“Marca o meu corpo fisico o cansago” (n_07)

“Nunca usei catéter so a fistula que marca o meu corpo fisico” (n_09)
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Na classe 7, denominada “Mobilidade alterada por dispositivos de acesso
vascular”, o percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 15,5%, com maior
destaque para as palavras “perna” e “dar”, unicas palavras com qui-quadrado
significativo, denotando o local onde foram mais inseridos cateteres nos pacientes

renais e o que este dispositivo representa, como pode ser verificado nas falas a seguir:

“O meu primeiro cateter foi na veia femoral. Tentaram colocar na veia femoral e ndo deu
certo. Acabaram com minhas pernas (...) Fiquei 5 meses com cateter na perna e depois ele
comegou a dar defeito.” (n_05)

“Faco o tratamento pelo cateter e € um pouco dificultoso porque o cateter esta na perna e
dificulta o meu corpo, pois impede de andar direito” (n_10)

O resultado da analise de similitude sintetizando as classes destacadas, em
que os termos “corpo fisico”, “marca”, “cateter” e “ficar” organizam a percepgao dos
pacientes acerca do impacto da doenga renal e do tratamento no corpo fisico (palavras
organizadas pelo vocabulo corpo fisico), da forma como o tratamento marca o corpo
(palavras organizadas pelo vocabulo marca), dos locais de insercdo dos dispositivos
de acesso vascular (palavras organizadas pelo cateter) e da percepcédo das
caracteristicas fisicas provocadas pela doenca (palavras organizadas pelo vocébulo
ficar) . A ligacdo entre as comunidades se estabelece de forma linear e radial. A
comunidade organizada pela palavra “corpo fisico” se liga a comunidade “marca” por
uma linha mais espessa (demonstra o grau de ligacdo entre as palavras), a

comunidade “cateter’ e a comunidade “ficar”.

As construcdes de conexdes entre as palavras denotam, de maneira visual, a
ligacdo de sentido entre as palavras quanto as alteragdes na integridade corporal

provocadas pela doenca (Figura 5).
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Figura 5 - Analise de similitude do corpus “Principio de conservacgéao estrutural
alterado na doenga renal cronica” de adolescentes e jovens renais em hemodialise.
Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

5.4.3 Corpus 3: Principio da conservacao da integridade pessoal alterado na

doenca renal crénica

A terceira analise do corpus denotou um corpus com 3973 ocorréncias de
palavras, distribuidas em 891 formas, com uma média de ocorréncia de quatro
palavras para cada forma- Critério utilizado como ponto de corte para inclusdo dos
elementos no dendrograma e na analise de similitude (o dobro da frequéncia média,

portanto, 8).
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Por meio da Classificacdo Hierarquica Descendente (CHD), foram analisados
113 segmentos de texto (ST), com retencéo de 79,65% do corpus para construcao

das seis classes advindas das particbes de contetudo (Quadro 3)

Quadro 3 -

Descendente do corpus textual Principio de conservacdo da integridade pessoal

Dendograma resultante da Classificacdo Hierarquica

alterado na doenca renal crénica. Sobral - CE, 2022.

Andlise lexicogréfica
Classes (%) Palavras X2 % p
pai 31,72 87,5 |<0,0001
1 - Valores culturais e desejo em| valores culturais | 26,89 | 77,78 |<0,0001
relacéo ao ser renal (16,7%) maior desejo 26,89 | 77,78 |<0,0001
educacao 15,52 100 |[<0,0001
pandemia 45,74 | 73,33 |<0,0001
mudar 39,4 71,43 |<0,0001
2 - Mudancas no tratamento eriodo de
provocadas pelg pandemia (15,6%) F};andemia 32,65 62,5 |<0,0001
jeito 16,85 100 |<0,0001
sair 5,12 40 0,0237
levar 20,93 100 [<0,0001
.. . perceber 10,26 75 0,0014
3 - Aspectos emaocionais e perceptivos -
do paciente renal em didlise (16,7%) d_|a J 20 lblopy
' paciente 7,16 60 0,0075
tratamento 3,86 31,58 | 0,0496
sentir 24,63 | 77,78 |<0,0001
4 - Transicao perceptiva do tratamento casa 19,67 75 =0,0001
de hemodialise (17,8%) falar 1402 | 80 | 0,0002
’ melhorar 10,51 | 66,67 | 0,0002
passar 6,08 40 0,0137
covid-19 37,95 100 |<0,0001
: . pegar 32,14 100 |<0,0001
o é&{’/ﬁ'gf‘lgo(slg"‘?ﬁg”tes no contexto entrar 1552 | 100 |<0,0001
' seguir 15,29 80 <0,0001
mascara 15,29 80 <0,0001
comeco 56,91| 85,71|<0,0001
experiéncia 38,3| 81,82|<0,0001
6 - Da negacéo a aceitacao da doenca dificil 23,04 70| <0,0001
renal (16,7%) tratamen:[q de 11.21| 34.38| 00008
hemodialise
aceitar 9 50| 0,0027

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

O corpus foi denominado Principio de conservacdo da integridade pessoal

alterado na doenca renal cronica. Na andlise da CHD, o corpus foi dividido em 2
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subcorpus, originando de um lado as classes 2, 3, 4, 5 e 6 e do outro a classe 1. Na
figura a seguir, observa-se o dendograma que apresenta as seis classes resultantes

das particées do conteudo.

Figura 6 - Dendograma da Classificagdo Hierarquica Descendente das
alteracOes pessoais da doenca renal cronica em adolescentes e jovens renais em
hemodialise. Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gérados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

As classes 2, 3, 4, 5 e 6 agrupam 83,5% e integram reflexdes acerca das
“Caracteristicas identitaria, perceptivas e emocionais do ser paciente renal em
hemodialise e contexto padémico”. Em contrapartida, a classe 1, com 16,7% do

corpus analisado, revela os “Aspectos culturais e desejos pessoais dos pacientes”.

Na classe 1, denominada “Valores culturais e desejo em relagao ao ser renal”,
o percentual obtido referente ao contexto dos vocabulos foi de 16,7%, em que as
palavras com maior destaque foram “pai”, “valores culturais”, “maior desejo” e
“‘educacgao”, revelando a heranga cultural dos pacientes e seus desejos em relagéo a

condi¢c&o que vivenciam, conforme destacado nas falas a seguir:
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“Meus valores culturais é que tenho que ser honesto que nem meu pai. Foi pela educacdo
gue era pra estudar que mais na frente vocé consegue nossas coisas, mas meus irmaos e
eu nao tivemos muito aten¢do no tempo da escola e hoje a gente sente falta” (n_21)

“Meu maior desejo é sair da hemodialise e fazer o transplante quero muito fazer o
transplante parar de fazer hemodialise. Meus valores culturais é que eu trabalhava na roca
mais o pai que é agricultor.”(n_09)

“Meu maior desejo é que minha saude volte a ser normal ou conseguir o transplante. Meus
valores culturais é a educagdo que meus pais me deram saber, ser educado com as
pessoas, dar bom dia, boa noite e perguntar como as pessoas estdo” (n_18)

A classe 2 foi intitulada “Mudancas no tratamento provocadas pela pandemia”,
totalizando 15,6% do corpus textual analisado, e destacaram-se o0s vocabulos
“‘pandemia”, “mudar”, “periodo de pandemia”, “jeito” e “sair”, elementos relacionados
as mudancas decorrentes da pandemia em varios aspectos da vida dos pacientes,

conforme identificado nas falas a seguir:

“Comecei a fazer hemodialise antes da pandemia. Mudou algumas coisas durante o periodo
de pandemia. Antes desse coronavirus eu tinha planos para viajar a Sao Paulo e trabalhar.
Eu percebo a vida importante. N&o deixei de viver a vida. Procurei curtir a vida” (n_12)

“Mudou muita coisa durante esse periodo de pandemia, mas é assim mesmo. Vai se
acostumando do jeito que pode. Eu percebo a vida normal, ja esta quase normal a vida
nesse momento. O meu maior desejo nesse periodo é que os rins voltem a funcionar e que
eu hao precise mais fazer hemodialise” (n_16)

“(...) Durante o periodo de pandemia mudou muita coisa, pois como eu gostava de sair
durante o periodo de pandemia tive que ficar mais em casa” (n_11)

Na classe 3, intitulada “Aspectos emocionais e perceptivos do paciente renal
em didlise”, o percentual de ST obtido foi de 16,7%, com as palavras “levar”,

“*

“‘perceber’, “dia”, “paciente” e “tratamento”, denotando a condicdo emocional e a
percepcdo em relacdo a vida no contexto da doenca renal, conforme é possivel

constatar nas falas que seguem:

“Néo é facil o tratamento de hemodialise mas esta dando para levar” (n_13)
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“Quando passamos por um tratamento como esse a gente percebe o que realmente
importante que é ter satde e estar com a familia” (n_19)

“Hoje em dia eu acredito que esta estavel meu emocional esta tudo bem” (n_04)

“Teve um paciente la de Massapé que estava com coronavirus e ndo sabia. Veio conosco
no carro e com dois dias ficamos sabendo que o exame dele tinha dado positivo e eu fiquei
desesperada” (n_19)

“A dialise ela s prolonga a sua vida, mas é bem complicado para quem faz esse
tratamento, pois vocé ndo tem uma vida, vocé ndo pode viajar, vocé ndo pode comer, vocé
nao pode beber. Sim, eu ja fui um paciente transplantado” (n_21)

A classe 4 foi intitulada “Transi¢ao perceptiva do tratamento de hemodialise”,
totalizando 17,8% do corpus analisado. Emergiram como principais palavras “sentir,

‘casa’”, “falar”, “melhorar” e “passar”, revelando as modifica¢des de visdo em relacao

ao tratamento, conforme revelado nas falas a seguir:

“Durante a pandemia é complicado, porque sou um paciente renal e corria o risco e eu me
senti um pouco excluido pelas pessoas nos ambientes” (n_21)

“Tanto que ndo vou nem mentir eu acho é bom vir pra ca para o tratamento, pois melhor
estar no tratamento de hemodialise do que estar em casa” (n_03)

“O periodo de pandemia dificultou, pois ficava em casa isolado devido ser paciente
renal“(n_08)

“(...) falam que a hemodialise é muito sofrimento, mas eu percebo que a hemodialise esta
ajudando o paciente a conseguir viver muitos anos” (n_18)

“No inicio foi um pouco dificil, ndo estava me sentindo bem. Agora estou bem melhor.
Melhorei bastante” (n_13)

“Eu percebo a vida mais ou menos. A pessoa tem uma vida normal e depois passa a ndo
ser tédo normal” (n_10)

Na classe 5, denominada “A rotina dos pacientes no contexto da COVID-19”,

o percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 16,7%, com maior destaque
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para as palavras “covid-19”, “pegar”, “entrar”, “seguir” e “mascara”, denotando a nova
realidade vivenciada pelos pacientes, provocada pela pandemia do novo coronavirus,

como pode ser verificado nas falas a seguir:

“Estava achando que a pandemia n&o iria chegar aqui na hemodialise e eu ja estava usando
mascara. A primeira pessoa que teve covid-19 fui eu. Eu peguei covid-19 e fiquei isolada
como manda o procedimento” (n_05)

“Comecei a vir s6 para o tratamento. Mascara eu ja uso desde quando entrei para a fila do
transplante para poder se proteger, pois ndo pode ter gripe quando for chamado para o
transplante” (n_04)

“E assim que entrou esse periodo de pandemia eu fui uma das primeiras a andar de
mascara, de usar alcool em gel, a seguir o protocolo como deve ser, enquanto estava todo
mundo ainda sem mascara” (n_05)

”

“Durante o periodo de pandemia mudou muita coisa, pois tem que usar mascara direto
(n_09)

Na classe 6, denominada “Da negacdo a aceitacdo da doenca renal’, o
percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 16,7%, com maior destaque para
as palavras “comeco”, “experiéncia”, “dificil’, “tratamento de hemodialise” e “aceitar”,

conforme identificado nas falas a seguir:

“Minha experiéncia no comego do tratamento de hemodialise eu sofri um pouco no comego
devido eu nao seguir as recomendaces médicas” (n_01)

“Minha experiéncia com o tratamento de hemodialise no comeco eu ndo queria aceitar foi
muito dificil para mim no momento que eu adoeci eu tive varias perdas, perdi meu pai e
perdi minha mae” (n_06)

“Minha experiéncia no tratamento de hemodialise € que no comeco eu tive muita dificuldade,
pois 0 meu psicolégico ficou ruim, fiquei muito abalado, mas eu entendi que era para minha
saude” (n_15)

“No comeco a experiéncia com o tratamento de hemodialise néo foi facil, pois eu ndo queria
aceitar que meus rins pararam. Nao queria aceitar!” (n_12)
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O resultado da analise de similitude sintetizando as classes destacadas, em
que os termos “estar”, “tratamento de hemodialise”, “valores culturais”, “periodo de
pandemia” e “perceber a vida” organizam a percepcdo dos pacientes acerca de sua
condicdo enquanto paciente renal (palavras organizadas pelo vocabulo estar), além
da experiéncia (palavras organizadas pelo vocébulo tratamento de hemodidlise), da
identidade e dos valores culturais (palavras organizadas pelo vocabulo valores
culturais), das mudancas provocadas pelo contexto (palavras organizadas pelo
vocabulo periodo de pandemia) e da auto-estima dos pacientes (palavras organizadas
pelo vocabulo perceber a vida) . A ligagdo entre as comunidades se estabelece de
forma linear em torno dos vocabulos “periodo de pandemia”, “tratamento de
hemodialise” e “estar”. A ultima comunidade se liga aos “valores culturais”, a “perceber

a vida” e a associagao que abrange a palavra de maior desejo.

As construcdes de conexdes entre as palavras denotam, de maneira visual, a
ligacdo de sentido entre as palavras quanto as alteracdes na integridade pessoal

provocadas pela doenca.

A partir da representacéao grafica da figura a seguir, € possivel perceber a forte
ligacao (espessura da linha) entre as palavras “estar” e “tratamento de hemodialise”,

denotando a identidade de ser um paciente renal em diélise.

Além disso, o tratamento de hemodidlise possui ligagdo com a palavra
“periodo de pandemia”, fato que revela as mudancas influenciadas pelo contexto dos

pacientes. A ligacdo estabelecida entre “estar” e “valores culturais” sinaliza a
condicdo, de cunho pessoal, dos pacientes que expressam costumes e herancas
culturais em suas falas. Além disso, € possivel visualizar a ligagcao entre “estar” e
“perceber a vida”, o que permite inferir aspectos ligados a autoestima do paciente.
Nesta, € possivel perceber no topo da imagem a palavra Deus, o que sinaliza para

aspectos ligados a religiosidade e a crenca dos pacientes (Figura 7).
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Figura 7 - Andlise de similitude do corpus “Principio de conservacgao pessoal
alterado na doenga renal cronica” de adolescentes e jovens renais em hemodialise.
Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

5.4.4 Corpus 4: Principio da conservagdo da integridade social alterado na

doenca renal crbnica

A quarta andlise do corpus denotou um corpus com 5052 ocorréncias de
palavras, distribuidas em 994 formas e com uma média de ocorréncia de cinco
palavras para cada forma- Critério utilizado como ponto de corte para inclusédo dos
elementos no dendrograma e na analise de similitude (o dobro da frequéncia média,

portanto, 10).

Por meio da Classificacao Hierarquica Descendente (CHD), foram analisados
148 segmentos de texto (ST), com retencéo de 91,89% do corpus para construcao

das sete classes advindas das particbes de conteudo (Quadro 4)



Quadro 4 -

Dendograma
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resultante da Classificacdo Hierarquica

Descendente do corpus textual Principio da conservacdo da integridade social

alterado na doenca renal crénica. Sobral - CE, 2022.

Classes (%)

Andlise lexicografica

Palavras X2 % p
comunicar 73,49 | 84,62 |<0,0001
1 - Conhecimento e comunicacéo na conheu_mento 20,0 e L0001
doenca renal cronica (11,8%) equipe BEe U e
’ comunicacao 30,91 100 [<0,0001
social 25,31 | 71,43 |<0,0001
jogo 40,41 | 100 |<0,0001
2 - Aspectos da religiosidade e do Eenxergo a religido | 40,38 | 81,82 |<0,0001
divertimento na doenca renal (15,4%) cato] Ic0 34,37 100 1<0,0001
' fé 33,8 87,5 |<0,0001
religiao 30,76 62,5 |<0,0001
Deus 48,67 | 61,11 |<0,0001
- . forca 32,74 75 <0,0001
\3/ié£(flolrg§)/0d)o Divino para seguir na co_Iocar 23.28 80 <0.0001
' ajudar 21,08 62,5 |<0,0001
evangélico 15,88 75 ]<0,0001
mae 65,52 | 73,68 |<0,0001
4 - Apoio familiar no enfrentamento pai 47,4 | 76,92 |<0,0001
dos desafios impostos pela doenca morar 45,44 100 |<0,0001
renal (14%) irmao 24,56 | 63,64 |<0,0001
familia 15,27 | 33,33 |<0,0001
casa 26,06 | 58,82 |<0,0001
5 - Divertimento e distragdes que SO 22,14 50 |<0,0001
ajudam no dia a dia do ser renal gosto 21,81 | 61,54 |<0,0001
cronico em dialise (16,2%) beber 21,36 100 |[<0,0001
sair 19,88 | 63,64 |<0,0001
escola 41,06 61,9 |<0,0001
6 - Interrupcéo da vida escolar voltar 22,16 | 83,33 |<0,0001
(15,4%) estudo 22,16 | 83,33 |<0,0001
parar 17,72 | 71,43 |<0,0001
vontade 16,8 100 |<0,0001
falta 28,43 100 |<0,0001
~ : dinheiro 28,43 100 |<0,0001
;tefrir;%ﬁ’gg‘zl‘éo ;;j})ba'ho Shejeessie sentir 25,64 | 60 | <0,0001
' depender 22,57 100 |<0,0001
trabalhar 18,98 50 |<0,0001

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

O corpus foi denominado “Principio da conservagao da integridade social

alterado na doenca renal cronica”. Na analise da CHD, o corpus foi dividido em 2

subcorpus, originando, de um lado, as classes 1 e do outro as classes 2, 3, 4, 5,6 e

7. Na figura a seguir, observa-se o dendograma que apresenta as seis classes

resultantes das particbes do contetdo.
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Figura 8 - Dendograma da Classificagdo Hierarquica Descendente das
alteracOes sociais da doencga renal cronica em adolescentes e jovens renais em
hemodialise. Sobral, CE, 2022.
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

Na classe 1, denominada “Conhecimento e comunicacdo na doenga renal
crénica”, o percentual obtido, referente ao contexto dos vocabulos, foi de 11,8%. As
palavras com maior destaque foram: “comunicar’, “conhecimento”, “equipe’,
“‘comunicagao’ e “social’, revelando o modo como o0s pacientes se comunicam e como
adquirem conhecimentos sobre o tratamento e sobre a doenca, conforme destacado

nas falas a seqguir:

“Eu consigo me comunicar com as pessoas, faco amizade com todo mundo, sou tranquilo e
consigo me fazer entender. Utilizo o celular para me comunicar com minha familia” (n_03)

“O conhecimento as vezes eu olho no google. As vezes eu pergunto aos enfermeiros sobre
o tratamento de hemodialise. Os enfermeiros tém me ajudado a esclarecer minhas duvidas.
Eu consigo me comunicar bem também pelo celular via whatsapp”(n_16)

“O conhecimento tenho buscado por meio do acesso ao celular e conversado com a equipe.
Eu consigo me comunicar bem com as pessoas e pelas redes sociais. Eu tenho apoio dos
amigos e da minha familia” (n_10)

“Eles me repassam e eu tento fazer da maneira correta varias coisas eu busco na internet.
Sobre a comunicacgéo eu considero que me comunico melhor. No comeco eu me distanciei
de muitas pessoas.”(n_11)
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“O conhecimento eu estou aprendendo cada dia eu aprendo mais uma coisinha. Eu busco
as redes sociais e a equipe para conhecer melhor sobre o tratamento de hemodidlise e com
certeza quando eu tenho alguma duvida eu pergunto.” (n_13)

A classe 2 foi intitulada “Aspectos da religiosidade e do divertimento na
doenca renal”, totalizando 15,4% do corpus textual analisado, e destacaram-se 0s
vocabulos: “jogo”, “enxergo a religiao”, “catdlico”, “fé” e “religido”, os quais consistem
em elementos relacionados a religiosidade e a forma como se divertem no contexto

da doenca renal cronica, conforme identificado nas falas a seguir:

“Para me divertir s6 assisto jogo de futebol na televiséo. Assisto filmes, fago caca-palavras
cruzadas durante a hemodialise, pois ajuda a passar o tempo. Jogo as vezes pelo celular.”
(n_09)

“Enxergo a religido como algo importante, pois sou catélica e ajuda quando fago oracao
Deus me ajuda muito quando eu peco as coisas a Deus eu alcango” (n_02)

“A religiao é importante, porque sempre a pessoa tem que ter fé que tudo vai dar certo".
(n_10)

“Com a religido vocé néo abaixa a cabega e ndo pode perder a fé”. (n_07)

Na classe 3, “A for¢a do Divino para seguir na vida”, o percentual de ST obtido
foi de 11,8%, com as palavras: “Deus”, “for¢a”, “colocar”, “ajudar’ e “evangélico”,
denotando a forca que Deus proporciona para continuar a vida, conforme é possivel

constatar nas falas que seguem:

“Agradeco a Deus por tudo que ele fez na minha vida, porque se ndo fosse Deus eu nao
estaria aqui ou ndo me sustentava.” (n_01)

“A gente procura a religido para ganhar um pouco mais de forga. Na religido Deus nos
restaura”(n_16)

“Eu pecgo a Deus e Ele sempre me da forgas. Eu tenho fé e sei que na vida todos os dias é
uma batalha. Quando o dia esté ruim eu peco a Deus e Ele coloca maravilhosas pessoas na
minha vida” (n_19)
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“Minha esposa tem me ajudado muito...meus amigos me déao forga e me ajudam, assim
como as técnicas de enfermagem me ajudam e o doutor” (n_01)

“O que tem me ajudado muito é a oragéo e a religido, pois minha familia é evangélica e
todos nés procuramos a oracdo” (n_18)

“Ja fui evangélica, ja estudei sobre doutrina espirita s6 que agora eu estou sem religi&o”
(n_05)

A classe 4 foi intitulada “Apoio familiar no enfrentamento dos desafios
impostos pela doencga renal”, totalizando 14% do corpus analisado. Emergiram como
principais palavras: “‘mae”, “pai”, “morar’, “irmao” e “familia’, revelando o
estabelecimento do apoio familiar, especialmente dos pais, para vencer os desafios

da doenca renal, conforme revelado nas falas a seguir:

“Quando a gente ndo tem mée e pai € muito dificil viver no mundo e ter aquelas pessoas pra
gente amar. Quando venho pra cé tento nao ficar chorando para meus filhos ndo
perceberem” (n_16)

“Com a familia é todo apoio, meu pai e minha mée séo separados. No comeco do
tratamento eu fiqguei morando um ano aqui com meu pai, depois minha mae veio morar em
Sobral” (n_04)

“Meu pai me ajuda muito desde o comego. Ele é motorista da salde e ele marca meus
exames la em Fortaleza” (n_20)

“A familia, gracas a Deus, me ajuda bastante e me da apoio. Eu moro em Irauguba e o carro
vem me buscar com minha mée”(n_16)

“Faco chamada de video com minha m&e que mora fora”(n_20)

“As vezes a mae vem comigo para a hemodiélise, pois moramos longe e temos que Vir no
carro da prefeitura” (n_09)

“Sou o cagula, pois tem minha irmé& do meio e meu irmdo mais velho. La em casa somos
noés trés e minha mae que cuidou da gente e agora esta tudo bem, gragas a Deus” (n_03)

“A familia me ajuda muito, gragas a Deus. Meus pais me ddo muita forga” (n_15)
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“Sobre minha familia e amigos eles s&o bons. Minha mae me acompanhava la em Fortaleza
para fazer os exames” (n_08)

Na classe 5, denominada “Divertimento e distragbes que ajudam no dia a dia
do ser renal cronico em dialise”, o percentual obtido na analise formada pelos ST foi
de 16,2%, com maior destaque para as palavras : “casa”, “s¢”, “gosto”, “beber” e “sair”,
caracterizando as formas que os pacientes se divertem e a convivéncia com o

tratamento e com a doenca renal, como pode ser verificado nas falas a seguir:

“Eu fiquei no comecgo revoltada e queria ficar s6 em casa, trancada, chorando. Agora eu
saio, converso, sorrio. Depois destes quatro anos, melhorou muito e meus amigos me dao
muita forga e conselho” (n_11)

“Gosto de ir na casa da familia mesmo para me distrair” (n_14)

“Eu me divirto e gosto muito de sair. Gosto as vezes de tomar uma cachacinha com
liberacdo de meu médico por conta da restricdo hidrica que tenho.” Gosto muito da
natureza, gosto muito da praia também”(n_ 05)

“Gosto de ir a festa, tomo um pouco de refrigerante. Antes eu tomava bebida alcodlica no
comego do tratamento de hemodialise, mas parei”(n_11)

“Eu gosto de me distrair e saio para o forré. E bom ir para o forré e se distrair”. (n_12)

“Eu saio com minhas amigas, mas eu ndo bebo. So6 saio, porque se eu ficar em casa eu
endoido. Sair e uma forma de né&o ficar pensando no tratamento e na doenga” (n_20)

“Eu ndo trabalho. Saio com meus amigos para almogar, saio para a praia’(n_01)

“As vezes eu saio, mas muito dificil. Por causa desta pandemia também é muito arriscado,
so fico em casa, durmo e fico no telefone”(n_13)

Na classe 6, denominada “Interrupcéo da vida escolar”, o percentual obtido na analise
formada pelos ST foi de 15,4%, com maior destaque para as palavras: “escola”,

L1 LEE 11

“voltar”, “estudo”, “parar” e “vontade”, conforme identificado nas falas a seguir:

“Nao estou na escola. Parei de estudar. Nao trabalho, ndo posso trabalhar, mas trabalhava
antes de iniciar o tratamento” (n_10)
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“Estou mal na escola, porque nao estou indo mais. Eu fiz ENEM umas trés vezes ai desisti,
pois tive que interromper os estudos por causa da doenga renal.”(n_09)

“Néo estou na escola, mas sinto muita vontade de querer voltar a estudar e sinto falta da
escola, mas ndo tem como voltar. Eu estava no primeiro ano e eu ja estava transplantado ai
descobri que adoeci novamente e ndo pude voltar a escola” (n_18)

“Néo estou na escola néo, parei meus estudos” (n_06)

“A escola eu parei no 9° ano por causa da doenca renal” (n_07)

“Eu néo tenho mais vontade de voltar a escola, pois ndo estou mais com paciéncia” (n_20)

Na classe 7, denominada “Percepc¢ao do trabalho e o desejo interrompido”, o
percentual obtido na analise formada pelos ST foi de 15,4%, com maior destaque para
as palavras: “falta”, “dinheiro”, “sentir’, “depender” e “trabalhar”, a importancia que
atribuem ao trabalho e o impacto do desejo interrompido pela doenca renal e o

tratamento de hemodialise, como pode ser verificado nas falas a seguir:

“Néo trabalho, mas eu queria trabalhar”. (n_19)

“E melhor esté na escola do que em casa sem fazer nada. Ndo trabalho, mas j& trabalhei
como mecanico de motos, meu negécio € carro e moto, e sinto falta” (n_17)

“Enxergo o trabalho como algo importante para ter uma vida digna e possibilita ter uma
familia digna. Sinto falta de trabalhar, gostava muito de trabalhar e ter mais responsabilidade
e me manter” (n_15)

“Eu trabalhava antes do problema e hoje em dia eu sinto muita falta de trabalhar porque é
um dinheiro que eu estava conseguindo através de mim mesma e nao trabalhar para mim
esta sendo uma barra, porque para mim o trabalho representa tudo.” (n_05)

“Eu enxergo o trabalho como algo bom, porque vocé compra o que vocé quer sem depender
de ninguém. E muito bom o trabalho e a independéncia financeira.”(n_03)

“Eu queria poder também trabalhar, mas ndo tenho como trabalhar. Ndo consigo trabalhar
por conta das viagens e também nao tenho condi¢cdes e ndo me sinto muito bem para estar
trabalhando. Eu ndo posso trabalhar.” (n_13)

O resultado da andlise de similitude sintetizando as classes destacadas, em

LIS ” M ” M

que os termos “estar”, “familia”, “amigo”, “enxergo trabalho”, “Deus”, “conhecimento”
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e “gosto” organizam a percepgao dos pacientes acerca de sua condigao de ser social
(palavras organizadas pelo vocabulo estar) e de integrante de um contexto familiar
(palavras organizadas pelo vocabulo tratamento de familia), além de demonstrar a
percepcao deles no que diz respeito a interacdo humana (palavras organizadas pelo
vocabulo amigo), a percepcao do trabalho (palavras organizadas pelo vocébulo
enxergo o trabalho), a relacdo com as crencas religiosas (palavras organizadas pelo
vocabulo Deus), a definicdo do modo como aprende (palavras organizadas pelo
vocabulo conhecimento) e aos aspectos ligados ao divertimento (organizadas pelo

vocabulo gosto).

A ligacao entre as comunidades se estabelece de forma linear em torno dos
vocabulos “estar”, “familia” e “amigo”. A ligacao entre essas duas palavras ocorre de
forma acentuada (espessura da linha). A comunidade em torno da palavra “estar”, por
sua vez, se liga a “enxergo o trabalho” e essa a “Deus”; a comunidade “estar”
estabelece conexdo com “conhecimento” e conexdo existente entre comunidades

ocorre com o0s vocabulos “familia” e “gosto”.

As construcdes de conexdes entre as palavras denotam de maneira visual a
ligacdo de sentido entre elas quanto as alteracdes na integridade social no contexto
de pacientes adolescentes e jovens com doenca renal cronica e em tratamento de

hemodidlise.

A partir da representacéao grafica da figura a seguir, é possivel perceber a forte
ligacao (espessura da linha) entre as palavras “estar” e “tratamento de hemodialise”,

denotando a identidade de ser um paciente renal em dialise.

O reconhecimento dos pacientes como um ser social & expresso claramente
nas falas. A partir da representacao grafica a seguir, observa-se um leque semantico
em torno das palavras destacadas que guardam ligacdo com 0s aspectos sociais

revelados pelos pacientes (Figura 9).
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Figura 9 - Andlise de similitude do corpus “Principio de conservagdo da
integridade social alterado na doenca renal crénica” de adolescentes e jovens renais
em hemodialise. Sobral, CE, 2022
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Fonte: Dados da pesquisa gerados pelo Software IRaMuTeQ, 2022.

5.5 Interfaces entre Qualidade de Vida, dimensdes do homem afetadas e

significados atribuidos a vivéncia de ser adolescente e jovem renal em diélise

Na exibicdo conjunta, apresentam-se os resultados agregados, com destaque
para a sintese das associa¢cfes quantitativas e analise tematica, oriundas das classes
que foram desveladas na analise qualitativa. A seguir, a partir das inferéncias
resultantes de cada abordagem isolada, sdo propostas metainferéncias. Os achados
possibilitam ampliar o entendimento de como os dominios da qualidade de vida, as
dimensbdes humanas de Mondin e os pressupostos tedricos de Levine se articulam
para nortear acdes de enfermagem no cuidado aos adolescentes e jovens renais em
dialise (QUADROS 5, 6, 7 € 8).
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Quadro 5 - Integracdo entre resultados quantitativos e qualitativos e

metainferéncias sobre as interfaces entre os dominios de qualidade de vida, classes,

dimensdes humanas de Mondin e principios de Levine em pacientes renais e jovens
em hemodialise. Sobral, CE, 2022.

RESULTADOS
QUANTITATIVOS

RESULTADOS QUALITATIVOS

COMBINACAO
DE METODOS
MISTOS

Associacao entre

Significados da

como o tempo de
espera na fila de
transplante e a
dimensao avaliada
(correlacéo: -0,476).
Sexo masculino (75)
apresentou maior
escores de
vitalidade quando
comparado ao
feminino (60)
Quanto maior a
renda maior o
escore da dimenséo

sintomas com 20
anos. Eu sentia
muitas dores nas
costas. Eu
comecei a ficar
bem inchada ter
nauseas e
vomitos. (n_11)
Classe 2-
Interferéncia da
Doenca Renal
Crbnica na vida e
gualidade de vida
dos pacientes
Fui diagnosticado
ainda na
adolescéncia e a
doenca renal e 0
tratamento de
hemodialise
afetam muito a
minha vida e
gualidade de vida
(n_09)
Classe 3-
Elementos
fundamentais para
a descoberta da
doenca renal

as caracteristicas | vivénciade ser |Dimens0fes |Principios de
sociodemogréficas| adolescente e humanas |Conservacédo | Metainferéncias
e os dominios do | jovem renal em afetadas de Levine
SF-36 didlise
N&o existe Classe 1- Homo Principio de Divergéncia
associacao Sintomas iniciais | somaticus | conservacdo | Mesmo que a
estatisticamente da Doenca Renal Homo de energia analise
significativa entre as Cronica. vivens estatistica ndo
variaveis e o “Até entdo eu Homo faber aponte
dominio vitalidade, | descobri quando associagéo
relagéo inversa eu tinha 20 anos significativa em
entre aidade e a |talvez eu ja estava relacéo a
vitalidade com a doenca vitalidade, os
(correlacao: -0,355) | renal, porque s6 pacientes
dos casos, assim vim sentir 0s relatam a

interferéncia da
doencga na sua
qualidade de
vida. A
dimenséao do
homo somaticus,
homo vivens e
homo faber se
desvela nos
comentarios e
retratam a vida
humana do
paciente renal
em dialise. Ao
mesmo tempo,
as falas
sinalizam, sob o
modelo tedrico
de Levine, sobre
a alteracdo do
Principio de
conservacéo da
energia na
doenca renal
crénica.
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Achava que néo
sentia mais nada
e que estava bem
e parei por conta
propria o
acompanhamento.
Quando foi em
2018 eu estava na
casa de meu pai
em Sobral
comecei a passar
mal e apresentei
muito vomito e
diarreia (n_04)
Classe 5-
Implicacdo da
Doenca Renal
Cronica na vida
do paciente em
tempos de
pandemia
“A doenca renal e
o tratamento de
hemodiélise
afetam a vida,
pois quando a
doenca me pegou,
principalmente
nessa pandemia,
foi uma
dificuldade muito
grande que a
gente passou la
em casa porque
eu nédo tinha um
centavo para fazer
as viagens e fazer
0s exames (n_06)
Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.
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Quadro 6 - Integracdo entre resultados quantitativos e qualitativos e
metainferéncias sobre as interfaces entre os dominios de qualidade de vida, classes,

dimensdes humanas de Mondin e principios de Levine em pacientes renais e jovens

em hemodialise. Sobral, CE, 2022.

COMBINACAO
RESUL TADOS RESULTADOS QUALITATIVOS DE METODOS
QUANTITATIVOS MISTOS

Associacao entre
as caracteristicas

Significados da
vivéncia de ser

Dimensodes

Principios de

pessoas com
comorbidades do
que as pessoas sem
comorbidades,
p=0,767

(n_11, 24 anos,
pai analfabeto, 1
salario minimo,
com
comorbidade)”
“No dia de dialise
marca o0 meu
corpo fisico de
forma muito
intensa e o
tratamento de
hemodialise afeta
muito o corpo da
gente” (n_21, 29
anos, pai
analfabeto, 1
salario minimo,
sem
comorbidade)

sociodemogréficas | adolescente e humanas |Conservacdo | Metainferéncias
e os dominios do | jovem renal em afetadas de Levine
SF-36 dialise
Aidade e a Classe 1- Homo Principio de Convergéncia
escolaridade do pai | Sintomas fisicos | somaticus | conservacdo | Ha convergéncia
apresentaram da doencarenal. | Homo volens da entre os
correlagcdo moderada | “O tratamento de | Homo vivens | ntegridade | resultados quanti
com os escores da hemodialise Homo faber |  €strutural e qualitativos. E
escala com marca meu corpo Homo preciso avaliar o
significancia fisico, pois é sapiens contexto clinico,
limitrofe, p=0,06 e cansativo e tem as comorbidades,
p=0,05 dias que a gente incluindo histéria
respectivamente. chega muito pessoal e familiar,
Quanto maior a cansada e com o fatores sociais e
renda maior o escore tempo vai ambientais,
da dimenséo sentindo dores medicamentos,
limitagbes por pelo corpo, exames fisicos,
aspectos fisicos ficando cansada. medidas
(p=0,119). Eu usei 6 laboratoriais,
Os escores de cateteres no meu exames de
limitacbes sao corpo e é muito imagem e
menores em ruim o cateter” diagnéstico

patolégico para
determinar as
causas da doenca
renal. Essa
avaliacdo revela a
dimensdo humana
relacionada ao
homo somaticus.
Outra dimenséao
gue se apresenta
€ a da vontade
(Homo volens),
gue marca a fala
dos pacientes por
nao poderem
impedir que a
doencga marque
seus corpos. A
vida (homo
vivens) dos
pacientes renais é
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Classe 2-Marcas
fisicas do acesso
vascular
Marca o meu
corpo fisico a
fistula, por mim
nao queria usar a
fistula. Quando fiz
0S exames
constatou que
meus rins
estavam com
insuficiéncia renal
e foi quando
descobri a
doenca. Ninguém
da minha familia
tem doenca renal
(n_20, 28 anos,
pai com ensino
médio completo,
3 salarios
minimos, com
comorbidade)
Fiz uso do cateter
e foi muito ruim,
pois nao
conseguia andar.
Depois que
confeccionaram a
fistula aqui no
meu corpo
melhorou mil
vezes (...) foi uma
dificuldade muito
grande que a
gente passou la
em casa porque
eu nao tinha um
centavo para
fazer as viagens e
fazer os exames
(n_06, 23 anos,
pai analfabeto, 1
salario minimo,
sem
comorbidade)

expressa pela
consciéncia
(homo sapiens) da
importancia de
realizar exames,
fazer o tratamento
e se submeter a
insercao de
dispositivos
vasculares. As
marcas fisicas,
entretanto,
juntamente com
as demais
implicacbes que a
doenca renal
provoca e
impedem os
pacientes de
trabalharem
(Homo faber) e
iSso acarreta
dificuldades
financeiras.
Assim, o olhar
voltado para o
Principio de
Conservagéao da
Integridade
Estrutural,
associado as
dimensobes de
Mondin, fortalece
o cuidado holistico
aos adolescentes
e jovens renais
em dialise.

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.
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Quadro 7 - Integracdo entre resultados quantitativos e qualitativos e

metainferéncias sobre as interfaces entre os dominios de qualidade de vida, classes,

dimensdes humanas de Mondin e principios de Levine em pacientes renais e jovens
em hemodialise. Sobral, CE, 2022.

RESULTADOS
QUANTITATIVO

RESULTADOS QUALITATIVOS

COMBINACAO
DE METODOS
MISTOS

Associacao entre

Significados da

100, N&o: 66,7)

Nenhuma das

caracteristicas
apresentou
associacao

significativa com a
dimensao limitagbes

por aspectos
emocionais

estavel meu
emocional esta
tudo bem (n_04,
com
comorbidade)
A dialise ela s6
prolonga a sua
vida, mas é bem
complicado para
quem faz esse
tratamento, pois
vOcé nao tem
uma vida, vocé
ndo pode viajar,
vocé ndo pode
comer, vOcé nao
pode beber. Sim,
eu ja fuium
paciente
transplantado
(n_21, sem
comorbidade)
Classe 4-
Transicao
perceptiva do
tratamento de

as caracteristicas | vivéncia de ser | Dimensdes | Principios de
sociodemogréficas | adolescente e humanas Conservacado |Metainferéncias
e os dominios do | jovem renal em afetadas de Levine
SF-36 dialise
Todas as variaveis Classe 3- Homo Principio de Divergéncia
observadas Aspectos sapiens conservagao Mesmo que a
apresentavam emocionais e Homo vivens | da integridade analise
elevados escores perceptivos do Homo pessoal estatistica ndo
relacionados as | paciente renal em socialis aponte
limitagbes dialise Homo volens associagéo
emocionais. Nao é facil o Homo significativa em
Pessoas com tratamento de somaticus relacéo ao
comorbidades hemodiélise mas dominio
apresentaram esta dando para limitagdes por
maiores limitagbes | levar (n_13, sem aspectos
nesta dimensdo que | comorbidade) emocionais, 0s
0S sem Hoje em dia eu pacientes
comorbidade (Sim: | acredito que esta relatam

modificages
emocionais e
perceptivas
dessa dimenséo
em suas vidas.
E preciso levar
em
consideragdo
que o paciente
renal conhece e
percebe a sua
condi¢do (Homo
sapiens). Sua
vida (Homo
vivens),
fenbmeno rico e
complexo, é
marcada por
caracteristicas
comuns a dos
outros pacientes
que
experienciam a
realidade da
doencarenal e
do tratamento
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hemodialise
Durante a
pandemia é
complicado,
porgue sou um
paciente renal e
corria o risco e eu
me senti um
pouco excluido
pelas pessoas
nos
ambientes (n_21,
sem
comorbidade)
(...) falam que a
hemodialise é
muito sofrimento,
mas eu percebo
que a
hemodialise esta
ajudando o
paciente a
conseguir viver
muitos anos
(n_18, sem
comorbidade)
No inicio foi um
pouco dificil, ndo
estava me
sentindo bem.
Agora estou bem
melhor. Melhorei
bastante (n_13,
sem
comorbidade)
Classe 6-Da
negacao a
aceitacéo da
doenca
Minha
experiéncia no
comeco do
tratamento de
hemodidlise eu
soffi um pouco no
comeco devido
eu ndo seguir as
recomendacbes
médicas (n_01,
com
comorbidade)
Minha
experiéncia com
o tratamento de
hemodialise no

de hemodidlise.
A nova realidade
vivenciada cria
uma nova
identidade que
pode interferir
em sua auto-
estima, pois
imp0e limitacdes
de ordem social
(Homo socialis)
por ndo poder
mais viajar, por
exemplo, e da
prépria vontade
e liberdade das
pessoas (Homo
volens), ja que
suas vidas néo
possuem
decisao propria,
interferindo até
na prépria
alimentacao, ja
que ndo podem
mais se
alimentar como
gostariam.
Mesmo diante
desta realidade,
o tratamento
proporciona
condigbes de
melhora no
funcionamento
do corpo (Homo
somaticus) e
comeca a gerar
uma percepcéo
diferenciada
sobre a nova
condigéo, o que
pode elevar a
auto-estima do
paciente a viver
de forma mais
intensa (Homo
vivens). Outro
ponto de andlise
consiste em
perceber que o
Principio de
Conservacgéao da
Integridade
Pessoal,
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comeco eu nao
gueria aceitar foi
muito dificil para
mim no momento
que eu adoeci eu
tive véarias
perdas, perdi
meu pai e perdi
minha mée
(n_06, sem
comorbidade)
Minha
experiéncia no
tratamento de
hemodialise é
gue no comego
eu tive muita
dificuldade, pois o
meu psicolégico
ficou ruim, fiquei
muito abalado,
mas eu entendi
gue era para
minha saude
(n_15, com
comorbidade)
No comeco a
experiéncia com
o tratamento de
hemodialise nédo
foi facil, pois eu
nao queria aceitar
gue meus rins
pararam. Nao
gueria aceitar!
(n_12, sem
comorbidade)

jovens renais em

proposto por
Levine,
encontra-se
alterado na vida
de adolescentes
e jovens renais
em dialise.
Assim, a
conjugacéao
interpretativa do
dominio das
limitacBes por
aspectos fisicos,
das dimensdes
humanas de
Mondin e dos
principios do
modelo tedrico
de Levine
voltado para a
integridade
pessoal do ser
fortalecem e
ampliam o
cuidado holistico
aos
adolescentes e

dialise.

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.
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Quadro 8 - Integracdo entre resultados quantitativos e qualitativos e
metainferéncias sobre as interfaces entre os dominios de qualidade de vida, classes,
dimensdes humanas de Mondin e principios de Levine em pacientes renais e jovens
em hemodialise. Sobral, CE, 2022.

COMBINACAO
ggiﬁ_::l]-rﬁ?_ﬁ/% RESULTADOS QUALITATIVOS DE METODOS
MISTOS
L Significados
Associagao entre as da vivenci
. avivénciade| .. ~ S
caracteristicas ser Dimensdes | Principios de
sociodemogréficas dol t humanas | Conservacdo | Metainferéncias
e os dominios do | 200'€SCENE €1 Htetadas de Levine
SE-36 jovem [Qnal
em didlise
Associagao limitrofe Classe 2- Homo Principio de Convergéncia
entre a escolaridade | Aspectos da religiosus conservagdo | H& convergéncia
dos pacientes e 0 religiosidade e Homo da integridade | entre os resultados
escore obtido na | do divertimento socialis social quanti e
dimensao aspectos na doenca Homo qualitativos. A
sociais (p=0,05) renal sapiens integracéo
Pacientes que “Com a religido Homo humana (Homo
possuiam o ensino vocé nao ludens socialis) é marca
fundamental abaixa a Homo faber frequente nas falas
completo cabeca e ndo dos pacientes.
apresentaram pode perder a Aqueles que
melhores escores fé”. (n_07, tiveram a
(62,5) nessa ensino oportunidade de
dimensao que outras | fundamental passar uma parte
categorias. Outra completo) de suas vidas
relagado limitrofe Classe 6- convivendo na
observada foia do | Interrupcdo da escola (Homo
tempo de esperana | vida escolar sapiens)
fila e os aspectos “Néo estou na demonstram a
sociais, em que o escola néo, dificuldade de
aumento do primeiro parei meus continuar os
leva a diminuigcéo do estudos” estudos por causa
segundo (p=0,06) (n_06, ensino da doencarenal e
fundamental do tratamento. Ha,
completo) entdo, a
Classe 3-A necessidade de
forca do Divino fortalecimento de
para seguir na outras formas de
vida garantir a
“Agradeco a socializagao, por
Deus por tudo meio, por exemplo,
que ele fez na da participacdo
minha vida, Nnos encontros
porque se ndo religiosos (Homo
fosse Deus eu religiosus) onde
nao estaria encontram forcas
aqui ou ndo me no Divino para
sustentava.” seguir na vida. O
(n_01, 6 anos apoio familiar e
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de espera na
fila do
transplante)
Eu peco a
Deus e Ele
sempre me da
forcas. Eu
tenho fé e sei
gue na vida
todos os dias é
uma batalha.
Quando o dia
esta ruim eu
peco a Deus e
Ele coloca
maravilhosas
pessoas na
minha vida
(n_19,5 anos
de espera na
fila do
transplante)
Classe 4-Apoio
familiar no
enfrentamento
dos desafios e
impactos pela
doenca renal
“Sobre minha
familia e
amigos eles
sao bons.
Minha mae me
acompanhava
la em Fortaleza
para fazer os
exames”
(n_08, 6 anos
de espera na
fila do
transplante)
“Meu pai me
ajuda muito
desde o
comeco. Ele é
motorista da
saude e ele
marca meus
exames la em
Fortaleza”
(n_20, 3 anos
de espera na
fila do
transplante)

dos amigos (Homo
socialis) também
se apresenta de
forma significativa.
Ademais, os
pacientes
encontram formas
de amenizar a
interacdo social
por meio do
divertimento
(Homo ludens).
Outro
comprometimento
refere-se ao
trabalho (Homo
faber), ja que nao
conseguem
desenvolver
atividades
laborais, por ser
uma paciente renal
em didlise. A nova
realidade
vivenciada
acentua alteragbes
importantes no
principio de
conservagéo social
de Levine, pois a
interagdo humana
do paciente que
marca sua vida
social encontra-se
substancialmente
modificada, em
decorréncia da
doenca e do
tratamento. Assim,
a conjugacao
interpretativa do
dominio limitagbes
por aspectos
sociais, as
dimensdes
humanas de
Mondin e os
principios do
modelo tedrico de
Levine voltado
para a integridade
social do paciente,
fortalece e amplia
o cuidado holistico

Classe 7-

aos adolescentes




110

Percepcéo do e jovens renais em
trabalho e o didlise para estes
desejo aspectos.

interrompido
“Néo trabalho,
mas eu queria
trabalhar”.
(n_19, 5 anos
de espera na
fila do

transplante )
Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

5.6 Sugestdes para o cuidado holistico ao adolescente e jovem renal em didlise
com base na Teoria Holistica de Levine

O objetivo do cuidado de enfermagem no modelo de Levine é a conservacao
da saude e integridade, por meio de intervencdes de enfermagem terapéuticas e de
suporte, guiadas pelos principios de conservacdo da energia, conservacao da
integridade estrutural, conservacdo da integridade pessoal e conservacdo da
integridade social (LEVINE, 1967).

O ser humano deve ser visto holisticamente, pressupondo a compreenséao do
individuo como um ser complexo e dependente de sua relagdo com os outros. As
dimensbGes dessa dependéncia estdo ligadas com o0s quatro principios de
conservagao, e tal dependéncia existe em todas as passagens de sua existéncia, na
sobrevivéncia (LEONARD; LEVINE, 1993).

Os pacientes deste estudo, porém, apresentam alteracdes consistentes nos
quatro principios. Nessa conjuntura, os relatos sobre mudancas na conservacédo de
energia encontram apoio no estudo que descreveu as alteracfes metabdlicas que
acentuam o desbalanco energético para o desenvolvimento das atividades em
adolescentes e adultos jovens com Doenca Renal Crénica (FERRIS, MILES;
SEAMON, 2016).

Ao mesmo tempo, ha comprometimento fisico, seja por causa das mudancas
corporais (DA COSTA VIEGAS et al., 2017) seja pela insercéo de dispositivos, como
a fistula arteriovenosa e o cateter, gerando sofrimento e incomodo (SANTOS et al.,
2018). Esse fato sinaliza para a necessidade de cuidados ao adolescente e jovem

renal de manutencao ou recuperacao da estrutura do corpo.
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Além disso, a alteracéo da identidade e autoestima, envolvendo mudancgas no
principio de conservacédo da integridade pessoal, ganha relevo na fala dos pacientes
deste estudo, visto que ser adolescente e jovem renal em hemodialise requer um novo
aprendizado de vida e uma nova condicdo enquanto pessoa. O paciente aprende a
viver com suas limitacdes, tendo ciéncia das dificuldades e privacées impostas por
uma doenca cronica (SANTOS et al., 2018).

Por fim, o principio da conservacdo da integridade social encontra-se
modificado nos pacientes do estudo, pois a interagdo humana encontra-se limitada,
inclusive nos estudos. As dificuldades enfrentadas por adolescentes e jovens renais
em continuar com os estudos é recorrente em pesquisas com esse publico (FERRIS,
MILES, SEAMON, 2016; KERKLAAN et al., 2020).

O cuidado holistico com o adolescente e o jovem renal em hemodialise
envolve a compreensédo das dimensdes humanas de Mondin, interligadas e em
sincronia com os principios de conservacdo do modelo ted6rico de Levine, que sao

capazes de influenciar na qualidade de vida deste publico.

A partir dos resultados deste estudo, propde-se um modelo compreensivo do

adolescente e jovem renal a partir da representagéo grafica a seguir (Figura 10):

Figura 10 - Desenho esquematico do paciente adolescente e jovem renal em
didlise contendo as dimensdes humanas de Mondin e o Principios de Conservacao
de Levine. Sobral-CE.2022.

ENERGIA
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Homo . -~ Homo
socialis == somaticus
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culturalis q

!

INTEGRIDADE
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Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.
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No centro da figura, o paciente esta envolto pelas dimensdes humanas, essas
apresentam interligacdo com os principios de Levine que estdo representadas por
quatro elementos localizados nos pontos cardeais. Os cuidados de enfermagem, por
sua vez, representados pelas setas em mao dupla na cor azul claro, acontecem do
paciente para o enfermeiro e deste para o paciente, ultrapassando os limites que
cercam o paciente, a partir do momento em que ocorre um desarranjo na energia, na
estrutura e na integridade pessoal ou social do ser humano, com objetivo de manter
ou recuperar 0 paciente para um estado de saude, por meio dos principios de

conservagao e a garantia de sua integridade.
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6. DISCUSSAO

Este capitulo permite cotejar os resultados encontrados no estudo com
agueles disponibilizados pela literatura cientifica equivalente, comparando-os e
interpretando-os a luz dos referenciais teoricos selecionados, Battista Mondin e Myra

Levine, e metodoldgicos, configurando-se em um estudo de métodos mistos.

A conjugacao interpretativa, por meio dos dominios de Qualidade de Vida
relacionados a vitalidade, as limitacdes por aspectos fisicos, emocionais e sociais, as
dimensdes humanas de Mondin, envolvendo o Homo somaticus, Homo vivens, Homo
faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis, Homo religiosus e Homo ludens e
aos principios de conservacdo do modelo teérico de Levine apresentam intersecdes
capazes de favorecer o conhecimento das necessidades para oferecer um cuidado
integral dos adolescentes e jovens renais em didlise, com possibilidade para fortalecer
e ampliar o cuidado holistico a estes pacientes.

Para isso, esse capitulo foi dividido em quatro tépicos: influéncia das
caracteristicas sociodemograficas nos dominios de qualidade de vida, nos
significados das dimensdes humanas, na convivéncia com a Doenga Renal Cronica
no contexto da pandemia do coronavirus e no cuidado holistico ao adolescente e

jovem renal em dialise.

Antes, porém, € valido destacar que os resultados deste estudo indicam que
h& uma relacéo de sincronia entre as dimensdes humanas, a qualidade de vida e 0s
principios de conservacgdo da Teoria Holistica no contexto de adolescentes e jovens

renais em dialise.

Até onde sabemos, esse € o primeiro estudo de métodos mistos a analisar as
intersecOes existentes entre os dominios da qualidade de vida, as dimensdes
humanas de Mondin e os principios de conservacéo da Teoria Holistica de Levine em

adolescentes e jovens renais em hemodialise.
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6.1 Influéncia das caracteristicas sociodemograficas nos dominios de qualidade
de vida

As caracteristicas sociodemograficas e clinicas constituem elementos
fundamentais para compreender o perfil de adolescentes e jovens renais que realizam
hemodialise. No presente estudo, observou-se frequéncia maior do sexo masculino
(61,9%). Resultados semelhantes verificam-se no estudo brasileiro que tragou perfil
epidemioldgico dos pacientes em programa de hemodidlise, em uma capital do
Nordeste na qual 61% eram do sexo masculino (OLIVEIRA JUNIOR, FORMIGA,
ALEXANDRE, 2014). lgualmente, estudo realizado na Franca apresentou 62,5% de

participantes do sexo masculino (CLAVE et al., 2019).

No que se refere a escolaridade, ser renal crénico e fazer hemodialise constitui
um grande desafio para continuar os estudos. Nossos achados destacam que 47,6%
possuiam ensino médio completo e divergem de estudo realizado com adultos jovens
em cinco paises, Australia, Canada, india, Reino Unido e EUA, cujo grau maior de
escolaridade foi superior completo (43%) (KERKLAAN et al., 2020). Frequentar a
escola estando doente, cansado e fazendo dialise gera, frequentemente,
descontinuidade dos estudos. Reflete-se, com isso, sobre a realidade vivenciada no
interior do Nordeste brasileiro, em que ha poucas oportunidades de ensino para esse
publico. Cabe destacar a necessidade de inclusdo desses pacientes para a garantia

do acesso e direito a educacao.

Além disso, as condi¢Bes financeiras se apresentam como outro elemento
capaz de influenciar a vida dos pacientes. No presente estudo 71,4% dos pacientes
vivem com renda de apenas um salario minimo. Caracteristicas semelhantes sdo
verificadas em estudos desenvolvidos em unidades de dialise, em capitais do nordeste
brasileiro cuja renda € abaixo de dois salarios minimos (OLIVEIRA JUNIOR,
FORMIGA, ALEXANDRE, 2014; TEIXEIRA et al., 2015).

Quanto ao tempo de duracdo na modalidade atual (mediana de 31 meses),
este estudo se assemelha aos dados das pesquisas brasileiras desenvolvidas por
Cavalcante et al. (2013) e por Bastos, Reis, Cherchiglia (2021). Igualmente, ha
convergéncia deste achado com estudo desenvolvido no Oriente Médio entre
pacientes em hemodialise cuja mediana de tempo em hemodialise foi de 36 meses
(EL-HABASHI et al., 2020).
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Neste estudo, a hipertensédo configurou-se como a principal comorbidade
entre os participantes. Adolescentes e jovens renais cronicos em dialise podem
apresentar comorbidades e a hipertensédo é a complicacdo mais comum da Doenca
Renal Cronica em estagio terminal, pois pode atingir até 80% dos adolescentes e
jovens com essa condicdo (FERRIS, MILES, SEAMON, 2016).

E preocupante ter a doenca renal e comorbidades como a hipertensao, pois
estudo de coorte nos EUA revelou que adultos jovens tiveram uma carga de doencas
cardiovasculares significativamente maior e uma probabilidade de mortalidade por
doencas cardiovasculares em 5 anos mais alta do que grupos etarios mais jovens com
doenca renal cronica (MODI et al.,, 2019). Acrescenta-se que adultos jovens com
doenca renal cronica incidente tiveram um risco 143 a 500 vezes maior de mortalidade
por doenca cardiovascular do que a populacao geral da mesma idade (KOCHANEK
et al., 2016).

Na associagdo das caracteristicas sociodemograficas e as limitagbes por
aspectos fisicos, observou-se que a idade e a escolaridade do pai apresentaram
correlacdo moderada com os escores da escala, com significancia limitrofe, p=0,06 e
p=0,05 respectivamente. Assim, graus de estudo mais elevados podem ter relacao
com melhores pontuagBes nos escores da QV. Estudo que utilizou questionario
multidimensional de Qualidade de Vida voltado para pacientes em dialise revelou que
o nivel de escolaridade afetou o escore de QV (EL-HABASHI et al., 2020).

Além disso, identificou-se que quanto maior a renda maior o0 escore desta
dimensédo. Observou-se que os escores de limitagdes sGo menores em pessoas com
comorbidades do que as pessoas sem comorbidades. Nossos achados guardam
aproximacédo com resultados do estudo que revelou prejuizo maior do dominio fisico

em pacientes com maior numero de comorbidades (JESUS et al., 2019).

Na avaliacdo das caracteristicas sociodemograficas e a relacdo com a dor, foi
possivel observar uma correlacdo fraca entre 0 aumento da idade e o aumento da
intensidade da dor, portanto, sem significancia. Para as demais categorias de
variaveis, observou-se pontuagéo na escala entre 50 e 74, sem significancia. Destaca-
se uma correlacao de 0,41 entre o tempo de espera na fila de transplante e o aumento
da dor, mas p=0,271. O desempenho fisico prejudicado € comum em pacientes com

doenca renal terminal e afeta a sua QV. Estudo brasileiro revelou que a dor corporal
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€ um componente importante que impacta na QV e a morte esteve associada aos
dominios fisicos (BASTOS, REIS, CHERCHIGLIA, 2021).

Baixos escores de QVRS foram demonstrados em pacientes que relataram
dor (SADIGOVA, OZKURT, YALCIN, 2020, MOLSTED, EIDEMAK, 2020). Ademais, a
dor corporal € uma queixa frequente em pacientes que realizam didlise e que pode
estar associada a diversos fatores, como maior prevaléncia de depressao e
diminuicao da QV. As dores em pacientes renais podem sinalizar diversas disfungdes,
como doenca Ossea, perda de massa muscular, doencas cronicas debilitantes,

condicdes neurologicas e obstrucdes vasculares (PAINTER, MARCUS, 2013).

Quanto a associacdo das caracteristicas sociodemograficas e o estado geral
de saude, observou-se que ha uma associac¢ao significativa entre 0 aumento da renda
e esta dimenséo da qualidade de vida, em que pessoas que recebem mais que um
salario minimo apresentam melhores escores (p=0,04). Estes dados guardam relacéo
com os achados de estudo que destaca o impacto financeiro em paises de renda
meédia baixa, como o Vietnd e aumenta ainda mais a pressdo sobre os pacientes e
suas familias, que lutam para evitar a ruina financeira, a interrupcao do tratamento e
a morte (STANIFER et al., 2016; HYODO et al., 2017).

Além disso, estudo revelou o estabelecimento dos efeitos sociais e
psicolégicos negativos (menor qualidade de vida e emprego, independéncia e
relacionamentos limitados) da DRT em adultos jovens em comparacdo com controles
saudaveis e queda acentuada na qualidade de vida, principalmente para pacientes
em diadlise em comparacdo com aqueles que foram transplantados (HAMILTON et al.,
2017).

6.2 O cuidado holistico e os significados das dimensdes humanas

O cuidado holistico ao adolescente e jovem renal em dialise encontra suporte
na Teoria Holistica de Myra Estrin Levine ao garantir apoio, no processo de
transformacao provocado pela doencga, e tratamento, na tentativa de evitar o estresse
provocado por algum desequilibrio que modifiqgue o funcionamento harménico do
organismo. Ao mesmo tempo, existe sincronia entre os principios de Levine e as
dimensdes humanas de Mondin e que esta conjugacao permite tracar sugestdes para

o cuidado holistico de enfermagem aos pacientes.


https://onlinelibrary-wiley.ez11.periodicos.capes.gov.br/doi/10.1111/jorc.12380#jorc12380-bib-0040
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Para isso, foi criado o quadro a seguir que relaciona o Principio de Conservacéo
da Teoria Holistica, alteracbes identificadas nas falas dos adolescentes e jovens

renais em dialise e as dimensfes humanas de Mondin afetadas (QUADRO 9).

Quadro 9 - Sugestbes de cuidados de enfermagem com base nos Principios
de Conservacdo da Teoria Holistica, alteracdes em adolescente e jovens renais em

diadlise e dimensdes humanas de Mondin. Sobral, CE, 2022.

PRINCIPIO DE ALTERACOES EM DIMENSOES HUMANAS
CONSERVACAO ADOLESCENTES E JOVENS DE MONDIN
DA TEORIA RENAIS EM DIALISE
HOLISTICA
Energia Presenca de sintomas como nauseas, Homo somaticus
vOmitos, edema e cansaco
Estrutural Presenca de dispositivos vasculares Homo somaticus
como fistula e cateter Homo volens
Risco de infec¢éo Homo vivens
Alteracdes no peso
Integridade pessoal | Alteracdo na auto-estima e emocional Homo sapiens
Relato de sofrimento, angustia, medo, Homo volens
negacdo em relacdo a doenga e o Homo culturalis
tratamento
Integridade social | Dificuldade para continuar os estudos, Homo socialis
divertir-se, socializar-se e conseguir Homo religiosus
trabalho Homo ludens

Fonte: Elaborado pelo autor, 2022.

Esta investigacdo contribuiu para compreender as dimensdes humanas que
estdo afetadas na vida de adolescentes e jovens renais em hemodialise, por meio de
relatos sobre suas historias de vida até se tornar paciente renal, passando por
depoimentos que envolvem as mudancgas somaticas, as perspectivas da autoestima,

0s objetivos de vida e o convivio social.

O convivio com a doenca renal crénica e o tratamento de hemodialise ajudam
a compreender os significados e repercussdes impostos pelo disturbio renal crénico e

seu tratamento, desde a dimensao fisica até a dimensao social.

Quando se trata da dimensdo Homo somaticus, percebe-se que o corpo
fisico manifesta os primeiros sinais de que a doenca renal crbnica jA comeca a
provocar alteragdes fisiologicas. O momento da descoberta da Doenca Renal Cronica

€ marcada por modificacdes fisioldgicas, em que prevalecem sintomas caracteristicos
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de estagios avancados da doenca (SHORECKI et al., 2016; CHEN, KNICELY,
GRAMS, 2019).

Como é possivel verificar, a percepcdo de que algo estava errado com o
funcionamento normal do corpo é justificada pela presenca de sintomas ou
caracteristicas somaticas de um corpo adoentado e que podem influenciar na
qualidade de vida dos pacientes. Comparado com adolescentes que nao realizam
hemodialise, a dimensdo bem-estar fisico apresenta pontuacfes mais baixas em
adolescentes que iniciaram tratamento de hemodialise, afetando sua qualidade de
vida (CLAVE et al., 2019).

Além disso, a necessidade de descobrir os motivos pelos quais as alteracdes
fisiol6gicas estavam presentes levou o0s pacientes a buscarem ajuda por atendimento
meédico e a realizacdo de exames laboratoriais e de imagem. As diretrizes de praticas
clinicas para avaliacdo e manejo da doenca renal crénica destacam que esta é
caracterizada como anormalidade da estrutura ou funcdo renal, presente por trés
meses. A DRC é classificada com base na causa, ha categoria da TFG e na categoria
de albuminduria (LEVIN et al., 2013).

Nessa conjuntura, 0s sinais e sintomas atribuiveis a doenca renal consistem
em anormalidades acido-base ou eletroliticas, prurido, incapacidade de controlar
estado do volume ou presséo arterial, deterioracdo progressiva do estado nutricional
refratario a dieta ou comprometimento cognitivo. E preciso avaliar o contexto clinico,
incluindo histéria pessoal e familiar, fatores sociais e ambientais, medicamentos,
exame fisico, medidas laboratoriais, exames de imagem e diagndstico patoldgico para

determinar as causas da doencga renal.

Outrossim, estudo que objetivou apresentar a narrativa de adultos jovens com
a doenca renal crébnica em hemodidlise, quanto aos primeiros sintomas da doencga, ao
diagnéstico e ao tratamento, demonstrou que o0s sinais fisicos sdo as primeiras
indicacOes de que pode haver algo errado no corpo foram os principais fatores que
levaram os pacientes a procurar cuidados com os profissionais de saude. Eles
procuraram atendimento médico para descobrir 0 que estava acontecendo com seus
corpos e por que eles estavam se sentindo tdo cansados, tinham pressao elevada,
estavam urinando sangue, porgue seu corpo estava inchado e apresentavam
sintomas como sede, vomito, dor, falta de ar, urgéncia urinaria e auséncia de miccao
(DA COSTA VIEGAS et al., 2017).
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Em se tratando da realidade de pessoas vivendo com a doenca renal cronica,
ela imprime no corpo marcas caracteristicas da doenca, a exemplo do acesso vascular
e do uso outras tecnologias, como a maquina de dialise, no tratamento, ocasionando
mudancas na imagem corporal, constituindo em um evento marcante para a pessoa.
As mudangas na imagem corporal e no uso da tecnologia geram sensagdes de
isolamento social, promovendo mais enfrentamento (DE MATTOS; MARUYAMA,
2009).

Estudo recente com adolescentes que vivenciam a IRC reforca as
preocupacdes relacionadas a imagem corporal, provocadas por dispositivos como 0s
cateteres e a pela presenca de edema facial (SOUZA, MELO, 2018). Ademais, jovens
com IRC tém bem-estar negativamente associado a imagem corporal (HAMILTON et
al., 2017).

Jovens podem ser capazes de se adaptar as suas condicdes e lidar bem com
muitas das consequéncias biopsicossociais provocadas pela IRC (HEATH et al.,
2017). Dessa forma, a dimensao corpérea € objeto de reflexdo quando se aborda a
tematica da doenca renal crénica, dada as caracteristicas provocadas pela doenc¢a no

corpo do paciente.

Quando se trata da dimensdo Homo vivens, percebe-se que a vida de
adolescentes e jovens renais cronicos em hemodiélise é uma dindmica marcada por
alteracdes metabdlicas, caracteristicas corporais proprias e limitacdes acentuadas
para realizacdo de atividades do cotidiano. A adaptacdo dos pacientes a nova
realidade vivenciada é um tema que emerge nas falas. O estudo corrobora com esse
mesmo raciocinio ao destacar que adolescentes e adultos jovens apresentam
caracteristicas relacionadas a doenca renal crénica, como alteraces metabdlicas,
distirbio désseo-mineral, anemia, além de alteracdes séricas do hematocrito e
hemoglobina, necessidade de didlise e atraso da puberdade (FERRIS, MILES,

SEAMON, 2016).

Além disso, a DRC é uma patologia em nivel critico, na qual o tratamento
dialitico € muito invasivo, gerando limitagfes fisicas, nutricionais e o desequilibrio

emocional e psicoldgico (SILVA et al., 2021).

A percepcgao do corpo fisico ja ndo é mais a mesma. As falas denotam as

marcas provocadas por dispositivos de acesso vascular no corpo dos adolescentes e
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jovens renais em didlise. Estudo assinala que o sofrimento e o incbmodo causados
pela fistula e o cateter geram tracos caracteristicos da doenca e da sua fragilidade
fisica. Além disso, os pacientes se sentem marcados, em alguns casos, ndo apenas
pela fistula ou pelo cateter, mas, também, pela pele amarelada, pela magreza e pela

fragilidade que transmitem os aspectos fisicos externos (SANTOS et al., 2018).

Ademais, pessoas vivendo com uma patologia, como a IRC, podem construir
um modo diferente de viver e conceber a vida, a partir da condicdo imposta pelo
adoecimento. Nesse contexto, a vida é marcada por limitacdes de ordem alimentar,
cultural e social, o que implica em desequilibrio emocional e psicolégico, em virtude
da dependéncia ocasionada pela realizacao de atividades cotidianas. Apesar dessa
nova realidade, existe a possibilidade de novas relacdes familiares, dado o
fortalecimento para produzir cuidados ao paciente renal (DA COSTA VIEGAS et al.,
2018).

A vida, por meio da construcéo social da experiéncia, com uma doenca renal
cronica é traduzida em diversos aspectos, como temporalidade, como algo
inesperado, no apoio de amigos e familiares, na espacialidade, nas mudancas de vida,
em tristeza e depressao, na corporeidade, na deterioracdo do corpo e alteracao da
vida sexual, na materialidade e na situagcdo econdomica (RAMIREZ-PERDOMO,
SOLANO-RUIZ, 2018).

Quando se trata da dimensdo Homo sapiens, percebe-se que um tema
relevante que figura no discurso dos adolescentes e jovens renais em hemodialise e
que merece destaque especial é o senso de identidade, autoestima e independéncia.
Nesse estudo, 0s pacientes possuem uma transicdo perceptiva em relacdo ao
tratamento. Em um primeiro instante, falam da dificuldade que foi aceitar o diagnostico
e do inicio da terapia renal. Em um segundo momento, percebem a importancia desta

para suas vidas.

Sobre esse aspecto, estudo assinala que € preciso apoiar jovens no
enfrentamento das demandas provocadas pela Doenca Renal Crbnica, pois ser
dependente de uma terapia renal substitutiva pode deixar a pessoa vulneravel
emocionalmente, ja que passa a conviver com incertezas, com uma doenca incuravel
e mudancas na vida que podem interromper planos e atividades do cotidiano (VEIGAS
et al., 2016).
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Além disso, a condicdo emocional do paciente ndo escapa de ser afetada pela
doenca e pelo tratamento. Interferéncias relacionadas a doenca, a exemplo de
internacdes, rotinas, recomendacdes médicas e impactos na saude mental e na
autoestima afetaram diferentes esferas da vida dos pacientes, a saber, estudos,
trabalho, relacionamentos amorosos e sociais, vida sexual, atividades sociais e fisicas
(MICHAUD et al., 2019).

Assim, é fundamental reconhecer os sentimentos vivenciados pelas pessoas
com doenca renal crénica que vao desde o sentimento de negacédo da doenca até
sentimentos de conotacdo negativa como medo e ansiedade, sendo importante
garantir apoio e acolhimento por parte dos profissionais de saude envolvidos no
cuidado a estes pacientes (SANTOS et al., 2020).

Os participantes relataram dificuldade para lidar com o adoecimento,
especialmente quando gera limitagdes ao corpo. Por vezes, acabam se afastando do
convivio social, devido as limitacdes e a ndo aceitacdo da nova condicdo de saude,
de modo que, comumente, ndo percebem algo em si que possa ser interessante para
0 outro e, aos poucos, vao se anulando na relagdo. Assim, a IRC e o tratamento de
hemodialise colocam o individuo de uma forma bastante intensa em contato com o
seu “eu”, fazendo com que se depare, ao longo dos dias, com sensacdes que, na

maioria das vezes, ndo pertencem a imagem de si (GUZZO, BOING, NARDI, 2017).

Quando se trata da dimensdo Homo volens, percebe-se que as questdes que
envolvem aceitacdo ou negacao da doenca e do tratamento encontram aproximacao
com as fases do luto e a dimenséo da vontade ganha relevo nos depoimentos, visto
gue negacgao e aceitacdo sao consideradas fases do luto (PASS, 2006). A primeira,
segundo Kubler-Ross (2008), consiste em a pessoa hdo consegue aceitar o fato. Ja a
segunda, corresponde ao paciente, apds vivenciar 0s estagios da negacao, raiva,
barganha e depressdo, comecgar um novo estagio de aceitagéo do fato. E assim que

0S pacientes renais destacam nos seus relatos.

O impacto da doencga sobre a vontade e liberdade dos pacientes gera a
impoténcia diante das situagbes que passam a vivenciar, pois, em seus relatos, é
notoria a negacdo do viver, jA& que o0 contexto dos enfermos €& marcado,
constantemente, por ndo ser possivel viajar ou se alimentar e ingerir liquidos como
antes, por exemplo. Estudo destaca que a pessoa em tratamento assume a condi¢ao

de persona limiar, uma liminaridade marcada por forte simbolismo. O paciente
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aprende a viver com suas limitagdes, tendo ciéncia das dificuldades e das privacoes
impostas por uma doenca crénica (SANTOS et al., 2018).

A partir da dimensdo do Homo volens, é possivel refletir acerca do paciente
com DRC e a interferéncia que essa patologia provoca na vontade humana. As
limitagBes no corpo fisico, nas atividades relacionadas ao trabalho e no lazer séo
relatadas por pacientes que convivem com a IRC. A autonomia do paciente &
diminuida e dificuldades relacionadas ao convivio social, como visitas aos amigos, sao
verificadas, dada a nova condicdo de vida, o que gera sofrimento (GUZZO, BOING,
NARDI, 2017).

Os pacientes renais crénicos apresentam uma mudanga na sua propria
identidade, afetando os papéis sociais, 0 autoconceito e a maneira como enfrentam a
doenca. Os pacientes, entdo, revelam sentidos negativos a DRC, ja que esta modifica
a sua vontade enquanto ser humano, pois a doencga surge de forma inesperada e
desastrosa, modificando parcial ou definitivamente o curso de suas vidas
(CAVALCANTE et al., 2015).

Quando se trata da dimensdo Homo culturalis, as falas dos pacientes
guardam relacdo com seus valores culturais e desejos em relacdo ao ser paciente
renal crénico em didlise. Os pacientes adquirem dos pais, além dos valores culturais,
0s cuidados necessérios para enfrentar o tratamento e a doenca renal e, muitas vezes,
estes cuidados podem gerar sobrecargas nos seus pais, ja que muitos também nao
conseguem trabalhar, viajar, devido as responsabilidades para com seus filhos
(HANSON et al., 2019).

As diferencas culturais despertam o interesse de pesquisadores quanto a
progressdo da IRC e ao risco de morte (MATHUR et al., 2018). No tratamento de
pacientes renais, além dos aspectos fisicos e bioldgicos e do bem-estar emocional, €
preciso levar em consideracdo o contexto social, cultural e psicologico, pois existem
modificacdes consideraveis, tendo em vista que nem sempre 0os demais membros
conseguem se reorganizar e ocupar a funcao de suporte e apoio (OLIVEIRA et al.,
2016).

Quando se trata da dimensdo Homo socialis, é possivel reconhecer o
paciente como um ser social que esta em constante interacdo humana. Apesar dos

desafios impostos pela doenca renal e o tratamento de hemodialise, os pacientes
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verbalizam o suporte e apoio familiar diante desta realidade. Nessa perspectiva, o
estudo assinala que a familia tem forte participagdo na supervisdo dos cuidados junto
aos adolescentes e jovens renais em dialise, o que pode, inclusive, gerar uma
sobrecarga dos familiares (FERRIS, MILLES, SEAMON, 2016).

Entretanto, a doenca e o tratamento nem sempre permitem a continuidade de
interagdo social. A interrupcdo da vida escolar, por exemplo, € uma marca comum nas
falas dos pacientes. Esses resultados sdo comparaveis aos estudos que assinalam
as dificuldades enfrentadas por adolescentes e jovens renais em continuar com 0sS
estudos (FERRIS, MILES, SEAMON, 2016; KERKLAAN et al., 2020).

Em pacientes com doenca renal cronica, a dimensdo social é bastante
influenciada, pois as limitagdes impostas pela doenca restringem a pessoa de realizar
passeios e viagens prolongadas, em razdo da periodicidade das sessdes de
hemodialise (DE SOUZA TERRA et al., 2010).

Estudo desenvolvido na Nova Zelandia sinaliza a necessidade de desenvolver
e manter relacionamentos para apoiar a tomada de decisdo no tratamento e na
valorizacdo do suporte de pares. Nessa perspectiva, a familia é valorizada pela
importancia que tem nos cuidados iniciais e na tomada de decisfes. Além disso, a
experiéncia e o apoio de outros pacientes cria a possibilidade de um senso de
pertencimento ao grupo, pois compartiiham de emocdes semelhantes, aliviando
ansiedades especificas aqueles que precisam realizar didlise (WALKER et al., 2017).

Quando se trata da dimensdo Homo faber, a dimenséo do trabalho ganha
realce também nos discursos dos pacientes. Afinal, muitos interromperam suas
atividades em decorréncia do tratamento. Outros, porém, nao chegaram a trabalhar,
mas desejam um dia desenvolver atividades laborais para, além de garantia do
sustento, sentirem-se Uteis e terem uma vida digna. O significado atribuido pelo
paciente durante sua experiéncia com o processo saude-doenca dara novas formas e

contornos a vida e influenciara novos arranjos (TURATO, 2013).

E importante destacar que existem aspectos relacionados as condi¢bes
financeiras dos pacientes, pois influenciam na tomada de decisdo diante do
tratamento, haja vista que o 6nus da enfermidade tem um grande impacto nas chances

de emprego da pessoa, a menos que sejam autbnomos ou ocorram acordos especiais
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com seus empregadores para apoia-los, pois precisam realizar o tratamento trés
vezes por semana (BOATENG, EAST, EVANS, 2018).

Quando se trata da dimensdo Homo loquens, percebe-se que a nova
realidade vivenciada pelos pacientes na necessidade de estabelecer uma
comunicagdo com outras pessoas, sejam elas outros pacientes, a equipe, 0S
cuidadores, os amigos e os familiares. Adquirir conhecimentos sobre o tratamento
exige o estabelecimento comunicativo. Estudos destacam que a comunicacao permite
a equipe de enfermagem, por exemplo, conhecer 0s sentimentos, as emocdes e as
opinides dos pacientes, proporcionando um relacionamento que reduza a ansiedade
frente uma doenca crénica (CAVALHEIRO et al., 2010; VIEGAS el al., 2016).

Ademais, é preciso utilizar bem os termos técnicos na doenca renal cronica,
pois a falta de clareza e a imprecisdo deles é, frequentemente, angustiante e
traumatizante para os pacientes, o que podera prejudicar a sua tomada de decisao e
0 autogerenciamento. Sob esse aspecto, a terminologia consistente e significativa
centrada no paciente pode melhorar a autonomia, a satisfacdo e os resultados do
paciente (TONG et al., 2020).

Nesse sentido, é pertinente buscar a compreensédo da linguagem no contexto
de pacientes com DRC, pois a nova comunicacdo estabelecida nas unidades de
saude envolve principalmente orientacfes dietéticas e a terapéutica medicamentosa
(MORAES et al., 2017).

E preciso estabelecer estratégias para o alcance de uma linguagem
satisfatoria, como a criacdo de um material educativo que possibilite, nos pacientes
que possuem letramento em saude limitado, a compreensdo de sua doenca e a
participacdo nos seus planos de tratamento, negociando medicacdes, reivindicando
direitos, agindo de forma preventiva e evitando desfechos que possam agravar a sua
condicao clinica (SANTOS, BASTOS, 2017).

Quando se trata da dimensdo Homo ludens, percebe-se que, para enfrentar
todos os desafios destacados anteriormente, é necessario o fortalecimento de
estratégias que ajudem a mitigar as dificuldades do cotidiano de ser doente renal e
realizar o tratamento de hemodialise. Para isso, os pacientes deixam claro nos relatos
a busca por formas de se distrair e se divertir. Esses resultados sdo comparaveis aos

relatados por Kerklaan et al. (2020), quando assinalam que os pacientes encontram
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prazer durante a dialise ao desenvolverem novos hobbies ou convidam amigos para

visitar e jogar cartas.

Ainda segundo os mesmos autores, 0s pacientes buscam estar presentes em
eventos sociais, pois sdo capazes de socializar-se e sair com amigos e familiares e
ISSO se constitui em uma atividade fundamental para superar as limitacdes impostas
pelo tratamento (KERKLAAN et al., 2020).

Levando em consideracdo as caracteristicas do jogo e a sua expressao na
vida humana, pacientes que vivenciam a doenca renal apresentam limitacdes para
expressar e vivenciar o seu lado ludens. Isso acontece porque a hemodialise limita a
realizacdo de varias atividades do cotidiano das pessoas, inclusive aquelas voltadas
ao lazer (DE SOUZA TERRA et al., 2010).

Ainda assim, a hemodialise gera uma dependéncia fisioldgica do paciente a
maquina de didlise para filtrar o sangue, substituindo parcialmente a funcéo renal,
aliviando os sintomas da doenca e prolongando a vida. Essa condic¢ao traz restricoes
e um impacto relevante na qualidade de vida da pessoa, como alteracdes na sua

interac&o social, nas atividades de lazer e em passeios (CRUZ et al., 2016).

Quando se trata da dimensdo Homo religiosus, percebe-se que outra
dimenséao que ganha relevo na fala dos pacientes € a religiosa. A for¢ca no Divino para
seguir na vida e o pertencimento a religido sdo destaques nos depoimentos e apoiam
os adolescentes e jovens no enfrentamento das adversidades que a doenca e o
tratamento impdem. Estudo brasileiro demonstrou que pacientes em hemodialise
apresentaram altos niveis de religiosidade/espiritualidade que se correlacionam com
maiores niveis de felicidade (SIQUEIRA, FERNANDES, MOREIRA-ALMEIDA, 2018).

pY

Os relatos dos pacientes, em relacdo a religiosidade e espiritualidade,
sinalizam a importancia que atribuem a essa dimensdo como meio para superar 0S
desafios fisicos e mentais. Tais resultados guardam semelhanca com estudo
desenvolvido na Arabia Saudita ao explorar a influéncia da religiosidade e do
enfrentamento espiritual na qualidade de vida de pacientes em hemodialise (CRUZ et
al., 2017).

Em meio a experiéncia da doenca renal cronica, os papeéis da religiosidade e
espiritualidade se mostram mais agucados por propiciar o fortalecimento para a
vivéncia diaria das dificuldades (LUCCHETTI, ALMEIDA, GRANERO, 2010). A
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religiosidade é um recurso para construir a esperanca em vida, implicando na relacéo
do homem com um ser transcendente (OLIVEIRA, JUNGES, 2012).

Estudo recente reforca a importancia da religiosidade de pacientes que
realizam hemodialise, revelando ser esse um indicador satisfatorio, de moderada
magnitude, maior, inclusive, que o indicador fisico. Sendo assim, apesar dos avancos
no tratamento da doenca renal cronica, as medidas terapéuticas por si sé néo
garantem o retorno a rotina de vida familiar, social e profissional. Diante dessa
realidade, a espiritualidade se apresenta como medida de fortalecimento para lidar
com as dificuldades da vida diaria (LEIMIG et al., 2018).

Apo6s a compreensao dos significados das dimensdes humanas nos relatos
dos adolescentes e jovens renais em dialise, € possivel concordarmos com Mondin

(1980) ao destacar que:

A nossa fenomenologia do agir humano levou-nos a constatacdo de
multiplicidade de dimensdes, de atividades e de operacdes. Porém, ao
mesmo tempo, observamos também que varias atividades se implicam
reciprocamente. Assim, o Homo faber implica o Homo volens e o Homo
sapiens; o Homo ludens, por sua vez o Homo volens, sapiens e faber (pelo
menos em certos casos); o Homo loquens (normalmente) implica o Homo
sapiens. Portanto, ja aqui temos o indicio de unidade do ser humano, que nos
impede de considera-lo como feixe de fenbmenos reunidos por acaso
(MONDIN, 1980, p.277).

6.3 Conviver com a Doencga Renal Crbnica no contexto da pandemia do

coronavirus

Conviver com a Doenca Renal Crbnica implica em uma série de mudancas na
vida e traz novos significados tanto para 0os pacientes como para as equipes e
cuidadores (SANTOS et al., 2018; VIEGAS et al., 2016; ABREU et al., 2015). Quando
se trata de adolescentes e jovens renais 0os desafios aumentam, sdo complexos, e 0s
pacientes enfrentam situacdes singulares que envolvem aspectos de carater fisico,
psicolégico e familiar (FERRIS, MILES, SEAMON, 2016).

Com a pandemia do novo coronavirus, as incertezas em relagdo ao
comportamento do virus e as possiveis adversidades que poderiam provocar nas
pessoas, especialmente naquelas com imunidade baixa, como € o caso dos pacientes
renais, gerou grande apreenséo. Os resultados dessa pesquisa revelam a mudanca
de rotina, a interrupcdo de planos, o medo e a ansiedade de adolescentes e jovens
com IRC.
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Anélogo aos resultados desse estudo, uma pesquisa revelou problemas
vivenciados por pacientes renais que realizam dialise em meio a pandemia da COVID-
19 (AL NAAMANI et al., 2021). Fadiga, ansiedade, depressédo e ma qualidade do sono
estdo presentes nos pacientes que dialisam durante a pandemia e sdo superiores a
resultados anteriores a pandemia (CHILCOT et al., 2018; REHMAN et al., 2019).

As mudancas de rotina foram intensas e precisou, inclusive, que todos os
profissionais envolvidos no cuidado dos pacientes renais e seus familiares,
especialmente os profissionais de enfermagem, redobrassem sua atencdo para
reduzir as chances de infecgéo para si e para os demais. Foi preciso que 0s servigos
de saude, em especial os de didlise, mantivessem o0s protocolos sempre atualizados
diante das constantes e rapidas descobertas e modificacbes sobre 0 manejo do novo
coronavirus, visando prevenir ao maximo que o0s pacientes com IRC, que ja
apresentam a saude fragilizada, desenvolvessem a doenca e, possivelmente,

sofressem com as suas complicacdes (GAMA et al., 2021).

A convivéncia com 0 novo coronavirus revelou a necessidade de ampliar o
olhar para além da dimensdo fisica destes pacientes no contexto do novo coronavirus.

Foi preciso atengdo para os aspectos relacionados a saude mental (YU et al., 2021).

E preciso refletir sobre os cuidados de enfermagem para estes pacientes no
contexto da pandemia. Nesse sentido, conhecer melhor as dimensdes do ser humano
que estdo afetadas cria novas possibilidades para compreender a nova realidade
vivenciada pelas pessoas ao mesmo tempo que gera condicbes para 0
estabelecimento de um cuidado holistico no contexto da pandemia do novo
coronavirus (PAULA et al., 2021).
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7. FORCAS E LIMITACOES DO ESTUDO

A partir do desenvolvimento deste estudo, € possivel identificar pontos fortes
e limitacdes. Entre os pontos fortes, destaca-se a utilizacdo de métodos mistos, o uso
da teoria de enfermagem baseada no cuidado holistico, o uso de referenciais da
antropologia de Battista Mondin, o uso de software qualitativo e a triangulacédo dos

achados.

O uso de métodos mistos permitiu a combinacdo concomitante das
abordagens quantitativa e qualitativa, que consolidou um aprofundamento do objeto
de estudo. Além disso, o uso de métodos mistos permitiu a integracdo dos resultados.
Com isso, foi possivel compreender, com maior alcance, a qualidade de vida, as
dimensdes humanas de Mondin e Principios do Modelo Teérico de Levine em
adolescentes e jovens renais em hemodidlise e, também, analisar as intersecdes

presentes.

Adiciona-se que a abordagem de métodos mistos do tipo convergente ajuda
a compreender melhor o fendmeno estudado, pois uma abordagem d& suporte a
outra. Nesta pesquisa, sobressaiu-se a abordagem qualitativa, porém, a abordagem

guantitativa veio apoiar e confirmar os achados.

No que se refere a abordagem qualitativa, a utilizacao do software auxiliou na
organizacao e separacao de informacdes, na agilidade do processo e na facilidade na
localizacdo dos segmentos de texto, além de auxiliar na garantia do processo de

codificagéo.

A utilizacdo da teoria de enfermagem de Levine e o0s principios de
conservagcao proporcionaram compreender a complexidade e integridade do
adolescente e jovem renal em dialise e como o0s principios de conservacao estéo,

alterados ou em sintonia, com as dimensdes humanas e a qualidade de vida.

O uso de referenciais da antropologia, por meio das dez dimensfdes humanas
propostas por Battista Mondin, possibilitou compreender o ser holistico e configurou-

se como um ponto forte do estudo.
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Além disso, a triangulacdo dos dados permitiu melhor apreenséo do fenébmeno
sob investigacdo, envolvendo diferentes perspectivas e riqueza dos achados,

especialmente os de natureza qualitativa.

Entre as limitacdes, é valido destacar as dificuldades em relacédo a coleta das
informacdes, haja vista o contexto sanitario da pandemia da COVID-19, o que pode
ter provocado o desencorajamento na participagcdo de outros pacientes, apesar de
todas as medidas de biosseguranca terem sido adotadas com todo rigor necessario.
Ao mesmo tempo, acreditamos que a relacdo entre entrevistador e paciente tenha
sido afetada de forma negativa na apreensao de expressoes faciais do paciente, ja
que este estava em uso de mascara, em decorréncia dos protocolos estabelecidos

para prevencdo do coronavirus.

Outra limitacao foi a dificuldade de acesso ao publico-alvo. Foram varias as
tentativas de localizar os pacientes em clinicas de didlise em Fortaleza e no interior
do Estado, até conseguirmos, com muito esfor¢o, implementar a pesquisa na cidade
de Sobral.

Por fim, outra limitacdo da pesquisa é o numero de participantes ndo ter sido
significativo para generalizar os resultados na abordagem quantitativa. Entretanto, a
abordagem qualitativa permitiu compreender os significados, significacbes e
ressignificagcdes do publico emergindo simbolos que carregam elementos aplicados
nos objetos e ideias iniciais. Convém destacar que a pesquisa qualitativa visa ser

transferivel ao invés de generalizavel.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Nesta pesquisa, a descricdo dos dados sociodemograficos permitiu identificar
0s aspectos relacionados a qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em

dialise no contexto pandémico do novo coronavirus.

A compreenséo das dimensdes humanas do homem afetadas na vida de
adolescentes e jovens renais em dialise apontou modifica¢des relacionadas ao Homo
somaticus, Homo vivens, Homo faber, Homo volens, Homo sapiens, Homo socialis,
Homo religiosus, Homo loquens, Homo culturalis e Homo ludens. Ao mesmo tempo,
os principios de Levine na vida dos pacientes sofrem alteragdes que ocorrem de forma

sincronica e transversal com as dimensdes de Mondin.

O estudo revelou também, por meio da associacdo entre as caracteristicas
sociodemogréficas e os dominios da qualidade de vida, que ndo houveram
associacoes significativas. Porém, o estado geral de salude e 0s aspectos sociais

apresentaram a menor média e mediana entre 0s participantes.

Além disso, os principios de conservacdo da energia, da integridade
estrutural, da integridade pessoal e da integridade social estéo todos alterados na vida

de adolescentes e jovens renais que realizam hemodialise.

Ademais, os significados atribuidos pelos adolescentes e jovens renais a
vivéncia com a IRC e o tratamento de hemodidlise denotam singularidades do ser
humano no convivio com uma doenca crénica, a qual traz uma série de modificacdes

nas suas vidas.

Os significados vao desde a revelagcdo de sintomas iniciais da doenca,
descoberta, desequilibrio corporal, marcas fisicas do acesso vascular, riscos do
tratamento, modificacbes das atividades de vida, interrup¢céo da vida escolar e do
trabalho até aspectos que envolvem valores culturais e desejos, aspectos emocionais
e perceptivos de ser adolescente e jovem renal, sentimentos de aceitacdo e negacéo
da doenca, religiosidade, a forca no Divino para seguir na vida, redes de apoio e

divertimento e distragbes que ajudam no dia a dia.

E vélido destacar que os significados envolvem a interferéncia da doenca na

qualidade de vida e as modificacdes em tempos de pandemia do novo coronavirus.
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Este estudo sustenta a necessidade de agbes de cuidado embasadas na
Teoria Holistica e nas dimensfes do homem voltadas para os adolescentes e jovens
renais no contexto pandémico do novo coronavirus. Quando o adolescente e jovem
recebe o diagnéstico da doenca e a necessidade de realizar hemodialise, o0s
profissionais de saude, em geral, e os enfermeiros, em particular, devem abordar
proativamente essas dimensodes e esses principios de conservacao para minimizar as

experiéncias negativas causadas pela doenca renal crbnica e a hemodialise.

Os Principios de Conservacdo de Levine em sincronia com as dimensdes
humanas de Mondin, fornecem um enquadramento tedrico util para estruturar o
cuidado holistico, explorar o problema do ponto de vista do paciente adolescente e
jovem renal em hemodialise, com possibilidade de tornar visivel elementos essenciais
do ambiente que o cerca, e suporte para estruturar o cuidado de enfermagem para

esse publico.

Assim, é possivel incorporar os dominios da Qualidade de Vida, as dimensdes
humanas de Mondin e os Principios de Conservacdo de Levine no cuidado aos
adolescentes e jovens renais em hemodidlise. Tudo isso permitira qualificar os
profissionais que atuam nas unidades de didlise e proporcionara a inclusdo dessa
abordagem nos curriculos da graduacdo e pdés-graduacdo, tornando possivel a
sensibilizacdo para a importancia de implementacdo desta tematica com vistas ao
desenvolvimento de habilidades profissionais, com foco no cuidado holistico ao

paciente renal.

Dessa forma, os objetivos do estudo foram alcangcados e confirmou-se a tese
de que as dimensfes humanas afetadas deste publico interferem na sua qualidade de
vida em tempos de pandemia do novo coronavirus, além de que é possivel estruturar
os cuidados de enfermagem levando em consideracdo as alteracées dos principios

de conservacgao de Levine.
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APENDICES - A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE) (18 A 29 ANOS)

Eu sou Paulo Henrique Alexandre de Paula, faco doutorado em enfermagem
na Universidade Federal do Ceara e vocé esta sendo convidado como participante da
pesquisa intitulada “ADOLESCENTES E JOVENS RENAIS CRONICOS EM
DIALISE: interfaces entre a qualidade de vida e as dimensdes do homem em
tempos de pandemia”. Vocé ndo deve participar contra a sua vontade. Leia
atentamente as informacdes abaixo e faca qualquer pergunta que desejar, para que

todos os procedimentos desta pesquisa sejam esclarecidos.

Nesse estudo, pretendemos conhecer aspectos relacionados a qualidade de
vida de adolescentes renais em dialise, as dimensdes do homem que estéo afetadas
na vida de adolescentes e jovens renais em dialise, a analise da relacédo entre a
qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em didlise e as dimensdes do
homem, propostas por um estudioso chamado Mondin, e sugerir agdes de cuidado
voltadas para o adolescente e jovem em sua totalidade, visando a sua melhor

qualidade de vida.

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € colaborar com novos
conhecimentos voltados para a promocdo da saude de adolescentes e jovens em
tratamento de hemodialise ou dialise peritoneal, principalmente, de modo a
compreender os diferentes aspectos relacionados as dimensfes do ser humano
comprometidas pela doenca renal que precisam de cuidados, permitindo ao
profissional enfermeiro conduzir sua assisténcia conforme as necessidades dos
jovens renais, por intermédio de uma pratica competente direcionada para as

dimensdes que afetam a sua qualidade de vida.

Para este estudo, adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): Sera
realizada uma entrevista de forma virtual ou presencial, seguindo as medidas de
seguranca relacionadas a pandemia do novo coronavirus, respeitando a sua
disponibilidade e a do pesquisador principal. Essa entrevista sera gravada e ocorrera
por meio do Google Meet ou presencial, apés o seu aceite. A entrevista contém
guestdes com o objetivo de compreender a sua vivéncia da doenca renal e da dialise
e como elas influenciam na sua qualidade de vida. Além disso, vocé respondera um
formulario sociodemografico com informacdes sobre identificagdo pessoal; tipo de

tratamento dialitico; idade; sexo; tempo na modalidade de tratamento atual e presenca
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de comorbidades. Sera aplicado a verséo brasileira do questionario Medical Outcomes
Study-36-Item Short Form Health Questionnaire™ (SF-36). O SF-36 € um instrumento
genérico abrangendo questdes relacionadas a oito dimensdes da Qualidade de Vida:
capacidade funcional, limitacbes causadas por problemas fisicos, dor corporal, estado
geral de saude, vitalidade, socializagdo, limitacdes causadas por problemas
emocionais e saude mental. O objetivo do questionario € medir a sua qualidade de

vida relacionada a saude.

Para participar deste estudo, vocé devera assinar um termo de
consentimento. Vocé ndo tera nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé seré esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e estara livre
para participar ou recusar-se. Vocé podera retirar o0 consentimento ou interromper a
sua participacao a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em
participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é
atendido(a) pelo pesquisador, o qual ird tratar a sua identidade com padrbes
profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicacdo. Este
estudo apresenta riscos minimos que poderdo ser constrangimentos ao expor seus
sentimentos, percepgdes e vivéncias pessoais, o tempo dedicado durante a coleta de
informacdes, além de cansaco e falta de motivacéo para participar do estudo. Destaco
gue as informagdes serdo mantidas em sigilo e serdo utilizadas apenas para fins de
pesquisa, sem gue vocé seja identificado. Respeitarei 0 seu tempo para que vocé
possa participar da melhor maneira possivel, no tempo que Ihe for conveniente e, caso
se sinta cansado para participar da pesquisa, vocé tera o tempo necessario para se
restabelecer, com possibilidade de participar em outro momento. Apesar disso, vocé
tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizacéo no caso de quaisquer danos

eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participacdo nao sera liberado sem a permissdo do
responsavel por vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos e, apds esse
tempo, seréo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas
vias, sendo que uma via sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera

fornecida a vocé.

Endereco d(os, as) responsavel(is) pela pesquisa:
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Nome: Paulo Henrique Alexandre de Paula

Instituic@o: Universidade Federal do Ceara

Endereco: Rua Alexandre Baralna, 1115-Rodolfo Teofilo,
Fortaleza-CE. CEP: 60430-160

Telefones para contato: (85) 9.9934-7228/ (88) 9.9241-9333

ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracdo ou duavida, sobre a sua
participacdo na pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
UFC/PROPESQ — Rua Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Tedfilo, fone: 3366-
8344/46. (Horério: 08:00-12:00 horas de segunda a sexta-feira).

O CEP/UFC/PROPESQ ¢é a instancia da Universidade Federal do Ceara
responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as

pesquisas envolvendo seres humanos.

O abaixo assinado , anos, RG: , declara

gue é de livre e espontanea vontade que esta como participante de uma pesquisa. Eu
declaro que li cuidadosamente este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e
que, apos sua leitura, tive a oportunidade de fazer perguntas sobre o seu conteudo,
como também sobre a pesquisa, e recebi explicacdes que responderam por completo
minhas duvidas. E declaro, ainda, estar recebendo uma via assinada deste termo.

Sobral, / /
Nome do participante da pesquisa Data Assinatura
Nome do pesquisador Data Assinatura
Nome da testemunha (se o Data Assinatura
voluntario ndo souber ler)
Nome do profissional que aplicou o Data Assinatura

TCLE
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APENDICE B-TERMO DE ASSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (menor de 18

anos)

Vocé esta sendo convidado(a) como participante da pesquisa:
“ADOLESCENTES E JOVENS RENAIS CRONICOS EM DIALISE: interfaces entre

a qualidade de vida e as dimensdes do homem em tempos de pandemia”.

Nesse estudo, pretendemos conhecer aspectos relacionados a qualidade de
vida de adolescentes renais em dialise, as dimensdes do homem que estéo afetadas
na vida de adolescentes e jovens renais em didlise, a andlise da relacdo entre a
qualidade de vida de adolescentes e jovens renais em didlise e as dimensdes do
homem, propostas por um estudioso chamado Mondin, e sugerir acdes de cuidado
voltadas para o adolescente e 0 jovem em sua totalidade, visando a sua melhor

qualidade de vida.

7

O motivo que nos leva a estudar esse assunto € colaborar com novos
conhecimentos voltados a promocdo da saude de adolescentes e jovens em
tratamento de hemodialise ou didlise peritoneal, principalmente, de modo a
compreender os diferentes aspectos relacionados as dimensdes do ser humano
comprometidas pela doenca renal que precisam de cuidados, permitindo ao
profissional enfermeiro conduzir sua assisténcia conforme as necessidades dos
jovens renais, por meio de uma pratica competente direcionada para as dimensées

gue afetam a sua qualidade de vida.

Para este estudo, adotaremos o(s) seguinte(s) procedimento(s): Sera
realizada uma entrevista, de forma virtual, por medidas de seguranca relacionadas a
pandemia do novo coronavirus, respeitando a sua disponibilidade e a do pesquisador
principal. Essa entrevista serd gravada e ocorrera por meio do Google Meet, apds o
Seu aceite e a autorizacdo de seus pais ou responsaveis. Vocé recebera o link do
Google Meet para participar da entrevista, conforme agendamento realizado. A
entrevista contém questdes com o objetivo de compreender a sua vivéncia da doenca
renal e da dialise e como elas influenciam na sua qualidade de vida em tempos de

pandemia.

Além disso, vocé respondera um formulario sociodemografico com

informacdes sobre identificagdo pessoal; tipo de tratamento dialitico; idade; sexo;
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tempo na modalidade de tratamento atual; presenca de comorbidades. Sera aplicado
a versao brasileira do questionario Peds QL™- Doenca Renal em Estagio Avancado-
(DREA) - versédo 3.0, que é composto de 34 itens e abrange os seguintes dominios:
Fadiga geral, Sobre minha doenca, Problemas no tratamento, Interacdo com a familia

e amigos, Preocupacédo, Percepc¢do da aparéncia fisica e Comunicacao.

O objetivo do questionario € medir a sua qualidade de vida relacionada a
saude. Para participar deste estudo, o responsavel por vocé devera autorizar e assinar
um termo de consentimento. Vocé nao terd nenhum custo, nem recebera qualquer
vantagem financeira. Vocé sera esclarecido(a) em qualquer aspecto que desejar e

estard livre para participar ou recusar-se.

O responsavel por vocé podera retirar 0 consentimento ou interromper a sua
participacdo a qualquer momento. A sua participacdo € voluntaria e a recusa em
participar ndo acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que é
atendido(a) pelo pesquisador, o qual ird tratar a sua identidade com padrbes
profissionais de sigilo. Vocé ndo sera identificado em nenhuma publicacdo. Este
estudo apresenta risco minimo que poderdo ser constrangimentos ao expor seus
sentimentos, percepcdes e vivéncias pessoais, o tempo despendido durante a coleta
de informacgdes, além de cansaco e falta de motivacao para participar do estudo.
Destaco que as informacdes serdo mantidas em sigilo e serdo utilizadas apenas para
fins de pesquisa, sem que vocé seja identificado. Respeitarei o seu tempo para que
vocé possa participar da melhor maneira possivel, no tempo que Ihe for conveniente
e, caso se sinta cansado para participar da pesquisa, vocé tera o tempo necessario
para se restabelecer, com possibilidade de participar em outro momento. Apesar
disso, vocé tem assegurado o direito a ressarcimento ou indenizacdo no caso de

quaisquer danos eventualmente produzidos pela pesquisa.

Os resultados estardo a sua disposicdo quando finalizada. Seu nome ou o
material que indique sua participacdo nao sera liberado sem a permissdo do
responsavel por vocé. Os dados e instrumentos utilizados na pesquisa ficardo
arquivados com o pesquisador responsavel por um periodo de 5 anos e, apds esse
tempo, seréo destruidos. Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas
vias, sendo que uma via sera arquivada pelo pesquisador responsavel, e a outra sera

fornecida a vocé.
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CONSENTIMENTO POS INFORMADO

Eu, , portador(a) do

documento de Identidade (se ja tiver documento), fui

informado(a) dos objetivos do presente estudo de maneira clara e detalhada e
esclareci minhas duvidas. Sei que a qualguer momento poderei solicitar novas
informacdes, e 0 meu responsavel podera modificar a decisdo de participar, se assim
o desejar. Tendo o consentimento do meu responsavel ja assinado, declaro que
concordo em participar desse estudo. Recebi uma via deste Termo de Assentimento

e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas duvidas.

Sobral, de de

Assinatura do(a) menor

Assinatura do(a) pesquisador(a)

Endereco d(os, as) responsavel (is) pela pesquisa:

Nome: Paulo Henrique Alexandre de Paula

Instituicdo: Universidade Federal do Ceara

Endereco: Rua Alexandre Baralna, 1115-Rodolfo Teofilo,
Fortaleza-CE. CEP: 60430-160

Telefones para contato: (85) 9.9934-7228/ (88) 9.9241-9333
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ATENCAO: Se vocé tiver alguma consideracdo ou ddvida, sobre a sua
participacdo na pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em Pesquisa da
UFC/PROPESQ — Rua Coronel Nunes de Melo, 1000 - Rodolfo Tedfilo, fone: 3366-
8344/46. (Horério: 08:00-12:00 horas de segunda a sexta-feira).

O CEP/UFC/PROPESQ é€é a instancia da Universidade Federal do Ceara
responsavel pela avaliagdo e acompanhamento dos aspectos éticos de todas as

pesquisas envolvendo seres humanos.
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APENDICE C- TERMO DE COMPROMISSO DE UTILIZACAO DOS DADOS

it
-:{E
oy

s
UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA

TERMO DE COMPROMIS S0 PARA UTILIZACAO DE DADOS

(= pesquisadores do projeto de pesguisa nStulade ADOLESCENTES E JOVENS
RENAIS CRONICOS EM DIALISE: interfaces entre a qualidade de vida e as
dimensdes do homem em tempos de pandemia comprometem-se a presenar 3
privacidsde dos dados sociodemograficos, concondam & assumem  a
responsabilidade de que estas informagdes serdo utlizadas Onica e exdusivamente
para execu¢do do presente projeto. Comprometem-se, ainda, a fazer a divulgagao
das informagies coletadas somente de forma andnima e que a coleta de dados da
pesquisa somente serd iniciada apos aprovagao do sistema CEPICONEP.

Saliertamos, outossim, estarmos dentes dos preceifos eticos da
pesquisa, pautados na Resohig3o 456/12 do Conselho Nacional de Saide.

Fortaleza, 5 de agosto de 2021.
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APENDICE D - ENTREVISTA SEMIDIRIGIDA*

Entrevista n°;

Cidade: Data: / /
Inicio:___: h. Término: __ : h. Duracdo em minutos:
Nome: Codificacao:

Questdes disparadoras:

Conte-me um pouco sobre sua histéria de vida

Como vocé descobriu que tinha a doenca renal crénica?

Conte-me como é pra vocé sua experiéncia com o tratamento de dialise.
Durante esse periodo de pandemia, o que mudou?

Como o tratamento marca o seu corpo fisico? (Homo somaticus)

Como vocé vive, sente e percebe a vida nesse momento? (Homo vivens)
Como vocé tem buscado o conhecimento nesse periodo? (Homo sapiens)
Qual € o seu maior desejo nesse periodo? Por qué? (Homo volens)
Como vocé consegue se comunicar com as pessoas? (Homo loquens)
Fale-me um pouco sobre sua familia e seus amigos (Homo socialis)
Conte-me como vocé esta na escola? (Homo socialis)

Quiais sado os seus valores culturais (Homo culturalis)

Vocé trabalha? Como vocé enxerga o trabalho na sua vida? (Homo faber)
Como vocé se diverte nesse periodo? O que mais gosta de fazer para se distrair?
(Homo ludens)

Como vocé enxerga a religido nesse momento? (Homo religiosus)

Como a doenca renal e o tratamento afetam a sua vida? Como esté apés a
pandemia?

Como a doenca renal e o tratamento afetam a sua qualidade de vida?

Héa algo que vocé gostaria de me falar?

Dados da observacdo e auto-observacdo do entrevistador: (Apresentacao
pessoal do informante, seu comportamento global, expressdes corporais,
gesticulacbes, mimica facial, expressdes do olhar, estilo e alteracbes na fala
(siléncios, fala embargada, lapsos de lingua e outros atos falhos, colocacgdes inibidas
e desinibidas, alteracbes no timbre e volume da voz), risos, sorrisos, choros e
manifestacdes afins, reacbes/manifestacoes.

*Adaptada de GARCIA JUNIOR, C. et al. Experiéncias de vida relatadas por genitores masculinos
de adolescentes diagnosticadas com transtorno alimentar em tratamento ambulatorial: um
estudo clinico-qualitativo. 2015.Tese (doutorado)-Universidade Estadual de Campinas, Faculdade
de Ciéncias Médicas.
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ANEXO A - FORMULARIO SOCIODEMOGRAFICO E DE CARACTERISTICAS
MEDICAS*

1. Dados de identificacdo pessoal do participante:
Nome completo:

Data de nascimento: [ Idade: anos

Sexo:

Anos de escolaridade:
Renda:

Escolaridade dos pais:
2.Caracteristicas médicas

Modalidade de tratamento: ( ) Hemodidlise ( ) Dialise peritoneal

Tempo na modalidade de tratamento atual: anos e meses
Tempo de acompanhamento no transplante: anos e meses
Tempo de espera na fila do transplante: anos e meses

Presenca de comorbidades:

( ) Doenca cardiovascular ( ) Doencas do trato gastrointestinal ( ) Transtorno
urogenital ( ) Condicao psiquiatrica ( ) outros:

*Adaptado de SPLINTER, A. et al. Children on dialysis as well as renal transplanted children report
severely impaired health-related quality of life. Quality of life research, v. 27, n. 6, p. 1445-1454, 2018.
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ANEXO B - VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA-SF-36

Versdo brasileira do instrumento SF-36

Instrucbes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua saude. Estas
informacdes nos manterdo informados de como vocé se sente e quédo bem vocé é
capaz de fazer suas atividades de vida diaria. Responda cada questdo marcando a
resposta como indicado. Caso vocé esteja inseguro ou em duvida em como

responder, por favor tente responder o melhor que puder.

1. Em geral, vocé diria que sua saude é:

o =] 1= o = PRSP 1
AV TU T 0 JN oL - TP 2
B0 . e a e e e ae s 3
1 o 0 4
YL T o ] o 5

2. Comparada a um ano atras, como vocé classificaria sua saude em geral, agora?

YT T3 (o 0 =T P UUSRRSPR 1
UM POUCO MEINOT ... e e e e 2
G T O U T YT T 1 4 [=7S] 1 = 3
74 [ o To 10 oo 1 o o PP 4

AV U1 oI o] o AP PTTTTTPPRTP 5
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5. Os seguintes itens séo sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante

um dia comum. Devido a sua saude, vocé teria dificuldade para fazer essas

atividades? Neste caso, quanto?

Atividades Sim. Dificulta Sim. N&o. Nao
muito Dificulta um | dificulta de
pouco modo algum

a. Atividades vigorosas, que exigem muito

esforco, tais como correr, levantar objetos 1 2 3

pesados, participar em esportes arduos

b. Atividades moderadas, tais como mover

uma mesa, passar aspirador de po, jogar bola, 1 2 3

varrer a casa

c. Levantar ou carregar mantimentos 1 2 3

d. Subir varios lances de escada 1 2 3

e. Subir um lance de escada 1 2 3

f. Curvar-se, ajoelhar-se ou dobrar-se 1 2 3

g. Andar mais de 1 quilébmetro 1 2 3

h. Andar varios quarteirées 1 2 3

i. Andar um quarteirao 1 2 3

j. Tomar banho ou vestir-se 1 2 3
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6. Durante as ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com o

seu trabalho ou com alguma atividade diaria regular, como conseqiiéncia de sua

saude fisica?

necessitou de um esforgo extra)?

Sim N&o
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu
trabalho ou a outras atividades? ! 2
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou em outras atividades? 1 2
d. Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. ex: L 5

7. Durante as ultimas 4 semanas, voceé teve algum dos seguintes problemas com o

seu trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum

problema emocional (como sentir-se deprimido ou ansioso)?

como geralmente faz?

Sim N&o
a. Vocé diminuiu a quantidade de tempo que dedicava-se ao seu
trabalho ou a outras atividades? ! 2
b. Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c. Nao trabalhou ou néo fez qualquer das atividades com tanto cuidado 1 5

8. Durante as ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas

emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacéo a familia,

vizinhos, amigos ou em grupo?

DTSR (0] 000 Wal=) ] o101 0 4T VT RO 1
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S B W o =T =10 1 =T o (=TT PO PP PP PRI 2
AV [0 [T = To F= T 1T o1 = PP PUTS 3
L0, BASTANTE. ...ttt e e e e e e e e nnnnaas 4
EXITEMAMENTE. ... e e e e e 5

11.Quanta dor no corpo voceé teve durante as Gltimas 4 semanas?

=T o] 00 - P PPPPPUPPPPPRR 1
IMIUITO [EV....c ettt e e e e e e e e e e aeeeeeeaaaaeeaaeessesannnnnnes 2
Y PP UPPPR PP 3
1Y/ T Yo [T = To - TSR 4
(€T = 1Y PP PSPPI 5
YTy (o e = V7= TR 6

12.Durante as ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com o seu trabalho normal?

DE MANEITA AIGUIMAL ... .euueiii e e e e e e et e e e e e e e e e aaaeaaeeeees 1
1O 10 0 0T o 11 o o 1P 2
1Y/ F o [T = To F= U g 1T o1 (= 3
G = 1o T] =T 1 (= PSPPI 4
EXITEIMAIMENTE. ...t ettt e et e e e et e e e e e e e e e aeeeaa e 5

13. Estas questdes sao sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as ultimas 4 semanas. Para cada questao, por favor dé uma resposta

gue mais se aproxime da maneira como vocé se sente. Em relacdo as ultimas 4

semanas.
A maior Uma Alguma Uma
boa pequen
Todo parte parte
parte a parte | Nunca
tempo do do
do do
tempo tempo
tempo tempo
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a. Quanto tempo vocé tem se
sentido cheio de vigor, cheio
de vontade, cheio de forca?

b. Quanto tempo vocé tem se
sentido uma pessoa muito

nervosa?

c. Quanto tempo vocé tem se
sentido tdo deprimido que

nada pode anima-lo?

d. Quanto tempo vocé tem se

sentido calmo ou tranquilo?

e. Quanto tempo vocé tem se

sentido com muita energia?

f. Quanto tempo vocé tem se
sentido desanimado e
abatido?

g. Quanto tempo vocé tem se

sentido esgotado?

h. Quanto tempo vocé tem se

sentido uma pessoa feliz?

i. Quanto tempo vocé tem se

sentido cansado?

14.Durante as ultimas 4 semanas, quanto do seu tempo a sua saude fisica ou

problemas emocionais interfiriram com as suas atividades sociais (como visitar

amigos, parentes, etc.)?

TOAO O tEMPO......uiiiiiiiiiiiiiie e
A maior parte do temMPO........coovvriiiiiiie

Alguma parte do temMpPO.........ccceeeiiiiiiiiiie e




Uma pequena parte do tempo
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Nenhuma pParte d0 tEIMPO.. ...ttt e e e e e e e e e e e e e e e s 5

15.0 quanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?

A
Definitivamen g‘argsgzr; Nao mggnsrla Definitivament
te verdadeiro ) sei e falsa
verdadeiro vezes
falsa
a. Eu costumo adoecer um
pouco mais facilmente que 1 2 3 4 5
as outras pessoas
b. Eu sou tdao saudavel
guanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
gue eu conheco
c. Eu acho que a minha
, .. 1 2 3 4 5
saude vai piorar
d. Minha saude é excelente 1 2 3 4 5
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CALCULO DOS ESCORES DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE VIDA

Fase 1: Ponderacao dos dados

Questio Pontuacido
01 Se a resposta for Pontuacao
1 5.0
2 44
3 3.4
4 2.0
5 1.0
02 Manter o mesmo valor
03 Soma de todos os valores
04 Soma de todos os valores
05 Soma de todos os valores
06 Se a resposta for Pontuacio
5
i ;
3 3
4 2
5 |
07 Se a resposta for Pontuacio
1 6.0
2 5.4
3 42
4 3.1
5 2.0
6 1.0
08 A resposta da questdo 8 depende da nota da questio 7
SeT=1le: -alor da questéo € (6)
Se7=24a6: i valor da questéo € (5)
Se7=246¢ese8=2, ovalordaquestio é(4)
Se7=24a6 e se8=3, o valor da questdo ¢ (3)
Se7=24a6ese8=4, o valor da questdo ¢ (2)
Se7=24a6ese8=3, o valor da questdo € (1)
Se a questiio 7 ndo for respondida, o escorre da questdo 8 passa a ser o seguinte:
Se a resposta for (1), a pontuagio serd (6)
Se a resposta for (2), a pontuacio sera (4,75)
Se a resposta for (3), a pontuagdo sera (3,5)
Se a resposta for (4). a pontuacio sera (2,25)
Se a resposta for (5), a pontuacdo serd (1,0)
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09 Nesta questdo, a pontuacio para os itens a, d. e .h, deverd seguir a seguinte

orientacio:
Se a resposta for 1, o valor sera (6)
Se a resposta for 2, o valor sera (5)
Se a resposta for 3. o valor sera (4)
Se a resposta for 4, o valor sera (3)
Se a resposta for 5. o valor sera (2)
Se a resposta for 6, o valor sera (1)

Para os demais itens (b, ¢.f,g. 1), o valor serd mantido o mesmo

10

Considerar o mesmo valor.

seguinte pontuagio:
Se a resposta for 1. o valor sera (35)
Se a resposta for 2. o valor sera (4)
Se a resposta for 3. o valor serd (3)
Se a resposta for 4, o valor sera (2)
Se a resposta for 5. o valor sera (1)

11 Nesta questdo os itens deverdo ser somados, porém os itens b e d deverdo seguir a

Fase 2: Calculo do Raw Scale

Nesta fase vocé ira transformar o valor das questdes anteriores em notas de 8 dominios que
variam de 0 (zero) a 100 (cem), onde 0 = pior € 100 = melhor para cada dominio. E chamado

de raw scale porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade de medida.

Dominio:

Dor

Vitalidade

e Sande mental

Para 1sso vocé devera aplicar a seguinte formula para o calculo de cada dominio:

Dominio:

Aspectos sociais
Aspectos emocionais

Capacidade funcional
Limitacdo por aspectos fisicos

Estado geral de saude

Valor obtido nas questdes correspondentes — Limite inferior x 100

Variacdo (Score Range)

Na férmula, os valores de limite inferior e variagio (Score Range) sdo fixos e estio

estipulados na tabela abaixo.
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Dominio Pontuagdo das questdes Limite inferior Variagdo
correspondidas
Capacidade funcional 03 10 20
Limitacdo por aspectos 04 4 4
fisicos
Dor 07 + 08 2 10
Estado geral de saude 01+11 5 20
Vitalidade 09 (somente os itensa +e + 4 20
g+1)

Aspectos sociais 06 +10 2 8
Limitagdo por aspectos 05 3 3

emocionais
Satde mental 09 (somente os itens b + ¢ + 5 25

d+f+h)

Obs.: A questio numero 02 ndo faz parte do calculo de nenhum dominio.

sendo utilizada

somente para se avaliar o quanto o individuo esta melhor ou pior comparado a um ano atras.

Se algum item ndo for respondido. vocé podera considerar a questio se esta tiver sido
respondida em 50% dos seus itens.
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ANEXO C - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA (CEP)

UFC - UNIVERSIDADE F*ﬂornp
FEDERAL DO CEARA [ %

PARECER COMSUBSTANCIADO DD CEP
DAD0E 0 PROJETD DE FEERUIZA
Tthsto da Pecquica: ADCUSICENTES £ JOVENS RENAIZ CRONICOS EM DIALIZE: inter'aces enfre a

gualdads de vida & as dimensless do homem em empos de pandemia
Pacguicador: PAULD HENRIGUE ALEXAMDRE DE PALULA
Ares Temitoa:
Varcso: 1
CAAE: S1255621.7.0000.5054
Inctitulpdo Proponands: Universidade Federal do Ceardl PROPESQ
Pabrooinador Principal: Financamenio Priprio

DADCE DD PARECER
Homars do Pansser: 5012853

Aprecentapdo do Projabo:

Trata-se de um eshido exploratirio, desorithva, configurado como uma pesquisa de méiodos misios &
h'l:muula;h concomBanis de dados. Ha abordagem quaniZatha ocormera delineamenio ransyersal par
Idengfcar aspecios das dmenshes do Romem gues afetam e estlo relacionasdos 4 qualidsde de vida de
adolescenies & Jovens renals em didiise. O pobllco-alvo serd 35 adolescentes & [owens renals em
F=modidlise de um hospRal & cinica satdise g referdncly da cidade de Sobrai-CE. Aplcar-se-8o doks
Instnumentos: formuldnc soclodemogranioo & versbo brasileira do Feds QL™ -Doenga Renal em Estagio
Avanpado-DREAT wersio 3.0 (afd 18 amos] & Medical Qutcomes Study-36-Ibamy Short Form Health
Qusstonnalre™ (2F35) gue avallam qualdade de vida. Os dados serdo codificados = dgiados no Microsoh
Exre] e posteriormenie analsados por mslo da estistica descriiva. Na abordagem gualBafiva reallzar-se-
Ao apitrevistas samidrigidas para compresnder 3 vivEncla de ser paciente renal &m dislse & 00m0 3
dmensies humanas afelam a qualikdade de vida destes pacientes em bempos de pandemla. Ccomes
Andlse de Condsddo ra sua modalidsds emdfca dos dados resuEanies oom apoks do sofbwars IRakluTed.
FRessalz-se gue serdo adotadas iodas as medidas de blosseguranca, Coma o ws0 obrigatdrio de mascam,
distanclamenio & uso de dlosol & gel Serko idenbficados, Junic &0s funclondrios da unkdade, o5 pacienbes
renaks na faixy etdna de 15 4 29 anos, na busca de conhecer o da & hordro &m que neallzam o ratamento.
Apds 2553 sﬂe;&u prévla, o pesguisador abordard indhvidusiente cada pacients convidamdo-o pam
paricipar da pesquisa, com of devldos escdarecimentos dios objetives dests. Caso o pacienis
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