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RESUMO: Trata-se de uma pesquisa convergente-assistencial que teve como objetivo conhecer os elementos que influenciam
a qualidade de vida de pessoas com Insuficiéncia Renal Crénica, em tratamento hemodialitico. Os dados foram obtidos a
partir de uma proposta de educagdo em saude, desenvolvida em um grupo de convivéncia, durante o tratamento hemodialitico.
Decorrente do processo de analise foram identificadas quatro categorias que representam os elementos considerados
como interferindo na qualidade de vida dessas pessoas: assisténcia a saude; processo de aceitagio e de enfrentamento da
condigdo de saude; apoio recebido e esperanga de um futuro melhor.Mesmo vivendo com uma doenga que tem repercussées
importantes no bem-estar fisico e no papel social, as pessoas se referiram a uma vida onde existe qualidade, apesar de
muitas vezes ser dificil perceber ou conquistar essa qualidade.

PALAVRAS-CHAVE: qualidade de vida, doengas crdnicas, insuficiéncia renal cronica

ABSTRACT: This is a convergent-assistance research, which has as its objective the identification of the factors affecting
the quality of life of people suffering from Chronic Kidney Failure and who are undergoing hemodyalisis. Data were collected
in a health education program, developed for a companionship group, across hemodyalisis sessions. During the analysis,
four categories were identified, representing the elements that are considered as causes for the life quality conditions of
those people: health assistance; acceptance and coping with the health condition; support received, and hoping for a better
future. In spite of living with an illness which has important consequences on the physical well-being and social roles,
persons referred to a life where quality can be achieved, although sometimes it may be difficult to perceive or conquer such
quality.
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RESUMEN: Se trata de una investigacion convergente-asistencial, cuyo objetivo es conocer los elementos que influyenla
calidad de vida de las personas con Insuficiencia Renal Crénica en tratamiento con hemodialisis. Los datos se obtuvieron a
partir de una propuesta de educacion para la salud, desarrollada con un grupo de convivencia durante el tratamiento. En
consecuencia del proceso de analisis se identificaron cuatro categorias que representan los elementos que interfierenen la
calidad de vida de esos enfermos: asistencia a la salud; proceso de aceptacion y actitud frente a la condicién de salud;
apoyo recibido y esperanza de un futuro mejor. Aunque vivan con una enfermedad que les trae repercusiones considerables
en el bienestar fisico y en lo social, las personas se refirieron a tener una vida con calidad. Aunque muchas veces sea dificil
percibir o conquistar esa calidad.
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INTRODUCAO

O aumento da incidéncia das doengas cronicas entre
a populagao é um fato conhecido e tem suscitado muitas
discussdes sobre a questao. O cuidado a saude das pessoas
com essas doengas tem sido um grande problema na area
da saude, abrangendo varias dimensdes e representando
um desafio a ser enfrentado no dia-a-dia, tanto por aqueles
que vivenciam a situagdo quanto para os cuidadores.
Vivercom a condig&o crénica de saude, especificamente a
Insuficiéncia Renal Crénica (IRC) traz uma série de mudangas
a vida das pessoas e seus familiares, requerendo
enfrentamentos, impondo dificuldades que nem sempre a
familia ou a equipe de saude esta preparada para contribuir
e, principalmente, compreender.

Os avangos tecnolégicos permitiram uma evolugao
na assisténcia as pessoas com IRC, promovendo resultados
clinicos evidentes no seu tratamento. Essas pessoas vém
tendo possibilidade de uma maior estabilidade em seu estado
de saude fisico, gragas a ampliagdo do conhecimento em
nefrologia. E possivel um controle mais efetivo da IRC,
resultante especialmente do desenvolvimento e
aperfeicoamento de drogas e do uso de equipamentos
sofisticados, como é o caso da hemodialise. O Brasil tem
acompanhado gradativamente este desenvolvimento,
disponibilizando tecnologias mundialmente conhecidas, e a
legislag&o tornou-se mais rigorosa a partir da Portaria do
Ministério da Saude n. 82/2000 (BRASIL, 2000), que prevé
garantia de uma dialise livre de riscos para todas as pessoas.

No entanto, ndo existem suficientes investiga¢des
que confirmem que esses tratamentos vém favorecendo uma
melhor qualidade de vida (GERHARDT, 1990). Dentre os
estudos que abordam a questao da qualidade de vida de
pessoas com IRC, encontramos em varios autores uma
perspectiva negativa do viver com a IRC, que inclui ser uma
doenga estressante (LOK, 1996), afetando a qualidade de
vida (GOMES, 1997) e trazendo importantes limitagdes
fisicas, psicolégicas e sociais (WHITE; GRENYER, 1999,
GOMES, 1997, CESARINO; CASAGRANDE, 1998, LIMA;
GUALDA, 2000).

Ancorados em nossa concepgao de que € possivel
ter qualidade de vida mesmo tendo uma doencga cronica,
acreditamos que ha necessidade de obtermos mais
informagdes de como a IRC afeta a qualidade de vida das
pessoas e de suas familias, na sua propria perspectiva,
focalizando a experiéncia subjetiva de viver com essa condi¢ao
cronica e apesar dela.

Compreendemos o conceito de qualidade de vida
como subjetivo, dindmico, que se modifica no processo de
viver. A satisfagdo com a vida e a sensagéo de bem-estar
pode, muitas vezes, ser um sentimento momentaneo. Porém,
acreditamos que o investimento na conquista de uma vida
com qualidade, pode ir sendo construida e consolidada, num
processo que inclui a reflexao sobre o que é definitério para
sua qualidade de vida e o estabelecimento de metas a serem
atingidas, tendo como inspiragdo o desejo de ser feliz

(NORDENFELT, 1994).

A preocupagdo com a qualidade de vida dos
individuos em condic&o cronica de saudetemsido constante
nos trabalhos desenvolvidos pelo grupo de pesquisa
NUCRON?® | cujos pesquisadores acreditam que mesmo
quando ndo é possivel modificar o curso da vida e da doenga,
€ possivel que as pessoas nessa condigdo mantenham-se
saudaveis. Resultados de estudos desse grupo de pesquisa
mostram que maneiras: saudaveis de enfrentar a condi¢éo
crénica podem ser aprendidas por meio do processo
educativo onde se exercita, principalmente, o compartilhar
experiéncias em grupos de convivéncia (DIAS; TRENTINI;
SILVA, 1995, TRENTINI; DIAS, 1997).

Os Grupos de Convivéncia como espago para o
desenvolvimento de educagdo em saude, provocam uma
educacgéo participativa, com a intengédo de reconstrugéo
coletiva do viver cotidiano, problematizando as situagbes de
vida. Isso requer que o profissional enfermeiro, que nesses
grupos assume o papel de facilitador do processo ensino-
aprendizagem, opte pelo compromisso com a educagao-
saude, contemplando: a compreensdo da situagao, a
perseguigdo de comportamentos saudaveis, a promogao de
uma consciéncia social dos determinantes da saude e a
ativagdo do desenvolvimento de potencialidades e de
personalidades (DIAS; TRENTINI; SILVA, 1995).

Interessados com a qualidade de vida das pessoas
com IRC, resolvemos desenvolver uma pesquisa articulada
com a pratica assistencial em um grupo de convivéncia, que
foi orientada pela seguinte questao:

Quais os elementos que influenciam a qualidade de
vida de pessoas com Insuficiéncia Renal Crbnica, em
tratamento hemodialitico?

METODOLOGIA

Trata-se de uma pesquisa convergente assistencial,
desenvolvida em um centro de tratamento hemodialitico da
cidade de Florian6polis/SC. A pesquisa convergente
assistencial tem a intencionalidade de encontrar solugdes
para problemas, realizar mudangas e introduzir inovagdes
na situagao social, incluindo um gesto de cuidar, porém néo
se consubstanciando como ato de cuidar; ndo se propde a
generalizagdes; segue normas de rigor cientifico; envolve os
sujeitos pesquisados ativamente no processo de pesquisa;
e reconhece os dados da pratica como dados de pesquisa
(TRENTINI;PAIM, 1999).

O estudo foi realizado durante as sessdes de
hemodidlise, e dele participaram seis pessoas com IRC em
tratamento hemodialitico, que fazem parte de um grupo de
convivéncia, quatro pesquisadores e umabolsista de iniciagao
cientifica.

Os dados foram obtidos pela gravagédo em fitas
cassete de treze encontros do grupo, realizados
quinzenalmente no periodo de margo a dezembro de 2000.

As tematicas desses encontros foram definidas pelo
proprio grupo, incluindo: a Associagdo Catarinense de

6 Nucleo de Convivéncia em Situagdes Crénicas de Saude. E um grupo de pesquisa especialmente interessado em
desenvolver estudos com pessoas adultas com doengas cronicas e esta vinculado ao Departamento de Enfermagem e ao
Programa de Pés-Graduagdo em Enfermagem da Universidade Federal de Santa Catarina.
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Individuos com IRC como possibilidade de mais cidadania;
a experiéncia de vivercom IRC — da descoberta a situagao
atual; o que posso comer; 0 que mais eu posso fazer para
cuidar da minha saude - uso de terapias alternativas; o que
€ viver com IRC em tratamento hemodialitico; valores que
orientam minha vida; transplante renal como possibilidade
de uma vida de mais qualidade; superagao de limites através
de resignificagdo de experiéncias; transplante renal -
aspectos técnicos, legais e burocraticos; o que € qualidade
de vida para pessoas com IRC; o que eu fago para viverbem
com minha condig&o crénica de saude.

Os dados foram analisados a partir da transcrigdo
das fitas cassete, gravadas nos encontros, utilizando como
referéncia a proposta de Trentini e Paim (1999), e seguiu os
seguintes passos: 1) codificagdo dos dados: identificagdo
dos trechos que abordavam a quest&o do viver com uma
condig&o crénica de saude e qualidade de vida; 2) formagao
das categorias: elaboradas a partir da identificagdo do
conjunto de expressdes que representavam os elementos
que eram considerados como interferindo (favoravelmente ou
ndo) na qualidade de vida; 3) interpretagdo dos dados:
efetuada pela associagédo das informagdes contidas nas
categorias e discutidas a partir do conceito de qualidade de
vida estabelecido no projeto e na literatura abordando a
tematica.

Consideragoes éticas - Esta pesquisa foi aprovada
pelo Comité de Etica em Pesquisas com Seres Humanos
da Universidade Federal de Santa Catarina, obedecendo a
Resolugao n. 196/96 do CNS/MS (BRASIL, 1996). Foi
garantida a liberdade de participar ou né&o e de desistir a
qualguer momento. Também foram assegurados o sigilo e 0
anonimato, utilizando pseuddénimos para os integrantes do
estudo. Obtivemos a assinatura do Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido de todos os participantes.

RESULTADOS E DISCUSSAO

Decorrente do processo de analise dos dados foram
identificadas quatro categorias que representam os
elementos que os integrantes do estudo consideram na
avaliagdo que fazem de sua qualidade de vida como
interferindo na mesma, seja por possuirem esse elemento,
seja por perceberem sua auséncia ou limitagdo. S&o elas:
assisténcia a saude; processo de aceitagdo e de
enfrentamento da condicédo de saude; apoio recebido; e
esperanga num futuro melhor.

Essas categorias estao inter-relacionadas e, de
maneira geral, representaram a avaliagao que os integrantes
do estudo fizeram sobre sua qualidade de vida. Falaram de
uma vida onde existe qualidade, apesar de muitas vezes ser
dificil perceber ou conquistar essa qualidade. Mesmo quando
se referiram a falta de condi¢gdes que favorecessem a
qualidade de vida, essa era pensada como possivel, como
algo a ser conquistado. A seguir apresentamos as categorias
constituidas:

ASSISTENCIA A SAUDE
Essa categoria € composta por diferentes

elementos: qualidade do servigo de assisténcia a saude;
acesso a informagdes, a medicamentos e a exames, tanto
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na perspectiva do reconhecimento da qualidade da
assisténcia quanto na expectativa de melhor desenvolvimento
da mesma.

Um dos aspectos da informagao para o cuidado a
saude percebido, foi a inexisténcia de um sistema de
informagdes adequado a populagdo como formade prevengéo
de doencgas e promogéao da saude, que pode ser observado
nos seguintes depoimentos:

Devia ser feito um informe para a populagéo, para
as pessoas que nao tem insuficiéncia renal saberem o que
pode causar. (...) Pouca gente sabe que a presséo alta
estoura o rim. (Nereu)

O que falta para o brasileiro é educagéo, que é a
base de tudo. (...) A prevengéo deve ser feita como uma
forma de alerta para a sociedade. (Julio)

Nessas colocagbes ha uma critica implicita,
reivindicando seus direitos como cidadaos, e que estédo
garantidos na legislagé&o brasileira.

As informagdes prévias que tinham sobre
hemodialise, geralmente eram negativas ou e néao
correspondiam a realidade, evidenciando mais uma vez, a
falta de informagdes da populagéo sobre a IRC:

As outras pessoas tém uma visdo diferente, é a
visdo que a gente tinha quando o médico me falou. E aquela
visdo deapavoro. (...) Falou em hemodiélise, eu queria morrer.
(Julio)

A gente na realidade ndo tem nogao das coisas, nem sempre
tem alguém que possa estar ali para te explicar, te ajudar.
(Jonas)

Com relagao ao suporte terapéutico, acreditavam
no avanco da ciéncia como forma de melhorar o controle da
IRC e suas consequéncias, porém o avanco cientifico ndo
estava baseado em informagdes precisas, mas consistia da
repeticdo de informagdes colocadas na midia. A crenga na
ciéncia surgia nos momentos onde parecia ndo haver saida,
e entao colocavam como quase um “milagre” que viria para
resolver seu problema, como mostra a seguinte fala:

Eu espero que aquele negdcio de DNA resolva rapido
e eles consigam fabricar um rim. (Julio)

Outro aspecto da informag&o diz respeito a evolugdo
da compreensédo do tratamento e da doenga, de modo a
influenciar no processo de viver com sua condi¢do de saude,
que passa ser vistacomo menos agressiva.

Situagdo semelhante foi observada por Gomes
(1997), onde os pacientes diziam que a hemodialise tornava-
se “suportavel” e até “natural”, depois de um certo tempo de
tratamento, o que acreditamos tenha relagdo com a maior
compreenséo da situagao.

Outro elemento que também interfere na qualidade
de vida, vinculado a assisténcia de saude, é a garantia do
acesso gratuito a medicamentos (BRASIL, 2000),
necessarios a manutengdo da vida, que nem sempre estdo
disponiveis nos servigos de saude. O mesmo acontece com
0s exames que precisam ser realizados e que muitas vezes
s&o adiados, suspensos ou marcados para datas que
inviabilizam a continuidade do tratamento. Essa situagdo os
deixa bastante ansiosos e interfere em seu bem-estar,
influenciando a maneira como percebem sua qualidade de
vida:
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Tem gente morrendo com recurso na mao. Cheio
de gente morrendo porque sdo leigos. Novato do meu tipo
assim, ndo tem direito. (Julio)

Associagdo forte para lutar pelos direitos é uma
forma de melhorar a qualidade de vida. Por exemplo,
buscando exames e medicamentos necessarios, tendo
preferéncia no atendimento. Espero que no futuro a gente
consiga mudar essa politica, pois temos falta de condigbes
de pagar os medicamentos. (Jonas)

Esses depoimentos reforgcam a percepgédo da
contribuicdo que agdes coletivas, através da associagao,
podem ter na assisténcia de saude recebida, possibilitando
melhores condi¢des de lutar por seus direitos.

Nessa categoria, fica evidente o importante papel
dos profissionais de saude no desenvolvimento de uma
assisténcia integral, onde o direito a informagao precisa ser
respeitado de modo a contribuir para uma melhor qualidade
de vida. Isso inclui a “tradugao” do conhecimento cientifico
numa linguagem que possa ser compreendida por todos
desde o inicio do tratamento, o que requer um cuidado
especifico e individualizado. Nessa perspectiva, Lok (1996)
destaca a importancia do suporte dado pela enfermagem
através de informagdes, analises criticas e discussdes de
alternativas de enfrentamento, como contribuindo para
melhorar a qualidade de vida desses individuos.

PROCESSODE ACEITAQAO E DE ENFRENTAMENTO DA
CONDIGAO DE SAUDE

A IRC causa um forte impacto na vida das pessoas,
modificando-a no que diz respeito a condigdo fisica, ao
cotidiano, ao trabalho, a alimentagéo e também aos valores
que orientam as pessoas no seu processo de viver.

Essa perspectiva evidencia um processo
psicossocial complexo, onde a aceitagdo da condigdo e
colocada em destaque, no sentido de influenciar a maneira
Como a pessoa vai viver com a doenga e o tratamento. No
presente estudo, o processo de aceitagdo da condigao e do
tratamento, foi evidenciado como um dos elementos que
interferem na qualidade de vida das pessoas, tendo sido
identificados vérios itens que participam desse processo,
incluindo condig¢des internas a propria pessoa e condigdes
externas.

Como uma condi¢do externa no processo de
aceitagao foi colocada a participagéo e o apoio da familia e
do profissional:

Eu acho que o problema maior do ser humano é
talvez ndo ter a pessoa certa na hora certa para te acolher,
para te ajudar a enfrentar algum problema. (Lorita)

Como condi¢des internas para a aceitagéo teve
destaque a manutengéo da auto-imagem positiva e mudangas
no papel desempenhado, seja na familia ou na sociedade,
que incluiu perda dos sonhos, aspiragoes e estilo de vida,
possivel perda das escolhas e opgdes, além do isolamento
social que sao expressos através dos seguintes relatos:

Eu costurava, bordava, pintava. Agora ndo posso
mais nada disso. (Almerinda)

Vocé ndo pode transparecer aimagem de coitadinho.
(Julio)
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Isso mostra que ha uma luta sendo travada, no
sentido de que percebem mudangas, mas que podem ou
desejam supera-las.

Barbosa, Aguilar e Boemer (1999) citam que a
maneira de reagir a doenca difere de pessoa para pessoa,
mas todos tém necessidade de reaprender a viver, e que isto
€ visto como indispensavel. Encontramos esses sentimentos
quando eles colocaram:

Eu acho que a gente deve ignorar algumas coisas e
levar o resto adiante. Hoje eu sinto que a vida é tao
minuscula, pequena, que tem coisas que a gente deve relevar,
deixar passar e encarar o que € importante. (Nereu)

(...) Deus coloca uma coisinha para a gente aprender
e comegar a mudar e pensar melhor nas coisas que a gente
faz.(...) As pessoas que ndo sofrem com a doenga ndo dao
valor a tantas coisas... Quando a gente tem a doenga, a
gente da valor a tantas coisas. Isso é muito complexo, é
outra vida, sdo outros valores. (Julio)

Essa maneira de reagir frente a doenga vai ao
encontro do estudo de White e Grenyer (1999) que referem
que os efeitos psicoldgicos relacionados a ansiedade, medo,
perda da auto-imagem, percepgao da doenga e enfrentamento
positivo, influenciam o tratamento. Assim, a maneira como
enfrentam as mudancgas decorrentes de sua doencga e do
tratamento, vai influenciar no processo de aceitagao de sua
condigdo, pois um enfrentamento mais efetivo, que inclui
mudangas na perspectiva de vida, como a valorizagédo do
que é realmente importante, permite uma avaliagdo mais
positiva de suas vidas, independente da condi¢édo de saude
que enfrentam.

Stork (1996) afirma que o processo de aceitagédo
tem diferentes momentos: - primeiro, € a disposi¢gdo de
aprender, que exige tomar conhecimento de que n&o sabe; -
segundo, € a observagdo cuidadosa do que acontece ao
meu redor, estar atento ao que ocorre; terceiro, inclui o
respeito pela situagado ou fato - a verdade; e, - quarto € o
momento quando a aceitagédo se torna parte da proépria
pessoa, € a convicgdo de sua situagdo. Ainda para Stork
(1996), a atitude ética a respeito da verdade, consiste em
respeita-la, enfrenta-la para reconhecé-la, mesmo que essa
aceitagdo possa ser desconfortavel ou complicada para a
pessoa.

Assumir a condi¢gdo n&o € um processo simples,
pois envolve a culpapelasituagao, o medo do desconhecido,
aimaturidade, e aluta para conseguir aceitar sua condigao,
como mostram os depoimentos a seguir:

Eu tenho culpa de fazer hemodialise porque eu tinha
presséo alta. Tendo informagdo que a presséo alta afetava
o rim, tendo a informagdo completa. Mas eu comia tudo
errado eu também tive um pouco de culpa. (Nereu)

Todo mundo tem problemas na vida, eu tenho os
meus problemas. Como eu eraimaturo, talvez eu nao tentei
conseguir reduzir antes os meus problemas. (...) E dificil,
até hoje é meio dificil. (Julio)

Aincorporagéo da doenga e do tratamento, portanto,
evidencia o quanto é dificil assumir a condigao crénica no
sentido apresentado por Stork (1996), quando a aceitagao
se torna parte da prépria pessoa. Percebemos que a doenga
ja é encarada, como integrando seu processo de viver, como
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expressam os depoimentos a seguir:

Ai o que eu fiz, incorporei a hemodialise no meu dia
a dia e pronto. Estou vivendo maravilhosamente bem. (...)
Hoje eu ja acostumei, levo a vida numa boa. (Nereu)

No comego mudou muito, mais agoraja me enturmei
com o ruim, ja virou rotina. (Julio)

Este ultimo depoimento mostra como ainda néo é
uma aceitacao plena, mas apenas um “acostumar” com o
que é ruim. A pessoa que fez esse depoimento demonstrou
em varios outros momentos que tanto a doenga quanto o
tratamento ainda n&o eram “aceitos” mas apenas “tolerados”.
Como sintese do processo de aceitagéo da doenga renal
cronica e do tratamento hemodialitico, ressaltamos que a
maioria dos participantes do estudo, aceitavam sua condigao
de saude, tendo passado por periodos dificeis, de grande
rejeicao, de culpa, de lutas. Essa aceitagéo se evidenciou
principalmente, na incorporagao da doenga e do tratamento
no dia a dia e o reconhecimento de um viver harménico com
sua condigdo de saude.

O processo de aceitagdo como interferindo na
qualidade de vida, aponta alguns caminhos para o cuidado
de enfermagem. E preciso compreender o momento vivido
pelas pessoas e seus familiares, apoiar sem estabelecer
condicdes, fornecer informagdes claras e consistentes de
acordo com a necessidade e a capacidade de cada um,
evidenciar as conquistas e avangos obtidos e mostrar a
possibilidade de construg&o de um futuro com mais qualidade
de vida. O envolvimento da familia nesse processo parece
ser de grande importancia, considerando a relevancia dada
pelos participantes para a ajuda recebida dos familiares.

E fundamental que os profissionais de saude
discutam as mudangas que estdo acontecendo e/ou que
irdo acontecer, buscando alternativas que favoregam um
enfrentamento mais efetivo, de modo a que a qualidade de
vidaseja preservada.

APOIO RECEBIDO

O apoio recebido da familia e dos profissionais de
saude tem um papel determinante na avaliagédo que as
pessoas fazem de sua qualidade de vida. Conforme relatam
Barbosa, Aguilar e Boemer (1999, p. 300): “o fato de receber
apoio das pessoas queridas faz o doente sentir-se melhor. A
doencga de uma certa forma é também da familia e, quando
os familiares estao presentes, dando apoio constante, a dor
do doente renal crénico € compartilhada, diluida”.

Beard, citado por Barbosa, Aguilar e Boemer (1999),
diz que o medo de viver uma vida insatisfatéria como um
doente cronico e incapacitado parece quase tdointoleravel
quanto o medo da morte iminente. Observou ainda, que os
pacientes que se ajustavam melhor a doenga e aincerteza
de seu futuro, foram aqueles que tiveram relag&o intima com
alguém que pudessem recorrer em ocasides de tensao e
desanimo.

Nos relatos das pessoas que integraram este estudo,
ha claramente o apoio recebido da familia:

Quem mais me ajuda é o meu marido, ele é tudo, é
filho, € pai, é tudo. Estou casada ha 30 anos, vivemos bem,
ele é tudo. (Lorita)
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Observou-se também que o apoio da equipe
profissional foi um fator decisivo no primeiro momento,
quando as pessoas ficaram sabendo que tinham que se
submeter a hemodialise:

O momento mais dificil foi quando o médico disse
que eu tinha que fazer diélise, eu fiquei apavorado. Fui para
casa chorando, apavorado, preocupado. Ai cheguei em casa
contei para a mulher, ela chorou também, todo mundo
chorando. Ai depois daquela choradeira, eu falei: ‘Espere,
também ndo vao chorar a toa’. Ai converseicom a enfermeira,
ela me mostrou tudo, vim na sala de rim e comecei a fazer
a dialise, ai ndo foitao dificil. (Nereu)

Desse modo, receber apoio das pessoas que estao
proximas, especialmente familiares e profissionais da saude
influencia na qualidade de vida de pessoas cominsuficiéncia
renal crénica em tratamento hemodialitico. Esse apoio € dado
de diferentes maneiras, seja chorando junto, dando forga,
esclarecendo duvidas ou discutindo opgdes de tratamento.
Enfim, o estar préximo, parece o ponto mais importante nesse
apoio.

ESPERANCA DE UM FUTURO MELHOR

Na literatura, ndo ha muitas referéncias de que modo
as pessoas com problemas renais cronicos encaram seu
futuro. Sao relatadas fases da adaptagao ao tratamento
hemodialitico, que vai desde um periodo inicial de “lua de
mel”, passando por um periodo de desencanto e, porfim, o
periodo de adaptagdo em longo prazo, que ocorre quando
as pessoas finalmente alcangam um nivel de aceitagéo de
sua doenga e de suas limitagdes.

Em nossa experiéncia com o grupo de pessoas com
problemas renais, alguns relataram fé e esperanga num futuro
melhor, como mostra a seguinte colocagao:

Espero me realizar profissionalmente, ndo quero
inseguranga. Quero estudar (...) Eu vou voltar a ter minha
saude boa para voltar a jogar futebol a perder o medo de
fazer as coisas. (Julio)

Um estudo desenvolvido por Gomes (1997)
identificou que a “variavel tempo em hemodialise” era um
importante fator, destacando que quanto maior o tempo mais
a hemodidlise se tornava “suportavel” e até “natural” e que
as pessoas com menos tempo de hemodialise
demonstravam maior irritagao, raiva, frustragéo e desconforto
e um desejo de se acostumar com a hemodialise de modo a
acabar com essa angustia. Essa percep¢éo de Gomes (1997)
traz a esperanga de um futuro mais sereno.

Nos relatos € evidenciado o otimismo quanto ao futuro
e a necessidade de manter a esperancga, que segundo Herth
(1993), influencia positivamente o enfrentamento de situagdes
dificeis, construindo a idéia de que o futuro podera ser melhor.
Crer na possibilidade de superar uma situagao dificil
impulsiona para uma vida de mais qualidade, pois favorece a
sensacgao de alegria e permite acreditar na propria forga
interior. “Melhorar o nivel de esperanga, € dar poder para
controlar a prépria vida e manter um sentimento de bem-
estar e confianga no futuro” (SILVA, 2001, p.163). Essadeve
ser uma perspectiva importante para o profissional de saude
em relagao ao cuidado das pessoas, de modo que mesmo
quando ele considera as esperangas infundadas ouiirreais,
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nao pode se contrapor a esta percepgéo das pessoas. Precisa
apoia-las na superagao de momentos dificeis e ajuda-las a
concretizar suas expectativas quanto ao futuro.

CONSIDERAGOES FINAIS

Qualidade de vida é um conceito complexo que
envolve varios elementos do processo de viver. Identificar quais
sdo os elementos que pessoas com IRC, em tratamento
hemodialitico, consideram como influenciando sua avaliagéo
de qualidade de vida, foi um trabalho laborioso e que ainda
apresenta lacunas, no sentido que acreditamos ter apenas
iniciado a compreensao desse processo. Isso possibilitou
um olhar mais amplo naquilo que valorizam, que modifica ou
influencia suas vidas, que é desejado ou rejeitado por elas.

Foi possivel apreender que os elementos externos
que influenciam na avaliagdo da qualidade de vida s&o a
assisténcia recebida e o apoio recebido; os demais
elementos (processo de aceitagéo e de enfrentamento da
condi¢ao de saude e esperanga de um futuro melhor) séo
decorrentes de condig¢des internas da pessoa, da satisfagdo
e do bem-estar com seu processo de viver.

Assim, mesmo vivendo uma doenga que tem
repercussdes importantes no seu bem-estar fisico e com
implicagdes para seu papel social, as pessoas se mostraram
relativamente satisfeitas com sua qualidade de vida, nos
elementos que identificarmos como integrando a avaliagéo
que fazem da mesma.
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