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RESUMO

Introducéo: O transplante renal é a terapia substitutiva mais recomendada e que melhor se
adequa aos portadores de Doenga Renal Cronica Terminal, por ser uma terapia que reduz os
sintomas da doenga preserva a vida e, consequentemente, melhora a qualidade de vida do
paciente. Objetivo: Investigar a Qualidade de Vida de pacientes transplantados renais no
servico de Transplante Renal do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade
Federal do Cearad (HUWC/UFC), quantitativamente e qualitativamente, levando em conta suas
percepcBes, expectativas em relagdo a sua saude geral com o tempo de transplante e suas
percepcBes quanto a sua qualidade de vida enquanto pacientes transplantados renais. Método:
Participaram da pesquisa 197 pacientes submetidos a transplante renal, cadastrados, com
consultas agendadas, selecionados por conveniéncia e aleatoriamente. Na pesquisa
quantitativa optou-se pela aplicacdo do Questionario SF-36, validado no Brasil. Na pesquisa
qualitativa, foi utilizada entrevista do tipo semi-estrurada e questionario sociodemografico e o
tratamento dos dados foi feito através da Andlise de Conteudo de Minayo. Resultados: A
pesquisa veio mostrar o significado de qualidade de vida na visdo dos pacientes por tempo de
transplante, sendo evidenciado que o tempo de transplante renal impacta positivamente sobre
0s aspectos fisicos, sociais e emocionais, pois ocorre um melhora progressiva com o passar
dos anos em relacéo a esses dominios. Foi possivel identificar que a expectativa dos pacientes
com a realizacdo do transplante renal estd frequentemente vinculada ao desejo de que o
enxerto permaneca funcionante a fim de que seja possivel o retorno as suas atividades
cotidianas e laborativas, possibilitando uma nova vida, um novo recomego com
independéncia. Conclusdo: A partir dos resultados encontrados, pode-se concluir que, os
pacientes perceberam que a Qualidade de Vida apds o transplante renal obteve melhora ao
longo do tempo. As falas dos pacientes apontam que ter saide é fundamental para ter
qualidade de vida, satde essa compreendida de forma diferente entre os sujeitos da pesquisa.
De um modo geral, o transplante renal é a terapia substitutiva que oportuniza melhoria na
qualidade de vida. Os dados desta pesquisa trouxeram informagdes & luz do conhecimento
sobre 0s anseios, expectativas e percepcdes dos pacientes frente a problemaética do transplante
renal, oferecendo elementos de estudo aos profissionais na busca para a melhoria dos servigos

prestados a essa clientela.

Palavras-chave: Qualidade de Vida. Transplante renal. Sadde.



ABSTRACT

Introduction: Renal transplantation is the replacement therapy more recommended and that
best apply to patients with Terminal Chronic Kidney Disease, being a therapy que reduces the
symptoms and to preserve the life and consequently improve the quality of life of patient.
Objective: To investigate the Quality of Life of kidney transplant patients at the Renal
Transplant Service at University Walter Cantidio Hospital , Ceara Federal University (HUWC
/ UFC), qualitatively and quantitatively, taking into account their perceptions, expectations in
general the relationship with YOUR Health the rate of transplant YOUR perceptions of their
quality of life while Renal Transplant Patients. Method of Research participated in 197
patients undergoing kidney transplantation, registered, with scheduled appointments, selected
for convenience and randomly. In quantitative research we opted for the Application
Questionnaire For the SF-36 validated in Brazil. In qualitative research, we used the interview
semi-estrurada type and socio-demographic EO Data Treatment Questionnaire was done by
Minayo Content Analysis. Results: The Search came Show the meaning of quality of life in
the vision of Patients transplanting time, being evidenced que pace kidney transplant Impacts
positively About the Role Physical, Social and emotional as it occurs hum progressive
increase over the year For these domains. It was possible to identify que one Expectancy of
Patients with a realization do kidney transplant IS often linked When | want to que graft
remains functioning one end of May it be possible to return to their everyday, and work
activities, enabling a new life, a fresh start with Independence. Conclusion: From the results
found, MAY be concluded que, que PATIENTS realized a Quality Life after renal
transplantation got better over time. You talk of pacientes point que have health and have
basic paragraph Quality of Life, Health THIS understood differently between OS Research
Subjects. Hum General Mode, renal transplantation and a replacement therapy que gives
opportunity Improved Quality of Life in Relation to dialysis. Data This search brought to light
Knowledge INFORMATION About the wishes, expectations and perceptions of Patients
opposite problematic to renal transplant, providing Study Elements TO Professionals in the

search for improvement SERVICES provided this clientele.

Keywords: Quality of Life. Kidney transplantation. Health.
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1 INTRODUCAO

O transplante é um tratamento que consiste na substituicdo de um 6rgdo ou de um
tecido doente de uma pessoa (chamada de receptor) por outro sadio, de um doador vivo ou
falecido. O transplante pode prolongar e melhorar a qualidade de vida.

O transplantado — aquele que recebe 0 6rgdo ou o tecido — necessitara de cuidados
medicos constantes e fara uso de medicamentos pelo resto da vida. Esse tratamento podera
oferecer a cura da doenga ou transformar um problema de satde incontrol4vel em outro sobre
0 qual se tem controle.

Milhares de pessoas com alguma doenca cujo Unico tratamento é o transplante
podem ser beneficiadas, sejam elas criangas, jovens ou adultos. Em geral, sdo aquelas que
apresentam uma doenca irreversivel, crénica ou aguda, mais comumente no rim, figado,
pancreas, pulmdo ou coragdo, além de tecidos como a cornea e a medula 6ssea. O sucesso
depende de inimeros fatores como: o tipo de 6rgdo a ser transplantado, a causa da doenga, as
condicBes de salde do paciente, as caracteristicas do doador e sua compatibilidade com o
receptor (ALBERT, 2014).

O transplante renal (TR) é a terapia substitutiva da funcdo renal que melhor se
adequa ao paciente portador de doenca renal cronica terminal (DRCT), que se encontre ou ndo
em tratamento dialitico. E uma terapia que reduz os sintomas da doenga e pode preservar a
vida e, consequentemente, melhorar a qualidade de vida do paciente. (RAVAGNANI,
DOMINGOS; MIYAZAKI, 2007).

O termo qualidade de vida (QV) vem sendo abordado de maneira mais sistematica
e constante nos Gltimos anos, tanto dentro das ciéncias humanas como nas ciéncias bioldgicas,
no sentido de dar mais énfase a valores mais amplos do que apenas o controle de sintomas, a
diminuicdo da mortalidade ou 0 aumento da expectativa de vida. E um termo complexo e
como tal ha maltiplas dimens6es, sendo uma tematica de dificil compreensao, necessitando de
delineagbes que possibilitem um fluxo operacional para as anélises cientificas a serem
efetivadas (PEREIRA, 2012).

Etimologicamente, o termo qualidade advém do latim qualitatem, termo criado
por Cicero quando traduzia Platdo. A base € o pronome qualis, "de que natureza"”, e também
significa 0 modo de ser caracteristico de alguma coisa, tanto considerado em si mesmo, como
relacionado a outro grupo, assumindo caracteristicas positivas ou negativas (PEREIRA,
2012).
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Nos dias atuais, a avaliacdo de QV vem auxiliando no estabelecimento de metas
para o tratamento da doenca renal crdnica, assim como para o transplante renal. Foi com
intuito de investigar e analisar a qualidade de vida dos pacientes transplantados renais de um
hospital universitario que esta pesquisa foi desenvolvida.

A experiéncia da pesquisadora principal como médica hd aproximadamente 23
anos no servico de Transplante Renal (TR), no ambulatério e na enfermaria do Hospital
Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceara (HUWC/UFC), foi o
principal fator motivador para esta pesquisa, bem como a sugestdo de sua orientadora, que j&
tem trabalho de pesquisa ha longo tempo com a equipe multidisciplinar (psicologia, farmécia
clinica, enfermagem, nutri¢do), tanto no campo da hemodialise, quanto no campo do
transplante renal. Destaco o trabalho com a equipe multidisciplinar como outro aspecto que
instigou este estudo, pois contribuiu de forma importante para apreensdo das mdltiplas
dimensdes acerca do impacto do TR na vida dos pacientes renais cronicos.

Acompanhar a repercussdo, do dia a dia dos pacientes, a melhora clinica e
psicoldgica de cada um ao retornar as consultas, deram estimulos & pesquisadora para
realizar um estudo relevante, tanto para desenvolvimento profissional, quanto para o servigo
prestado aos pacientes. A vivéncia da pesquisadora nesse servigo deu-se desde a época
académica, de maneira particular, onde teve a formagéo estruturada por grandes mestres em
nefrologia e em transplante renal.

Ao longo da formacdo profissional, a pesquisadora passou a ter interesse pelo
transplante renal e diante disso, comegou a frequentar e a acompanhar o dia a dia da
enfermaria. Nesse tempo, decidiu fazer a residéncia em Nefrologia e, por conseguinte, lidar
com transplante renal. Ainda nesse periodo, o nimero de pacientes ndo era tdo grande, sendo
possivel conhecé-los, um a um, saber de seus anseios, temores e particularidades, além de
seus nomes e historia clinica na memdria.

O servico do HUWC/UFC tornou-se referéncia nacional em nGmero de
transplantes renais e em exceléncia na formacdo de profissionais na area. Com o advento de
novas drogas imunossupressoras, melhora nas técnicas cirdrgicas, crescimento da imunologia
e regulacdo na lei de doagdo de 6rgdos, houve um aumento significativo de transplantes com
doadores falecidos, na sobrevida do enxerto renal e, consequentemente, na sobrevida dos
pacientes. O numero de transplantes renais no servigo ultrapassou a casa de 1000 transplantes
em 2012 e, atualmente, foram realizados um total de 1255 transplantes até maio de 2015.

O servigco de TR do HUWC/UFC iniciou suas atividades na década de 1970. Os

estudos pioneiros em transplantes tiveram inicio mais precisamente em 1976, quando 0s
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professores Antdnio Lacerda Machado, Roberto Barreto Marques, Manassés Claudino
Fonteles, Luiz Eduardo Capelo, José Barbosa Pessoa, Luiz Carlos Fontenele, Raimundo Braga
e Francisco Valdeci Almeida Ferreira fundaram o Centro de Pesquisas em Doencas Hepato-
Renais do Ceard (CEPHRECE).

Em 17 de agosto de 1977 foi realizado, no HUWC/UFC em Fortaleza-Ceard, o
primeiro transplante de rim do Norte e Nordeste com doador vivo, tendo como receptor o
paciente Braz Marinho Neto, falecido em 1998. Os médicos, Roberto Barreto Marques e
Antbnio Lacerda Machado, constituiram e chefiaram uma equipe composta pelos doutores:
Jodo Evangelista Bezerra Filho, Antonio Borges Campos, Emanuel de Carvalho Melo, Jodo
Martins de Sousa Torres e pelos estudantes Ailson Gurgel — atualmente, chefe da equipe
cirrgica da Unidade de Transplante Renal da HUWC/UFC - e Sérgio Juagaba que realizou o
procedimento. O suporte anestésico ficou sob a responsabilidade das medicas Maria Gonzaga
Pinheiro e Maria Celeste Nascimento e a equipe de enfermagem coordenada pela enfermeira
Claudinete Conceigéo Fava.

A trajetoria profissional dedicada a assisténcia ao paciente renal crénico e ao
transplantado renal possibilitou observar que na maioria dos casos o transplante renal
beneficiava os pacientes com doenca renal cronica em tratamento dialitico. Entretanto, €
inegavel que mesmo apds o transplante os pacientes continuam a ter limitages decorrentes do
tratamento requerido, como por exemplo, a necessidade de comparecer & unidade hospitalar
com frequéncia regular e a depender da situacdo clinica do paciente, bem como a dependéncia
do uso de medicagdes para o resto da vida.

Nesse cendrio, entre consultas e vivéncia diéria, a pesquisadora passou a se
questionar a respeito da qualidade de vida (QV) dos pacientes assistidos. Como eles estariam
diante da sociedade produtiva? Quais seriam os fatores benéficos e/ou maléficos decorrentes
da realizagdo do transplante? Qual a influéncia, nos &mbitos psicoldgico e social, contribuiria
para uma melhor ou pior qualidade de vida?

Diversas foram as questdes por ela levantadas e o desejo de obter respostas
impulsionou o desenvolvimento dessa investigacdo — no curso do Programa de Pds Graduagéo
em Salde Coletiva da Universidade Estadual do Ceara (PPSAC/UECE) - que tem como fim
conhecer a dimensdo e a repercussdo do TR na Qualidade de vida dos pacientes
transplantados renais do HUWC/UFC.

Este trabalho objetiva desenvolver trés questdes centrais que dardo corpo e
concretude & discussdo maior sobre Qualidade de Vida (QV) em pacientes transplantados

renais de um hospital universitario, a saber:
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Artigo (1) - Qual é a qualidade de vida, de uma forma geral e sob os dominios
contidos no questionario SF-36 (capacidade funcional, limitacdo por aspectos fisicos, dor,
estado geral, vitalidade, aspectos sociais, aspectos emocionais e salde mental), que possam
influenciar nas atividades diarias dos pacientes transplantados renais assistidos no servigo de
transplante renal (TR) do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do
Ceard (HUWC/UFC)?

Artigo (2) - Quais as percepgOes e expectativas dos pacientes enquanto
transplantados renais sobre sua satde em geral?

Artigo (3) - Quais as percepcdes do paciente transplantado renal sobre qualidade
de vida?

Os resultados da pesquisa seréo apresentados em formato de trés artigos, a fim de
alcancar os objetivos pretendidos da referida dissertacdo. A coleta de dados foi realizada
através da aplicacdo de questionarios (SF — 36 Short Form e Sociodemografico) e de
entrevista semiestruturada com os pacientes transplantados assistidos no ambulatério de pos-
transplante renal do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal Ceara
(HUWC/UFC), no periodo de 25 setembro & 30 outubro de 2015, por uma equipe composta
pela pesquisadora principal, uma psicéloga, uma assistente social e um residente
multiprofissional, todos devidamente treinados para aplicagdo dos instrumentos e para acolher

qualquer tipo de demanda decorrente dos questionarios.

1.1. REFERENCIAL TEORICO

Os rins sdo 6rgdos de primordial importancia para a manutencdo do equilibrio
hidroeletrolitico e metabdlico do nosso organismo. A Doenga Renal Cronica (DRC) consiste
em lesdo renal e perda progressiva e irreversivel da fungdo dos rins (glomerular tubular e
enddcrina). Em sua fase mais avancada, chamada de fase terminal, os rins ndo conseguem
mais manter a homeostase do paciente (ROMAO JUNIOR, 2004)

O conceito de DRC, conforme diretrizes baseadas em evidéncias preconizadas em
2015 - pela Kidney Disease Outcome Quality Initiative (KDOQI), apoiada pela National
Kidney Foundation (NKF) que vem desde 1997 com esse programa e que é adotado em todo o
mundo no intuito de melhorar o diagndstico e tratamento da doenga renal. Essas diretrizes do
KDOQI mudaram e melhoraram as praticas de muitas especialidades e a vida de muitos
pacientes portadores de doencas renais. As diretrizes sdo publicadas no American Journal of

Kidney Diseases (AJKD) compreendem a avaliacdo, classificagdo e estratificacdo de risco. A
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definicdo é baseada em trés componentes: (a) um componente anatdmico ou estrutural
(marcadores de dano renal); (b) um componente funcional (baseado na TFG) e (c) um
componente temporal (NKF, 2015).

Com base nessa definicdo, é portador de DRC qualquer individuo que,
independente da causa, apresenta TFG < 60 mL/min/1,73m2 ou a TFG > 60 mL/min/1,73m2
associada a pelo menos um marcador de dano renal parenquimatoso (por exemplo,
proteindria) presente ha pelo menos 3 meses (NKF, 2015).

A DRC vem sendo considerada, nas ultimas décadas, como um sério problema de
sallde mundial, e atualmente tem sido visto como “epidemia” em crescimento. Por isso tem
recebido mais atengéo nas investigacdes internacionais, uma vez que sua elevada prevaléncia
vem sendo demonstrada através de levantamentos epidemioldgicos em todo o mundo
(HAFEZ, 2006).

Embora nos altimos cinco anos tenha havido um declinio discreto nos Estados
Unidos - constatado no recente relatorio da United States Renal Data System (USRDS) de
2014 - ndo se sabe ao certo qual o motivo para tal, mas presume-se que foi devido as medidas
preventivas adotadas nos ultimos 10 anos (USRDS, 2014).

Nos paises em desenvolvimento, entre eles o Brasil, ndo foi observada essa
reducdo, talvez devido a baixa qualidade do servigo publico de saiude (PENA et al., 2012) e na
parca percepgao e encaminhamento precoces dos pacientes a uma equipe multidisciplinar para
um diagndstico mais rapido, além de uma melhor preparacdo do paciente que inicia o
tratamento renal substitutivo (BASTOS; KIRSZTAJN, 2011).

A DRC é uma patologia de dificil tratamento, de alto custo e afeta os diferentes
aspectos da vida do paciente, com sérias implicagdes fisicas, psicoldgicas e socioecondmicas
abrangendo o individuo, a familia e a sociedade (LATA et al., 2008).

O tratamento da DRC é feito a partir de aspectos distintos que abrange a
doenca de base, estdgio da doenca, velocidade da diminuicéo da taxa de filtracdo glomerular
(TFG), identificacdo de complicacbes e comorbidades. Portanto, consistem em tratamento
conservador (controle das complicagBes e comorbidades), didlise (hemodidlise e dialise
peritoneal) e transplante renal (BASTQOS, 2010).

Através da histéria da Medicina € notério constatar, que desde tempos remotos, a
ideia de transferir 6rgdos e tecidos de um organismo para outro ja existia. Na Medicina antiga,
existem lendas que envolvem deuses cimérios, herdis e curandeiros como participantes de atos
cirargicos em torno de um transplante (CATAQ, M., 2004). Os registros mais antigos desses

eventos sdo da india Antiga e da China, onde as escrituras estdo repletas de lendas que falam a
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esse respeito. Dentro da tradicdo chinesa conta-se que, 300 anos antes de Cristo, Pien Chiao
realizou, com éxito, a troca de 6rgéos entre dois irméos. Estudos arqueoldgicos desenvolvidos
no Egito, na Grécia e na Ameérica pré-colombiana dao conta da realizacdo de transplantes de
dentes (CHAVES apud, 1994).

Na Idade Média, a célebre lenda dos médicos Cosme e Damido, relata a realizacéo
de um transplante de uma perna de um doador morto (negro etiope) para um paciente branco
que estava com a perna gangrenada, sendo o feito tido como milagre e ambos sdo santos da
Igreja  CatOlica, sendo considerados o0s patronos das faculdades de Medicina
(BEZERRA, 2006).

A palavra transplante foi utilizada pela primeira vez em 1771 por Jonh Hunter
(MARZOLA, 1975), que transplantou dentes de um individuo para outro. Em 1869, o suigo
Jacques Louis Reverdin fez o primeiro transplante de pele. Em 1880, foram relatados os
primeiros transplantes de cdrnea; ja em 1890, em Glasgow (Escécia) foi procedido o primeiro
transplante 6sseo por William Macewen (BEZERRA, 2006).

O transplante renal comecgou a ser realizado no século XIX, iniciando a histdria de
sucesso dos transplantes de 6rgéos solidos. Os primeiros transplantes renais ndo tiveram éxito,
pois os pacientes faleciam pouco tempo apds a cirurgia. No primeiro transplante renal com
doador falecido, em 1933, o receptor morreu 48 horas apds o ato cirdrgico (TOLEDO-
PEREYRA; PALMA-VARGAS, 1999).

Ao longo de anos de aperfeigoamento das técnicas cirdrgicas - principalmente as
que se diziam respeito as anastomoses vasculares, que foram introduzidas por Carrez e
Gouthrie, em 1902 - e juntamente com os conhecimentos em imunologia, através de
Medawar, durante a 22 guerra mundial, dentro dos mecanismos de rejei¢do, tornou possivel a
melhor evolugdo dos transplantes. Com o advento do desenvolvimento de drogas
imunossupressoras, que atingiu seu apice com a introducdo da Ciclosporina, por Borel, em
1976, é aberto o caminho para a era moderna dos transplantes marcada por aumento do tempo
de sobrevida dos pacientes (PARIZI; SILVA, 1998). A partir de entdo, o transplante renal
com doador vivo e com doador falecido foi sendo gradativamente aceito como opg¢éo no
tratamento substitutivo para a insuficiéncia renal em estagio terminal.

O primeiro TR realizado com sucesso no mundo aconteceu na cidade de Boston
nos Estados Unidos da América no ano de 1954 pelo médico, Dr. Joseph Murray, entre
gémeos idénticos (univitelinos), que rendeu a ele, o Prémio Nobel de Medicina em 1992
(PEREIRA, 2011).
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O Transplante Renal (TR) é a terapia substitutiva feita por meio de um
procedimento cirdrgico, que consiste na transferéncia de um 6rgdo sélido (rim) de um
individuo vivo ou falecido (em morte encefélica) para outro, a fim de compensar ou substituir
a funcéo renal perdida (CASTRO, 2010). Sendo assim, esse novo rim passara a desempenhar
as fungdes que os rins doentes ndo conseguem mais manter.

O TR é uma terapia de eleicdo para a maioria das causas de Doenga Renal Cronica
Terminal (DRCT), de maneira preemptiva (antes de entrar em tratamento dialitico), sendo
indicado para qualquer doente renal cronico, mas particularmente para pacientes diabéticos
(para reduzir a incidéncia de complicacbes vasculares, cardiacas, oculares e neuroldgicas
proprias do diabetes) e criangas (para evitar prejuizo no crescimento, osteodistrofia renal e,
principalmente, pelas dificuldades dialiticas) ou apds a introducdo do tratamento dialitico
(NORONHA et al., 2002).

O TR ¢é considerado uma forma de tratamento que melhor se adequa ao paciente
com doenga renal cronica terminal (DRCT), além de ter uma relac&o custo-beneficio melhor
que os tratamentos dialiticos (hemodiélise e dialise peritoneal), ja que ndo se atrela a uma
maquina ou dispositivo por quatro horas (hemodialise) ou quatro trocas diarias de bolsas
(Diélise Peritoneal Continua Ambulatorial-CAPD) ou diélise peritoneal continua noturna
(APD). E um procedimento que vem tendo grandes avangos no campo da imunologia (drogas
imunossupressoras usadas na terapéutica preventiva da rejeicdo) para assim aumentar a
sobrevida do paciente e do enxerto, aliado a melhora na qualidade de vida do mesmo
(SALOMAO FILHO, 2000).

Por ser de alta complexidade, o TR é um tratamento que requer disciplina do
paciente quanto & alimentagcdo, adesdo ao tratamento com medica¢fes imunossupressoras e
consultas sistematicas para o resto da vida, portanto, traz limitacfes diversas e compreende-se
como fatores estressores e implicagdo na QV.

No Brasil, o primeiro TR foi realizado em 1964, no Hospital dos Servidores do
Estado na cidade do Rio de Janeiro e um ano apds em S&o Paulo no Hospital das Clinicas da
Faculdade de Medicina da Universidade de S&o Paulo (USP), pela equipe chefiada pelo Prof.
José Geraldo de Campos Freire e pelo Prof. Emil Sabbaga. (Garcia, V.D et al, 2006)

No Brasil, o primeiro TR foi realizado em 1965, O paciente recebeu o rim do seu
irmdo e viveu bem por mais de oito anos. Em 1967, no Hospital das Clinicas da Faculdade de
Medicina da USP de Ribeirdo Preto, foi realizado o primeiro transplante renal com doador
falecido pela equipe do Prof. Aureo José Ciconelli (IANHEZ,1994). Ao longo das décadas de

60, 70 e 80 houve aprimoramento da legislacdo em relacdo a doacgéo para a realizagdo de
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transplante com doadores vivos e falecidos, abrindo caminho para o aumento de doagdes e,
consequente, aumento na quantidade de transplantes.

Ha diversas legislacBes que tratam sobre o transplante de 6rgéos e tecidos no
territrio nacional, dentre elas, destacam-se: a Lei 9434/97, que dispbe sobre a remocdo de
0rgdos e tecidos e partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento; a Lei
20.211/01, que altera a Lei 9434/97 e a Resolucdo 1480/97 do Conselho Federal de Medicina,
que dispde sobre morte encefalica (PEREIRA, 2012;
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/legislacao/transplantes.php;http://www.planalto.gov.br/ccivil_0
3/Leis/L9434.htm).

Os Estados Unidos da América (EUA) € o pais no mundo que mais realiza
transplante renal. O Brasil é o 2° pais do mundo em nimero absoluto de transplante renal. Ao
considerarmos o nimero de TR realizados por milhdo de populagdo (pmp), cai para a 352
posicdo. No Brasil, entre janeiro de 2005 e junho de 2015, foram feitos 47.032 transplantes
renais; 5.638 em todo o ano de 2014 e 2664 no periodo de Janeiro a Junho de 2015, dos quais
579 foram de doadores vivos e 2085 foram de doadores falecidos, perfazendo 26,3 pmp. A
necessidade anual estimada para o ano de 2015 é de 11.445. Em 2014 a regido nordeste, com
53,1 milhdes de habitantes apresenta a marca de 15,9 pmp transplantes renais realizados,
sendo 132 doadores vivos e 715 falecidos. No Ceara existem cinco equipes autorizadas para
realizar transplantes e em 2014 foram feitos 283 transplantes renais (sendo 13 com doador
vivo e 270 com doador falecido), nimero abaixo da necessidade estimada que foi de 507
(ABTO, 2014/2015). No HUWC/UFC, ja foram realizados 1255 TR até maio de 2015,
considerando desde o inicio das atividades relativas ao transplante renal na unidade.

Discutir o conceito de Qualidade de Vida em pacientes transplantados renais
pressupde reflexdo sobre o conceito de salde, tendo em vista que ambos estéo entrelagados.
Apesar de ndo haver uma Unica definigdo, parece haver consenso entre os estudiosos da &rea
sobre o fato de que ter Qualidade de Vida estd atrelado a ter salde. Assim, se
compreendermos que salde é auséncia de doenga, teriamos dificuldade em falar sobre
Qualidade de Vida para pacientes renais cronicos que realizaram transplante renal, visto que o
conceito de salde estaria restringido a dimenséo bioldgica.

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), saude é “um estado de
completo bem estar fisico, mental e social e ndo apenas a auséncia de doengas ou
enfermidades”. Essa definicdo tem sido posta em xeque por ser considerada utdpica, na
medida em que entende ser necessario um estado de total equilibrio para que exista satde, ndo

admitindo sua coexisténcia com a doenga. (OMS/WHO, 2014)


http://bvsms.saude.gov.br/bvs/legislacao/transplantes.php;http://www.planalto.gov.br/ccivil_0
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Nesta pesquisa, saide é entendida fora da dicotomia salide — doenca, mas dentro
de um processo que engloba ao mesmo tempo a salde e a doenca, a vida e a morte. Assim, a
saude é condicionada e determinada por aspectos sociais e pelo modo como o individuo
conduz seu processo de viver (DALMOLIN, 2011).

O termo e o conceito de qualidade de vida (QV) surgiram com o crescimento e 0
desenvolvimento econdmico ocorrido ap6s a Segunda Guerra Mundial, embora alguns estudos
apontem indicios do termo na década de 30. Atualmente vem ganhando amplo destaque nos
estudos de salide devido a importancia na promocéao e prevencdo em salde, particularmente
em nosso pais.

No Brasil, as publicagcdes sobre QV do paciente renal cronico tiveram grande
aumento nos ultimos anos, principalmente apds o ano de 2007, o que demonstra que antes
dessa data ndo havia muito interesse na pesquisa sobre QV no paciente com DRC ou que
tenha realizado transplante renal (FREITAS et al., 2014)

Embora nas Ultimas décadas as evolucbes das técnicas de transplante, das
medicagdes imunossupressoras e 0 progresso da imunologia, venham garantindo a sobrevida
dos pacientes transplantados, ainda hd poucas pesquisas em relacdo ao estilo e qualidade de
vida desses pacientes. Essa é uma temética crucial, pois o conceito de saude hegemonico nos
permite compreender que € essencial ter QV para se viver bem. Mas afinal, o que € QV para
um paciente com DRC e que tenha realizado transplante de rim? Como seria a QV para esses
pacientes e quais seriam suas percepgdes acerca de sua salude em geral? Quais sdo as suas
expectativas com a realizagéo do transplante renal?

A Organiza¢do Mundial de Saude (OMS) definiu QV como sendo “a percepcdo
do individuo de sua posicdo na vida e no contexto da cultura e sistema de valores nos quais

ele vive e em relagdo aos objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes. ”. Conforme
Minayo et al. (2000) a avaliacdo da QV pode ser realizada por meio da aplicagdo de varios
instrumentos, tanto genéricos como especificos. Nesta pesquisa, optou-se por utilizar o
questionério de qualidade de vida SF-36 short form, que tem sido considerado como um dos
instrumentos mais usados devido a sua validade e produtividade. No Brasil tal instrumento
passou por processo de traducédo, validagdo e adaptagdo cultural com pacientes com artrite
reumatoide (CICONELLI, 1997). Esse questionario de qualidade de vida, o Medical
Outcomes Study Questionaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) € instrumento do
tipo genérico criado por Ware e Sherbourne (APENDICE F), que foi idealizado a partir de
uma revisdo de outros instrumentos relacionados a qualidade vida. Ja existente na literatura hé

cerca de 20 anos, foi traduzido e validado para o portugués no Brasil por Ciconelli em 1999.



25

O SF-36 é um questionario genérico de avaliacdo de saide, em uso pleno na avaliagdo de
pacientes com doencas cronicas e é composto por 36 itens englobados em oito escalas, que
investigam aspectos distintos:

— Capacidade funcional (dez itens): avalia a presenca e a extensdo das

limitacOes impostas a capacidade fisica;

— Aspectos fisicos (dois itens); avalia os aspectos fisicos;

— Aspectos emocionais (trés itens);

— Dor (dois itens): baseados numa questdo do questiondrio SF-20 sobre a

intensidade da dor, acrescido da interferéncia da dor nas atividades de vida

diaria;

— Estado Geral de Salde (cinco itens): derivados do questionario General

Health Rating Index;

- Vitalidade (quatro itens): considera o nivel de energia, com a fadiga sendo

derivado do questionério Mental Health Inventory (MHI);

— Aspectos sociais (dois itens): analisam a integracdo do individuo em

atividades sociais;

— Salde mental (cinco itens): investigam as dimensdes de ansiedade, depresséo,

alteracdo do comportamento ou descontrole emocional e bem-estar psicologico;

O célculo do SF-36 foi feito transformando as questdes em dominios, sendo que

para cada dominio existe um calculo diferente que varia de zero a cem. O resultado é chamado
de Raw Scale, porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade em medida. Cada escala
recebe um escore que varia de zero a cem, que corresponde do pior ao melhor estado de saude
(MARTINEZ; PARAGUAY; LATORRE, 2004).

A anélise acerca da qualidade de vida pode se dar de maneira subjetiva e/ou
objetiva. Esse estudo tem como objetivo investigar a qualidade de vida dos pacientes
transplantados: primeiramente a partir dos dominios que compdem o SF — 36, onde sera
realizada analise quantitativa, posteriormente, a anlise de QV desses pacientes se dara por

abordagem qualitativa.
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2 OBJETIVOS
2.1 OBJETIVO GERAL

e Investigar a Qualidade de Vida de pacientes transplantados renais no servi¢co de
Transplante Renal do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal
do Ceard (HUWC/UFC).

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Avaliar quantitativamente a qualidade de vida dos pacientes transplantados renais no
HUWC/UFC a partir dos dados obtidos com a aplicacdo do questionario SF — 36;

e Analisar, compreender e comparar, por meio de abordagem qualitativa, as percepcdes e
expectativas dos pacientes em relagdo a sua satde em geral e a condicéo de transplantados
renais;

e Analisar de forma qualitativa as percepcdes de qualidade de vida dos pacientes

transplantados renais.
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3 METODOLOGIA

Optou-se pelo uso das abordagens quantitativa e qualitativa de QV, entendidas
como caminhos metodoldgicos que ndo se excluem, mas mantém relacdo de
complementaridade necessaria para andlise do objeto desse estudo. Destaca-se que o
desenvolvimento da pesquisa foi organizado em trés artigos distintos, nos quais foram
contemplados os objetivos especificos da dissertacdo.

O primeiro artigo tem abordagem quantitativa e fez avaliagdo da qualidade de vida
dos pacientes transplantados com o instrumento SF-36. O segundo é um estudo qualitativo e
avaliou a repercusséo e a expectativa dos pacientes em relacdo a sua satde geral e a condigdo
de transplantado. O terceiro também de abordagem qualitativa apresenta as percep¢des sobre
qualidade de vida dos pacientes transplantados renais. Os dados utilizados nos trés artigos
foram coletados no mesmo periodo, 25 de setembro a 30 de outubro de 2015.

A leitura sequencial dos artigos permite responder ao objetivo norteador desta
pesquisa: analisar a Qualidade de Vida de pacientes transplantados renais no servigco de
Transplante Renal do HUWC/UFC.

3.1 TIPO DE ESTUDO

Trata-se de um estudo transversal realizado em uma unidade de ensino
universitario, no Ambulatério de Pos-Transplante Renal (APTR) do Hospital Universitério
Walter Cantidio (HUWC), pertencente & Universidade Federal do Ceara (UFC) que se
encontra no municipio de Fortaleza-Cearéa-Brasil. E um centro integrado ao Sistema Unico de

Saude (SUS) de referéncia em ensino, pesquisa e assisténcia a satde no Estado do Ceara.

3.2 LOCAL DA PESQUISA

O Ambulatério de poés-transplante renal do HUWC/UFC, funciona de terca a
sexta-feira e atende cerca de 200 pacientes transplantados renais por semana. A equipe de
assisténcia aos pacientes € multiprofissional, composta por médicos nefrologistas,
dermatologistas, enfermeiras, psicélogos, farmacéuticos, assistentes sociais e nutricionistas,

além de médicos residentes, estudantes de medicina e residentes multiprofissionais.
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3.3 AMOSTRA

A amostra foi feita por conveniéncia com pacientes transplantados renais
acompanhados no ambulatério de pds transplante renal no HUWC/UFC no periodo de 25 de
setembro a 30 de outubro de 2015. Foram contatados 209 pacientes, desses 6 ndo aceitaram
participar, 2 ndo concluiram e 4 ndo preencheram os critérios de inclusdo. Assim,
participaram da pesquisa 197 pacientes.

O numero da amostra foi definido apds observagdo de outros trabalhos cientificos
dentro da &rea aqui estudada. Verificou-se que a maioria dos estudos foi realizada com menos
de 100 pacientes. A fim de investigar a QV em um recorte mais amplo, definiu-se para esta
pesquisa o nimero de 200 pacientes, dos quais, restaram 197 ap6s aplicagdo dos critérios de
inclusdo e exclusdo. Ressalta-se que o numero de 197 pacientes corresponde a
aproximadamente 15% do total de pacientes transplantados (1.255), contados desde o
primeiro transplante renal realizado no servico do HUWC até maio de 2015.

A coleta de dados ocorreu apds a anuéncia e liberagdo do Comité de Etica em
pesquisa (Anexo A) do HUWC/UFC. Todos os participantes expressaram 0 consentimento
em participar do estudo, assinando o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (Apéndice
A).

3.4 CRITERIOS DE INCLUSAO

e Ser transplantado renal com doador vivo ou falecido;

e Ser acompanhado e transplantado pela equipe do servigo de transplante renal
do HUWC/UFC,;

e Possuir consultas agendadas no periodo do estudo;

e Ter idade maior ou igual a 18 anos.

3.5 CRITERIOS DE EXCLUSAO

e Ter realizado transplante duplo (figado-rim ou pancreas- rim);
e Pacientes com faléncia do enxerto, em tratamento dialitico e em consulta para
a retirada dos imunossupressores;

e Pacientes que ndo aceitaram participar do estudo;
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e Pacientes que ndo completaram o estudo.

3.6 COLETA DE DADOS

Publico da Pesquisa

Figura 1. Esquema resumido do publico da pesquisa.

207 pacientes convidados

6 nao aceirtaram participar;

2 ndo concluiram as etapas da pesquisa;

4 ndo preencheram os critérios de
Jnclusdo.

Participantes da pesquisa: 197
pacientes

Fonte: Elaborado pela propria autora

3.7 INSTRUMENTOS

Os instrumentos da pesquisa foram:

a) Questionario socio demografico com as seguintes variaveis: 1) nome, 2) género,
3) etnia, 4) faixa etaria, 5) estado civil, 6) estado de origem, 7) escolaridade, 8) tempo de
transplante, 9) se possuia ou ndo cuidador, 10) tipo de doador, 11) acesso a saneamento basico
e 12) renda — com a finalidade de caracterizar a amostra coletada.

As informacbes sociodemograficas devem ser consideradas no processo de
planejamento das agOes prestadas aos pacientes, de modo que a assisténcia ofertada seja
adequada aos casos particulares, em consonancia com o disposto para o funcionamento e

organizacgao do SUS:

Art. 7° As acles e servigos plblicos de salide e os servigos privados contratados ou
conveniados que integram o Sistema Unico de Saude (SUS), sio desenvolvidos de
acordo com as diretrizes previstas no art. 198 da Constituicdo Federal, obedecendo
ainda aos seguintes principios:

IX - descentralizacdo politico-administrativa, com direcdo Unica em cada esfera de
governo:

a) énfase na descentralizagdo dos servicos para 0s municipios;

b) regionalizagéo e hierarquizagéo da rede de servicos de salde;

[...] (BRASIL, 1990, on-line).
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b) Questionéario de qualidade de vida utilizado foi o Medical Outcomes Study
Questionaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36) (APENDICE F). O calculo do SF-36
foi feito transformando as questdes em dominios, sendo que para cada dominio existe um
célculo diferente que varia de zero a cem. O resultado é chamado de Raw Scale, porque o
valor final ndo apresenta nenhuma unidade em medida. Cada escala recebe um escore que
varia de zero a cem, que corresponde do pior ao melhor estado de saide (MARTINEZ;
PARAGUAY; LATORRE, 2004).

c) Entrevista do tipo semi-estrurada, que utilizou as mesmas perguntas do roteiro
de entrevista da pesquisa intitulada “Adesdo a terapéutica imunossupressora dos pacientes
transplantados renais do Hospital Universitario Walter Cantidio”, de Fernandes (2012). Nesse
instrumento sdo exploradas as nogBes do paciente sobre: 1) percepgdo sobre sua saide geral 2)
percepcdo apos o transplante e 3) expectativas em relacdo a realizagéo do transplante.

Nesse sentido compreende-se que a estruturagdo é necesséria a todo tipo de
entrevista, 0 que permite uma compreenséo de certa flexibilidade na dire¢cdo do processo,
dando ao informante um espago maior de contribuicdo. Ao descrever sobre a entrevista
semiestruturada, Minayo (2010) considera importante a elaboracéo de um roteiro que “deve
desdobrar os varios indicadores considerados essenciais e suficientes em tdpicos que

contemplem a abrangéncia das informacdes esperadas”.

3.8 ANALISE QUANTITATIVA DOS DADOS
3.8.1. Analise estatistica

Os dados foram digitados em planilha Excel, sem identificagcdo dos participantes
pela equipe de coleta, obedecendo aos critérios de sigilo conforme as normas estabelecidas
pelo Conselho Nacional de Saude (CNS), e inseridos no programa SPSS versdo 17.0
(Statistical Package for Social Science) para realizacdo das analises.

Utilizou-se anélise descritiva para avaliar as caracteristicas da amostra. O teste de
Kolmogorov-Smirnov foi realizado para analise das varidveis continuas. Os dados foram
apresentados através de média e desvio padrdo (+ DP). Os pacientes foram divididos em
grupos por tempo de transplante: 0 a 6 meses; mais de 6 meses a 2 anos; mais de 2 anos a 5
anos e mais de 5 anos. As médias foram comparadas pelo Anova. A significancia estatistica

foi considerada com um valor de p < 0,05.
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Confirmou-se a homogeneidade da amostra e foi realizada a comparagéo dos
resultados das médias entre os grupos separados por tempo de transplante com a utilizacdo do

Anova.

3.9 ANALISE QUALITATIVA DOS DADOS

Foi utilizada a Andlise de Contetdo de Minayo. De acordo com 0s pressupostos
de uma interpretacdo das mensagens e dos enunciados, a Anélise de Contetdo é o ponto de
partida da organizagdo. As diferentes fases da analise de conteddo foram organizadas em
torno de trés pontos, conforme Bardin: 1) A pre-anélise; 2) A exploracdo do material; e 3) 0
tratamento dos resultados: a inferéncia e a interpretagdo (BARDIN, 2009, p.121).

Segundo Bardin (1979, p.42), Anélise de Conteudo trata-se de:

Um conjunto de técnicas de andlise de comunicacdo visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo do contelido das mensagens,
indicadores (quantitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de conhecimentos
relativos as condic6es de producdo/recepcdo destas mensagens.

Minayo (2007) postula que a Andlise de Contetdo, enquanto técnica de andlise de dados
assemelha-se & logica das metodologias quantitativas ao buscar a interpretacdo do material
dando énfase as regularidades da fala e a sua analise léxica, que é um tipo de estudo do
vocabulédrio do sujeito da pesquisa ou informante por meio da aplicacdo de métodos

estatisticos.

3.10 ASPECTOSETICOS E LEGAIS

As questbes éticas serdo determinadas pelos preceitos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme resolugéo 466/12 do CNS, a qual afirma que “toda
pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco. O dano eventual podera ser imediato ou
tardio, comprometendo o individuo ou a coletividade” (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2012).

A pesquisa foi aprovada no comité de ética da Universidade Estadual do Ceara
com o CAE: 48224315.0.0000.5534 e com termo de Anuéncia e aprovacdo do comité de ética
do Hospital Universitario Walter Cantidio/Universidade Federal do Ceara com CAE:
48224315.0.3001.5045.
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4 RESULTADOS E CONSIDERACOES FINAIS

O estudo sobre a Qualidade de Vida em pacientes transplantados renais com
doenca renal cronica ainda ndo € frequente na literatura cientifica. Responder & complexa
questdo que norteou este trabalho — Qualidade de Vida em pacientes transplantados renais em
um hospital universitario — exigiu o uso das abordagens quantitativa e qualitativa. Ainda
assim, ndo foi possivel nem pretendido esgotar as demandas decorrentes desse tema. Os
resultados e as discussdes que se desenvolvem nesta pesquisa tém antes o intuito de contribuir
para o debate e principalmente para a melhoria da assisténcia prestada aos pacientes
transplantados renais com vistas ao aumento dos niveis de qualidade de vida dentro do
contexto da doenga renal cronica.

Observou-se que, quando avaliada quantitativamente, a qualidade de vida pouco
difere entre pacientes com mais ou menos tempo de transplante. Isso porque ndo h4 diferenga
estatisticamente significante na maioria dos dominios de qualidade de vida em pacientes
transplantados renais, em relagdo ao tempo de realizacdo da cirurgia. Entretanto, ha discursos
que relatam melhora nos aspectos fisicos, emocionais e sociais para 0S grupos com mais
tempo de transplante, com destaque para o dominio social, que apresenta melhora
estatisticamente significante, quanto maior for o tempo de transplantado renal.

A andlise qualitativa dos discursos dos pacientes mostrou que a percepcdo de
qualidade de vida e de salde varia de individuo para individuo, apresentando multiplicidade
de sentidos e significados. Esse cenario é um recorte do real e reflete a coexisténcia - na
propria literatura cientifica - de conceitos distintos e, por vezes, antagdnicos entre si sobre o
que é ter qualidade de vida.

As falas dos pacientes apontam que ter saide é fundamental para ter qualidade de
vida, salde essa compreendida de forma diferente entre os sujeitos da pesquisa. De modo
geral, o transplante renal é a terapia substitutiva que oportuniza melhoria na qualidade de vida
em relacdo a terapia dialitica. Quando se trata de tempo de transplante, viu-se que os pacientes
em pds-transplante recente destacam em suas falas as vérias limitagBes decorrentes do
tratamento, enquanto entre 0s pacientes com mais tempo de transplante pdde-se observar
relatos de melhoria na qualidade de vida, traduzida principalmente nos aspectos sociais, como
convivéncia com a familia e com a comunidade.

Ficou nitido que é impossivel falar em qualidade de vida considerando apenas 0s
aspectos clinicos dos pacientes. E necessario e urgente apreender as dimensbes que

extrapolam o &mbito hospitalar e que condicionam e determinam a qualidade de vida e a
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salde dos individuos. Espiritualidade, bem-estar, salde fisica, saide emocional, condi¢cdo
socioecondmica, acesso a bens e servigos essenciais sdo exemplos de dimensbes que se

relacionam entre si e se particularizam na vida de cada paciente com consequente influéncia
na qualidade de vida.
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5 ARTIGO1

AVALIACAO DA QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES TRANSPLANTADOS
RENAIS EM UM HOSPITAL UNIVERSITARIO

RESUMO

Objetivo: Este trabalho faz uma avaliagdo da qualidade de vida (QV) e traca um perfil dos
pacientes transplantados renais do Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade
Federal do Cearé situado no nordeste do Brasil.

Metodologia: Participaram 197 pacientes transplantados renais. Como instrumentos de coleta
de dados foram utilizados o Questionério SF — 36 (analisado quantitativamente pelo SPSS,
versdo 17.0) e questionario socio demogréfico para fins de caracterizacdo da amostra.
Resultados: Em relacdo as médias, quatro de oito dominios, foram abaixo de 50%, apenas, 0s
aspectos sociais foi estatisticamente significante, representando uma melhora da qualidade de
vida com o tempo de transplante.

Concluséo: O estudo evidenciou que a capacidade funcional aumenta de maneira progressiva

ao longo dos anos ap6s o transplante.

Palavras chaves: Qualidade de vida. Doenga Renal Cronica. Transplante Renal.



35

ARTICLE 1
QUALITY OF LIFE ASSESSMENT IN PATIENTS KIDNEY TRANSPLANT AT A
UNIVERSITY HOSPITAL

ABSTRACT

Objective: This study evaluates the quality of life (QOL) and draws a profile of kidney
transplant patients at the University Hospital Walter Cantidio the Federal University of Ceara
situated in northeastern Brazil.

Methodology: Participants were 197 kidney transplant patients. As data collection instruments
were used the Questionnaire SF - 36 (quantitatively analyzed by SPSS, version 17.0) and
demographic questionnaire to characterize the purpose of the sample.

Results: Compared to the average, four out of eight areas were below 50%, only the social
aspects was statistically significant, representing a better quality of life with the transplant
time.

Conclusion: The study showed that the functional capacity increases progressively over the

years after transplantation.

Key words: Quality of life, Chronic Kidney Disease, Renal Transplantation
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CALIDAD DE EVALUACION DE VIDA EN PACIENTES trasplante de rifion EN UN
HOSPITAL UNIVERSITARIO

RESUMEN

Objetivo: Este estudio evalua la calidad de vida (CdV) y dibuja un perfil de los pacientes con
trasplante renal en el Hospital Universitario Walter Cantidio la Universidad Federal de Cear3,
situado en el noreste de Brasil.

Metodologia: Participaron 197 pacientes con trasplante renal. Como se utilizaron datos de los
instrumentos de recoleccion Cuestionario SF - 36 (cuantitativamente analizados por SPSS,
version 17.0) y el cuestionario demogréfico para caracterizar el propoésito de la muestra.
Resultados: En comparacion con el promedio, cuatro de las ocho &reas estaban por debajo del
50%, sélo los aspectos sociales fue estadisticamente significativa, lo que representa una mejor
calidad de vida con el tiempo trasplante.

Conclusiones: El estudio mostr6 que la capacidad funcional aumenta progresivamente en los

ultimos afios después del trasplante.

Palabras clave: Calidad de vida, enfermedad renal cronica, el trasplante renal
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5.1. INTRODUCAO

Atualmente o transplante renal é a terapia substitutiva mais indicada para a grande
maioria dos pacientes portadores de doenca renal crénica terminal por ter uma melhor relagdo
custo beneficio comparado com alternativas dialiticas de tratamento, além de proporcionar a
melhora na qualidade de vida do paciente (BLOTIERE et al., 2010).

Segundo o estudo epidemiolégico de Cherchiglia, et al (2010), o Brasil vem
apresentando um aumento no nimero de pacientes com doengas renais cronicas igualando-se
ao contexto mundial. O transplante renal no Brasil vem ao longo dos dltimos 50 anos
evoluindo progressivamente, tanto devido as leis implantadas no pais (Lei n® 9.434 em 1997-
efetivacdo do programa nacional de transplantes e depois com a Lei 10.211 de 2001-
determinou que a doacdo de 6rgdos para transplante depende da autorizacdo do conjuge ou
parente até segundo grau maior de idade) como aos avancos das terapias imunossupressoras,
técnicas cirlrgicas e no ambito da imunologia, acompanhando a tendéncia mundial
(MEDINA-PESTANA et al., 2011)

O Brasil possui 0 maior programa publico de transplantes de 6rgéos e tecidos do
mundo, sendo o segundo maior em transplante renal, perdendo apenas para os Estados Unidos
da América. Atualmente, o Sistema Unico de Sadde (SUS) financia gratuitamente cerca de
90% dos transplantes realizados no pais (MEDINA-PESTANA et al., 2011).

O Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceard
situado no nordeste brasileiro, l6cus deste estudo, é referéncia nacional em transplante de
6rgéos, principalmente, figado e rim, e pertence ao SUS. E pioneiro em transplante renal no
norte e nordeste e vem ha mais de trinta anos prestando assisténcia multidisciplinar para uma
populacéo de pacientes renais cronicos (RBT, 2014, on-line).

Dados atualizados da Associacio Brasileira de Transplante de Orgéos (ABTO)
mostram que em 2014 o Brasil tinha 135 centros transplantadores e foram realizados 5.639
transplantes renais em todo o pais e um nimero absoluto de transplantes renais no periodo de
2004 a 2014 foi de 47.848. O nimero de transplante renal por milhdo de populagdo com
doadores vivos e falecidos foi de 29,6 (pmp). No Ceara existem cinco centros
transplantadores, dos quais quatro estdo na capital e teve um nimero absoluto de transplantes
renais no ano de 2014 de 283 e no HUWC/UFC de 96 (RBT, 2014, on-line).

O transplante renal bem sucedido esta vinculado a melhoria da expectativa de vida

e qualidade de vida dos pacientes portadores de doenca renal cronica terminal (DRCT), apesar
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de ser um tratamento de alta complexidade, envolver consultas periddicas e elevar os riscos de
infeccéo e rejeicdo (PAINTER et al., 2012)

Avaliar a qualidade de vida dos transplantados renais tem sido uma maneira de
determinar o impacto do transplante nos cuidados de salde e tratamento subsequente de
carater cronico com o intuito de realizar mudancas necessarias para que se obtenha o bem
estar e melhor adequacéo nas condicdes de reabilitacdo (BITTENCOURT et al., 2004).

Na ultima década, o conceito de qualidade de vida vem sendo posto com maior
frequéncia em relagdo ao transplante renal, principalmente, devido ao aumento do ndmero de
transplantes, da sobrevida do paciente e do enxerto, proporcionado pelas novas drogas
imunossupressoras, avangos no campo da imunologia e técnicas cirargicas (BOHLKE et al.,
2009).

Apesar disso, na literatura, ainda existem poucos estudos que abordam a qualidade
de vida de pacientes transplantados renais, suas preocupacOes, os fatores estressores que
provem das expectativas quanto a eficicia da terapia e os riscos de infeccéo e rejeicéo.

O presente estudo tem como objetivos analisar a qualidade de vida de pacientes

transplantados renais e avalia-la em relagdo ao tempo de transplante.
5.2. OBJETIVO
5.2.1.Geral

Analisar quantitativamente a qualidade de vida dos pacientes transplantados renais no
Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Cearé- Fortaleza-Ceara-

Brasil.

5.2.2.Especifico

Avaliar a qualidade de vida dos pacientes transplantados renais quanto ao tempo de

realizacdo do transplante.
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5.3.PERCUSOS DA PESQUISA

Figura 1 - Participantes da pesquisa

209 pacientes convidados

6 nao aceitaram participar;

2 ndo concluiram as etapas da pesquisa;

.4 ndo preencheram os critérios de inclusdo.

Participantes da pesquisa: 197 pacientes |

Fonte: Elaboragdo da propria autora.

54.METODOLOGIA
5.4.1. Amostra

Este foi um estudo descritivo, transversal e de levantamento realizado no Hospital
Universitario Walter Cantidio/Universidade Federal do Cearda (HUWC/UFC) com 197
pacientes portadores de DRC, que submeteram a Transplante Renal (TR) com doador vivo ou
falecido em acompanhamento ambulatorial no HUWC /UFC. A coleta de dados se deu em

setembro e outubro de 2015 e foi por conveniéncia.
5.4.2. Instrumento

O questionario de qualidade de vida utilizado foi o Medical Outcomes Study
Questionaire 36-Item Short Form Health Survey (SF-36), instrumento do tipo genérico criado
por Ware e Sherbourne (), que foi idealizado a partir de uma revisdo de outros instrumentos
relacionados a qualidade vida, j& existente na literatura ha cerca de 20 anos e foi traduzido e
validado para o portugués por Ciconelli em 1999.

O SF-36 é um questionario genérico de avaliacdo de salde, composto por 36 itens
englobados em oito escalas, na qual investiga aspectos distintos: 1. Capacidade funcional (dez
itens): avalia a presenca e a extensdo das limitagdes impostas a capacidade fisica; 2. Aspectos
fisicos (dois itens); 3. Aspectos emocionais (trés itens); 4. Dor (dois itens): baseados numa

questdo do questionario SF-20 sobre a intensidade da dor, acrescido da interferéncia da dor



40

nas atividades de vida diaria; 5. Estado Geral de Saude (cinco itens): derivados do
questionério General Health Rating Index; 6. Vitalidade (quatro itens): considera o nivel de
energia, com a fadiga sendo derivado do questiondrio Mental Health Inventory (MHI); 7.
Aspectos sociais (dois itens): analisam a integracdo do individuo em atividades sociais. 8.
Saude mental (cinco itens): investigam as dimensdes de ansiedade, depressdo, alteracdo do
comportamento ou descontrole emocional e bem-estar psicolégico.

O célculo do SF-36 foi feito transformando as questdes em dominios, sendo que
para cada dominio existe um calculo diferente que varia de zero a cem. O resultado é chamado
de Raw Scale, porque o valor final ndo apresenta nenhuma unidade em medida. Cada escala
recebe um escore que varia de zero a cem, que corresponde do pior ao melhor estado de saude
(MARTINEZ; PARAGUAY; LATORRE, 2004).

5.4.3. Andlise estatistica

Foi feita andlise descritiva para avaliar as caracteristicas da amostra. As varidveis
continuas normais foram testadas pelo teste de Kolmogorov-Smirnov. Eles foram distribuidos
normalmente varidveis apresentadas com média + DP. As varidveis da amostra foram
divididas em quatro grupos: A) 0 a 6 meses; B) 7 meses a 2 anos; C) 2 anos a 5 anos; D) mais
de 5 anos e suas médias foram comparadas pelo Anova. Para a analise do Anova, 19 pacientes
ndo souberam informar com certeza o tempo de transplante e como a coleta ndo teve o uso de
prontudrios esses dados ndo foram utilizados. Foi considerado um valor de p <0,05 para a
significancia estatistica. Todas as analises estatisticas foram realizadas utilizando o pacote do

programa SPSS, verséo 17.0.

5.4.4. Aspectos éticos e legais

As questbes éticas serdo determinadas pelos preceitos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme resolucdo 466/12 do CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE (CNS), a qual afirma que “toda pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco. O
dano eventual poderd ser imediato ou tardio, comprometendo o individuo ou a coletividade”
(CONSELHO NACIONAL DE SAUDE, 2012). A pesquisa foi aprovada no comité de ética
da Universidade Estadual do Ceara com o CAE: 48224315.0.00005534 e com termo de
Anuéncia do comité de ética em pesquisa do Hospital Universitario Walter
Cantidio/Universidade Federal do Ceara com CAE: 48224315.0.3001.5045
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5.5.RESULTADOS

A pesquisa teve um total de 197 participantes transplantados renais, sendo 52%
(n=103) do género masculino. A idade a média foi de 47.99 anos (DP +- 13.25), sendo 0 mais
jovem com 18 anos e o mais velho com 78 anos. Quando houve comparacdo dos géneros em
relacdo aos dominios do questiondrio, os homens obtiveram melhor média nos quesitos
capacidade funcional e emocional (63,25 contra 59,52 e 71,84 contra 56,45, respectivamente)
em relacdo as mulheres, ficando a pior media em ambos com relacdo a limitacéo fisica (28,40
e 36,56, respectivamente).

Quanto a etnia, 69% foram negros e pardos. Mais da metade dos pacientes, 58%
(114), residem em municipios do interior do Ceara ou de outros estados da federagdo. Quanto
ao nivel de instrucdo 40% (n=80) estudaram apenas o fundamental, 35% (n=70) tem o nivel
medio, 13% (n=26) o nivel superior e 10% (n=20) eram analfabetos. Quanto a ocupacao,
47%(n=94) estavam recebendo auxilio doenga, 35% (n=68) eram aposentado, 9% (n=17)
estava trabalhando, 5% (N=10) estavam desempregado. Renda média de R$ 1119,32, (DP +-
935,134) com a menor média de R$ 400 e a maior de R$ 9.000. Na amostra estudada, 17%
(n=33) declarou néo residir em area com saneamento bésico.

Na avaliagdo quanto ao tipo de doador, 80% (n=157) dos pacientes receberam
transplante de doador falecido. No escalonamento referente ao tempo de transplante tem-se:
Grupo A 14%; Grupo B 23%; Grupo C 21.3% e Grupo D 41%. O menor tempo de transplante
foi de 15 dias e o maior foi de 38 anos. A maioria dos pacientes, 88% (n=165), possuiam
cuidador, desses 81% (n=159) eram parentes.

Tabela 1 - Dados sociodemogréficos dos pacientes transplantados renais do
HUWC/UFC, 2015

Dados sociodemogréfico | Porcentage Total
m
Género
Masculino 52 103
Feminino 48 94
Etnia*
Pardo/negro 69 133
Branco 27 52
Amarelo 4 8
Residéncia
Fortaleza 42 83
Outros 58 114
Instrucdo**
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Analfabetos 10 20

Fundamental 41 80

Médio 36 70

Superior 13 26
Atividades

Auxilio doenca 47 94

Aposentado 35 68

Trabalhando 9 17

Desempregado 5 10

Outros 4 8
Doador***

Falecido 81 157

Vivo 19 37

Cuidador****

Possuem cuidador 88 165

N&o possuem cuidador 12 23

Saneamento basico*****

N&o possuir esse sistema 17 33

Possuir esse sistema 83 161

Elaborado pela autora
* 4 perdas no sistema; ** 1 perda no sistema; *** 3 perdas no sistema; **** 9 perdas no sistema; ***** 3 perdas
no sistema.

Quanto aos nimeros apresentados no SF-36, segundo a tabela 2, observa-se que
quanto ao escore total referente a todos os dominios, a média foi de 50.47(DP+_ 9.96) com a
menor média de 24.50 e a maior média de 70.50.
Tabela 2 - Médias de dominio SF-36 dos pacientes transplantados renais do
HUWC/UFC, 2015

MEDIA DESVIO- MAXIMO MINIMO
PADRAO

CAPACIDADE 61.22 29.25 100 0
FUNCIONAL

ASPECTOS 32.27 35.01 100 0
FiSICOS

DOR 52.24 8.89 80 20
ESTADO DE S.G 51.35 17.42 95 0
VITALIDADE 47.53 11.07 80 15
ASPECTOS 46.93 46.93 100 0
SOCIAIS




A.EMOCIONAIS 64.54 42.43 100 0
SAUDE MENTAL 47.71 9.07 68 24
ESCORE TOTAL 50.47 9.96 70.50 24.50

Elaborado pela autora
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Tabela 3 - Comparacao das médias dos dominios dos pacientes transplantados renais

segundo a classificacdo por tempo de transplante do HUWC/UFC, 2015

Tempo do transplante

Mais de 6 meses Mais de 2 anos F
Até 6 meses e até 2 anos e até 5 anos Mais de 5
Dominios SF-36 (n=26) (n=41) (n=38) anos (n=73) sig*
Meédia (dp) Meédia (dp) Meédia (dp) Meédia (dp)
Capacidade Funcional 49.42(33.14) 62.20(28.74) 63.68(30.19) 64.73(30.27) 1.679 0.173
Aspectos Fisicos 18.27(19.43) 34.76(37.86) 36.18(34.72) 32.53(36.00) 1.668 0.176
Dor 52.69(7.77) 52.68(7.42) 54.47(8.91)  50.27(9.12) 2.203 0.089
Estado Geral 58.08(16.85) 50.49(18.36) 51.32(17.15) 50.21(17.04) 1.423 0.238
Vitalidade 47.88(10.21) 46.22(10.17)  47.76(10.50) 49.25(11.89) 0.678 0.567
Aspectos sociais 35.57(22.27) 51.82(14.93) 44.73(15.55) 49.82(14.80) 6.454 0.000*
Saude Mental 49.23(8.14) 48.68(9.14) 47.68(8.64)  47.95(9.22) 0.227 0.877
Aspectos emocionais  79.81(38.09) 67.68(39.22) 61.18(43.37) 64.04(42.89) 1.194 0.313
Escore Total 48.87(9.13) 51.81(9.14) 50.87(10.72) 51.01(10.28) 0.477 0.699

Elaborado pela autora

Segundo a tabela 3, a variancia sistematica entre os dominios saude mental e
vitalidade apresentaram as menores variagdes entre os grupos. Embora a maioria dos
dominios ndo apresentasse variancia significativa ao longo do tempo.

Verificou-se que a melhor média foi a referente aos aspectos emocionais, que

obteve o valor de 64.54 e a pior foi por aspectos fisicos com 32.27. Houve diferenca
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estatisticamente significante entre os individuos da pesquisa no dominio de aspecto social, que

melhorou quanto maior foi o tempo de transplante (p=0,000) (Tabela 3).
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Grafico 1 - Comparacao dos escores de qualidade de vida de acordo com o tempo

de transplante dos pacientes transplantados renais do HUWC, 2015.

* Elaborado pela autora

No grafico 1 ao comparar os escores das médias dos dominios entre 0s 4 grupos,
pelo tempo de transplante (Grupos A, B, C, D), evidenciou-se que: a capacidade funcional e
aspectos fisicos aumentam de maneira progressiva ao longo dos anos apés o transplante. Ja os
aspectos emocionais sdo mais evidentes até os dois anos de transplante e tem um declinio leve

acima de dois anos com tendéncias a estabilidade.

5.6.DISCUSSAO

Na presente pesquisa observou-se o predominio do sexo masculino, 52% (n=109),
dados esses que estdo em consonancia com estudos prévios, ( Lobo e Bello, 2007 e Carvalho
et al., 2012) que mostram uma maior prevaléncia de homens com DRC transplantados renais.
Acredita-se que esse fato esteja associado a demora na busca de assisténcia médica pelos
homens.

Em relagdo a média de idade foi de 47.99 (DP +- 13.25) o que se encontra dentro

do padrdo nacional em que se pode constatar em um estudo de perfil epidemioldgico de
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Cherchiglia et al. (2010) com 5.666 pacientes transplantados renais, onde a média de idade foi
de 37 anos.

Quanto & etnia, 69% declararam-se negros e pardos. Encontramos perfil
semelhante em estudo de andlise de sobrevida em receptores de transplante renal em um
hospital universitario do nordeste brasileiro, realizado por Oliveira et al. (2012) que mostrou
68,2% de negros e pardos.

Na populagdo em estudo, 55% dos casos faziam tratamento fora da cidade de
origem, sendo expostos a esses fatores que certamente impactam na qualidade de vida atual
desses sujeitos. Embora o tratamento fora do domicilio seja uma conquista do Sistema Unico
de Satde em relacdo a ampliar as possibilidades de tratamento aos pacientes (BRASIL, 1996),
pode representar um fator estressor, haja vista que 0s pacientes sdo expostos a desgastes no
deslocamento para consultas, dificuldade em conseguir acompanhantes em periodos de
internagéo, sentimento de isolamento, uma vez que devido a complicagbes no pos transplante
muitas vezes é indicado que o paciente permaneca na cidade para acompanhamento
sistematico.

O exercicio de uma atividade laboral contribui para a melhora da QV, devido
garantir recursos financeiros, permitir a manutencdo de grupos sociais com consequente
liberdade para os acessos de atividades interativas. Na nossa amostra, apenas 9% exerce
atividade laboral, enquanto, 48% tém auxilio doenca, 35% sdo aposentados e 5% estavam
desempregados.

Os resultados desse estudo evidenciaram comprometimento nas diferentes
dimensbes analisadas pelo questionario SF-36, sendo o escore total de 50.47 (+- 9.96).
Embora poucos estudos trabalhem com essa variavel é importante avalia-la no contexto, pois
é uma maneira de termos um dado resumido de todos os dominios do SF-36 e que nos
apresenta globalmente o estado atual de qualidade de vida dos pacientes analisados.

Os aspectos emocionais apresentaram a melhor média 64.54(DP+- 42.43) entre 0s
dominios investigados. No entanto, em comparacdo ao estudo de Hossin (2015) com 80
pacientes transplantados renais e doadores, foi evidenciado que 0s aspectos emocionais eram
de 73 (DP+- 34). Essas diferencas nos valores podem estar relacionadas com os diversos
aspectos e reagBes emocionais contraditorias vivenciadas pelos pacientes, estando esses
fatores relacionados com a historia prévia de vida, o apoio social e as condi¢des
socioecondmicas.

Acredita-se que o fato de os aspectos emocionais terem apresentado a melhor media

pode estar relacionado com a melhoria estatisticamente significante dos aspectos sociais, p >
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0,000, ao longo do tempo de transplante (quanto maior o tempo, melhor o escore no dominio
dos aspectos sociais). A dimensédo social tem sido discutida com mais amplitude nas Gltimas
décadas, considerando os aspectos socioecondmicos, 0 suporte emocional da familia e/ou
amigos no enfrentamento do estresse, bem como comportamentos de ades&o a tratamentos de
saude, bem-estar psicoldgico, entre outros. A relevancia do tema estd em poder viabilizar que
profissionais da saude auxiliem os pacientes, habilitando-os a enfrentar os desafios com o0s
quais se deparam no curso do tratamento (ARAGAO et al. 2009).

Assim, como no estudo de Paduan (2012) sobre qualidade de vida e fatores associados
em pacientes submetidos a transplante renal, os aspectos fisicos apresentaram a menor média
50 (42,8). Em nossa pesquisa, teve uma media de 32.27 (DP+- 35.01) com relacdo aos
aspectos fisicos. Acredita-se que este fato seja devido & amostra ter uma quantidade maior de
pacientes do que na maioria dos estudos que em geral investigam pacientes com até um ano
de transplante. E nesse estudo o grupo com maior nimero paciente, sdo os que tém mais de 5
anos de transplante e assim, em geral, possuem uma idade avangada e maior probabilidade de
comorbidades associadas.

Outro fator que respalda as baixas médias da amostra pode estar relacionado a
baixa escolaridade, haja vista que 50% dos pacientes tinham até o ensino fundamental e assim
exerciam atividades relacionadas com trabalhos penosos. Pressupde-se, que 0s baixos indices
nesse dominio, faz relagdo com o fato de ele investigar a diminuigdo da quantidade de tempo
dedicado ao trabalho e a realizagdo de tarefas. Segundo o relato dos pacientes, a maioria néo
conseguiu reintegracdo nas atividades laborais, impactando a forma como 0s pacientes se
percebem diante da sociedade produtiva.

A pesquisa aponta que apenas 20% realizaram transplante renal inter vivos aliado
com os dados nacionais. Estudos apontam a melhor sobrevida tanto do paciente com do
enxerto renal nessa modalidade de terapia. Apesar disso, ndo se tem aumento no nimero de
transplantes com doadores vivos, no &mbito nacional. Os dados s&o vistos através do censo da
Associacdo Brasileira de Transplante de Orgdos e Tecidos (ABTO). E provavel que isso
venha acontecendo, tanto por consequéncia do melhor desempenho do programa de doadores
falecidos, como por maior restricdo da regulamentagcdo que permite apenas doagdo entre
doadores vivos relacionados (MEDINA-PESTANA et al., 2011).

Em relacdo a possuir ou ndo cuidador, a pesquisa demonstrou que 84% (n=165)
possuiam cuidador, desses 81% (n=159) eram parentes. O cuidador exerce um papel
importante no processo de restruturacdo da satde do doente, atuando onde ha incapacidade do

mesmo e, na maioria das vezes é exercido por algum familiar, como no caso da nossa amostra.
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A tabela 2 fica evidente que entre os pacientes até 6 meses (grupo A) as medias
sd0 mais baixas que nos outros grupos, exceto no dominio emocional. Nesse grupo é onde
ocorrem as maiores limitacbes por conta de ser o periodo recente da cirurgia, de maior
imunossupressdo com consequentes riscos de infeccgdes, rejeicdes e comorbidades associadas
ao transplante. Por outro lado, o indice mais elevado do dominio emocional esta relacionado a
euforia da saida do tratamento dialitico e na melhora clinica pela reabilitacdo da funcéo renal.

Outro dado relevante é o aumento progressivo da capacidade funcional com o
passar do tempo de transplante, esse dado tem relagdo com a suspensdo do tratamento
dialitico, na melhora clinica pela reabilitacdo da fungéo renal.

Os aspectos emocionais apresentaram uma variancia significativa com o passar do
tempo de transplante, o que refor¢a a melhora a QV neste aspecto com o tempo de transplante.
Estudos realizados com pacientes em didlise relatam que o dominio fisico influencia
negativamente a QV e que os resultados apds transplante renal bem-sucedido séo percebidos

de forma positiva, confirmando os achados do presente estudo DURAN et al. (2014).

5.1 CONSIDERACOES FINAIS

A maior parte das pesquisas de qualidade de vida em pacientes com doenca renal
cronica observa a transicdo do tratamento dialitico para o transplante renal, fazendo
comparacdo com paciente nas diferentes terapias substitutivas. A literatura cientifica apresenta
poucos dados em relacdo a qualidade de vida dos pacientes transplantados renais em relacéo
ao tempo de transplante com o enxerto renal funcionante.

Nesse estudo enfocamos a qualidade de vida dos pacientes renais cronicos que
realizaram transplante renal no servico do HUWC/UFC tracando um paralelo em relacéo ao
tempo de transplante.

Foi evidenciado que o tempo de transplante renal impacta positivamente sobre os
aspectos fisicos, sociais e emocionais, pois ocorre um aumento progressivo dos escores com o
passar dos anos em relacdo a esses dominios, no entanto apenas 0s aspectos sociais foram
estatisticamente significantes quando comparado com o tempo ap6s o transplante renal (p >
0,000). Os aspectos emocionais apresentaram a melhor média 64.54 (+- 42.43) entre 0s
dominios investigados. No entanto, em comparagdo ao estudo de Hossin (2015) com 80
pacientes transplantados renais e doadores, foi evidenciado que 0s aspectos emocionais eram
de 73 (DP+- 34). Essas diferencas nos valores podem estar relacionadas com os diversos

aspectos e reagBes emocionais contraditorias vivenciadas pelos pacientes, estando esses
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fatores relacionados com a historia prévia de vida, o apoio social e as condi¢des
socioecondmicas.

Acredita-se que o fato de os aspectos emocionais terem apresentado a melhor
meédia pode estar relacionado com a melhoria estatisticamente significante dos aspectos
sociais, p > 0,000, ao longo do tempo de transplante (quanto maior o tempo, melhor o escore
no dominio dos aspectos sociais). A dimenséo social tem sido discutida com mais amplitude
nas ultimas décadas, considerando 0s aspectos socioecondmicos, 0 suporte emocional da
familia e/ou amigos no enfrentamento do estresse, bem como comportamentos de adesdo a
tratamentos de salde, bem-estar psicoldgico, entre outros. A relevancia do tema esta em poder
viabilizar que profissionais da saude auxiliem os pacientes, habilitando-os a enfrentar os
desafios com os quais se deparam no curso do tratamento (ARAGAO, et al, 2009).

A variancia sistemética aponta que a qualidade de vida em relagdo ao tempo de
transplante ndo apresenta diferengas significativas em relagdo aos grupos A, B, C e D. Foi
possivel inferir que o tempo de transplante ndo altera significativamente a qualidade de vida
do paciente, 0 que nessa amostra comprova o0 sucesso desse tratamento substitutivo.

Trata-se portando de uma pesquisa inovadora, que traz um dado pouco explorado
nos estudos que abordam qualidade de vida em pacientes transplantados renais com DRC. E
importante que sejam desenvolvidas outras pesquisas nessa seara a fim de que seja possivel
observar os dominios do SF — 36 em outros pacientes, possibilitando comparar resultados e
enriquecer o debate sobre qualidade vida. Espera-se que a discusséo deste trabalho contribua
para a realizacdo de outros, mas principalmente que sirva de subsidio para melhoria da

assisténcia a satde de modo a produzir qualidade de vida, mesmo em um contexto de doenca.
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6 ARTIGO?2

SOBRE (VIVER): PERCEPCOES E EXPECTATIVAS DE PACIENTES
TRANSPLANTADOS RENAIS EM UM HOSPITAL UNIVERSITARIO

RESUMO

Trata-se de um estudo qualitativo que objetiva analisar, compreender e comparar as
percepcdes e expectativas de 52 pacientes sobre como se sentem em relagdo a sua satde geral
e enquanto transplantados renais. Os pacientes foram selecionados em dois grupos e 0s
discursos foram analisados em relacdo ao tempo de transplante (0 a 6 meses; mais de 10
anos). Apesar da diferenga de tempo de realizagdo do transplante, percebeu-se que ha mais
similaridades do que divergéncias entre os discursos dos pacientes. Posto que a maioria dos
pacientes dos grupos A e B referiu uma boa saide geral. Da mesma maneira, predominou nos
dois grupos a satisfacdo com a condigdo de transplantado renal, ainda, sobre as expectativas
com a realizag&o do transplante tem-se para ambos os grupos o medo do retorno ao tratamento
dialitico, o desejo de que o enxerto renal perdure por mais tempo que o esperado e de retorno

a vida comum, anterior ao estado de doenca renal cronica em tratamento dialitico.

Palavras-chave: Transplante renal. Percepcdo. Saude.

ABSTRACT

It is a qualitative study that aims to analyze, understand and compare the perceptions and
expectations of 52 patients about how they feel regarding their overall health and as kidney
transplant. The patients were selected from two groups, and the speeches are analyzed for
transplantation time (0 to 6 months and more than 10 years). Despite the transplant
performing time difference, it was noticed that there are more similarities than differences
between the discourses of patients. Since most patients of groups A and B mentioned general
good health. Similarly, predominated in both groups satisfaction with the condition of kidney

transplanted also on the expectations with the completion of transplantation has to both groups
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fear the return to dialysis, the desire of the kidney graft lasts longer than expected and return

to ordinary life, before the state of chronic kidney disease on dialysis

Key-words: Kidney transplantation. Perception. Health.

RESUMEN:

Se trata de un estudio cualitativo que tiene como objetivo analizar, comprender y comparar las
percepciones y expectativas de los 52 pacientes acerca de como se sienten con respecto a su
salud en general y como trasplante de rifion. Los pacientes fueron seleccionados de dos
grupos, y los discursos son analizados por el tiempo del trasplante (0 a 6 meses y méas de 10
anos). A pesar de que el trasplante de realizar diferencia de tiempo, se dio cuenta de que hay
mas similitudes que diferencias entre los discursos de los pacientes. Como la mayoria de los
pacientes de los grupos A y B mencionados buena salud general. Del mismo modo,
predomind en ambos grupos la satisfaccion con el estado del rifién trasplantado también en las
expectativas con la realizacion de un trasplante tiene a ambos grupos temen el regreso a la
didlisis, el deseo del injerto renal dura méas de lo esperado y volver a la vida ordinaria, antes

de que el estado de la enfermedad renal crénica en dialisis.

Palabras-clave: El trasplante de rifion. Percepcion. Salud
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6.1.INTRODUCAO

Embora estudos sobre a Qualidade de Vida (QV) de pacientes renais cronicos
sejam frequentes, poucos tém abordado a QV de pacientes transplantados renais, suas
preocupacdes e 0s novos desafios que surgem ap6s a cirurgia, como o reconhecimento de
sinais e sintomas associados com infeccéo e rejeicdo. Além disso, adaptacdo ao novo estilo de
vida imposto pelo tratamento (Fallon, Gould, Wainright, 1997; Ostrowiski et al., 2000).

Entretanto, mesmo com um transplante renal bem-sucedido, ap6s a alta e com o
enxerto funcionante, o paciente continua a viver com a doenga renal cronica. O transplante
ndo cura, é uma terapia substitutiva. Consultas hospitalares com regularidade sdo necessarias
e podem gerar estresse, especialmente nos primeiros seis meses, quando séo mais frequentes
as demandas por consultas medicas e realizacdo de exames. Quando o intenso contato com o
ambiente hospitalar diminui, o retorno a um estilo de vida normal (diferente, entretanto do
estilo de vida anterior & doenca renal) traz novas preocupagfes, como a necessidade de
retomar a vida profissional, ao convivio com a familia e a outras responsabilidades (Fallon,
Gould, & Wainright, 1997).

Uma das maiores preocupagdes do paciente no pos transplante é a sobrevida do
enxerto, que segundo Medina (2011) é de 5 a 10 anos. Apesar de muitos pacientes
conseguirem ultrapassar essa marca, devido a aderéncia as medicagdes, mudanca no estilo de
vida associados as novas drogas inseridas recentemente para o tratamento de rejei¢do, a
temeridade de retorno ao tratamento dialitico é visivel em todas as falas.

Assim, quem trabalha e pesquisa nessa area precisa, também, acompanhar o
estado geral de salide uma vez que doencas associados podem prejudicar o funcionamento do
enxerto. Assim como, a aderéncia ao tratamento no pds transplante e as expectativas que o
paciente deposita nesse tratamento repercutem na qualidade de vida.

Esse estudo visa analisar, compreender e comparar as percepgdes dos pacientes
sobre como se sentem em relagdo a sua saude geral associado com as expectativas enquanto
transplantados renais. Os discursos foram considerados em relacdo ao tempo de transplante (0

a 6 meses de transplante renal; mais de 10 anos de transplante renal).

6.2.METODOLOGIA

Trata-se de um estudo de natureza qualitativa e descritiva, em que se compreende

a reflexdo critica acerca das percepcdes dos pacientes sobre como se sentem em relacdo a sua
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saude geral associado com as expectativas enquanto transplantados renais. A andlise
qualitativa se apresenta a mais adequada, pois tem a capacidade de absorver e desvelar 0s
sentidos e significados do transplante renal para os pacientes, respeitando a singularidade de
cada participante e considerando os aspectos relacionados & melhoria da saude e da
alimentacdo, a convivéncia familiar e social, o retorno ao lazer e ao trabalho.

Este estudo é um recorte da pesquisa de mestrado “Qualidade de vida em
pacientes transplantados renais de um hospital universitario” na cidade de Fortaleza-Ceara-
Brasil, desenvolvida pela pesquisadora principal, atraves do Programa de P6s-Graduagdo da
Universidade Estadual do Ceara — UECE, nos anos 2014 — 2015.

A pesquisa foi aprovada nos comités de ética da Universidade Estadual do Ceara
com o CAE: 48224315.0.0000.5534 e do Hospital Universitario Walter
Cantidio/Universidade Federal do Cear4d (HUWC/UFC) com CAE: 48224315.0.3001.5045,
contando ainda com termo de Anuéncia do comité de ética HUWC/UFC.

Participaram da pesquisa 52 pacientes transplantados renais no Hospital
Universitario Walter Cantidio - HUWC, da Universidade Federal do Ceard — UFC. A coleta
foi realizada no periodo de setembro a outubro de 2015. Os participantes foram selecionados
em dois grupos de acordo com o tempo de transplante, com 26 pacientes em cada grupo. No
primeiro, participaram 0s pacientes submetidos ao transplante de zero a seis meses; e no
segundo grupo, os pacientes submetidos hd mais de 10 anos. Tal divisdo se mostrou
importante para analisar, compreender e comparar o discurso dos participantes sobre a
expectativa de vida e os aspectos relacionados ao transplante.

Optou-se pela entrevista semiestruturada com o intuito de melhor captar a
realidade investigada. A entrevista abordou questdes subjetivas, possibilitando a obtencéo de
informacOes a partir dos discursos dos participantes. Percebeu-se que a maior vantagem da
entrevista foi permitir aos participantes mover-se no tempo para reconstruir o passado e
interpretar o presente. Foi utilizado questionario sociodemogréfico para caracterizagdo da
amostra.

Os discursos dos pacientes estdo identificados pela letra P mailscula seguida de
um namero, onde do P. 1 ao P. 26 estdo os pacientes do Grupo A (com até seis meses de
transplante) e do P. 27 ao P. 52 estdo os pacientes do Grupo B (com mais de 10 anos de
transplante). As perguntas norteadoras estdo agrupadas em tabelas com as respectivas
repostas (de forma exemplificativa), organizadas nos grupos A e B, para facilitar o

entendimento do leitor acerca das analises realizadas.
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A discusséo dos resultados desta pesquisa organizou-se da seguinte forma: 1) os
discursos foram divididos em dois grupos por tempo de transplante - no Grupo A, as falas dos
pacientes com até seis meses de transplante e no Grupo B dos pacientes com mais de dez
anos; 2). Todos os discursos foram vinculados as perguntas que Ihes deram origem, quais
foram: “Como o (a) senhor (a) se sente em relacdo & sua saude geral? (Nota de 0 a 10)
Justifique”, “Como o (a) senhor (a) se sente como transplantado (a) renal? ” e “O que o (a)
senhor (a)se sente em relacdo as suas expectativas com a realizagdo do transplante renal?”; 3)
Apos anélise dos discursos por grupo, as respostas foram comparadas a fim de compreender
0s aspectos similares e os divergentes em relagdo ao tempo de realizagéo do transplante.

A analise dos discursos foi direcionada por Minayo (2007), e adaptada por Assis
e Jorge (2010), onde seguiu as etapas de ordenacdo dos dados, classificacdo e analise final dos

discursos.

6.3.RESULTADOS / DISCUSSAO

Foram entrevistados 52 pacientes transplantados renais, divididos em dois grupos.
O Grupo A corresponde aos 26 pacientes com até 6 meses de transplante, assim distribuidos:
65% (17) do género masculino e 35% (9) do género feminino; 65% (17) pardos ou negros e
35% (9) brancos; 46% (12) estudaram até o ensino fundamental, 27% (7) até o ensino médio,
15% (4) até o ensino superior e 12% (3) analfabetos; 58% (15) aposentados e 42% (11)
recebiam auxilio-doenca; 96% (25) receberam rim de doador falecido. O Grupo B €
constituido por 26 pacientes com mais de 10 anos de transplante e assim representados: 50%
(13) do género masculino e 50% (13) do género feminino; 50% (13) pardos ou negros, 42%
(11) brancos e 8% (2) amarelos; 38% (10) estudaram até o ensino fundamental, 31% (8) até o
ensino médio, 23% (6) até o ensino superior e 8% (2) analfabetos; 50% (13) aposentados,
34% (09) recebiam auxilio-doenga, 12% (3) exerciam atividade remunerada e 4% (1)
desempregado; 73% (19) receberam rim de doador vivo e 27% (9) receberam rim de doador

falecido.
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Tabela 1 - Dados sociodemogréficos de pacientes com até 6 meses de transplantes renal,
HUWC/UFC, 2015.

Dados sociodemogréfico | Porcentage Total
m
Género
Masculino 65 17
Feminino 35 9
Etnia
Pardo/negro 65 17
Branco 35 9
Residéncia
Fortaleza 42 11
Outros 58 15
Instrugédo
Analfabetos 12 3
Fundamental 46 12
Médio 27 7
Superior 15 4
Atividades
Auxilio doenca 58 15
Aposentado 42 11
Doador
Falecido 96 25
Vivo 4 1
Cuidador*
Possuem cuidador 96 22
N&o possuem cuidador 4 1
Saneamento basico
N&o possuir esse sistema 19 5
Possuir esse sistema 81 21

Fonte: Elaborada pela autora. *3 perdas no sistema
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Tabela 2. Dados sociodemogréafico com pacientes com mais de 10 anos de transplantes
renal do HUWC, 2015.

Dados sociodemogréfico | Porcentage Total
m
Género
Masculino 50 13
Feminino 50 13
Etnia
Pardo/negro 50 13
Branco 42 11
Amarelo 8 2
Residéncia
Fortaleza 54 14
Outros 46 12
Instrugédo
Analfabetos 8 2
Fundamental 38 10
Médio 31 8
Superior 23 6
Atividades
Auxilio doenca 34 9
Aposentado 50 13
Trabalho 12 3
Desempregado 4 1
Doador
Falecido 27 7
Vivo 73 19
Cuidador*
Possuem cuidador 83 19
N&o possuem cuidador 17 4
Saneamento basico**
N&o possuir esse sistema 12 3
Possuir esse sistema 88 22

* 3 perdas no sistema; ** 1 perda no sistema
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Nos dois grupos hd semelhanca em trés aspectos: género, etnia e escolaridade. Ha
também particularidades que tornam esses grupos singulares: condicéo de trabalho e tipo de
transplante com rim de doador vivo ou falecido.

No Grupo A, nenhum paciente exerce atividade remunerada enquanto no Grupo
B, 4% (3) dos pacientes declararam exercer atividades laborais. Neste estudo, o reingresso ao
mercado de trabalho parece ser dificil para o paciente transplantado renal, ocorrendo apenas
para agueles com mais de 10 anos de transplante e ainda assim em uma porcentagem reduzida
em relagdo ao todo.

A necessidade de comparecer ao hospital com frequéncia e as limitages advindas
do pos-transplante recente justificam clinicamente que os pacientes do Grupo A ndo consigam
acessar o mercado de trabalho ou ndo tenham condigOes para exercer atividades laborais, 0
que explica o fato de 42% (11) receberem auxilio-doenca e 58% (15) serem aposentados. Os
fatores que obstaculizam o reingresso ao mercado de trabalho dos pacientes do Grupo B,
entretanto, ndo podem restringir-se a justificativa clinica, porque sob esse aspecto, dentre o0s
pacientes com mais de 10 de anos de transplante ha os capazes para o exercicio de atividade
laboral, adequada para a condicéo de transplantado renal. Assim, parece haver outros fatores
que condicionam e determinam a exclusdo dos pacientes transplantados renais do mercado de
trabalho. Entre os relatos pacientes declararam-se preteridos em processos seletivos para
empregos e em outros casos 0S contratantes ndo aceitam a liberagdo do paciente para o
acompanhamento clinico que em geral ocorre a cada dois ou quatro meses.

Em relacdo ao tipo de doador, a maioria dos pacientes do Grupo A transplantou
com rim de doador falecido, 96% (25), igualando-se com a tendéncia atual e com os dados
apontados nas publicacbes da area. No Grupo B h& uma inversdo, a maioria dos pacientes
transplantou com rim de doador vivo, 73% (19), o que pode ser reflexo da legislacdo que
regulava o transplante de érgdos no Brasil & época, que por varias razdes pouco restringia a
forma de doagé&o inter-vivos.

Vale destacar que, embora este estudo ndo se proponha a discutir a percepgéo dos
pacientes acerca de sua qualidade de vida no pds-transplante renal, as respostas as perguntas
norteadoras da entrevista apontam para aspectos que contribuem ou ndo para melhoria dessas.

De acordo com Almeida (2012), o termo Qualidade de Vida esta inserido
amplamente no cotidiano da sociedade contemporénea, sendo incorporado ao vocabulario
popular com varias formas de conotacdo. No caso desta pesquisa, 0 termo esta associado ao

conceito de satisfagdo dos pacientes transplantados renais.
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No campo das ciéncias da salde, em especial da saude coletiva, percebe-se
inimeros esforgos na tentativa de explicar o que € Qualidade de Vida. Neste estudo,
compreende-se a Qualidade de Vida como uma forma humana de percepgdo do proprio
existir, a partir de esferas objetivas e subjetivas e considerando os aspectos inter-relacionais
constantes entre tais elementos.

Nessa perspectiva, como aponta Almeida (2012), Qualidade de Vida relaciona-se
com aspectos do conhecimento humano tais como: bioldgico, social, politico, econémico,
medico, entre outros, numa constante harmonizagdo (inter-relagdo). Por ser uma éarea de
pesquisa recente, encontra-se em processo de afirmacgéo de fronteiras e conceitos; por isso,
defini¢Oes sobre 0 termo sdo comuns, mas nem sempre concordantes.

Para Vilarta e Gongalves (2004), a Qualidade de Vida refere-se a0 modo como as
pessoas vivem, sentem e compreendem seu cotidiano. Desse modo, aspectos relacionados a
salde, educacdo, transporte, moradia, trabalho constituem a teia de significados relacionados a
Qualidade de Vida de uma pessoa. A Qualidade de Vida é, nessa perspectiva, um aspecto
individual e polissémico.

Esta pesquisa optou por, a partir da anélise dos discursos dos pacientes sobre as
percepcdes e expectativas em relagdo ao transplante renal, construir duas categorias
conceituais relacionadas ao grau de satisfacdo dos pacientes apds o transplante renal.

Para efeitos de comparagédo os participantes foram selecionados em dois grupos,
a saber, pacientes transplantados de zero a seis meses (Grupo A) e pacientes transplantados ha
mais de dez anos (Grupo B). A divisdo por grupos possibilitou compreender que os pacientes
do Grupo B, tendem a se sentirem satisfeitos com transplante, reconhecendo melhorias
consideraveis acerca de sua salde e da expectativa de vida. Entre os pacientes do Grupo A,
apenas um ndo referiu estar satisfeito apds o transplante renal.

A primeira pergunta da entrevista refere-se & percep¢do dos pacientes dos dois
grupos em relacéo a sua salide em geral, através de nota de O - 10, com a justificativa. Abaixo,
seguem as Tabelas 2 e 3, que trazem a relagdo das notas auferidas pelos pacientes e alguns

discursos que exemplificam as razdes destas.
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Tabela 3 - Percepgéo dos pacientes transplantados renais do HUWC/UFC,2015 do

Grupo A sobre sua saude geral

Nota Frequéncia de | Justificativa

respostas

10 9 “Depois que voceé faz o transplante é muito bom. ”(P.26)
“Porque melhorou, sair da hemodialise é uma vitoria.
”(P.15)

“Pode dar 1000? Eu nasci de novo. ”(P.11)

9 4 “Porque eu melhorei com o transplante, mas  tenho

problema de viséo. ”(P.10)
“Eu t6 bem, mas ndo d& pra dar 10. ”(P.16).
“Porque eu melhorei muito depois do transplante”. (P.19).

8 8 “Sinto dores, inchaco, vou precisar de um cateter. ”(P.13)

“Eu ainda ndo sarei, ndo posso trabalhar isso é muito ruim.
”(P.12)
“Porque ja t6 vendo a diferenga, aparéncia melhorou a
coragem, 0 animo. E a questdo de ndo ter a obrigacéo de ir
para a hemodialise 3 vezes por semana, ja é bastante.
”(P.22)

7 3 “Eu j4 t6 velho mesmo, 72 anos. J& fiz 2 cirurgias da
prostata e rim, ndo sou mais garotdo. ” (P.1)

“Tenho restri¢des fisicas, dificil deslocamento, eu também
engordei. T6 voltando a atividade fisica aos poucos, pois
tenho medo de fazer esforco. ”(P.5)

1 1 “Meu problema de rim foi por causa de um acidente de
trabalho, tive infeccdo. Hoje, sou dependente para tudo
preciso dela (se referindo a esposa), porque eu fico
tombando, sozinho eu cai. ” (P.14)

Né&o soube 1 “Muito recente prefiro ndo da nota, mais s6 em sair da

responder maquina é uma bencdo. ” (P.18)

Elaborado pela autora.
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Tabela 4 - Percepgéo dos pacientes transplantados renais do HUWC/UFC,2015 do

Grupo B sobre sua saude geral

Nota Frequéncia Justificativa
de resposta
10 10 “Eu ndo sinto nada, ndo tenho o que reclamar”. (P.28)

“Melhorou 100% depois do transplante”. (P.36)
“Me sinto bem, muito diferente de quando eu cheguei. Sou melhor
hoje do que antes de ser doente. ” (P.52)

9 4 “Pelo que eu passei vivo 6timo. ”(P.37)
“Eu nunca tive problema do mesmo jeito que comegou estou até
hoje”. (P.27)

8 5 “Porque saude nunca é perfeita sempre tem um probleminha”.
(P.38)

“Porque 10 é excelente e um transplantado ndo pode ser 10. As
vezes aparece uma coisa ou outra. ”(P.48)

7 4 “Estou em tratamento de céncer de pele” (P.42)
“Porque tenho uma vida limitada devido aos riscos de infeccdo. ”
(P.46)

6 1 “Ando ruim, cada dia sinto que me limito mais” (P.41)

5 1 “Porque quando a gente tem uma salde perfeita vocé vive! Eu
desde de nova sou doente e ndo vivi direito. ”(P.32)

N&o soube 1 “Nem sei 0 que dizer, ora os exames ddo bem e ora dédo mal.

responder ”(P.34)

Fonte: Elaborada pela autora.

Dar uma nota de 0 a 10, onde O significa péssimo e 10 excelente, acerca da
propria saude estimulou que os pacientes dissessem de forma objetiva como consideram seu
estado geral de saude. A atribuicdo desse nimero, entretanto, mais tem a ver com critérios
subjetivos do que objetivos e reflete a percepcdo dos pacientes sobre o conceito de satde. As
justificativas para as notas escolhidas expressam a multiplicidade de sentidos e significados
que os pacientes atribuem a saiide de modo geral e em suas experiéncias de vida.

Ao longo da histdria da humanidade, o conceito de saude passou por inimeras
transformagdes. Transitou da teoria da unicausalidade para a da determinagdo social da
salde, esta Gltima considerada um avanco para o tratamento das complexas demandas que
perpassam o processo- saude doenga (SOUZA, OLIVEIRA, 1998).

A producédo do conhecimento é dinamica e a percepg¢do da realidade pelos individuos
estd permeada por fendmenos também dindmicos e complexos. A percepcdo de
salde e doenca de cada individuo esta relacionada com a sua percepc¢do de vida, que
por sua vez se da em contextos contraditorios, marcados por diferencas culturais,

sociais, econémicas e individuais. Isto permite coexistirem concepg¢des distintas em
distintos momentos, em diferentes sociedades (SOUZA, OLIVEIRA, 1998, p. 5).
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Nos grupos A e B encontramos relatos de pacientes que deram a mesma nota na
avaliacdo de sua saude geral, mas que apontaram justificativas distintas, por exemplo, no
Grupo A, entre os participantes que deram nota 8, temos: “Sinto dores, inchaco, vou precisar
de um cateter. ” (P.13) e “Eu ainda néo sarei, ndo posso trabalhar isso é muito ruim. ” (P.12),
onde o primeiro paciente destaca apenas aspectos clinicos na avaliacdo de sua saude e o
segundo relaciona o aspecto clinico associado ao social, quando menciona néo ter condi¢des
retorno ao trabalho. Da mesma forma, no Grupo 2, entre os participantes que deram nota 7,
temos: “Estou em tratamento de cancer de pele” (P.42) e “Porque tenho uma vida limitada
devido aos riscos de infecgdo. ” (P.46), enquanto o P. 42 coloca o cancer de pele como fator
determinante para avaliagdo de sua salde, o P. 46 destaca a limitacdo para a vida, donde se
pode inferir que para esse a saude extrapola a condi¢do de doente cronico e alcanga as
atividades da vida diéria.

Pode-se inferir a partir dos discursos que ter saude € imprescindivel para ter
qualidade de vida. Essa premissa refere-se ao entendimento de QV decorrente da teoria
médica, que vincula QV a salde e essa, a cura e a sobrevivéncia, considerando também o
impacto de componentes sociais para que haja um elevado nivel de saiude. Contrapondo-se a
essa abordagem esta a teoria holistica de QV, compreendida em sua multidimensionalidade,
diferindo de pessoa para pessoa e prescindindo da boa salde, ou seja, ao contrario do
defendido pela teoria médica, a QV € aspecto fundamental para que se tenha boa saide e ndo
o0 oposto (PEREIRA; TEIXEIRA; SANTOS, 2012).

A respeito da segunda pergunta - “Como o (a) senhor (a) se sente como
transplantado (a) renal? ” - segue a Tabela 7, onde verifica-se que para os dois grupos de
pacientes a percepcdo de si mesmos enquanto transplantados renais é de satisfagdo,
principalmente em relacdo ao periodo em que estavam submetidos ao tratamento dialitico.
Somente no grupo A (pacientes com até seis meses de transplante), foi encontrado um

discurso de insatisfagdo com a terapia substitutiva.
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Tabela 5 - Percepgéao dos pacientes enquanto transplantados renais HUWC/UFC, 2015

Pacientes com até 6 meses de transplante

Pacientes com mais de 10 anos de

— Grupo A transplante — Grupo B
Satisfatorio — 25 | No satisfatorio — | Satisfatorio — 26 | Ndo satisfatorio —
pacientes 1 paciente pacientes 0 pacientes
“Foi uma coisa “Estou rezando | “Muito bem, néo
muito boa pra para acordar com | ha o que reclamar a
mim” (P. 2) salde. Quem tem |vista do que era
familia sofre muito, | antes. ” (P. 28)
porque eu ndo
consigo  sustentar
eles. ” (P. 12)

“Bem, agora estou
urinando, gragas a
Deus” (P. 09)

“Eu ndo sinto nada.
Sou feliz e
sonhadora e tenho

qualidade de vida.
Ajudo os que
precisam. ” (P. 39)

Fonte: Elaborado pela autora

No caso dos pacientes renais cronicos, a rotina de consultas, exames e tratamento
dialitico, além das proprias dificuldades fisicas acabam por diminuir a capacidade laborativa,
promovendo uma queda brusca nesta, na mobilidade e no autocuidado. Em muitos casos, €
comum os pacientes dependerem dos familiares para realizar as atividades mais simples,
como banho, preparo dos alimentos e locomog&o, causando sentimentos de dependéncia e
menos valia.

O transplante renal é reconhecido como a melhor alternativa para o tratamento da
doenca renal crbnica terminal, proporcionando aos pacientes uma melhoria de salde e,
consequentemente uma melhor Qualidade de Vida e sobrevida, como apontam os estudos de
Bohlke et al (2009); Mendonga (2006); Alvarez-Rangel et al. (2015); Pereira et al. (2003);
Peres (2002). Corroborando com os autores, Santos, Santos e Costa (2011) afirmam que o
transplante renal permite aos pacientes resgatar o bem-estar fisico e a capacidade cognitiva,
além de (re) inseri-los no contexto social e resgatar a sua autonomia.

Contudo, é sabido que apds o transplante os pacientes se deparam com novas
dificuldades para manter o enxerto funcionante, além das preocupacdes as medicagdes e seus
efeitos colaterais, acesso a consulta, laudos e exames, restricbes alimentares, manter-se
produtivo e preocupagdo e inseguranga quanto a rejeicao.

A pesquisa identificou que o conceito de satisfagdo para os pacientes do Grupo A

(com ate seis meses de transplante) refere-se principalmente a diminuicéo e/ou ao término das



64

sessfes de hemodiélise, como se vé nos discursos: “Para o transplante nota 10. Na
hemodialise ndo é vida de gente, a heparina me dava muita coceira” (P.7), “S6 em néo ter
que ir para a maquina é uma maravilha” (P. 14). Durante a aplicacdo da entrevista com 0s
(as) pacientes deste grupo, foi possivel inferir que entre as principais queixas dos pacientes em
hemodidlise esta a debilidade fisica que o procedimento acarreta.

No Grupo B (pacientes com mais de 10 anos), foi possivel identificar nos
discursos, que a satisfagdo com relacdo ao transplante estd relacionada a&s mudangas no
cotidiano pessoal e social, como observado a seguir: “Bem eu me determinei a viver como
uma pessoa normal. Casei, estudei, engravidei e tive filhos depois do transplante (p.51).

Contudo, o transplante renal nem sempre representa uma melhoria na qualidade de
vida dos pacientes, principalmente, se considerados 0s aspectos objetivos e subjetivos que
englobam o conceito. No estudo, observou-se que, no Grupo A, hd um relato indicando que a
perda da autonomia e a dificuldade de retorno ao mercado de trabalho é um fator relevante
para que o transplante renal seja avaliado como néo satisfatorio. O relato de um paciente que
apds o transplante recente ndo conseguiu retornar as atividades laborais, pelas quais auferia
renda para prover o sustento de sua familia: “Estou rezando para acordar com salde. Quem
tem familia sofre muito, porque eu ndo consigo sustentar eles” (P.12).

Os estudos de Sousa et al. (2010) mostram-se como referéncias nessa area
tematica, apresentando em seus resultados elementos relevantes para a compreensdo dos
fatores de risco associados ao transplante renal no primeiro ano. Para o autor, as duas maiores
complicagbes neste periodo sdo as rejeicdes e as infeccOes, sendo o0s episodios infeciosos
responsaveis por 49% da causa.

E importante ressaltar que a cirurgia de transplante é um procedimento delicado e
pode trazer algumas complicagfes, que em alguns casos, prolonga o internamento e a
dependéncia de um cuidador. As primeiras semanas do pOs-operatorio sdo cruciais para a
adaptacdo do novo 6rgdo transplantado, aléem da ansiedade dos pacientes diante de uma
eminente rejeicdo do enxerto. Os trés primeiros meses de transplantes tornam-se assim, fonte
de tensdo diante dos riscos de rejeicdo, infeccdes e ndo funcionamento do enxerto. Tal cenario
é ilustrado através das falas: “Bem, tem certo incbmodo ao deitar. Vocé sente que tem um
6rgdo ali, mas vem melhorar com o passar dos meses” (P. 5) — Grupo A; “Bem, até agora
6timo, o inicio foi dificil” (P. 38) — Grupo B.

E importante ressaltar que o Sistema Unico de Salide — SUS apresenta um

achatamento da sua capacidade de atendimento, com filas interminaveis, demora e atrasos em



65

suas rotinas de atendimento. No caso dos pacientes renais, tais fatores mostram-se estressores
para a continuidade do tratamento do pds-transplante.

A Constituicdo Federal de 1988, em seu artigo 196, garante que a salde é direito
de todos e dever do Estado. As politicas publicas, sociais e econdmicas sdo responsaveis pela
reducdo dos riscos de doencas e outros agravos, além da garantia do acesso universal e
igualitario as acBes e servicos para promogao, protecdo e recuperacdo da salide (BRASIL,
1990).

Para Gomes (2007) apesar dos critérios de acesso aos servigos do SUS
respeitarem os principios de universalidade, integralidade e equidade na politica de salde, €
importante observar que existem barreiras financeiras e geogréficas & populacdo menos
favorecida, que impedem o atendimento as demandas de saude do cidaddo brasileiro,
desrespeitando tais principios.

Diante desse cenério é importante ressaltar que apesar das dificuldades do sistema
de saude brasileiro, 0 SUS representa na pratica, um dos mais completos sistemas publicos de
saude do mundo. Tendo alcangado avancos na Ultima década, desde a ampliacdo do acesso
aos servicos de saude, maior cobertura da rede de Atengdo Priméria a Salde, como na oferta
dos servigos de alta complexidade, como é o caso do transplante de 6rgéos, acompanhados de
um processo de descentralizacdo, deixando 0s municipios como o0s principais atores da satde
no sistema publico.

Na prética, tais avancos contribuem para um aumento da expectativa de vida dos
pacientes cronicos, além do reconhecimento do transplante renal como um fator de promogéo
na Qualidade de Vida deles.

O estudo possibilitou ampliar a experiéncia de mais de 25 anos na assisténcia aos
pacientes com doenca renal cronica, bem como observar e compreender que, se por um lado,
h& fragilidades decorrentes da doenga cronica, por outro, o transplante renal apresenta-se
como um elemento fundamental na promogé&o da sua qualidade de vida.

Quando indagados sobre como se sentem como transplantados renais, é possivel
perceber muitos aspectos similares entre os dois grupos. Entretanto observaram-se
divergéncias, como por exemplo: no Grupo A, ha discursos nos quais os pacientes declaram
estar bem enquanto transplantados renais, apesar do incomodo que sentem — “Bem, mas sinto
um inchago. ” (P. 1); “Bem, tenho certo incomodo ao deitar. ” (P. 5). J4 no Grupo B, observa-
se satisfagio com a condigéo de transplantados renais, sem apesares: “Otima, foi como nascer

de novo. ” (P. 39); “Me sinto bem porque levo uma vida normal” (P. 47). Os incomodos
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relatados pelos pacientes do Grupo A justificam-se pelas condi¢Bes proprias de um pos-
operatorio, ja inexistentes para os pacientes do Grupo B.

As narrativas acima ilustram a importancia para 0 modo de enfrentamento de cada
paciente ap0s o transplante. De acordo com Ravagnani, Domingos e Miyazaki, 2007, a
identificacdo de estressores e as estratégias de enfrentamento utilizadas pelos pacientes para
“minimizar” o impacto do estresse sobre o organismo, constituem-se fatores importantes da
qualidade de vida antes e depois de procedimentos médicos.

Assim, sobre a percepgdo dos pacientes dos grupos A e B, tém-se que
hegemonicamente h& satisfacgdlo em relacdo & condicdo de transplantado renal,
independentemente do tempo de realizacdo da cirurgia. Embora que no Grupo A tenha havido
mencéo aos incomodos decorrentes da cirurgia, 25 dos 26 pacientes declaram-se satisfeitos
enquanto transplantados.

A terceira pergunta refere-se & compreensdo sobre as expectativas dos pacientes
com a realizacdo do transplante renal. Segue abaixo a Tabela 5, trazendo o cenéario desenhado

a partir dos discursos dos dois grupos.

Tabela 6 - Expectativas dos pacientes transplantados renais do HUWC/UFC, 2015 dos

grupos A e B com a realizacdo do transplante renal

Pacientes com até 6 meses de transplante | Pacientes com mais de 10 anos de
— Grupo A transplante — Grupo B
Satisfatorio — 23 | Ndo satisfatdrio — | Satisfatorio — 26 | Nao satisfatorio —
pacientes 3 pacientes pacientes 0 pacientes
“Viver! Cada dia € “Eu nem sei dizer. “Foi a  maior
uma vitéria. Eundo Hoje ndo tenho maravilhada minha -
quero me aquela confianga de vida, eu era morto
preocupar com acreditar na minha na hemodiélise. ”
quase nada. Quero chance de (P.30)
sO viver uma vida recuperagéo,
comum. ” devido aos meus
(P.1) problemas de
satde. ” (P. 8)
“Conseguir manter “Ficar bom. Sei “Peco a Deus para
e que ele continue que ndo trabalho néo voltar a
funcionando pelos mais, mas quero hemodialise.”

préximos 50 anos.
" (P.5)

pelo menos ajudar
em casa. ” (P. 9)

(P. 32)

Elaborado pela prépria autora
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Com relagdo as expectativas de vida diante do transplante, a pesquisa observou
que no Grupo A, é comum o desejo de ter uma (sobre) vida comum, “normal”, como as outras
pessoas, ou ainda, como tinham antes do adoecimento. “Viver! Cada dia é uma vitoria. Eu
ndo quero me preocupar com quase nada. Quero so viver uma vida comum”” (P. 1).

Nesse caso, sobreviver ao transplante é a maior preocupacéo dos pacientes, o que
faz pensar na teoria de Maslow (1970) na medida em que as primeiras, ou necessidades mais
basicas, fossem satisfeitas, surgiriam as necessidades dos niveis seguintes, até se chegar as
mais elevadas. Porém, esta hierarquia ndo é rigida: necessidades mais elevadas podem surgir
antes das mais bésicas terem sido completamente satisfeitas, pois estes niveis podem ser
interdependentes e justapostos (MASLOW, 1970).

Ja entre os pacientes do Grupo B, sobreviver significa retomar as atividades da
vida diéria, com autonomia, mesmo com possiveis limitacdes decorrentes da dependéncia das
medicacOes e das visitas sisteméticas ao hospital. Zelar pelo rim, de modo que ele permanega
funcionando, sem que haja retorno & hemodidlise; assegurar a manutencdo da qualidade de
vida conquistada através do transplante; dar continuidade do cuidado a satide como condicdo
para manter a qualidade de vida.

Os discursos a seguir exemplificam o pensamento critico dos participantes: “A
gente sabe que é um paliativo. Eu me trato, eu me cuido. E uma perspectiva de qualidade de
vida. Para mim est& sendo 6timo” (P. 38). O paciente reconhece a condi¢do cronica do seu
quadro de saude, entretanto tem consciéncia da necessidade de se cuidar, como forma de
aumentar a sua Qualidade de Vida. Em alguns discursos, foi possivel observar que a fé em
Deus tornou-se um fator de cuidado e protecdo: “Estou no saldo. As minhas expectativas
estdo nas maos de Deus™ (P. 39).

Os estudos de Valcanti et al. (2011) mencionam que a0 empregar recursos
religiosos como alternativa de enfrentamento as condigdes adversas de saude, o paciente
utiliza-se de coping religioso, definido como uso das crencas religiosas para compreender e
lidar com os agentes estressores da vida.

As falas acima corroboram com a pesquisa de Lopes e Silva (2014), realizada
com mulheres em tratamento dialitico em Floriandpolis — SC, que discute a percepcdo das
pacientes sobre a sessdo de hemodialise como uma gangorra, tendo lados positivo e negativo.
Em alguns momentos, o lado positivo pesa mais, em outros, é o negativo. No caso desta
pesquisa, apenas um paciente transplantado hd menos de seis meses, considerou o transplante

insatisfatorio, no que se refere & expectativa do retorno as atividades laborais. “Medo, me
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chamaram trés vezes e eu ndo fiz o transplante. Mas agora fiz e nasci de novo. Mas a minha
rotina de vir para o hospital ainda é quase a mesma” (P. 6).

Nesta pesquisa, 0s participantes submetidos ao transplante h4 pelo menos seis
meses mencionaram temor por medo de perder o enxerto renal. Assim, o grau de satisfacdo da
qualidade ainda ndo é um fator considerado pelo paciente da narrativa a seguir: “Eu nem sei
dizer. Hoje ndo tenho aquela confianca de acreditar na minha chance de recuperagéo, devido
aos meus problemas de saude” (P. 08).

Em contraponto com as narrativas dos pacientes recém-transplantados, os
discursos do grupo de pacientes transplantados ha mais de dez anos, referem que a qualidade
de vida melhorou significativamente ap6s o transplante, possibilitando a retomada das
atividades cotidianas mais simples, como observado: ““A gente sabe que é um paliativo. Eu me
trato, eu me cuido. E uma perspectiva de qualidade de vida. Para mim, esta sendo 6timo” (P.
38).

Outra informagdo importante é que os pacientes transplantados had mais de 10
anos, superam as fantasias de cura a respeito da cronicidade da doenca renal, tornando-se
conscientes das limitagbes impostas pela condigéo crénica e usufruindo com melhor qualidade
a vida. ““Foi do jeito que eu esperava. A médica sempre orientou que podia ser pelo resto da
vida ou dar problema” (P. 37).

Sobre o apoio social que permeia as relagdes dos transplantados, o estudo de
Rudnicki (2007) define como a qualidade do suporte emocional disponivel a partir das
relagbes estabelecidas nas redes sociais, enfatizando que sua presenga ou auséncia afeta
diferentemente a salde dos individuos. Essa relacdo explica porque as pessoas com rede de
apoio na forma de familia e amigos apresentam melhores condicGes de saude, tendo em vista
0S recursos emocionais e materiais relacionados a rede de suporte social.

No que se refere ao suporte social e afetivo recebido por parte dos familiares e
amigos, a experiéncia clinica no acompanhamento ambulatorial pos-transplante revelou ao
longo desses 26 anos que para os pacientes cujas familias se corresponsabilizam pelo cuidado
no pos-transplante, ha um éxito maior na adeséo ao tratamento ao longo da vida.

Nesse sentido, a adesdo ao tratamento é uma decisdo que envolve toda a familia e
em especial o cuidador do paciente. H4, portanto, a necessidade da participacdo do cuidador

ao longo dos atendimentos para informar, integrar e contribuir para a adesdo ao tratamento.
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6.4.CONSIDERACOES FINAIS

O estudo aponta caminhos sobre as percepgdes e expectativas de pacientes acerca
de sua salde em geral e de sua condigdo como transplantados renais. Por tratar-se de um
estudo avaliativo, foi possivel identificar que a expectativa dos pacientes com a realizacdo do
transplante renal esta frequentemente vinculada ao desejo de que o enxerto permaneca
funcionante a fim de que seja possivel o retorno as suas atividades cotidianas e laborativas.
Depreendeu-se a partir dos discursos, que todos os pacientes participantes da pesquisa tém
expectativa de ndo precisar retornar ao tratamento dialitico. Desse modo, percebeu-se que o
transplante renal continua sendo uma das mais importantes terapias substitutivas ao
adoecimento renal cronico.

Os pacientes do grupo A apontam as limitagGes decorrentes da sua condigdo de
transplantados renais de forma mais acentuada do que os pacientes do grupo B. Desse modo, 0
grupo de pacientes que tem entre 0 e 6 meses de transplante reconhece tanto os beneficios
quanto as limitacBes proprias dessa terapia substitutiva.

Os discursos dos participantes estdo contextualizados em um tempo historico e
simbodlico, o que representa 0s seus modos de pensar e sentir a experiéncia do transplante
renal como alternativa mais vantajosa para sobrevida em relacdo ao tratamento dialitico.

Este artigo contempla o mais representativo e potente sentimento acerca das
percepcBes de salde e expectativas de vida apds o transplante renal. O que se pretende é trazer
a luz a voz dos sujeitos que vivenciam em si mesmos uma doenga crbnica, submetidos a
transplante renal, e com isso instigar o desenvolvimento de novos estudos que busquem
alternativas de enfrentamento dos reveses proprios da condicéo de doenga renal crénica com o
fim de garantir uma melhor qualidade de vida.

Nesse sentido, compreende-se a relevancia desse estudo por tratar-se de um tema
que contribui para a discussdo acerca de aspectos que impactam na qualidade de vida dos
pacientes renais cronicos que realizaram transplante. I1sso, na medida em que séo analisadas as
percepcdes desses sobre sua salde em geral, dimensdo indissocidvel do conceito de QV.
Destacam-se também as limitagBes desta pesquisa, como 0 numero restrito de pacientes,
proprias de todo processo de construcdo de conhecimento cientifico, que serd sempre

dindmico e inacabado.
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7 ARTIGO 3

“QUALIDADE DE VIDA E TER CONDICAO DE SORRIR, ME ALIMENTAR BEM,
VIVER...”: PERCEPCAO DE PACIENTES TRANSPLANTADOS RENAIS SOBRE
QUALIDADE DE VIDA

RESUMO

O termo qualidade de vida (QV) vem sendo empregado nas Ultimas décadas de maneira mais
expressiva e constante, tornando-se, portanto, um indicador de importante relevancia na
literatura cientifica, com consequente aumento nas pesquisas e praticas em saude. A doenga
renal cronica (DRC) vem tendo uma atengdo maior da comunidade cientifica internacional
pela alta prevaléncia constatada atraves de estudos nas ultimas décadas, sendo o transplante
renal (TR) a forma de tratamento mais adequada para pacientes renais cronicos. Dados da
literatura apontam para o beneficio do TR na melhora da qualidade de vida e reducdo dos
custos em relagdo ao tratamento dialitico. Dentro do contexto do conceito de qualidade de
vida (QV), os autores vém enfocar a percepgdo de uma populagdo de pacientes renais sobre
qualidade de vida no pés-transplante renal, em um hospital universitéario. O objetivo principal
é analisar a percepcdo do paciente sobre qualidade de vida apds a realizacdo do transplante
renal, e com isso, tracar um perfil da percepcdo do paciente renal crénico que realizou
transplante renal. O estudo utilizou abordagem qualitativa e Analise de Contelido de Minayo
para o tratamento dos dados. A amostra € um recorte de 56 pacientes do total de 197
transplantados renais que participaram da pesquisa de mestrado “Qualidade de vida em
pacientes transplantados renais de um hospital universitario” realizada nos meses de setembro
e outubro de 2015. Evidenciou-se a partir dos discursos melhora na qualidade de vida dos
pacientes transplantados renais, especialmente nas dimensdes socioecondmica, biomédica e

psicoldgica.

Palavras-chave: Qualidade de vida. Transplante renal. Percepcéo.
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ABSTRACT

The term quality of life (QOL) has been employed in recent decades more expressive and
steadily, becoming therefore an important indicator of relevance in the scientific literature
with consequent increase in research and health practices. Chronic kidney disease (CKD) has
had a greater attention of the international scientific community by the high prevalence found
through scientific studies in the last decades, and renal transplant (RT) the most appropriate
form of treatment for chronic renal patients. Literature data point to the benefit of TR in
improving the quality of life and lower costs compared to dialysis. Within the concept of
quality of life context (QV) the authors have been focusing on the perception of a population
of kidney patients on quality of life after renal transplantation in a university hospital. The
main objective is to analyze the patient's perception about quality of life after performing the
kidney transplant, and with it, draw a profile of perception of chronic kidney patient who
underwent kidney transplantation. The study used a qualitative approach and content analysis
for data processing. The sample is a cut of 56 patients out of 197 renal transplant recipients
who participated in the master's research on quality of life in renal transplant patients at a
university hospital. It was evident from the speeches improvement in the quality of life of
kidney transplant patients, especially in the socio-economic dimensions, biomedical and

psychological.

Key-words: Quality of life. Kidney transplantation. Perception.
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RESUMEN

El término calidad de vida (CV) se ha empleado en las Gltimas décadas mas expresivas y de
manera constante, convirtiéndose, por tanto, un importante indicador de relevancia en la
literatura cientifica, con el consiguiente aumento de las practicas de investigacion y de salud.
La enfermedad renal cronica (ERC) ha tenido una mayor atencion de la comunidad cientifica
internacional por la alta prevalencia encontrada a través de estudios cientificos en las Ultimas
décadas, y el trasplante renal (TR) de la forma mas adecuada de tratamiento para los pacientes
renales cronicos. Datos de la literatura apuntan a la beneficio de TR en la mejora de la calidad
de vida y menores costes en comparacion con la didlisis. Dentro del concepto de calidad de
contexto de vida (QV), los autores se han centrado en la percepcion de una poblacion de
pacientes renales en la calidad de vida después del trasplante renal en un hospital
universitario. El objetivo principal es analizar la percepcion del paciente sobre la calidad de
vida despues de realizar el trasplante de rifidn, y con ella, dibuja un perfil de la percepcion del
paciente renal crénica que se sometieron a un trasplante de rifidn. El estudio utiliz6 un
enfoque cualitativo y el analisis de contenido para procesar los datos. La muestra es un corte
de 56 pacientes de los 197 receptores de trasplante renal que participaron en la investigacion
de maestria sobre la calidad de vida en pacientes con trasplante renal en un hospital
universitario. Era evidente por la mejora discursos en la calidad de vida de los pacientes con

trasplante renal, especialmente en las dimensiones socioecondmicas, biomédica y psicolégica.

Palabras-clave: Calidade de vida. Transplante de rifion. Percepcion
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7.1 INTRODUCAO

O termo qualidade de vida (QV) vem sendo empregado nas ultimas décadas de
maneira mais expressiva e constante, tornando-se, portanto, um indicador de importante
relevancia na literatura cientifica, com consequente aumento nas pesquisas e praticas em
saude (DINIZ, 2013). A conceituacdo de qualidade de vida ndo é uma defini¢cdo consensual,
mas 0s pesquisadores parecem concordar que a qualidade de vida é um conceito dindmico,
amplo, subjetivo e polissémico. Apesar de ndo haver uma Unica definicdo, a Organizacéo
Mundial de Saiude (OMS) define qualidade de vida como "[...] a percepcédo do individuo de
sua protecdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relagdo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupagdes.” (The WHOQOL, 1995).

Conforme a OMS, a QV possui trés aspectos fundamentais: subjetividade,
multidimensionalidade (incluindo no minimo as dimensdes fisica, psicolégica, social e
ambiental) e bipolaridade (presenca de dimensdes negativas e positivas). A caracteristica de
multidimensionalidade proporcionou a QV evolugdes especificas em &reas distintas (DINIZ,
2013).

Diversas foram as medidas objetivas empregadas para a avaliacdo da QV, desta
maneira, tem se tornado um instrumento de anélise nas intervencgdes terapéuticas e no grau de
satisfacdo do individuo com sua salde e tratamento. Existem Vvérios instrumentos de avaliacéo
da QV que podem ser genéricos ou especificos. A relevancia do estudo com esses
instrumentos em pacientes com doencas crénico-degenerativas vem aumentando de maneira
significativa, com o intuito de determinar as alteracbes necessarias para que estes obtenham
bem estar e adequacéo de condigdes para a sua reabilitacdo (BITTENCOURT, 2004).

A doenga renal cronica (DRC) vem tendo uma atencdo maior da comunidade
cientifica internacional pela alta prevaléncia constatada através de estudos nas ultimas
décadas. A DRC caracteriza-se pela perda renal gradativa e quase sempre irreversivel da
funcdo de filtragdo. O paciente, quando chega ao estagio terminal da doenca, tem opc¢des de
tratamentos substitutivos que se caracterizam pela dialise (hemodialise ou diélise peritoneal) e
pelo transplante renal (com doador vivo ou falecido) (BASTOS, 2011). O paciente portador
de DRC passa a ter modificagBes corporais advindas da propria doenca e das modalidades de
tratamento implementadas e passa a ter fisionomia caracteristica ndo de si, mas da prépria
enfermidade, além de haver modifica¢fes na rotina de vida familiar e social. As alteracbes

possuem significados especiais que podem provocar um processo de baixa autoestima.
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(DINIZ, 2013). Tudo isso provoca alteragfes na qualidade de vida do paciente que se encontra
na condicdo da DRC, atrelado a restrigdes fisicas, alimentares e a terapia dialitica substitutiva.

O transplante renal (TR) é a forma de tratamento mais adequada para pacientes
renais cronicos. Dados da literatura apontam para o beneficio do TR na melhora da qualidade
de vida e redugdo dos custos em relacdo ao tratamento dialitico (BOHLKE, 2009). O avanco
das técnicas cirdrgicas na preservacdo de 6rgdos, nas provas cruzadas, associado com o
aprimoramento das medicagBes imunossupressoras vem fazendo com que a sobrevida do
paciente e do rim transplantado aumente de maneira considerdvel. (BITTENCOURT, 2004).
Santos (2014), em revisdo integrativa, constatou a melhora da QV em pacientes que haviam se
submetido a TR, principalmente nos &mbitos fisico e emocional.

A qualidade de vida do paciente renal crénico tem melhora significativa apds o
TR, assertiva constatada em diversos estudos cientificos. De um lado, tem-se o
vislumbramento de uma nova vida, por outro, havera a alteracdo da rotina diaria. O uso de
medicacfes que necessitam respeitar horarios, visitas médicas sistematicas associadas com
realizacdo de exames laboratoriais para a avaliagdo da funcdo renal sdo constantes para o resto
da vida e sdo fatores estressores que vao influir na qualidade de vida destes pacientes, porém
sempre ha um paralelo ao que foi vivido durante o tratamento dialitico (SESSO, 2006;
QUINTANA E MULLER, 2006; LA GAMBA, 2011).

Este estudo tem como principal objetivo analisar a percepgédo dos pacientes sobre
qualidade de vida ap0s a realizagdo do transplante renal. Embora existam muitos instrumentos
quantitativos com evidéncias de validagdo, neste estudo o percurso metodoldgico deu-se no
sentido de dar voz as narrativas desses pacientes e suas percepcdes sobre qualidade de vida. A
pesquisa ocorreu no Hospital Universitario Walter Cantidio, realizando-se no periodo de
setembro e outubro de 2015, com 56 pacientes. O estudo foi realizado tendo como base a
Analise de Conteudo, de abordagem qualitativa, que permite um olhar multifacetado sobre a
complexa questdo das percepcdes relatadas pelos pacientes transplantados renais sobre
qualidade de vida. Como ilustra o discurso a seguir: ““(...) viver, sorrir, se alimentar e viver

como paciente transplantado renal (...)”” (P35).
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7.2 PERCURSO METODOLOGICO

7.2.1 Caracterizagdo do estudo

Este estudo é descritivo exploratorio de natureza qualitativa. Salienta e caracteriza
0 que é qualidade de vida (QV) para pacientes que realizaram Transplante Renal (TR) com
doadores vivos ou falecidos e que sdo acompanhados no Ambulatério de P6s Transplante
Renal (APTR) no Hospital Universitario Walter Cantidio da Universidade Federal do Ceard
(HUWC/UFC).

7.2.2. Local do estudo

O estudo foi realizado no APTR do HUWC/UFC que funciona de segunda a sexta
feira e atende em torno de 200 pacientes por semana. O APTR é composto por uma equipe
multidisciplinar de médicos nefrologistas (22), enfermeiras com especialidade em TR (4),
psicologa (1), nutricionista (1), farmacéutico (1), assistente social (1) e residentes
multiprofissionais, nas areas de medicina, enfermagem, fisioterapia, servico social, psicologia,
nutricdo e farméacia. O ambulatério de TR agrega, além do atendimento e prestacdo de
Servicos aos pacientes renais cronicos e transplantados renais, consultas no ambulatério de pré

e p6s TR, como também atividades de ensino e pesquisa.

7.2.3. Sujeitos

A amostra é um recorte de 56 pacientes do total de 197 transplantados renais que
participaram da pesquisa de mestrado sobre qualidade de vida em pacientes transplantados

renais de um hospital universitéario.

7.2.4. Aspectos éticos

As questdes éticas foram determinadas pelos preceitos éticos da pesquisa
envolvendo seres humanos, conforme resolugdo 466/12 do CNS, a qual afirma que “[...] toda
pesquisa envolvendo seres humanos envolve risco. O dano eventual podera ser imediato ou
tardio, comprometendo o individuo ou a coletividade” (CONSELHO NACIONAL DE
SAUDE, 2012). A pesquisa foi aprovada nos comités de ética da Universidade Estadual do
Ceard com o CAE: 48224315.0.0000.5534 e do Hospital Universitario Walter
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Cantidio/Universidade Federal do Cear4d (HUWC/UFC) com CAE: 48224315.0.3001.5045,

contando ainda com termo de Anuéncia do comité de ética do HUWC/UFC.

7.25. Técnicas de coleta de dados

A coleta de dados foi realizada por uma equipe devidamente treinada, composta
por um residente da residéncia multidisciplinar em farmécia do HUWC/UFC, uma assistente
social, uma psicéloga e a pesquisadora principal. O periodo da coleta foi nos meses de

setembro e outubro de 2015.

7.2.6. Analise de dados

A Andlise de Conteldo constitui uma técnica que trabalha os dados coletados
objetivando a identificacdo do que estd sendo dito a respeito de determinado tema
(VERGARA, 2005). Ha, portanto a necessidade da decodificagdo do que estd sendo
comunicado. Para isso o pesquisador pode utilizar varios procedimentos, procurando
identificar o mais apropriado para o material a ser analisado, como analise léxica, analise de
categorias, analise da enunciacdo, analise de conotagbes (CHIZZOTTI, 2006, p. 98). Para
Minayo (2001, p. 74), a anélise de contetido é “compreendida muito mais como um conjunto
de técnicas”. Na visdo da autora, constitui-se na analise de informacgdes sobre o
comportamento humano, possibilitando uma aplicacdo bastante variada, e tem duas fungdes:
verificacdo de hipoteses e/ou questBes e descoberta do que estd por tras dos conteldos
manifestos.

Tais fungdes podem ser complementares, com aplicagdo tanto em pesquisas
qualitativas como quantitativas. O processo de analise de dados em si envolve Vérias etapas
para aferir significacdo aos dados coletados, o que ndo € diferente na Anélise de Contetdo
(ALVES-MAZZOTTI; GEWANDSZNAJDER, 2004; MINAYO, 2001). No que se refere as
diferentes etapas inerentes a Analise de Contelido, autores utilizam diferentes terminologias,
as quais sio bastante semelhantes (TRIVINOS, 1987).

Para Minayo (2012) os argumentos para a discussdo da andlise qualitativa estdo
apresentados em forma de decélogo, na busca de facilitar a compreensdo para 0s que

procuram se familiarizar com a abordagem qualitativa. Quais sejam:
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1° Conhecer os termos estruturantes das pesquisas qualitativas; [...] 2° Definir o
objeto sob a forma de uma pergunta ou de uma sentenca problematizadora e teoriza-
lo; [...] 3° Delinear as estratégias de campo; [...] 4° Dirigir-se informalmente ao
cenario de pesquisa, buscando observar os processos que nele ocorrem; [...] 5° Ir a
campo munido de teoria e hip6teses, mas aberto para questiona-las; [...] 6° Ordenar e
organizar o material secundario e o material empirico e impregnar-se das
informac6es e observagBes de campo; [...] 7° Construir a tipificagdo do material
recolhido no campo e fazer a transicdo entre a empiria e a elaboracéo tedrica; [...] 8°
Exercitar a interpretacdo de segunda ordem; [...] 9° Produzir um texto ao mesmo
tempo fiel aos achados do campo, contextualizado e accessivel e 10° Assegurar 0s
critérios de fidedignidade e de validade [...] (MINAYO, 2012, pp 623-625)

Assim, a autora descreve 0 percurso a ser seguido para a analise dos discursos
coletados com os pacientes transplantados renais a partir de suas percepg¢des sobre qualidade

de vida.

7.3. RESULTADOS / DISCUSSAO

Foram entrevistados 56 pacientes transplantados renais, 36 homens e 20 mulheres.
A média de idade foi de 50 anos (SD+-13.47), sendo 0 mais jovem com 23 e o mais velho
com 73. Quanto a raca 57% (32) negros/pardos e 41% (23) brancos. Quanto ao local de
residéncia 52% (29) moram em Fortaleza e 48% (27) residem em outros estados do Nordeste
ou no interior do Ceard. A maioria dos pacientes entrevistados relatou ter acesso a saneamento
béasico, contra 16% (9) que ndo o tem.

Quanto ao grau de instrugdo, 11% (6) analfabetos, 50% (28) cursaram até o ensino
fundamental, 29% (16) ensino meédio e 11% (6) ensino superior. Em relagdo as atividades
remuneradas, 5% (3) trabalhavam, 5% (3) estavam desempregados, 39% (22) estavam
aposentados e 50% (28) recebiam auxilio doenca. Quanto a renda, a média foi de R$ 788,00
(SD+- 789). Sendo a menor renda de R$ 500,00 e a maior de R$ 4.000,00. Sobre a rede de
suporte familiar, 88% (49) dos pacientes viviam com a familia, 89% (50) possuiam cuidador,

dos quais 88% (49) eram parentes.

Tabela 1 - Dados sociodemogréafico com pacientes transplantados renais em relacéo a
gualidade de vida (HUWC, 2015)

Dados sociodemogréfico | Porcentage Total

m
Género

Masculino 64 36

Feminino 36 20

Etnia
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Pardo/negro 57 32

Branco 41 23

Amarelo 2 1
Residéncia

Fortaleza 52 29

Outros 48 27
Instrucéo

Analfabetos 11 6

Fundamental 50 28

Médio 28 16

Superior 11 6
Atividades

Auxilio doenca 50 28

Aposentado 40 22

Trabalhando 5 3

Desempregado 5 3

Doador

Falecido 82 46

Vivo 18 10
Cuidador*

Possuem cuidador 96 50

N&o possuem cuidador 4 2

Saneamento basico
N&o possuir esse sistema 16 9
Possuir esse sistema 84 47

Fonte: Elaborado pela propria autora. * 4 perdas no sistema;

Segundo dado do IPEA (Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada), atualizado
em junho de 2015, a renda média do brasileiro € de R$ 1.047,95, valor acima da média
encontrada pela populacdo estudada, que é de um salario minimo. Tal informagéo ganha
relevancia devido ao fato de muitos pacientes transplantados renais serem chefes de
familia, auferindo a Unica e/ou maior renda da casa. E possivel inferir que a renda mensal
percebida pela maioria dos pacientes desta pesquisa ndo é suficiente para arcar com 0s
diversos custos do lar e com as despesas referentes as medicacdes e materiais hospitalares
ndo disponibilizados pelo SUS e necessarios ao tratamento de comorbidades associadas a
doenga renal cronica.

Diante da vivéncia da pesquisadora, viu-se que 0s pacientes tém dificuldade

socioecondmica em relagcdo & manutencdo do tratamento. Haja vista, que é comum ocorrer o
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desenvolvimento de alteragBes clinicas, como a dislipidemia, diabetes, problemas de pele,
dentre outros, que oneram o paciente, exigindo que este comparega, com acompanhante, a
unidade hospitalar de maneira mais frequente, aumentando os custos com transporte e
medicacao.

Em relagdo a etnia, o estudo apontou semelhan¢a ao dado nacional divulgado
no censo de 2010, realizado pelo IBGE (Instituto Brasileiro de Geografia Estatistica),
onde 50% da populacdo se declarou parda ou negra. Nesta pesquisa, esse dado foi de 57%
(32).

Quanto ao doador, 82% (46) receberam o rim de um doador falecido. Consoante
com o disposto na Gltima publicacio da Revista Brasileira de Transplante de Orgéos (RBTO),
que apontou a realizacéo de 2.664 transplantes renais no territorio nacional, sendo 2.085 com
doador falecido contra 579 realizados com doador vivo, no periodo de janeiro a junho de 2015
(RBTO, 2015).

Quanto ao tempo de transplante 32% (18) tinham até 6 meses, 13% (7) tinham
entre mais de 6 meses e dois anos, 23%(13) tinham mais de 2 anos até 5, e 32% (18) tinham
mais de 5 anos.

A partir da anélise das percepcdes dos pacientes transplantados renais acerca da
qualidade de vida, foi possivel construir as seguintes categorias: socioecondmica, biomédica e
psicoldgica, em relagéo as quais os discursos foram analisados.

De acordo com a definicdo da Organizacdo Mundial de Saude (1998), a qualidade
de vida é definida como “a percepc¢do do individuo acerca de sua posi¢do na vida, no contexto
cultural e no sistema de valores do local onde vive e em relagdo aos seus objetivos,
expectativas, padrdes e preocupacdes”.

Nas narrativas dos entrevistados foi identificado que a qualidade de vida dos
pacientes transplantados renais estd relacionada ao retorno as atividades laborais mais
simples, que haviam sido suspensas devido as condi¢des cronicas da doenca renal destes
enquanto pacientes em diélise, como observado no discurso a seguir: “Para mim, qualidade
de vida é voltar a ter boa alimentac&o, viver bem com a sua familia e com o mundo. E poder
sair com cachorro e dar uma volta na praga” (P.40.).

Vale salientar que o tratamento dialitico restringe a qualidade de vida dos
pacientes renais, dificultando as atividades mais simples do seu cotidiano, interferindo na
mobilidade, diminuindo a imunidade e a resisténcia fisica, além de contribuir com fatores

estressores que desencadeiam sofrimentos psiquicos.
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Os discursos dos pacientes estdo contextualizados a partir de uma histdria prévia
de tratamento no qual eles encontravam-se atrelados a dispositivos (méquina de hemodiélise
ou maquina de dialise peritoneal) ndo desfrutando de plena liberdade para execugdo de
hébitos, como: ingerir liquidos (que ndo podem ultrapassar 600 ml por dia), dieta livre (que
passa a ser restrita), deslocamento (impossibilidade para realizar viagens longas), haja vista o
tratamento exigir que o paciente compare¢a semanalmente ao hospital para realizacdo das
sessdes dialiticas, além do desconforto fisico e emocional que o tratamento acarreta.

O transplante nesse contexto se apresenta como uma alternativa de cuidado que
traz modificagdes relevantes a qualidade de vida dos pacientes. Na narrativa a seguir, observa-
se que o0 paciente percebe o transplante como fator de transformacdo da sua vida: “Foi a
maior maravilha da minha vida, eu era morto na hemodialise” (P16).

O transplante renal permite uma mudanga significativa de vida, permitindo a
suspensdo do tratamento dialitico, diminuindo o tempo dentro da unidade hospitalar e
eliminando parte das restrigdes alimentares, de ingestdo de liquidos, de deslocamento, entre
outras.

De acordo com os autores Saad et al. (2015); Mendonga (2014); Diniz (2013);
Painter et al. (2012) e Bohlke (2009), o transplante renal proporciona mudangas significativas
na qualidade de vida dos pacientes, indicando melhora nos aspectos relacionados a
expectativa de vida. “As narrativas dos entrevistados corroboraram com as ideias dos autores
acima mencionados, principalmente no que se refere ao significado atribuido pelos pacientes
ao transplante renal: “viver é o que eu to vivendo agora em comparado ao que eu vivi” e “
Hoje eu t6 vivendo com qualidade de vida, na época da hemodialise eu néo tinha, hoje tenho
uma vida melhor” (P.12/P.28).

Além dos aspectos sociais, o transplante renal esta associado ao retorno as
atividades religiosas, como observado a seguir: ““Hoje eu tenho qualidade de vida! N&o sinto
dor, ndo dialiso. Minha vida é s6 pra Igreja. Pra minha idade a condi¢do a vida é 6tima!
Todo mundo devia fazer, € a Unica solucéo pra gente” (P. 56).

As modificagbes impostas pelo tratamento dialitico podem desencadear alteragdes
no cotidiano dos pacientes, em longo prazo tendem a afetar as interagdes sociais destes, bem
como as atividades religiosas.

Para Diniz (2013) o diagnostico da doenca cronica e o progndstico de tempo de
vida causam no paciente um choque com relacdo a sua expectativa de vida, em muitos casos,
0s sentimentos de vazio, despersonalizacdo, acompanhados de inseguranga, desespero e falta

de sentido de vida, que podem ser vistos também nos discursos de pacientes transplantados.
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Nesse sentido, é comum observar tais sentimentos em pacientes recém-transplantados em que
ainda ndo tenha tido a completa reabilitagdo mesmo sem encontrar-se em tratamento dialitico,
como no relato a seguir: “Eu nem sei dizer, hoje ndo tenho aquela confianca de acreditar na
minha chance de recuperacéo, devido aos meus problemas de satde” (P.10).

E importante ressaltar que o transplante renal contribui para a melhoria da
mobilidade dos pacientes, encerrando o ciclo das maquinas dialiticas, entretanto se faz
necessario o acompanhamento ambulatorial pelo resto da vida. De acordo com Bonato e
Aldworth (2014, p. 303), “as frequéncias das consultas e dos exames laboratoriais variam
entre 0s servicos e depende da estabilidade clinica do paciente”. Cabe ressaltar que a
sobrevida do enxerto renal depende do acompanhamento clinico. A pesquisa observou que
para alguns pacientes, a necessidade de permanecer em acompanhamento médico pos-
transplante configura-se como um fator estressante. “Agora que fiz (o transplante), nasci de
novo. Mas a minha rotina de vir para hospital ainda é quase a mesma” (P.8).

No caso do ambulatério do HUWC, o acompanhamento aos pacientes pos-
transplantados se organiza de acordo com o tempo do transplante. Assim, 0s pacientes
transplantados até trés meses sdo atendidos semanalmente; de trés a seis meses de transplante,
sdo atendidos quinzenalmente; até um ano, uma vez por més; acima de um ano, 0s pacientes
passam a serem atendidos progressivamente a cada quatro meses, de acordo com a sua
condicao clinica.

As narrativas a seguir ilustram a percepcédo dos pacientes relacionadas a qualidade
de vida e acompanhamento médico-hospitalar: “Com 13 dias (de transplante) vieram me dar
alta eu estou bem. Sofri muito na hemodialise, foram 384 viagens pra fazer...” (P.10). “J&
estou vendo a diferenca, a aparéncia melhorou, a coragem, o animo. E questio de n&o ter a
obrigacéo de ir para a hemodialise trés vezes por semana, ja é bastante” (P.128).

O envelhecimento populacional vem compondo mudangas no perfil de
morbimortalidade e aumento da prevaléncia das doengas cronicas, entre elas a doenga renal,
justificando o crescimento no nimero de pacientes em tratamento dialitico nos ultimos anos
(SESSO, 2000). Os pacientes idosos que entram em tratamento dialitico tém limitagdes,
principalmente de ordem fisica, existindo uma tendéncia de aumento dessa condigdo, pois
apresentam uma fragilidade decorrente do processo de envelhecimento e estdo mais sujeitos a
ocorréncia de multiplas comorbidades (KUTNER, 2002), como percebido na fala a seguir:
“Eu j& estou velhno mesmo, 72 anos. J4 fiz 2 cirurgias da prostata e rim, ndo sou mais um

garotdo. ” (P. 3).
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Com o aumento da expectativa de vida de uma maneira geral e particularmente
com o advento das novas tecnologias ligadas a didlise e ao transplante, é cada vez mais
comum os pacientes idosos realizarem essa modalidade de tratamento e conseguirem viver
com qualidade de vida, apesar de outros determinantes de salde interferir nesta populacéo,
como cardiopatias, diabetes, hipertensdo entre outros. Isso fica claro na fala:

“Consegui meus objetivos, me livrei da HD e tenho uma vida normal, apesar das
limitacOes medicamentosas e ndo posso fazer muito esforco fisico. Muitas coisas eu atribuo a
idade.” (P. 130).

Para Spilker (1996), a qualidade de vida € um conceito subjetivo, e estd
relacionada a dominios de funcionamento individual, como condices fisicas e capacidade
funcional, condicbes psicologicas e bem-estar, interagdes sociais, condi¢cbes ou fatores
econdmicos e/ou vocacionais e condicOes religiosas e espirituais. De acordo com o discurso
dos entrevistados, a qualidade de vida refere-se & autonomia e a liberdade de poder interagir
socialmente: “E poder fazer o que gosta, desfrutar das coisas da vida, trabalhar e conviver
com a familia”. (P.7)

A doenga renal implica em um impacto no funcionamento do organismo que pode
gerar comorbidades como, cardiopatias, descompensacdo do diabetes, problemas 6sseos e
hormonais. O transplante representa para muitos pacientes uma estabilizagdo e melhora nessas
comorbidades de maneira significativa (CHERCHIGLIA, 2010).

Segundo Vilarta e Gongalves (2004) as condicBes de saude representam um dos
indicadores objetivos de qualidade de vida. Relatados nos discursos, QV é ““a gente ter
saude”, “ter saude, paz e tranquilidade, ““é saude, depois é viver bem com a familia e a
alimentacdo” e ““viver a vida normal, o que vale é satde™. (P.46/42/58/11)

Um dos maiores desafios para os profissionais da area é trabalhar o conceito de
saude para um paciente cronico, ou seja, aquele que apesar de uma terapia substitutiva
mantem-se na condi¢do de paciente. Assim, um trabalho de prevencdo secundaria é essencial
para a manutencdo da qualidade de vida destes pacientes vulneréveis a uma série de fatores
co-morbidos.

Vilarta e Goncalves (2004) destaca que praticar atividade fisica apropriada a
propria condicdo fisioldgica e com regularidade melhora a QV. Os relatos apontaram que
“vocé fazer atividade fisica, se alimentar bem” e ““ter disposicdo, se alimentar bem, fazer
atividade fisica™ sdo fatores que colaboram para melhoria da QV, corroborando com o autor
citado. (P.30/41)
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Outro dado que chamou atencdo foi que alguns pacientes, apesar de limitagdes
sofridas antes da realizacdo do transplante renal, consideram que houve importante melhora
na qualidade de vida em relagdo ao tratamento dialitico. Assim, tem-se o relato de um
paciente que perdeu o pé devido a complicacBes com a diabetes: “vocé ter saude, se deslocar
sem percalgo! Vocé ter liberdade e viver bem”. (P.1)

Minayo (2000) reporta que QV esta associada com a garantia e satisfacdo das
necessidades mais elementares da vida humana: alimentagdo, acesso a &gua potavel, saude e
lazer. Segundo as narrativas “qualidade de vida é ter condicdo de sorrir, me alimentar bem,
viver num pais com salério e moradia digna” (P.35) e “viver bem, ter meu dinheiro estar com
a familia™ (P.27), “a pessoa estar em paz consigo! Ter salde boa, obrigacdes em dia e levar
uma vida digna” (P.2) depoimento de um pai de familia sem auxilio doenca e sem conseguir
ocupacgdo no mercado de trabalho que se sentia mal por ndo ajudar financeiramente em casa,
denotando que para haver QV é necessario acessar direitos sociais como moradia digna,
alimentacgdo, lazer e convivéncia familiar e comunitaria, extrapolando assim os limites do
hospital e dos cuidados clinicos.

Minayo (2000) conceitua QV em relacdo a esfera subjetiva de percep¢do com
valores ndo materiais como amor, felicidade, solidariedade, inser¢do social, realizacéo pessoal
e felicidade. Entendimento esse consoante com os relatos: “é saude, depois é viver bem com a
familia e a alimentacdo” (P.26) e “viver bem, ter meu dinheiro estar com a familia™ (P.27).
Rosario (2002) aponta que a melhoria na QV esta atrelada a busca de felicidade, ao
sentimento de prazer que se expressa de formas diferentes entre os sujeitos. Segundo as
narrativas, QV é “ser feliz, se tranquilizar sobre problemas e ter lazer” (P.9) aqui se percebe
que ter saude mental é fator determinante para que exista qualidade de vida, dimensdo
perpassada pelos desejos pessoais do paciente em relacdo a si proprio e pelas relacbes que
estabelece com o contexto social em que esta inserido.

Segundo Martins (1996) o bem-estar espiritual relaciona-se & QV, em que a
préticas religiosas como rezar, ir a missa, participar de grupos religiosos, conversar com Deus,
entre outros, funcionam como estratégias para enfrentar o sofrimento e a dor. Os relatos dos
pacientes apresentam QV como “ta em comunh&o com Deus e paz e tranquilidade™ (P.50).

A religiosidade é fonte de conforto e esperanga, portanto considerada um fator que
traz efeitos positivos nos aspectos biopsicossocial, espiritual, ambiental e na salde dos
pacientes. E vista como possivel agdo de prevencdo no desenvolvimento de outras co-

morbidades, assim é utilizada pelos pacientes como uma forma de buscar melhora e forca para
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o enfrentamento da doenga, desempenhando uma fungdo importante na melhoria da QV do
paciente (NEPOMUCENO, 2014).

Minayo (2000) apresenta que a QV esta associada ao campo da democracia, do
desenvolvimento dos direitos humanos e sociais. Nos relatos “a pessoa ter salde, porque sem
satde é muito dificil. No SUS ndo tem médico ndo tem remédio, s6 aqui que é bom” (P.31).
Infere-se que haveria melhor QV em um contexto onde os individuos fossem amparados por
um sistema de protecdo social, que garantisse 0 acesso e o exercicio dos direitos humanos e
sociais.

Assim, uma série de fatores corrobora para a qualidade de vida, sendo necessaria
uma proposta de enfrentamento da condi¢do de doente cronico que se baseie na préatica de
reabilitacdo em que o paciente passe a conhecer seus limites e possibilidades. Sendo
necessario também que a familia desses individuos se empenhe nesse processo, uma vez que
em muitos casos € a propria familia e a sociedade que tratam o paciente como um incapaz.

Concomitantemente, é necessdria uma rede de protecdo social que garanta o
acesso e o exercicio de direitos sociais fundamentais, de modo que seja possivel viabilizar no
ambito da saude, melhoria na qualidade de vida dos pacientes. Nesse cenario 0 modelo
curativo de assisténcia & salde é claramente insuficiente para dar resposta as mdultiplas
demandas para melhoria da qualidade de vida. A integralidade da assisténcia ndo pode se
limitar aos servigos prestados no hospital, mas deve alcancar as demais politicas, através da
intersetorialidade realizada, dentre outras formas, mediante sistema de referéncia e contra

referéncia.

Pode-se afirmar, ainda, que a integralidade é uma ferramenta que nos permite
entender a magnitude do processo salde-doenca e visualizar como sua amplitude
extrapola o campo bioldgico. Dessa forma, acfes mais efetivas s6 serdo possiveis
com profissionais que alarguem seus conceitos e atuem em equipes
multiprofissionais. A garantia de um atendimento integral ultrapassa uma assisténcia
a saude hierarquizada e regionalizada, abrange o individual e o coletivo e requer um
compromisso constante com o aprendizado e a atuagdo multiprofissional. (ARAUJO,
et al, 2012, pp. 444-445)

Por fim, em alguns relatos os pacientes ndo sabiam definir o que era qualidade de
vida: “eu nem sei 0 que é isso” (P.17), “eu nem sei dizer, acho que é ter salde e dinheiro”
(P.18) e “sei quase dizer nada” (P.37). Acredita-se que essa dificuldade em caracterizar a
qualidade de vida esteja aliada ao fato desse tema por muito tempo ndo ter sido amplamente
discutido e so ter ganhado importancia nas ultimas décadas, e ainda assim ndo ha consenso

dos autores sobre a definicdo de QV, fazendo com que haja dificuldade por profissionais e
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pacientes acerca da temética. Faz-se necessério, mais investigacbes para que sirvam de
embasamento na construcdo de estratégias de promocdo e prevencdo de salde, desde a

assisténcia basica até terapia de alta complexidade como o transplante renal.

7.5. CONSIDERAGCOES FINAIS

As percepgdes dos pacientes transplantados renais sobre qualidade de vida estéo
associadas a trés abordagens gerais: socioecondmica, biomédica e psicoldgica. Assim, diante
dessas pode-se refletir a transversalidade da saide na qual a atuagdo do profissional ndo pode
limitar-se apenas aos cuidados clinicos.

Quanto as condicOes socioecondmicas, alguns pacientes apontaram a questdo da
moradia e do acesso a assisténcia a salde como fatores determinantes na qualidade de vida.
Uma das questdes que mais impacta na QV do paciente € a renda mensal, geralmente
insuficiente para arcar com os custos diversos. Entre os pacientes que recebem em média um
salario minimo, o valor ndo é suficiente para o pagamento complementar do tratamento de
saude. Quanto a possibilidade de atividade laboral, os pacientes transplantados renais ndo
podem exercer as que requeiram esfor¢o fisico, exposi¢do solar e ambientes insalubres,
limitando, em alguns casos, a forma de acesso as atividades laborais, principalmente aquelas
exercidas antes do diagnéstico da doenca renal. Esse fator impacta negativamente no retorno
ao mercado de trabalho, portanto, na percepcéo de renda.

Quanto as condigBes biomédicas evidenciou-se que o transplante renal
proporcionou uma melhora na qualidade de vida em boa parte dos entrevistados. Destacando-
se a mudanca nos habitos alimentares, principalmente, com relagdo & quantidade de liquidos
ingerida e o desprendimento do tratamento dialitico.

Foi evidenciada em boa parte dos pacientes a ténue relagdo com a espiritualidade,
construindo com Deus uma relacdo de apoio e conforto psicolégico. As relagdes interpessoais
destacam-se nos discursos, sejam com familiares, amigos ou com a equipe multidisciplinar do
servigo de transplante renal, sendo esses fatores determinantes para uma melhor qualidade de
vida.

O estudo evidenciou que hd uma necessidade de melhor preparacdo prévia ao
transplante no &mbito social, comportamental e emocional para adaptacéo dos pacientes a sua
nova condicdo de vida (pds-transplante), em que ele possa explorar todas as possibilidades de

enfrentamento e cuidado de sua doenca cronica. Apesar de que num ambito geral realizar o
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transplante renal traz uma melhora na qualidade de vida em termos clinicos, sociais e

psicoldgicos.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

O(A) senhor(a) esta sendo convidado(a) a participar do Projeto de Pesquisa intitulado
“QUALIDA/DE DE VIDA EM PACIENTES TRANSPLANTADOS RENAIS ASSISTIDOS
EM UM HOSPITAL UNIVERSITARIO”, que tem por objetivos “Identificar, descrever e

analisar os fatores associados a qualidade de vida em pacientes transplantados renais”.

Para fins dessa pesquisa, 0 instrumento a ser utilizado serd a aplicacdo de um
questionério por cerca de 20 minutos em que vocé responderd questdes, que abrangem as
repercussdes do transplante e renal para sua qualidade de vida.

Tudo foi planejado para minimizar os riscos de sua participacdo, porém é possivel que
VOCE se sinta triste ao responder a alguma questéo, ou sinta algum desconforto, dificuldade ou
desinteresse, entretanto, podera interromper a sua participacdo e, se houver interesse,
conversar com o psicologo que participa da equipe de pesquisa.

Vocé ndo receberd remuneragdo pela participacdo. Em estudos parecidos com este, 0s
participantes gostaram de participar e a sua participacdo poderd contribuir para o
desenvolvimento de programas que auxiliem em cuidados de saude de pacientes com
problemas renais.

Gostariamos de deixar claro que esta pesquisa é independente de seu tratamento e em
nada influenciara caso o(a) senhor(a) ndo estiver de acordo em participar. Asseguramos que
todas as informagOes prestadas pelo(a) senhor(a) séo sigilosas e serdo utilizadas somente para
esta pesquisa. A divulgacéo das informacdes serd andnima.

O participante fica ciente que ndo ha qualquer compensacdo financeira relacionada a
sua participagdo. No entanto, este esta contribuindo para uma maior eficicia das intervencdes
frente ao paciente transplantado renal.

E garantida a liberdade da retirada de consentimento a qualquer momento e deixar de
participar do estudo, sem qualquer prejuizo & continuidade de seu tratamento na Instituicéo.

O paciente participante tem o direito de ser mantido atualizado sobre os resultados da
pesquisa, ou de resultados que sejam do conhecimento dos pesquisadores.

Se o(a) senhor(a) tiver perguntas a fazer antes de decidir, sinta-se & vontade para fazé-

las.
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Em qualquer etapa do estudo, vocé tera acesso aos profissionais responsaveis pela
pesquisa para esclarecimento de eventuais ddvidas. A principal investigadora € a Dra. Marcia
Uchda Mota que pode ser encontrada no enderego: Rua Capitdo Francisco Pedro 1290,
Rodolfo Tedfilo; telefones (85) 3366-8211, (85) 3366-8364. Se vocé tiver alguma
consideracio ou duvida sobre a ética da pesquisa, entre em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa (CEP) do HUWC - Rua Capitdo Francisco Pedro 1290, Rodolfo Teofilo; fone:
3366-8589 — E-mail: cephuwc@huwc.ufc.br

Assinatura do paciente / representante legal Data I

Assinatura da testemunha Data / /

Para casos de pacientes analfabetos, semi-analfabetos.

Assinatura do Pesquisador Responsavel Data I



mailto:cephuwc@huwc.ufc.br

103

APENDICE B - DECLARAGAO DE CONCORDANCIA

DECLARACAO DE CONCORDANCIA

No6s, pesquisadores do projeto intitulado “OUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES
TRANSPLANTADOS  RENAIS  ASSISTIDOS EM UM  HOSPITAL
UNIVERSITARIO”. que tem por objetivos “Identificar, Descrever e Analisar os fatores
associados a qualidade de vida em pacientes transplantados renais”, estamos cientes do
encaminhamento do proieto ao Comité de Etica em Pesauisa do HUWC e concordamos
em particinar do mesme,

Fortaleza /S / IS/ (5.

-//@ZMMMMA
A

a. Marcia Uchéa Mota

//v 1y
1B )

Dra. Paula F?F sinetti C. B. C. Fernandes

P P




APENDICE C - TERMO DE CIENCIA DO MEDICO RESPONSAVEL PELO SETOR
ONDE SERA REALIZADA A PESQUISA

TERMO DE CIENCIA DO MEDICO RESPONSAVEL PELO SETOR ONDE SERA REALIZADA A
PESQUISA

Eu, Paula Frassinetti Castelo Branco Camurca Fernandes. Chefe ac
Servico/Responsavel pela Area de Transplante Renal do Hospital Universitario Walter Cantidio,
conheco o protocolo de pesquisa intitulado: QUALIDADE DE VIDA EM PACIENTES
TRANSPLANTADOS RENAIS ASSISTIDOS EM UM HOSPITAL UNIVERSITARIO desenvolvido por
mim e pelos demais pesquisadores desse projeto, conhego seus objetivos e a metodologia que
sera desenvolvida, estando ciente de que os pesquisadores n3o irdo interferir no fluxo normal
deste Servico.

Fortaleza. /S /0J/ 2045

ﬁ T

QY
Dra. Paula Frassinetti (\astelo Branco Camurca Fernandes

[ N o /)/hi/> U. UG otia=

Dra. Maria Airtes Vieira Vitorianc

BS: Como a orientadora e pesauisadora da Pesauisa é Chefe da Unidade de Transplante
Renal, este documento sera assinado pela Diretora do HUWC-UFC.
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APENDICE D- QUESTIONARIO

Universidade Federal do Ceara
Complexo Hospitalar Universitario
Servigo de Transplante Renal

Entrevista N° Data: / /
Pesquisador Responsavel

1.Nome:

2.Prontuario Sexo:_ M _F
3.Telefone:

4.Data do Nascimento:__ /[

5.Doador: __Vivo __ Falecido
6.Cor: __Amarela __Branca _ Negra _ Parda

7.Residéncia: __ Fortaleza __ Outro:

8.Grau de Instrucdo do paciente:__ Analfabeto _ Fundamental _ Médio
__Superior: __ Incompleto __Completo

9.0(A) Sr(Sra.) trabalha no momento?
__Trabalhando __Desempregado __Aposentado __Auxilio doenca __Outros

10.Qual a profissdo do(a) Sr(a) ou a ultima profissdo exercida?

11.0(A) Sr(a) vive com a familia? __Sim __Nao
12.Renda do més passado: (Fixa: __Sim __N&o)

13.Possui cuidador? __Sim; Quem? Nao

14.Relagdo do cuidador:
Parente_ Contratado___ Vizinho____

15.Grau de Instrugéo do cuidador:
__Analfabeto __Fundamental __Médio __ Superior: __Incompleto __ Completo

16.A casa em que o Sr(a) mora tem &gua e esgoto encanados? __Sim __N&o
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APENDICE E - ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

DADOS SOBRE AS REPERCUSSOES DO TRANSPLANTE RENAL NA SAUDE

Como o (a) Sr(a) se sente em relacdo a sua saude geral? (Justifique)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
| I | I | I I I I I I

Como o(a) Sr(a) se sente como transplantado(a) renal?

O que o (a) Sr(a) sente em relacdo as suas expectativas com a realizacdo do transplante
renal?
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APENDICE F - VERSAO BRASILEIRA DO QUESTIONARIO DE QUALIDADE DE
VIDA SF-36 (short-form)

Nome:
Idade: Sexo:

Instrucdes: Esta pesquisa questiona vocé sobre sua salde. Estas informacdes nos
manterao informados de como vocé se sente e quao bem vocé é capaz de fazer
atividades de vida diaria. Responda cada questédo marcando a resposta como
indicado. Caso vocé esteja inseguro em como responder, por favor, tente responder o
melhor que puder.

1- Em geral vocé diria que sua saude é:

Excelente Muito Boa Boa Ruim Muito Ruim

1 2 3 4 5

2- Comparada ha um ano atras, como vocé se classificaria sua idade em geral,
agora?

Muito Melhor | Um Pouco Melhor | Quase a Mesma | Um Pouco Pior | Muito Pior

1 2 3 4 5

3- Os seguintes itens sao sobre atividades que vocé poderia fazer atualmente durante

um dia comum. Devido a sua salde, vocé teria dificuldade para fazer estas
atividades? Neste caso, quando?

Atividades sim, dificulta | Sim, dificulta d[i\;%%,ltr;ac?e
muito um pouco modo algum
a) Atividades Rigorosas, que exigem
muito esfo_rc;o, tais como correr, 1 5 3
levantar objetos pesados, participar
em esportes arduos.
b) Atividades moderadas, tais como
mover uma mesa, passar aspirador 1 2 3
de po, jogar bola, 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 quildmetro 1 2 3
h) Andar varios quarteirdes 1 2 3
i) Andar um quarteirdo 1 2 3
j) Tomar banho ou vestir-se 1 2 3

4- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou com alguma atividade regular, como conseqiiéncia de sua salde fisica?
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Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c¢) Esteve limitado no seu tipo de trabalho ou a outras atividades. 1 2
d) Teve dificuldade de fazer seu trabalho ou outras atividades (p. 1 2
ex. necessitou de um esforgo extra).

5- Durante as Ultimas 4 semanas, vocé teve algum dos seguintes problemas com seu
trabalho ou outra atividade regular diaria, como consequéncia de algum problema

emocional (como se sentir deprimido ou ansioso)?

Sim Nao
a) Vocé diminui a quantidade de tempo que se dedicava ao seu 1 2
trabalho ou a outras atividades?
b) Realizou menos tarefas do que vocé gostaria? 1 2
c) N&o realizou ou fez qualquer das atividades com tanto 1 2
cuidado como geralmente faz.

6- Durante as Ultimas 4 semanas, de que maneira sua saude fisica ou problemas
emocionais interferiram nas suas atividades sociais normais, em relacdo a familia,

amigos ou em grupo?

De forma nenhuma Ligeiramente | Moderadamente | Bastante | Extremamente
1 2 3 4 5
7- Quanta dor no corpo vocé teve durante as Ultimas 4 semanas?
Nenhuma Muito leve Leve Moderada Grave Muito grave
1 2 3 4 5 6

8- Durante as Ultimas 4 semanas, quanto a dor interferiu com seu trabalho normal

(incluindo o trabalho dentro de casa)?

De maneira Um pouco |Moderadamente Bastante Extremamente
alguma
1 2 3 4 5

9- Estas questBes sdo sobre como vocé se sente e como tudo tem acontecido com
vocé durante as Ultimas 4 semanas. Para cada questdo, por favor dé uma resposta
gue mais se aproxime de maneira como vocé se sente, em relagdo as Ultimas 4

semanas.
Uma
Todo A maior Umaboa | Alguma | pequen
Tempo parte do parte do | partedo | aparte | Nunca
tempo tempo tempo do
tempo
a) Quanto tempo vocé
tem se sentindo cheio
de vigor, de vontade, de 1 2 3 5 6
forca?
b) Quanto tempo vocé
tem se sentido uma 1 2 3 5 6




pessoa muito nervosa?

c) Quanto tempo vocé
tem se sentido téo
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 ou
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?

10- Durante as ultimas 4 semanas, quanto de seu tempo a sua saude fisica
ou problemas emocionais interferiram com as suas atividades sociais (como

visitar amigos, parentes

, etc)?

Todo A maior parte do Alguma parte do Uma pequena | Nenhuma parte
Tempo tempo tempo parte do tempo do tempo
1 2 3 4 5
11- O guanto verdadeiro ou falso é cada uma das afirmacdes para vocé?
Definitivamente A maioria N&o A maioria Definitiva-
verdadeiro das vezes sei das vezes mente falso
verdadeiro falso
a) Eu costumo adoecer
um pouco mais
facilmente que as 1 2 3 4 5
outras pessoas
b) Eu sou tdo saudavel
guanto qualquer pessoa 1 2 3 4 5
gue eu conhecgo
¢) Eu acho que a minha
saude vai piorar 1 2 3 4 5
d) Minha saude ¢é
excelente 1 2 3 4 5




ANEXO

ANEXO A - TERMO DE ANUENCIA

@ UNIVERSIDADE FEDERAL DO CEARA
@@€7 HOSPITAL UNIVERSITARIO WALTER CANTIDIO
MATERNIDADE ESCOLA ASSIS CHATEAUBRIAND

Hospitais
Seieeonios

CARTA DE ANUENCIA

Aceitamos a pesquisadora Marcia Uchoa Mota, do Programa de Pos
Graduagdo em Saude Coletiva, da Universidade Estadual do Ceara, a
desenvolver sua pesquisa de mestrado intitulada "Qualidade de vida em
pacientes transplantados renais de um hospital universitario”, sob a orientagéo
da Professora Dra. Paula Frassinetti Castelo Branco Camurga Fernandes. No
periodo de 23 de setembro a 30 de novembro de 2015.

Ciente dos objetivos e da metodologia da pesquisa acima citada,
concedemos a anuéncia para seu desenvolvimento, desde que sejam
assegurados os requisitos abaixo:

v O cumprimento das determinagdes éticas da Resolugdo n°466/2012
CNS/CONEP;

v" A garantia de solicitar e receber esclarecimentos antes, durante e depois
do desenvolvimento da pesquisa;

v" Nao havera nenhuma despesa para esta instituicdo que seja decorrente
da participagao dessa pesquisa;

v" No caso do ndo cumprimento dos itens acima, a liberdade de retirar a

anuéncia a qualquer momento da pesquisa sem penalizagao alguma.

Fortaleza, 11 de Agosto de 2015.

Wavetl Homtiges oot Pt &5

Renay)Magalhaes Montenegro Jr.
Gerente de Ensino e Pesquisa dos HUs UFC

Dr. Maroelus Henrigue L. P. Souza
ChfedoSetor d e e oo Tenlogia
Hospitais Universitérios - UFC




