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APRESENTAGAO

A colecédo “Ciéncias Saude: Teoria e Intervencdo” é uma obra que tem
como foco principal a discussao cientifica por intermédio de trabalhos diversos,
alicercados teoricamente, para a construgcdo do conhecimento, de forma a contribuir
para intervencgdes transformadoras neste campo.

A intencao do livro é apresentar a pluralidade de teorias e de intervencdes de
forma didatica e util aos varios profissionais, pesquisadores, docentes e académicos
da area da saude. Trata-se de um compilado de cento e dois artigos de variadas
metodologias e encontra-se estruturado em cinco volumes.

Neste segundo volume, os 25 capitulos abrangem temas relacionados as
doencas crénicas, as doengas agudas e a outros agravos a saude.

Deste modo, esta obra apresenta resultados teéricos bem fundamentados e
intervencdes realizadas pelos diversos autores. Espera-se que este e-book possa
contribuir para uma atuacdo mais qualificada nas ciéncias da saude.

Uma o6tima leitura a todos!

Marileila Marques Toledo
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CAPITULO 23

SENTIMENTOS NA ADAPTACAO A DOENCA

Data de aceite: 13/04/2020
Data de submissdo: 10/01/2020

Maria do Céu Sa

PhD, Professora Coordenadora na Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa, UI&DE,
Lisboa - Portugal

ceu.sa@esel.pt

Ana Sofia Nabais

MSc, Especialista em Enfermagem de
Reabilitacdo, Enfermeira no Centro Hospitalar
Lisboa Norte; Docente convidada da Escola
Superior de Enfermagem de Lisboa, Lisboa -
Portugal

ana.nabais@esel.pt

RESUMO: Viver com umadoencga cronica, como
€ 0 caso de uma doenca reumatica pode ser
considerado um desafio e uma aprendizagem
ou mesmo um grande sofrimento para a pessoa
e familia. Com o desenvolvimento progressivo
da doenca reumatica, surgem condi¢cdes e
limitacdes cada vez mais graves, que afetam a
vida daquelas a varios niveis - pessoal, familiar,
profissional e social. A maneira como reagem
a doenca varia, entre outros fatores, com a
sua condicdo emocional. Este estudo visa
compreender os sentimentos que as pessoas
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REUMATICA

com doencga reumatica tém face a sua propria
doenca. Desenvolvemos um Focus group,
com sete participantes, abordando diversos
temas, tais como: Que problemas a doenca Ihe
causou? Como se adaptou? De entre os varios
sentimentos, a esperanga tem significados
diferentesparacadapessoa, etendeaesmorecer
com o agravar das condi¢des de vida, quando
se torna evidente a dificuldade no alivio da dor.
Apesar das alteragdes que a doenca implicou
nas suas vidas, na satisfacao de necessidades,
cuidados e habitos e no quotidiano, apesar
da dor persistente, das duvidas, incertezas e
medos que os inquietam, estas ndo querem ser
um fardo para ninguém, e revelam esperanca
e alguma confianga no futuro, tentando manter
a autonomia salientando que sao capazes de
lidar com os seus problemas de saude.
PALAVRAS-CHAVE: doenca reumatica; dor;
enfermagem; esperanca; sentimentos

FEELINGS TOWARDS THE ADAPTATION TO
RHEUMATIC DISEASE

ABSTRACT: Living with a chronic disease,
such as rheumatic disease can be considered
a challenge and a learning or even a great
suffering for the person and family. With the
progressive development of rheumatic disease,
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increasingly severe conditions and limitations arise, affecting the lives of those at
various levels - personal, family, professional and social. The way they respond to the
disease varies, among other factors, with their emotional condition. This study aims
to understand the feelings that people with rheumatic disease have about their own
disease. We developed a Focus group, with seven participants, addressing various
topics such as: What problems did the disease cause you? How did you adapt? Among
the various feelings, hope has different meanings for each person, and tends to wane
with worsening living conditions, when the difficulty in relieving pain becomes evident.
Despite the changes that the disease has brought to their lives, their needs, care and
habits, and their daily lives, despite the persistent pain, doubts, uncertainties and fears
that worry them, they do not want to be a burden on anyone, and they reveal hope. and
some confidence in the future, trying to maintain autonomy by stressing that they are
able to cope with their health problems.

KEYWORDS: feelings; hope; nursing; pain; rheumatic disease

11 INTRODUCAO

A investigacao relativa as doencas crénicas, no ambito da enfermagem, tem
sido nos ultimos anos alvo de um olhar atento de modo aprofundar o conhecimento
cientifico e para compreender as necessidades das pessoas com estas doencas.
Das diferentes doencgas cronicas, as do foro reumatico sdo consideradas como um
dos grandes problemas da atualidade, quer a nivel mundial, quer a nivel nacional
(LUCAS; MONJARDINO, 2010) devido a sua extensdo e complicagdes (BRIGGS
et al. 2016; VOS et al.,, 2012; WORLD HEALTH ORGANIZATION [WHO], 2015).
Dada a sua prevaléncia, estas constituem uma das principais causas de doenca
no ser humano (LUCAS; MONJARDINO, 2010) com implica¢cbes que sao evidentes
e arrasadoras, quer a nivel pessoal (a nivel fisico, psicolégico e emocional),
como a nivel familiar, profissional e social (em particular no dominio econémico),
(FAUSTINO, 2002, 2003; SA, NABAIS, OLIVEIRA, 2019). Sdo caracterizadas
como doencgas do sistema musculo-esquelético de causa ndo traumatica, que se
instalam progressivamente, causando dor e alteracbes, em especial, ao nivel das
articulacbes, associadas a deformacgdes destas estruturas, acompanhadas por
incapacidade funcional e limitacdo nas atividades, levando, muitas das vezes, a
perda de autonomia e independéncia. Estas implicacbes sé&o responsaveis por
perdas de varia ordem o que leva a vivéncia de varios sentimentos (LUCAS;
MONJARDINO, 2010).

A literatura € unanime em referir que a dor é o fator que tem maior impacto
na sua condicdo de saude e consequentemente nas suas vidas. Assim sendo, as

diferentes reacdes perante a doenca sdo muito variadas e dependem essencialmente
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da percecédo que a pessoa tem da mesma, e também da forma como a situacgao de
saude e doenca € interpretada e vivenciada o que contribui para que esta reaja de
diversas maneiras (SA, OLIVEIRA, 2012; STUDENIC et al., 2012; TEIXEIRA, 2002).

As atitudes emocionais tendem a flutuar entre sentimentos que podem ser
negativos como a tristeza, a culpa, a raiva, e desmotivacdo ou positivos, como
uma maior compreensdo dos processos vitais, de esperanca, de otimismo, de
entusiasmo, de motivacéo e vontade de lutar e de viver (SA, 2015; SKEVINGTON,
1995).

A investigacdo nesta area tem dado enfase a compreensdo dos sentimentos
vivenciados pelas pessoas com doencga cronica. A esperanga assume assim uma
importancia fundamental, em especial, na forma, como estas vivem o seu dia-a-dia.
A esperanca é atribuido um poder terapéutico, sendo considerado um mecanismo
de coping importante que influéncia o bem-estar fisico, emocional e espiritual
(DOENGES, MOORHOUSE, 1994; SA, OLIVEIRA, 2013; VOSHAAR et al., 2015).
E, por isso importante compreender como é que a pessoa com doenca reumatica
perceciona a sua doenca e como se adapta. Neste sentido, Amendoeira (2003),
faz referéncia que os enfermeiros na sua pratica devem valorizar o proprio sujeito
de cuidados, conhecendo o significado das suas necessidades promovendo a
humanizagao e individualidade. Face ao exposto formulamos a seguinte questao
de investigacédo: Que percecdo tém as pessoas (adultos e idosos) da sua doenca
reumatica?

Neste sentido, este estudo visa analisar e compreender as percecdes que as
pessoas (adultos e idosos) com doenca reuméatica tém da sua prdpria condicao.

2| METODOLOGIA

Colaboraram neste estudo sete sujeitos com doenca reumatica (diagnostico
de artrite reumatoide e osteoartrose), trés mulheres e quatro homens, com idades
entre os 38 e 0s 72 anos de idade (com média de idade de 61 anos), tempo médio
de doenca de 15 anos (variando entre os 8 e 0s 21 anos), a maioria casados e que
se encontravam internados numa instituicao hospitalar.

O presente estudo é um estudo exploratério, com uma abordagem qualitativa.
Como método de recolha de dados desenvolvemos um Focus group. O Focus group
permite estimular o debate entre os participantes e a sua interagcdo possibilita a
expressao de ideias, opinides, pensamentos e sentimentos que numa entrevista
individual seriam dificeis de expor (KRUEGER, CAREY, 2010; MORGAN, 2019).
E esta dindmica que permite ao investigador ter um conhecimento aprofundado da
realidade.
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A realizacdo do Focus group envolve diferentes fases sequenciais
nomeadamente: de Preparacéo; de Implementacéo; de Analise e Interpretacéo.

Na Fase Preparatéria foi pedida autorizacdo & Comissao de Etica da Instituicdo
de Saude para a realizagcdo do estudo. ApOs autorizagcdo houve a preocupacéo
de preparar o ambiente/local de realizacao da entrevista do Focus group; todo o
equipamento de gravacao e a preparacédo de um outro elemento que nao o principal
investigador (que esteve presente), pois o distanciamento do investigador permite
objetivar o discurso e a recolha de dados (KRUEGER; CAREY, 2010).

Desenvolvemos alguns topicos em forma de questdes para guiar a entrevista
como: Que problemas ou preocupagbes a doenga lhe causou ou esta a causar?;
Como lidacom a situagcdo ?; Como se adaptou a doenga?e Quais as suas expectativas
para o futuro? A formulacédo das questdes foi baseada na revisao da literatura.

Na Fase de Implementag&orealizou-se a entrevista em grupo iniciando-se com a
apresentacao dos elementos do grupo para estabelecer uma atmosfera de aceitacéao
e de confianga, permitindo um conhecimento entre os participantes do grupo. Foi
explicado a todos o objetivo da entrevista e a importancia da sua participagédo. Com
esta apresentacao foi possivel colher os dados sociodemograficos dos diferentes
participantes, obter o consentimento informado e autorizacédo para gravacéo audio
da entrevista. As questdes planeadas foram colocadas, de modo natural e, a medida
que se considerava que um tema fora suficientemente discutido, colocava-se nova
questdo. Pontualmente, foram feitas perguntas diretamente aos participantes,
ou reformuladas ideias que surgiam, para aprofundar determinado assunto em
discussao. O Focus group teve a duracao de uma hora e meia (KRUEGER; CAREY,
2010), para além da gravacédo, anotamos aspetos fundamentais que durante esta
néo foi possivel verificar como siléncios, emocodes, linguagem néo-verbal (risos e
lagrimas), postura corporal e entusiasmo na participagdo na entrevista. Durante e
apos a entrevista em grupo, tivemos em atencao as preocupacoes éticas associadas
ao anonimato e a confidencialidade do mesmo (FORTIN, 2000).

Na Fase de Analise e Interpretacdo procedeu-se ao tratamento dos dados
e sua analise através de “analise qualitativa de contetdo” baseada na Analise
Tematica (FLICK,2005; MORGAN, 2019). Esta metodologia permite interpretar o
significado dos resultados organizando-os por Temas. Apds a transcricao do texto
foi feita uma leitura flutuante, necessaria para organizar a informacéo, eliminar
repeticdes, otimizar o texto, tornando-o mais compreensivel e salientar o essencial
(MORGAN, 2019). Seguidamente procedeu-se a codificacdo aberta e abrangente,
considerada como um processo interpretativo que tem como objetivo criar as Areas
Tematicas (FLICK, 2005).

Foi realizada também a fragmentacdo do texto em Unidades de Registo de
forma a inclui-las nos diferentes Temas. Este processo de codificagdo inclui a
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constante comparacéo dos dados e a distribuicdo das Unidades de Registo pelos
varios Temas.

Por fim, procurou-se assegurar a validade e fidelidade dos Temas que os
autores Flick (2005) e Morgan (2019) designam de Confirmag&o. Este processo
implica submeter o protocolo a sucessivas classificagcdes e confirmar a organizagao
dos diferentes dados, com a finalidade de obedecer a critérios de homogeneidade,
exclusividade e exaustividade inerentes a qualquer processo de codificacéo
(FORTIN, 2000). A validade e fidelidade das Areas Tematicas e dos Temas foram

confirmadas por peritos tendo havido necessidade de fazer pequenos ajustes.

31 APRESENTACAO E DISCUSSAO DOS RESULTADOS

Ap6s a andlise da entrevista do Focus group emergiram as seguintes Areas
Tematicas:

- Esperanca para enfrentar a doenca

« Ter esperanca e acreditar no futuro

« Capacidade de gerir a doenca (em particular a dor)

« Desconhecimento sobre a doenga (falta ou necessidade de informag&o)

A Area Tematica “Esperanca para enfrentar a doenca” diz respeito & forma
como os participantes salientam a esperanca como algo essencial nas suas vidas,
ajudando-os a enfrentar e a adaptar-se a doenca, influenciando positivamente a
satisfacdo das suas necessidades. Para todos a esperanca ajuda-os a suportar
todas as dificuldades associado a doenga, ou seja, a sua sintomatologia,
especialmente a dor. Referem que a dependéncia e perda de autonomia afeta a sua
capacidade de cuidar da familia, a realizacéo de tarefas domésticas e a atividade
social. A esperanca da-lhes coragem e motivacao para gerir a sua condicao e serem
capazes de trabalhar o melhor e mais tempo possivel. Consideram a esperanca
muito importante no seu dia-a-dia relacionada especialmente com o “ser capaz de

JJ

arrumar a casa

b1}

‘ndo ter dores

b AN 1S

trabalhar sentir-se bem fisicamente”.

Também enfatizam a vontade de viver, sentindo-se melhor ou pelo menos de
nao piorar, tentando realizar os seus sonhos na companhia dos filhos e dos netos.

Relativamente & Area Tematica “Ter esperanca e acreditar no futuro”,
os participantes revelam a necessidade de serem fortes emocionalmente, terem
coragem e, acima de tudo terem pensamento positivo. De facto, & extremamente
significativo nao desistir, resistir, ter perseveranca e continuar a fazer todas as
tarefas, como usualmente, ndo interessando o que possa acontecer face aos
constrangimentos ou dificuldades impostas pela doenca. Frequentemente os
sujeitos dizem que a doencga nao pode ser mais forte que eles, tém que resistir, lutar

e acreditar em melhores dias. A esperanca refere-se a “vontade de viver” ou mesmo
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melhorar e 0 mais importante é “estar vivo” e “realizar os sonhos”.

Para estes a esperanca é parte integrante da vida e essencial para continuar
com perseveranca sendo evidente nos relatos “Enquanto a vida ha esperanca” e
“A esperanca é a ultima a morrer”. Face a esta percecédo fica a ideia de que os
sujeitos ndo tém falta de esperanca, mas sim, tém-na em consideracdo no seu
quotidiano. Ter pensamento positivo € uma expressao que sugere esse animo que
os participantes do nosso estudo parecem utilizar.

No que diz respeito a Area Tematica “Capacidade de gerir a doenca”
(especialmente as dores) verificamos que entre os sentimentos mais comuns
verbalizados pelos sujeitos encontramos a tristeza (com grande ligacéo a incerteza
no que podera acontecer no futuro), desanimo; desmotivacéo e ansiedade (causada
em grande parte pelos constrangimentos impostos pela doenca); medo (de sofrer e
de ndo ser compreendido, em especial por aqueles que Ihe sdo préximo) e solidao
(apesar de terem familiares e amigos proximos estes podem sentir-se sés, mal
interpretados ou ser um incomodo, um peso ou um fardo para os outros).

Por vezes, a dor € uma ameaca a integridade do préprio, que é descrita como
horrivel e intoleravel. Contudo, como a dor € inevitavel, e apesar de poder ser
aliviada pela terapéutica, esta afeta a pessoa como um todo, ndo s6 na dimenséao
fisica, mas também na dimensao psicoemocional, social e mesmo espiritual. Neste
sentido, os participantes consideram que € preferivel encontrar a melhor maneira
de gerir toda a problematica associada a doenca. Estes revelam a necessidade
de adaptacdo a sua condicdo e a aceitagdo da dor e do sofrimento como parte
integrante da sua rotina.

Embora adorcausada peladoencga, quase sempre permanente, os participantes
consideram que €& desejavel aprender a viver com ela, procurando formas de
minimizar o sofrimento.

Na Area Temética “Desconhecimento sobre a doenca” (falta ou necessidade
de informacéo), os participantes referem que o facto de ndo saberem exatamente
0 que € a doenga, a sua evolucao e, também porque fazem determinados exames
de diagnéstico, leva-os a que muitas vezes nédo se envolvam na sua situagao e,
quando perguntam ao médico este responde com linguagem muito técnica que néao
entendem. Por tal motivo, aqueles que podem aceder a internet tentam por este
meio adquirir informacgéo. Este desconhecimento leva a incerteza quanto ao futuro
e pouco envolvimento na gestao da propria doenca.

Viver com a doenca reumatica implica sentimentos desagradaveis como a
tristeza, desmotivacdo, medo e solidao que estes participantes procuram suplantar
com a perseverante existéncia de sentimentos e emocdes relacionadas com o
otimismo e a esperanca. Para Schiavon et al. (2017) existe uma estreita relacéao
entre os construtos otimismo e esperanca e a reducdo dos efeitos das doencas
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cronicas. A esperancga é considerada como uma alavanca que ajuda estas pessoas
a aceitar os desafios impostos pela doenca (CHAREPE, 2011), permite perspetivar
a condicao de saude de modo mais positivo, vivendo-a da melhor forma possivel
face as dificuldades e limitacdes que esta impde no seu dia-a-dia (SA; NABAIS;
OLIVEIRA, 2019).

Neste estudo foi possivel identificar ainda que os participantes tém pouca
informacdo acerca da sua doencga. Estudos recentes (DRAGOI, 2013; KJEKEN,
2006) tém evidenciado que estas pessoas sentem necessidade de serem informadas
pelos profissionais de saude, ndo apenas sobre a doencga e os tratamentos, mas
também sobre os aspetos emocionais, impacto da doenca nas atividades diarias
e necessidades individuais. A falta de informacéo, influencia negativamente o
envolvimento da pessoa dos cuidados de saude e de acordo com Voshaar et al.
(2015) é dever dos profissionais de saude, nomeadamente enfermeiros, educar e
informar para que estas pessoas consigam gerir a sua condi¢ao de saude, adaptar-
se a mesma e participar nas decisdes sobre os cuidados prestados.

41 CONCLUSOES

No presente estudo, a esperanca foi percecionada como uma forga interior,
capaz de impulsionar positivamente a pessoa e, de manter a motivacao, no sentido
de ultrapassar o desconforto associado a vivencia da doenca. Nas suas palavras
as pessoas com doenca reumatica referem que a esperanca facilita a vivencia
da situacédo de doenca dando-lhe uma nova consciéncia, enriquecimento pessoal
e mais espectativas face ao futuro (SCHOLLGEN et al.,2011). Destacam que a
esperancga o0s ajudou a aceitarem a doencga e viverem com alguma adaptacao para
se sentirem bem e melhor.

Este estudo contribuiu para compreender como as pessoas com doenca
reumatica vivem com os seus problemas e como a esperanc¢a pode ser util para guiar
a suas vidas. Estes resultados salientam ainda a relevancia que os profissionais de
saude devem atribuir as necessidades, prioridades e sentimentos destas pessoas.
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