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Resumo. A doenga reumadtica como qualquer doenga cronica pode ser vista como um desafio e uma
aprendizagem para a pessoa. A maneira como o doente reage a doenga varia, entre outros fatores, com a
sua condi¢do emocional. A esperancga tem significados diferentes, e tende a esmorecer com o agravar das
condigBes de saude, quando se torna evidente a dificuldade no alivio da dor e na impossibilidade de cura.
Este estudo visa analisar e compreender as percegGes que as pessoas com doenga reumatica tém da sua
propria doenga. Como método de recolha de dados desenvolvemos um focus group. Apesar das alteragdes
que a doenga implicou nas suas vidas e, no quotidiano, apesar da dor persistente, das duvidas, incertezas e
medos que os inquietam, estes doentes ndo querem ser um fardo para ninguém, revelam esperanga e
confianga no futuro, tentando manter autonomia, pensando que sdo capazes de lidar com os seus
problemas de saude. O presente estudo pode contribuir para que os enfermeiros possam compreender
como é viver com doenga reumatica e, como a esperanga é importante para a enfrentar.

Palavras-chave: doenga reumatica; dor; enfermagem; esperanga; sentimentos
Feelings and emotions perceived among patients with rheumatic disease

Abstract. Rheumatic disease like any chronic disease can be seen as a challenge and a learning for the
patient. The way the patient reacts to the disease varies, among other factors, with their emotional
condition. Hope has different meanings, and tends to fade with the worsening of health conditions, when it
becomes evident the difficulty in relieving pain and in the impossibility of healing. This study aims to analyse
and understand rheumatic patients' perceptions of their own disease. As method of data collection, we
developed a focus group. Despite the changes that the disease has caused in their lives, and in everyday life,
despite the persistent pain, doubts, uncertainties and fears that worry them, these patients do not want to
be a burden on anyone, they reveal hope and confidence in the future, trying to maintain autonomy,
thinking that they are able to cope with their health problems. The present study can contribute to nurses
can understand how patients live with rheumatic disease and how the hope is important to face the disease.

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

1 Introdugao

As doencas reumaticas como doencas e alteragdes funcionais do sistema musculo-esquelético de
causa ndo traumatica sdo na sua globalidade crénicas, afetando pessoas de todas as idades, sendo
causa de dor e de incapacidade funcional, podendo causar repercussdes fisicas, psicoldgicas,
emocionais, familiares, sociais e econdmicas (Lucas & Monjardino, 2010; World Health Organization
[WHO], 2015; Briggs, et al., 2016). A evidéncia sugere que a dor! constitui a principal ameaca a vida
destas pessoas o que leva a vivéncia de varios sentimentos (Klinedinst et al., 2015; Briggs, et al.,

1Dporem especial a nivel articular considerada como dor crénica ndo maligna (Lucas & Monjardino, 2010)
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2016), que dependem da forma como a salde e a doenca sdo percecionadas e interpretadas (Sa &
Oliveira, 2012; 2013; Sa, 2016). As percecdes tendem a flutuar entre emocgdes e sentimentos
negativos como tristeza, preocupacao, medo, culpa, raiva e sofrimento ou positivos como esperanca,
otimismo, motivacdo e vontade de lutar e de viver (S8 & Oliveira, 2012, 2013; Sa. 2016).

A literatura tem dado énfase a investigacdo nesta drea na tentativa de compreender os sentimentos
percepcionados pelas pessoas com doenca crénica (Hill, 2006; LaChapelle, Lavoie & Boudreau, 2008;
S4 & Oliveira, 2012; 2013; S4, 2016). Face ao exposto, formuldmos a seguinte questdo de
investigacdo: Que percep¢do tém as pessoas (adultos e idosos) com doenca reumdtica da sua
doenga?

Neste sentido, este estudo visa analisar e compreender as perce¢des que as pessoas (adultos e
idosos) com doenga reumatica tém da sua prépria doenca.

2 Metodologia

O presente estudo é um estudo exploratdrio, tendo por base uma abordagem qualitativa. A
investigacdo qualitativa é adequada quando se pretende aprofundar um tema ou problema que
inicialmente ndo se conhece, ou, quando se deseja ter uma nova compreensdo ou confirmacao do
problema (Flick, 2005). Como método de recolha de dados desenvolvemos um focus group. O Focus
group permite promover o debate entre os participantes e a interacdo do grupo o que possibilita a
expressao de ideias, opiniGes, pensamentos e sentimentos que individualmente seriam dificeis de
expor (Krueger & Carey, 2010; Morgan, 2019), dando ao investigador ter um conhecimento
aprofundado de factos

A realizacdo do Focus group envolve fases sequenciais de Preparacdo, de Implementacdo, de Analise
e Interpretacao.

Na Fase Preparatdria foi pedida autorizacdo a Comissdo de Etica da Instituicdo de Saude para a
realizacdo do estudo. Apds autorizagdo foi necessdrio a sua preparacdo nomeadamente: do
ambiente/local de realizacdo da entrevista do Focus group; a preparacdo do lider do grupo e, todo o
equipamento de gravagdo. A orientacdo da entrevista foi realizada por outro elemento que ndo o
principal investigador (que esteve presente), pois o distanciamento realca a objetividade do discurso
e da recolha de dados (Krueger & Carey, 2010). Desenvolvemos alguns tdpicos em forma de questdes
para guiar a entrevista como: Que problemas ou preocupagbes a doenga lhe causou ou estd a
causar?; Como lida com a situagdo?;,Como se adaptou a doenga?, Quais as suas espectativas para o
futuro?

Na Fase de Implementagdo foi realizada a entrevista em grupo iniciou-se com a introdug¢do da sessdo
com apresentacdo dos elementos do grupo para estabelecer uma atmosfera de aceitagdo e de
confianga. As questdes planeadas foram colocadas, de modo natural e progressivo e, a medida que
se considerava que um tema fora suficientemente discutido, colocava-se nova questdo.
Pontualmente, eram feitas perguntas diretamente aos participantes, ou reformuladas ideias que
surgiam na discussdo, para aprofundar determinado assunto em discussdo. O Focus group teve a
duracdo uma hora e meia, de acordo com os pressupostos previstos (Krueger & Carey, 2010). Teve-se
em atencdo, e anotamos, as frases e as palavras utilizadas na conversagdo através da comunicacdo
oral, o tom de voz, siléncios, emocdes e linguagem ndo-verbal (risos e lagrimas). A entrevista em
grupo foi dudio gravada e, tivemos em atencdo as preocupagoes éticas associadas ao anonimato e a
confidencialidade do mesmo (Fortin, 2000).

O Focus group foi realizado com 7 participantes com doenga reumatica (artrite reumatoide), trés
mulheres e quatro homens com idades compreendidas entre os 38 anos e os 72 anos (média de
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idades de 61 anos). Tempo médio de doenca era de 15 anos, a maioria era casada e todos
frequentavam a mesma instituicdo hospitalar.

Na Fase de Andlise e Implementagdo, tratamento e andlise dos dados foi realizada através analise
qualitativa de conteudo baseada na Andlise Tematica (Flick,2005; Morgan, 2019). Esta metodologia é
semelhante a andlise de conteldo, pois permite interpretar o significado dos dados e a énfase é dada
aos temas como forma de organiza¢do dos resultados.

A entrevista que resultou do Focus group foi transcrita acrescentando-se notas ou comentdrios
considerados relevantes. Apds a transcricao do texto foi feita a sua leitura, que segundo Morgan
(2019) é designada-Fase de Imersdo, necessdria para organizar a informacdo, eliminar repeticGes,
otimizar o texto, tornando-o mais compreensivel e salientar o essencial.

Seguidamente procedeu-se & Constru¢do das diferentes Areas Temdticas, onde foi realizada a
codificacdo aberta e abrangente, considerada como um processo interpretativo que melhora e torna
o texto mais claro e acessivel (Flick, 2005). A codificacdo aberta tem como objetivo criar as Areas
Tematicas (Flick, 2005).

Apds realizou-se a Confirmag¢do dos Temas, que se procedeu a selecdao dos Temas e a codificacdo
seletiva, como operacbes pelos quais o texto é fragmentado em unidades de registo e reunidas de
forma a inclui-las nos diferentes Temas. Este processo de codificagdo inclui a constante comparagao
dos dados e a distribuicdo das unidades de registo pelos diferentes Temas.

Por fim na Confirmac¢do/Exclusdo dos Temas, procurou-se assegurar a validade e fidelidade dos
temas submetendo o protocolo a sucessivas classificacdes, e confirmando a organizacdo dos
diferentes dados, com a finalidade de obedecer a critérios de homogeneidade, exclusividade e
exaustividade inerentes a qualquer processo de codificacdo (Fortin, 2000). A validade e fidelidade
dos Temas foi testada por um perito tendo havido necessidade de fazer pequenos ajustes depois da
opinido expressa.

3 Apresentacao e Discussao dos Resultados

Apds a analise da entrevista do Focus group emergiram as seguintes areas tematicas:
Esperanca como uma for¢a na gestdo da doenga;
Esperanga como uma motivagdo no dia-a-dia;
Capacidade de adaptagdo e aceitagdo da dor;
Acreditar no futuro.

*A drea tematica a “Esperangca como uma forga na gestdo da doenga” diz respeito a forma como
os participantes vivem a sua doenca, emergindo a esperanca como algo essencial nas suas vidas. A
esperanca ajuda-os a suportar todas as dificuldades na realizagdo das tarefas e atividades e da-lhes
coragem para superar o medo e, “para terem uma vida normal”, enfatizando a vontade de viver. A
dor é uma ameaca a integridade do préprio, que a descrevem como horrivel e intoleravel, contudo,
como a dor é inevitavel, e apesar de poder ser aliviada pela terapéutica, o sofrimento afeta a pessoa
como um todo, ndo sé na dimensao fisica, mas também na dimensdo psicoemocional, social e
mesmo espiritual. Os participantes consideram que é preferivel encontrar a melhor maneira de gerir
e aceitar a sua condicdo, mesmo que sentimentos negativos estejam presentes. Entre os sentimentos
negativos mais comuns verbalizados pelos sujeitos encontramos a tristeza (com grande ligacdo a
incerteza no que podera acontecer no futuro), desdnimo; desmotivacdo e ansiedade (causada em
grande parte pelos constrangimentos impostos pela doenga); medo (de sofrer e de ndo ser
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compreendido, em especial por aqueles que Ihe sdo préximo) e soliddo (apesar de terem familiares e
amigos proximos estes podem sentir-se sés, mal interpretados ou ser um fardo para os outros).
Referem mesmo que os sentimentos negativos estejam presentes a esperanca fica e referem
“enquanto hd vida hd esperanc¢a.”

*A drea tematica “Esperangca como uma motivagdo no dia-a-dia” refere-se a relatos dos
participantes em que a esperanga é vista como uma forga interior, ajudando-os a enfrentar a doencga
e influenciando positivamente a satisfacdo das suas necessidades. Aludem que a dependéncia e
perda de autonomia afeta a sua capacidade de cuidar da familia, a realizacdo de tarefas domésticas e
a atividade social. Para todos eles a esperanca ajuda-os a suportar todas as dificuldades na realizacdo
das tarefas e atividades. Estes revelam a necessidade de serem fortes, terem coragem e, acima de
tudo terem pensamento positivo. Frequentemente os participantes dizem que a doenca nao pode
ser mais forte que eles, tém que resistir, lutar e acreditar que melhores dias virao.

*A drea tematica “Capacidade de adaptagéo” enfatiza a aceitacdo da dor e do sofrimento como
parte integrante da sua condicdo de saude. Embora a dor causada pela doenca seja fonte de grande
desconforto, quase sempre permanente, os participantes consideram que é desejavel aprender a
viver, procurando formas de minimizar o sofrimento. A necessidade de adaptacdo a sua condicdo e a
aceitacdo da dor e do sofrimento faz parte integrante da sua rotina e, consideram ser desejavel
procurar formas de a minimizar.

*A area tematica “Acreditar no futuro” parece complementar as anteriores, e foi expressa como
necessaria e importante. Os participantes mbora sintam apreensdo, medo e incerteza, estes tém
necessidade de pensar e enfrentar o futuro sem medo e no que lhes poderd acontecer. Referem que
“amanhd serd um novo e melhor dia”, que o mais importante é “continuar a viver” e que nada os
impedira.

Os sentimentos vivenciados pelos participantes sdo multiplos verificando-se que estes variam entre
sentimentos positivos de esperanca, animo, motivacdo e determinacdo (quando aceitam a sua
condicdo, explorando novas perspetivas e acreditando num futuro melhor) e negativos associados a
tristeza, quando se sentem impotentes, incompreendidos ou desamparados. Consideram a
esperanga como uma forga interior que os ajuda a superar as dificuldades e enfrentar o desconforto
associado a dor (Sa & Oliveira, 2012; 2013; S3, 2016).

A percecdo de esperanca é dinamica que facilita a experiéncia da doenca e da-lhes uma nova
dimensdo da sua condicdo de salude e viver da melhor forma possivel os novos desafios (Ahlstrand,
Bjork, Thyberg, Borsbo, & Falkmer, 2012; S4 & Oliveira, 2013; S4, 2016). Os participantes revelaram
que, tém uma intervenc¢do ativa nos acontecimentos das suas vidas. Apesar da doenga, duvidas e
medos mostram confianga e otimismo no futuro, considerando que podem lidar com seus problemas
de saude (Briggs, et. al., 2016). Charepe (2011) confirma a importancia da esperanga em pessoas com
doenga crénica, e refere que quanto mais os sujeitos tém esperanca, mais facilmente aceitam os
desafios impostos pela doenca. A for¢a de vontade, a coragem, a motivagdo e a esperan¢a sdo
necessarias para superar e ultrapassar as dificuldades que a doenga impde.

4 Conclusoes

As doencgas reumaticas sdo devastadoras para a vida das pessoas, ndo apenas pelo impacto a nivel
fisico, mas, também, pelas implicaces a nivel psicoldgico, emocional, profissional, familiar e social.

Os participantes revelaram capacidade de aceitacdo ou adaptacdao, com relativo bem-estar e
tranquilidade. Estes sdo habitualmente confrontadas com diversos problemas que lhes imp&em
varias restricdes, levando-os a ter sentimentos de isolamento social, suscitando tristeza,
desmotivacao e sofrimento. Estes sentimentos sao frequentemente retratados no medo perante o
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futuro, face a incerteza da evolugcdo da doenca e as mudancas significativas na forma de viver, que
implicam reconstruir o quotidiano e, pér em pratica estratégias para fazer face aos problemas
resultantes da doenga, problemas pessoais e a ajustamentos nas relagdes sociais. Para os
participantes, a esperanca é parte integrante e determinante na gestdo da doenca, da dor e do
sofrimento. Para eles os sentimentos positivos como a motivacdo e determinac¢do sdo promotores de
esperanca.

O presente estudo pode, por um lado, contribuir para que os enfermeiros sejam sensiveis as
prioridades do doente, contribuindo para compreender como é viver com os problemas que advém
das doencgas reumaticas, como, a dor e o sofrimento e, como a esperanca (resultado sensivel aos
cuidados de enfermagem) é importante para a enfrentar com mais otimismo a sua condi¢do. Por
outro lado, contribui para melhorar a qualidade do exercicio profissional dos enfermeiros, para que
as pessoas a quem prestam cuidados alcancem melhores niveis de satisfacdo e bem-estar,
respeitando as suas capacidades, tornando-as parceiras dos cuidados e ajudando-as a ser proactivas
na consecucao dos seus projetos de saude.
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