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RESUMO

Objetivo: Identificar as representagdes sociais e praticas de pacientes portadores de Ulcera
vasculogénica acerca da sua qualidade de vida.

Método: Pesquisa qualitativa, com aplicacdo da teoria das Representagdes Sociais. Os
participantes foram 30 pacientes com Ulceras vasculogénicas cadastrados em uma unidade de
salde do Rio de Janeiro. A coleta de dados ocorreu por meio de entrevistas semiestruturadas,
e a analise foi lexical.

Resultados: As representacdes sociais sobre a qualidade de vida se construiram a partir dos
afetos oriundos das mudancas na vida dos pacientes. Assim, as perdas oriundas da
reconfiguracdo do cotidiano direcionaram a uma construcdo simbdlica negativa sobre si e a
sua vida, a qual resultou, de um lado, em comportamentos proativos de autocuidado e, de
outro, com menor cuidado de si.

Conclusdo: Cuidados de promocdo da saude e suporte social sdo requeridos para a
ressignificacdo da vida com a Ulcera e adogdo de novas préticas de enfrentamento.
Palavras-chave: Qualidade de vida. Ulcera da perna. Psicologia social. Enfermagem.
Atencdo primaria a satde

ABSTRACT

Objective: To identify the social representations and practices of patients with vasculogenic
ulcer about their quality of life.

Method: Qualitative research that applied the Social Representations theory. Participants
were 30 patients with vasculogenic ulcers registered at a health unit in Rio de Janeiro. Data
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was collected through semi-structured interviews, and lexical analysis was applied. Results:
The social representations about the quality of life of the patients were built from the
affections arising from the changes in their lives. Thus, losses arising from the reconfiguration
of daily life led to a negative symbolic construction about themselves and their lives, which
resulted, on the one hand, in proactive self-care behaviors and, on the other, in less self-care.
Conclusion: Care for health promotion and social support is required to re-signification of
life with ulcer and the adoption of new coping practices.

Keywords: Quality of life. Leg ulcer. Psychology, social. Nursing. Primary health care.

RESUMEN

Objetivo: Identificar las representaciones sociales y practicas de los pacientes con Ulceras
vasculares sobre su calidad de vida.

Metodo: Investigacion cualitativa, con aplicacion de la teoria de las representaciones sociales.
Los participantes fueron 30 pacientes con Ulceras vasculares registrados en una unidad de
salud en Rio de Janeiro. La recoleccion de datos ocurri6 a través de entrevistas
semiestructuradas, y se realizé el andlisis lexical.

Resultados: Las representaciones sociales sobre la calidad de vida se construyeron a partir de
los afectos derivados de los cambios en la vida de los pacientes. Asi, las pérdidas derivadas de
la reconfiguracion de la vida cotidiana llevaron a una construccion simbdlica negativa sobre si
mismo Yy su vida, que derivo, por un lado, en conductas proactivas de autocuidado y, por otro,
en un menor autocuidado.

Conclusion: Se requieren cuidados para la promocién de la salud y apoyo social para la
construccién de nuevos significados sobre la vida con la Glcera y adoptar nuevas practicas de
afrontamiento.

Palabras clave: Calidad de vida. Ulcera de la pierna. Psicologia social. Enfermeria. Atencién
primaria de salud.

INTRODUCAO

As Ulceras de origem vascular sdo tidas como um problema grave e de abrangéncia
mundial, pois respondem por altos indices de morbimortalidade e causam significante
impacto social e econdémico, devido a sua natureza recorrente e ao longo tempo decorrido
entre a abertura da ferida e a sua cicatrizacdo. Caracterizam-se por um processo cronico,
doloroso, recorrente, com repercussio negativa na qualidade de vida dos pacientes®.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude, a qualidade de vida é definida como a
percep¢do do individuo da sua posi¢do na vida, no contexto da cultura e sistemas de valores
nos quais se insere e em relagcio aos seus objetivos, expectativas, padroes e preocupacdes®.
Tal conceito é marcado pela subjetividade e envolve os componentes fisico, psicoldgico,
social, cultural ou espiritual.

No caso dos pacientes com Ulceras vasculogénicas, os estudos evidenciam diferentes
aspectos que afetam substancialmente a sua qualidade de vida®®. A dor é um dos sintomas
mais reportados. Revisdo sistematica sobre os sintomas e a qualidade de vida relacionada a
salide de pacientes com Ulceras venosas de perna apontou que a dor relacionada ao tratamento

traz impactos significantes no sono, mobilidade e humor®,



Acerca dos aspectos psicossociais, diferentes estudos internacionais abordam este tipo
de impacto na qualidade de vida®®. Um dos estudos objetivou descrever os impactos sociais
negativos e os prejuizos a qualidade de vida dos pacientes com Ulceras venosas crénicas nas
pernas. Os resultados apontaram que as capacidades para trabalhar, resolver tarefas
domésticas e de realizar a higiene pessoal podem ser afetadas. Além disso, 0s pacientes
experimentaram sentimentos negativos como vergonha, soliddo, frustracdo, com niveis mais
altos de depressdo e ansiedade®.

Essa afirmativa é corroborada por investigacdo que avaliou a ansiedade, depresséo,
autoestima e soliddo em 102 pacientes com Ulceras de perna. Os pacientes apresentaram
escores mais altos na escala de ansiedade e depressdo em relacdo aos pacientes saudaveis, e as
mulheres um escore de ansiedade e isolamento social superior ao dos homens®.

Os impactos da ulcera vasculogénica evidenciados na literatura indicam que a
qualidade de vida é um objeto de relevancia social” para este grupo. Diante disso, levantou-se
0 pressuposto tedrico de que esses individuos elaboram representacdes sociais (RS) sobre a
sua qualidade de vida que influenciam o modo como se relacionam consigo mesmo e com 0
mundo que os cerca, orientando comportamentos que retratam a maneira como enfrentam esta
condicdo e aderem a terapéutica.

Acerca da identificacdo dos fendmenos de RS, ressalta-se que nem sempre 0 grupo
selecionado tem representacdo de um determinado objeto, pois esse deve ter espessura social,
relevancia sociocultural para o grupo®. Neste entendimento, ao considerar a qualidade de
vida como um fendmeno de conhecimento psicossocioldgico para esta clientela, parte-se da
compreensdo de que tal objeto traz imbricado uma dimensdo imagética que retrata essa
espessura social.

Isto porque, na sociedade atual a imagem corporal e 0s aspectos estéticos sdo
hipervalorizados, atribuindo-se importancia extrema as caracteristicas corporais desejaveis. A
presenca de uma Ulcera na perna, por sua vez, altera essa imagem do corpo ideal e gera
estigma a pessoa com lesdo crénica. Com isso, 0s pacientes com Ulceras de perna tém medo
de se expor socialmente e de olhar para seu corpo, apresentam baixa autoestima e sentimentos
negativos sobre o seu corpo®19,

Essa imagem social da pessoa portadora deste tipo de lesdo gera a pressao a inferéncia,
isto €, mobiliza pensamentos e sentimentos que resultam numa pressdo para que 0 sujeito
produza teorias explicativas, ponto de partida das representacdes e préticas sociais®”.

Por fim, acrescenta-se a problematizagdo, que em analise da producdo do

conhecimento realizada pelos autores para o desenvolvimento da pesquisa, nas bases de dados
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Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude (LILACS) e Medical
Literature Analysis and Retrieval Sistem on-line (MEDLINE), foram identificados 542 artigos
com o cruzamento dos descritores “ulcera da perna|” e “qualidade de vida|”. Apds a aplicacédo
dos critérios de selecéo e leitura exploratdria dos conteudos, foram analisados 20 artigos com
aderéncia ao tema. Desses, 16 tratavam-se de estudos quantitativos que objetivavam mensurar
a qualidade de vida, validar instrumentos e/ou testar a sua eficacia; trés buscavam
compreender dimensdes subjetivas da qualidade de vida dos pacientes com Ulceras
vasculogénicas.

Portanto, em face dessa andlise, considera-se que conhecer 0s sentidos
sociosimbdlicos dos pacientes sobre a qualidade de vida, como tais sentidos sdo construidos e
como esses repercutem nas suas acdes € relevante, pois ird contribuir para ampliar o
conhecimento existente nessa perspectiva psicossocial sobre a qualidade de vida dos pacientes
com Ulceras vasculogénicas.

Ademais, o conhecimento gerado podera ser aplicado na proposi¢do de tecnologias de
cuidado que atendam as necessidades integrais de saude dos pacientes com Ulceras
vasculogénicas, em vista da melhoria da sua qualidade de vida. Diante disso, 0 objetivo da
pesquisa foi identificar as RS e praticas dos pacientes portadores de Ulcera vasculogénica
acerca da sua qualidade de vida.

METODO

Pesquisa de abordagem qualitativa, baseando-se no aporte da teoria das RS, na
vertente processual. As RS se relacionam a maneira como os individuos pensam e interpretam
os fendmenos, considerando as relacGes que estabelecem com seus outros significantes no
cotidiano e que os permitem construirem um conjunto de imagens e significados que
referéncia, orienta e os influencia na interpretacéo da sua propria vida®.

No interesse do fendmeno de investigagéo, o fato de portar uma ferida crénica que néo
cicatriza, ou cicatriza e pode reaparecer, interfere totalmente na qualidade de vida. Logo, a
escolha pela abordagem do objeto & luz das representagdes sociais oferece suporte tedrico
para analisar as vivéncias dos participantes em torno da qualidade de vida, estabelecendo
nexos com o0s modos de expressdao dessa experiéncia subjetiva nas linhas de acéo
estabelecidas pelos pacientes, principalmente quanto ao cuidado de si.

A pesquisa desenvolveu-se numa Clinica da Familia do municipio do Rio de Janeiro —
Brasil, tendo como l6cus, a Sala de Curativos desta unidade, setor que atende diariamente, em

média, 20 pacientes. No momento da pesquisa estavam cadastrados no setor 86 pacientes, 0s
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guais realizavam o acompanhamento clinico de dlceras crbnicas (neuropaticas,
vasculogénicas) e lesbes agudas (feridas operatorias, escoriagdes, abscessos). O atendimento
era feito por técnicos de enfermagem, sob supervisao eventual de uma enfermeira.

Os participantes da pesquisa foram pacientes selecionados pelos critérios: faixa etaria
maior que 18 anos; sem limitagdes neuroldgicas que interferissem na fala; portadores de
Ulceras vasculogénicas em membros inferiores, por um periodo superior a 90 dias, tempo em
que o tecido pode cicatrizar, fazendo com que a Ulcera deixe de ser uma lesao cronica.

Excluiram-se pacientes com Ulceras vasculogénicas que possuiam: outras doencas
cronicas ou comorbidades severas, pois se entendeu que estas condi¢cbes afetam
substancialmente a qualidade de vida e podiam incidir na elaboragdo das RS; e que
apresentavam sinais de déficits cognitivos no momento da producdo dos dados, 0s quais
foram avaliados pela coeréncia de respostas aos questionamentos realizados pela pesquisadora
durante a exploracdo de campo.

Apbs a aprovagdo do projeto pelo Comité de Etica, a pesquisadora se inseriu no
cendrio da pesquisa, e realizou a coleta de dados no periodo de setembro do ano de 2017 até
janeiro de 2018. Houve uma fase de aproximacdo com a clientela atendida na Sala de
Curativos e com a equipe atuante neste setor, para que a pesquisadora criasse um vinculo com
estes e tivesse familiaridade com a realidade a ser investigada.

A partir desta etapa de aproximacdo ao campo, captou-se 30 dos 86 pacientes
cadastrados, considerando os critérios de inclusdo da investigacdo, que foram abordados e
aceitaram o convite de participacdo na pesquisa. A captacdo dos participantes foi finalizada
com 30 participantes, pois houve interrupcdo do funcionamento na unidade estudada no
periodo da pesquisa, pela falta de insumos. Diante disso, procedeu-se a imersao analitica para
a avaliacdo do material coletado e concluiu-se que 0 mesmo possuia densidade suficiente para
a compreensdao do fendmeno e das dimensbes da RS. Ademais, este niumero atende ao
consenso entre estudiosos da abordagem qualitativa sobre a ado¢do do quantitativo minimo de
30 participantes para analise com densidade do fenémeno®V,

Os dados foram coletados por meio de entrevista semiestruturada. Para a sua
realizacdo utilizou-se de um roteiro dividido em duas partes: a primeira parte visava delinear
o perfil sociodemografico dos participantes. O instrumento continha dados sobre: idade,
tempo da ferida, escolaridade, atividade profissional, renda familiar, atividade fisica.

A segunda parte do roteiro explorou informacdes relevantes ao atendimento dos
objetivos da pesquisa. As 11 perguntas desta se¢do versavam sobre o cotidiano dos pacientes,

ou seja, atividades diarias, mudangas na vida, dificuldades, contato com o servi¢co de saude.
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As entrevistas foram realizadas em uma sala da instituicdo, apds a execugdo do curativo pelo
paciente, de modo a ndo haver interferéncia na sua realizacdo, com duracdo média de 20 a 30
minutos e registro em dispositivo digital do tipo mp4.

Os dados provenientes da aplicacdo do instrumento para captacdo do perfil
sociodemogréfico foram utilizados na construcdo de linhas de comando que separavam as
entrevistas que constituiram o corpus, o qual apds revisado e organizado foi submetido ao
software Alceste, versdo 2012. O objetivo do Alceste é quantificar o texto para extrair as suas
estruturas mais significativas. Desta feita, o software realiza uma anélise lexicografica, na
qual se classifica os enunciados e se compara 0s perfis lexicais. Busca-se apreender os
mundos lexicais que estruturam os discursos dos sujeitos e d&o coeréncia 0S Seus
enunciados™?.

Na analise lexical efetuada ocorreu a contagem de palavras do corpus, e avangou-se
sistematicamente na direcdo da identificagdo da dimensao do texto holisticamente. O processo
se deu mediante a identificacdo do nimero total e tipos de palavras utilizadas no vocabulario
das respostas.

Neste processo, ocorreu 0 agrupamento das raizes semanticas das palavras e a
definicdo de classes lexicais, considerando a funcdo da palavra. A associagdo do Iéxico e das
variaveis de caracterizacdo dos participantes a classe foi expressa por um valor de qui-
qguadrado (Phi?). Neste artigo, utilizou-se o resultado da Classificacdo Hierarquica
Descendente (CHD) para aprofundamento analitico. A CHD tem por objetivo a reparticdo dos
enunciados em classes marcadas pelo contraste do vocabuléario. Deste modo, a partir do
cruzamento das formas reduzidas e unidades de contexto elementar (uce), obteve-se classes de
uce gue tém vocabulario semelhante entre si e diferente das uce de outras classes. Assim, se
analisou as relacdes dos contetddos entre as classes, de oposicdo e similaridade, a partir da
arvore hierarquica bem como a partir das uce, excertos de entrevista recortados pelo
programa(*?.

O projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa do campo de estudo, n° de
parecer: 1.836.571. Foi solicitado o aceite dos participantes mediante a assinatura do Termo
de Consentimento Livre e Esclarecido. A confidencialidade dos participantes foi garantida
através da identificacdo a partir da codificacdo gerada pelo Alceste, na qual Ind=individuo,
seguido pelo numero arabico da ordem de captacéo.



RESULTADOS

Em relacdo ao perfil sociodemogréafico dos participantes, destacaram-se as seguintes
caracteristicas: 60% de mulheres; 50% casados; 50% entre 51 e 70 anos; 57% com renda
familiar entre dois e trés salarios minimos; 70% com ensino fundamental incompleto; 45%
com tempo de lesdo entre trés e dez anos; 47% evangélicos; 90% sem préatica de atividade
fisica.

No corpus formado por 30 entrevistas submetido ao software Alceste, no que se refere
ao calculo do dicionario, obteve-se 2.983 formas distintas ou palavras diferentes, com um
namero de ocorréncias de 32.182. O corpus foi dividido em 679 uce e, em duas classificacdes
hierarquicas descendentes, manteve a mesma subdivisdo em dois blocos de classes, com um
total de cinco classes lexicais e 63% de aproveitamento, conforme se observa no Quadro 1.

O corpus sofreu uma primeira divisdo em duas partes, uma que deu origem a classe 1 e
2, e a outra que, logo em seguida, gerou a classe 5 em separado. No prosseguimento, esta
segunda parte sofreu uma nova divisdo para gerar as classes 3 e 4, organizando assim dois
grandes blocos de classe lexicais. A analise das aproximacdes e distanciamentos entre as
classes lexicais revelou que o bloco de classes que se estruturou ao redor das classes 3, 4 e 5
colocou em evidéncia aspectos da qualidade de vida de pacientes portadores de Ulceras
vasculogénicas, as dificuldades enfrentadas e os efeitos da doenca na sua vida, foco do artigo

em tela.

Quadro 1 - Dendograma da Classificacdo Hierarquica Descendente, Rio de Janeiro, RJ,
Brasil, 2018

CLASSE 1 CLASSE 2 CLASSE 3 CLASSE 4 CLASSE 5

Forma Phi Forma Phi Forma Phi Forma Phi Forma Phi
achar 0,29 | técnica 0,43 | filhos 0,41 | almogo 0,51 | sentado 0,44
problema 0,23 | enfermagem 0,43 | criar 0,37 | café 0,48 | deitar 0,38
tratamento 0,20 | chama 0,38 | neto 0,37 | acordar 0,41 | dorme 0,36
sei 0,19 | feira 0,29 | mulher 0,33 | maquina 0,30 | pé 0,35
cura 0,19 | atendida 0,29 | festa 0,28 rua 0,30 | dor 0,28
do 0,17 perguntar 0,27 | 6nibus 0,28 manha 0,27 louca 0,25
melhor 0,17 cheguei 0,26 | pra 0,25 | dona 0,26 | comida 0,25
boa 0,16 | segunda 0,26 | praia 0,25 horario 0,26 | dificuldade 0.25
viver 0,16 | sexta 0,24 | carro 0,24 hora 0,24 | ficar 0,24
fechar 0,15 | pomada 0,22 | para 0,23 | trabalho 0,24 | cima 0,24
pessoa 0,15 bota de unna 0,21 | pegar 0,21 | escola 0,23 normal 0,24
falta 0,14 | troca 0,21 | morrer 0,21 | vou 0,21 inteiro 0,22
tratamento 0,14 | atadura 0,20 | estudar 0,21 | jantar 0,21 | durmo 0,21
ferida 0,14 | antibidtico 0,20 | ensinar 0,18 praca 0,21 | exemplo 0,21
angiologista 0,13 | soro 0,20 | quase 0,18 | dou 0,21 | cadeira 0,19
pensa 0,13 | pai 0,19 | vontade 0,18 | tarde 0,21 inchada 0,18
governo 0,13 | fez 0,17 | ver 0,17 lavar 0,20 | doi 0,17
deve 0,12 6leo 0,17 | pressa 0,18 | tomar 0,20 | faco 0,17




médico 0,12 | senhor 0,16 | canto 0,18 | gostar 0,19 maior 0,17
dessa 0,13 | vim 0,16 | conheci 0,18 | com 0.19 | tiver 0,17
condicédo 0,12 | enfermeira 0,15 | shopping 0,18 | fome 0,18 perna 0,16
reclamar 0,12 liga 0,15 | gostar 0,15 | curso 0,18 banho 0,15
abrir 0,11 corta 0,14 | irmdo 0,14 | separar 0.18 igual 0,15
salde 0,12 | tipo 0,14 | deixar 0,15 | filho 0,18 | casa 0,14
materiais 0,12 | exame 0,14 | viajava 0,15 roupa 0,18 muita 0,15
consulta 0,12 hospital 0,14 | homem 0,15 | casa 0,17 relaxar 0,15

Fonte: Relat6rio Alceste. Rio de Janeiro, RJ, Brasil, 2018.

A classe 5 foi formada por 55 uce, e correspondeu a 13% do corpus. Esta classe

caracterizou-se pelo discurso do paciente com Ulcera vasculogénica acerca das repercussoes

fisicas desta condicdo e das limitacbes que enfrentam no seu cotidiano. Os léxicos

sentado/deitar que compuseram a classe 05 foram os de maior associagdo estatistica (Phi?), e

se reportavam a necessidade de repouso no cotidiano pelo paciente, pelas repercussoes fisicas

da presenca da Ulcera vasculogénica.

Entdo a maior parte das coisas eu faco sentado. A noite, como eu ndo durmo cedo
mesmo vendo filme, eu coloco o pé para o alto no sofa, até na parede. (uce n° 21, ind
01)

Minha rotina é mais deitada do que de pé, andando, geralmente muita dor, é mais
deitada, assistindo televisdo, quando da para fazer uma comida eu vou e fago, mas
tem dias que nem isso eu fago, se eu ficar muito tempo em pé comeca a doer. (uce n°
172, ind 11)

Os léxicos dificuldade, comida, banho se referiram aos esforcos que 0s pacientes

precisam fazer para realizarem suas atividades cotidianas em razdo das limitacbes fisicas

ocasionadas pela ferida. Assim, essas dificuldades enfrentadas limitam o cumprimento das

atividades diarias como tomar banho, preparar a refei¢cdo, bem como subir ou descer escadas.

Nem tomar banho é um banho normal, tem anos que néo sei 0 que é tomar um banho
direito, porque o pé fica para fora com pléastico, eu tomo banho sentado numa cadeira
porque eu fico com medo de desequilibrar, a vida muda totalmente. (uce n° 506, ind
23)

Sim, tem muita coisa que nao consigo fazer mais por muito tempo, como ficar em pé
muito tempo, ndo da. Se eu tiver que lavar uma louca eu néo consigo ficar em pé o
tempo todo, eu consigo até tomar banho sozinha, coloco o pé em uma cadeira e tomo
0 banho, porque ndo pode molhar, mas também nédo posso ficar por muito tempo. (uce
n° 43, ind 03)

A dor foi o principal sintoma fisico verbalizado pelos pacientes que possuem esse tipo

de ferida, evidenciada pelos Iéxicos dor/doi, inchada. Os depoimentos dos pacientes sobre a

intensidade varidvel da dor indicaram que a dor se manifesta de acordo com a etiologia da




lesdo. Dentre as principais repercussdes causadas pela dor mencionadas pelos pacientes se
destacou a alteragdo no padréo de sono, verificada através do Iéxico durmo/dorme.

N&o, consigo fazer tudo, sinto dor as vezes, a ferida ardeu muito essa noite, ficou
latejando, por causa dos curativos que eu ndo vim fazer. Normalmente s6 déi a noite,
nem sempre consigo dormir bem por conta disso, ndo durmo bem ndo, fica aquele
negdcio igual passaro, bicando, bicando. (uce n° 36, ind 02)

A noite eu consigo ver novela, ler a biblia um pouco, mas a dor, a dor impede tudo,
essa dor é uma dor terrivel, ndo desejo para o meu pior (inimigo). (uce n° 407, ind
20)

Desta feita, os discursos dos pacientes mostraram que a dor € um momento que lhe
traz a lembranca um grande sofrimento, algo com significado negativo, causando mal-estar,

angustia, e afetando, portanto, a percepcao sobre o seu bem-estar.

E néo é aguela dor de uma hora, meia hora, fica sete, oito horas, tem dia que passa o
dia e a noite doendo. Agora ela esta voltando de novo. O que tem de bom para mim é
ficar sentado o dia todo com a perna para o alto. Nao, sinto muita dor, é ruim, porque
eu queria estar me movimentando, fazendo alguma coisa, fazendo algo. (uce n°® 408,
ind 20)

E uma dor que eu ndo desejo para meu pior inimigo. E um sofrimento, se tiver frio
entdo, eu tenho é vontade de arrancar a perna, ja até desejei isso, Deus que me
perdoe, mas é muito sofrimento. (uce n° 476, ind 22)

A classe 4 foi composta por 40 uce, equivalente a 9% do corpus. Teve nexos com a
classe 5, pois descreveu como 0s pacientes vivenciam o seu dia a dia expresso nos turnos da
manha, tarde e noite. Desta maneira, ao descreverem seus afazeres nestes turnos os pacientes
evidenciaram que, mesmo com as dificuldades, procuram manter suas atividades cotidianas.

Observou-se que as palavras almocar, acordar e café serviram de referéncia para a
divisdo dos periodos do dia feita pelos pacientes, a partir da qual se inserem as suas atividades
rotineiras. Os pacientes tentam manter suas rotinas com a realizacdo de atos simples e

comuns, expressos nos verbos de acao vou/dou.

Minha rotina é como de qualquer dona de casa, acordo, faco café para mim e para o
meu esposo, meu filho vai trabalhar, depois dou um jeitinho na casa, meu esposo me
ajuda se tiver que ir & rua comprar algo para o almogo. (uce n° 640, ind 29)

Eu acordo, fago o almogo, varro a casa, lavo o banheiro, ponho a roupa no varal.
Faco os afazeres de casa, ndo sou mulher de ficar na rua, nunca gostei. (uce n°® 153,
ind 10)

Os discursos desta classe revelaram o protagonismo feminino, identificado nas uce dos

participantes 10 e 29, em que as mulheres, mesmo tendo que cuidar de si em razdo das



manifestacdes clinicas da doenca, mantém suas identidades no cuidado com a familia. Assim,
a despeito das dificuldades, tentam ndo perder a sua fungdo social no lar. Por sua vez, os
Iéxicos rua, trabalho e praca mostraram que muitos pacientes também tentam manter um
cotidiano ativo para alem dos afazeres em casa, conciliando-os com as atividades de trabalho

ou outras tarefas.

Entdo, eu ja acordo e tento acelerar as criancas para escola, eu estando em casa eu
arrumo a casa, preparo o almogo e eu corro para o trabalho, porque eu tenho dois
horarios, tem dias que eu pego no horario de meio dia as sete da noite. (uce n° 373,
ind 19)

Meu dia a dia é aquilo, acordo de madrugada umas quatro da manha para trabalhar,
ndo tomo café em casa, deixo para tomar na firma, trabalho de oito até as dezoito.
(uce n® 115, ind 07)

A convivéncia com a Ulcera vasculogénica provoca mudancas na rotina e no
planejamento de atividades, aumentando as responsabilidades com os cuidados de salde, pela
necessidade de ida a clinica da familia. Esta responsabilidade foi visualizada pela
aproximacdo dos verbos “acordar e venho”, ligada ao fato de que diariamente, apds
realizarem suas atividades de casa, os pacientes se dirigem a Clinica da Familia para

realizacdo do curativo.

Mas eu ja acordo, faco café, ja boto uma roupa na maquina, vou comprar o pao, e
depois que todo mundo sai, eu venho para clinica, eu gosto de vir de manha logo,
porque quando acordo as vezes 0 curativo ja molhou muito, molhou até o colchéo.
(uce n® 540, ind25)

E normal, eu acordo mais ou menos cinco e quinze da manhd. Tomo café, vou,
trabalho ali na banca de jornal das seis até as trés da tarde, vou em casa almocgar,
venho aqui na clinica e faco curativo, depois volto para casa. (uce n° 105, ind 06)

A classe 3 foi composta por 34 uce e responsavel pelo contetdo de 8% do corpus. Foi
organizada com base no depoimento dos pacientes que abordavam a importancia dos
processos familiares e as restricGes vivenciadas com relagdo a esta convivéncia social e as
praticas do lazer. Visualizaram-se, ainda, estratégias de suporte criadas para lidar com tais
restricoes.

Os impactos no convivio familiar trazidos pelas modificacGes relacionadas com a
Ulcera vasculogénica resultam no afastamento social do paciente portador desta condicdo. Isto
porque o odor oriundo da ferida, a necessidade de realizacdo diaria do curativo, as

repercussdes da presenca do curativo na autoimagem, fazem com que o paciente prefira ndo
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se expor socialmente, se afastando desta convivéncia. Esta afirmag&o encontrou respaldo nas

uce abaixo, que retrataram habitos sociais antes e depois da Ulcera expressos no verbo ir/ia:

Niteroi eu quase ndo vou, porque é uma situacdo um pouco chata para ir para casa
dos outros, porque antes quando eu ia para I4, a gente ia, eu passava uma semana |4,
um tempo, quinze dias, minhas irmas tem casa em Mangaratiba na praia. (uce n° 450,
ind 21)

Eu raramente costumo sair, ano passado entdo eu nem fui ver minhas irmas, so
mesmo a igreja aos domingos. Interfere em muita coisa que a gente tem vontade de
fazer, como viajar, como eu tenho parente em S&o Paulo, eu tenho vontade. (uce n°
449, ind 21)

Quando a depoente 21 referiu que tem vontade de viajar, ir & igreja, sair para ver a

familia, mas raramente consegue, identificou-se como a presenca deste tipo de lesdo interfere

na liberdade/autonomia. Esta interferéncia traz a tona a solidariedade familiar e a rede social

de apoio. Desta feita, 0s pacientes avaliaram como algo positivo quando visitam ou recebem

visita de seus familiares, e negativo quando deixam de ir vé-los por conta da ferida.

De positivo, s6 quando minha familia vai la em casa, fim de semana ver meus netos,
meus filhos, pelo menos uma vez por més eles vao 14, ja que eu ndo posso os ver, de
negativo, tudo, tudo é negativo, ndo poder fazer tudo o que eu sempre fiz. (uce n° 606,
ind 27)

De negativo, eu sinto falta de poder ver meus parentes a hora que quero, de ir aos
lugares a hora que quero ir, eu ajudei a criar meus netos e hoje quase ndo posso ir
ver. (uce n° 645, ind 29)

A rede social de apoio é determinante do maior ou menor impacto da Ulcera na vida da

pessoa. Isto porque a presenca da ferida no paciente impde a necessidade de precisar de

outrem para suas atividades diarias, ou seja, para se locomover/deslocamento. Os Iéxicos

onibus, carro ilustraram a influéncia da dificuldade de locomocéo de 6nibus e da importancia

do carro na manutencdo da vida social ativa do paciente, o0 que pode gerar um sentimento de

dependéncia.

As vezes eu ia de carro, pegava uma carona e ia, mas depender dos outros € ruim,
gosto muito ndo. (uce n° 414, ind 20)

Alguma coisa, além de dinheiro. Um carro ajudaria, porque depender de 6nibus é
muito ruim, as vezes eu pego a van, mas elas sdo altas e subir é ruim. (uce n° 491, ind
22)

Os Iéxicos festa, shopping, viajar remeteram aos aspectos no ambito social e do lazer

gue os pacientes deixaram de realizar por conta das Ulceras vasculogénicas. Assim, as

limitacOes fisicas fazem com que o paciente deixe de realizar as atividades sociais de que
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mais gostava e das atividades que desempenhava. O verbo deixar apontou estas perdas

sociais, com o sentido de “deixar de fazer algo”.

Que eu acho que isso dava para fazer, mas vocé fica desestimulada, eu fazia tudo
normal, saia, ia para baile quando era mais nova, ia para festa, para tudo quanto é
canto, para praia, shopping. (uce n° 526, ind 24)

Por outro lado, alguns pacientes tentaram superar este desafio, buscando apoio para o
enfrentamento na religido, no trabalho e na prépria familia. Houve relatos de que a esperanca
se encontra relacionada a fé numa existéncia superior/divina, que da forca e alimenta o desejo

da melhora e da cura, reduzindo a ansiedade frente a esta situacao.

Bom, eu trabalho, pego de cinco até as nove. Eu gosto, adoro, me sinto mal parado.
N&o tem nada de ruim, néo fico triste ndo. Eu procuro coisa para ocupar minha
cabeca, eu tenho medo de ficar assim encucado com qualquer coisa, porque eu ja tive
uma trombose. (uce n° 34, ind 2)

Entéo, eu aprendi isso, aprendi dentro de mim mesmo me cuidar. Se vocé ndo criar
um Deus dentro de vocé, se vocé ndo pedir que esse Deus dé forca de vontade, isso é 0
melhor remédio, forca de vontade, saber se dominar. (uce n° 593, ind 26)

DISCUSSAO

As RS podem ser compreendidas como uma modalidade de conhecimento que tende a
dimensionar os comportamentos e guiar a comunicacdo entre os individuos, auxiliando na
compreensdo das mudancas sociais. Tem como base as influéncias sociais da comunicagéo,
constituindo a realidade da vida cotidiana e servindo como principal veiculo para estabelecer
as associacdes com as quais as pessoas se ligam umas as outras®.

Assim, a nogdo das RS possibilita compreender como 0s atores sociais apreendem 0s
acontecimentos da vida comum, os dados do meio ambiente, as informagdes que circulam,
bem como capta 0s pensamentos, sentimentos e experiéncias de vida compartilhada, através
de diferentes modalidades de comunicacdo relacionadas ao contexto social a que
pertencem),

No caso das RS sobre a qualidade de vida dos pacientes com uma Ulcera
vasculogénica, o pensamento sobre viver bem/viver melhor é construido a partir dos impactos
que esta condigdo traz na manutencdo ou mudanga das atividades da vida cotidiana dos
pacientes, face a presenca e intensidade das manifestacdes clinicas da doenca e dos cuidados
terapéuticos que precisam adotar.

Estes impactos circulam nas conversagdes deste grupo de pertenca, em especial as

experiéncias compartilhadas da presenca da dor, que se revestem de afetos negativos,
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exemplificada pelos relatos: “nada de positivo, tudo de negativo”; “tudo ¢ negativo”. A dor é
adjetivada como: “a pior coisa”’; um sofrimento; “terrivel”; trazendo a imagem de um inimigo.

Tal conotacdo é relevante, pois, além do efeito fisico da dor que, em alguns momentos,
provoca o desejo de “arrancar a perna”, a sua ocorréncia e intensidade reconfigura o cotidiano
do paciente, pela necessidade de evita-la ou minimizar os seus efeitos através da adocdo de
comportamentos que restringem a sua vida. Essa reconfiguracdo é identificada nos
depoimentos pela mencéo ao passado em relacdo a vida no presente.

Logo, os pacientes utilizam expressées como: “ndo posso mais fazer”; “eu gostaria de
voltar a fazer”; “ndao fago mais” para abordar as mudangas vivenciadas. Essas mudancas
trazem a tona as perdas em relagdo a si, na manutencdo do cuidado consigo (alimentacéo,
higiene, atividade fisica), ilustradas pelo relato: “tem anos que ndo sei 0 que € tomar um
banho direito”; e também evidenciam as perdas sociais, quando 0s pacientes deixam de
realizar atividades de integracdo social, como viajar, visita aos familiares, ida a igreja, pelas
limitagdes fisicas, pela necessidade de acompanhamento clinico ou por constrangimento pela
imagem social dos outros sobre eles.

A vida atual reconfigurada é marcada por longos periodos de repouso, referida como:
“mais deitada do que de pé”; “so6 deitada, sentada”. Isso afeta a autonomia e independéncia do
paciente, que necessita da ajuda de outros para cumprir sua rotina, trazendo a tona afetos
sobre si e sua vida.

Pontua-se que a qualidade de vida deve ser compreendida numa perspectiva
multidimensional, abarcando componentes que tém uma organizacdo complexa e dinamica.
Dentre esses componentes estdo “o ser”, aquilo que o ser humano ¢ no campo individual, que
tem a ver com o fisico, o psicologico e o espiritual, e abarca a nutricdo, a aptidao fisica, os
valores, as habilidades individuais, as experiéncias; “o pertencer”, que se refere as ligagdes
com o meio, a casa, o trabalho, a comunidade, os grupos sociais; e “o tornar-se”, o que a
pessoa faz para alcancar suas metas, envolvendo as praticas de lazer, de crescimento pessoal,
de desenvolvimento de habilidades®®.

Ao considerar essa compreensdo abrangente, percebe-se, a partir da analise dos relatos
dos participantes, como a convivéncia cotidiana com a presenca da Ulcera vasculogénica afeta
a plenitude da vida do paciente, influenciando, portanto, na sua capacidade de ser, de
pertencer e de tornar-se. Logo, essa influéncia negativa experimentada diariamente pelo
paciente se projeta na sua representacdo social sobre a qualidade de vida e se expressa nas

praticas adotadas.
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Acerca dos aspectos que provocam essa influéncia negativa, investigacbes tém
demonstrado a dor como a pior sensacdo para tais pacientes®®®. Pesquisa que avaliou a
qualidade de vida de 53 pessoas com ferida crénica em atendimento ambulatorial e comparou
esse indice com parametros clinicos verificou que o indice geral e por dominios foi elevado.
A dor foi identificada como o pardmetro clinico que mais afetou negativamente a qualidade
de vida, principalmente nos pacientes que faziam uso da medicacéo analgésica e permaneciam
com dor em repouso ou ao deambular®®),

No Reino Unido estudo verificou que os participantes descreveram a dor como um
lembrete constante de sua Ulcera e contribuiu para os seus sentimentos de perda de controle.
Os autores constataram que a dor esteve relacionada a perda de mobilidade, disturbios do
sono, efeito psicoldgico negativo e diminuicéo da qualidade de vida®.

Os afetos, a historia pessoal e a posicao do sujeito se engajam nas RS de um objeto.
Este engajamento se explica, pois, 0 objeto precisa ser relevante para o sujeito e para 0 grupo
para que dispare RS. Além disso, a institucionalizacdo das RS sé ocorre nas préticas
cotidianas, as quais sdo empreendidas pelo sujeito conforme seu contexto e identidade
social®®,

Na pesquisa em tela, evidenciou-se a perda da autonomia no processo de vida do
paciente com Ulcera vasculogénica advinda da reconfiguragdo do seu cotidiano. Todavia, para
se ter qualidade de vida é preciso considerar a independéncia, as funcdes e as relacbes sociais,
a aparéncia, o entretenimento, o trabalho, a situacdo econdmica®!?. Assim, essas perdas
individuais e sociais mobilizam os afetos deste grupo, a partir dos quais constroem
significados e adotam praticas de enfrentamento que concorrem para a sua identidade.
Portanto, as RS indicam que quando uma pessoa tem uma ferida desta natureza ndo fica
neutra em relacdo ao seu corpo, em relacao a sua prépria vida.

Diante desta construcdo simbdlica, hd os pacientes que se amparam no apoio da
familia, no suporte da religido e na ajuda dos profissionais para buscarem superar os desafios
do seu dia a dia, como se observa nos discursos: “pedir que Deus me dé forga de vontade”;
“de positivo, quando a familia vai 14 em casa”.

Os que dispdem deste suporte social agem em prol de si e sua familia e adotam
cuidados necessarios a sua recuperagdo, expressos pela ida constante a clinica para efetuar o
curativo; tentam readaptar o seu cotidiano para que consigam realizar suas atividades mesmo
com as limitagOes fisicas, especialmente as de cunho doméstico, o que revela o papel da
identidade na atitude assumida pelos pacientes; buscam seguir as orientag0es dos

profissionais quanto ao repouso e alimentacao.
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Outros pacientes, contudo, diante dos efeitos negativos da doenca, das dificuldades de
suporte social e familiar, de dificuldades financeiras, se sentem desacreditados,
desestimulados para o enfrentamento das mudancgas. Isto implica, em alguns momentos, em
atitudes mais passivas em prol do viver com qualidade, afastando-se socialmente e com
menor adocdo de acles para o cuidado de si.

O suporte social e familiar para lidar com os impactos psicossociais de ser portador da
Ulcera vasculogénica é demonstrado em estudo que descreveu a experiéncia vivida de
pacientes com insuficiéncia venosa cronica para explorar como esta doenca cronica afeta a
qualidade de vida. Os pacientes apontaram que viver com a doenca venosa cronica e Ulcera
venosa provoca desconforto fisico e questdes em torno da inconveniéncia pela frequéncia de
visitas a0 médico e a natureza dos tratamentos. Para os participantes é importante uma forte
rede social de amigos e familiares, bem como um bom relacionamento com seus prestadores
de servigos médicos para ajudar a lidar com o processo da doenca®®).

Estudo evidenciou que uma fragil rede familiar e comunitaria de apoio influencia no
surgimento, cronificacdo e demora na cura de feridas*”). Ja investigac&o sobre as redes sociais
de portadores de lesdo cronica revelou que ha fragilidades nesses vinculos, pela rede social
primaria ser formada por vizinhos e familiares, com tamanho reduzido, baixa densidade e
poucas trocas, e a enfermeira o principal vinculo da rede secundaria®®.

A luz destas RS, no contraponto com a problematica da pesquisa, cabe refletir sobre a
atuacdo do enfermeiro frente a tal grupo de pacientes em vista das melhorias na sua qualidade
de vida. Neste aspecto, estudos tém apontado a importancia de se incrementar o seu
conhecimento sobre as Glceras venosas para melhorar a qualidade do atendimento(°-20),

Um deles indica a importancia do conhecimento especializado do enfermeiro, pois ao
comparar os niveis de precisdo dos diagndsticos e julgamento da necessidade de tratamento
entre enfermeiros especialistas em integridade da pele e generalistas em atencdo comunitaria
no Reino Unido, mostrou que especialistas foram mais precisos nos julgamentos do
diagnostico e tratamento®®),

Outra pesquisa avaliou a eficicia de um programa de educagdo baseado na internet
sobre as Ulceras venosas quanto ao nivel de conhecimento tedrico e atitudes de enfermeiros de
atencdo domiciliar, comparando o grupo de enfermeiros que participou do programa ao que
ndo participou. Houve aumento significativo no nivel de conhecimento, enquanto a atitude

permaneceu inalterada®?.
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CONCLUSAO

As RS sobre a qualidade de vida se construiram a partir dos afetos resultantes das
mudancas na vida dos pacientes, causadas pela presenca da dor e pela necessidade de adogéo
dos cuidados terapéuticos da doenca. Assim, a reconfiguracdo do cotidiano direcionou a uma
representacdo sobre si e a sua vida de cunho negativo, a qual se expressou nas praticas de
enfrentamento dos pacientes. De um lado os pacientes se comportaram de maneira ativa,
adaptando o seu cotidiano para que conseguissem realizar as atividades rotineiras. Por outro
lado, houve pacientes que estavam desestimulados e desmotivados com a sua vida, adotando
praticas com menor cuidado de si e se afastando do convivio social.

Evidenciou-se, portanto, que as dificuldades do paciente para lidar com perdas
individuais e sociais resultantes da reconfiguracdo da sua vida trouxeram implicacdes nas
praticas de enfrentamento adotadas. Logo, sob a otica do referencial empregado, o estudo
contribui para a proposi¢do de tecnologias que conduzam o paciente a um novo significado
para estas mudancas que afetam a sua autonomia.

Uma dessas propostas de tecnologias € a de criacdo de um grupo de cuidado voltado a
esta clientela, cujas acOes sejam pautadas no paradigma de promog¢do em saude e incentivem as
mudancas e adaptacGes nos habitos de vida, com estimulo ao cuidado de si e suporte social.
Esse grupo deve trabalhar com a dimens&o expressiva do cuidado de enfermagem, que inclui: a
mobilizacdo de forcas internas, a motivacdo, a crenca sobre si e a autoimagem, o suporte
familiar, a instilacdo da fé e esperanca.

As limitagbes deste estudo foram metodologicas, relacionada ao nivel de
aproveitamento dos dados no processamento feito pelo Alceste, 0 que requer novos

investimentos no corpus para refinamento da analise sobre o fenémeno.
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