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Resumo

A presente dissertacdo de mestrado, em cuidados paliativos, situa-se na tematica da
doenca renal crénica e as suas implicacGes na pessoa em hemodiélise. O objetivo desta
dissertacdo de mestrado, é conhecer o que a evidéncia cientifica apresenta sobre as

vivéncias do doente cronico em programa de hemodialise.

O corpo do trabalho apresenta uma contextualizagdo histérica da doenca renal cronica,
seguindo-se a clarificacdo do tipo de estudo selecionado baseado no Protocolo de Reviséo
de Literatura do Instituto Joanna Briggs (2014) e, por fim, os resultados obtidos através
da analise de conteudo, segundo Jorge Vala (2014), num total de vinte e sete documentos,
publicados em Portugal, Brasil, Estados Unidos da América, Franca e Tailandia de 1999
a 2017.

O resultado fundamental desta revisdo sistematica da literatura prende-se com o facto de
se ter constatado que, independentemente do ponto geogréafico onde a pessoa/familia

resida e trabalhe, as vivéncias associadas ao programa de hemodialise sdo semelhantes.

Verificamos ainda que a amostragem populacional utilizada nos estudos analisados néo
é muito extensa, 0 que nos impele a continuar a investigar sobre esta tematica. Contudo
concluimos que as vivéncias do doente cronico em programa de hemodidlise sdo
diferenciadas tendo sempre como elo de ligacdo as necessidades basicas do ser humano

no campo psico-espiritual e sociofamiliar enquanto dominios prioritarios da nossa vida.

Palavras-chave: vivéncias, experiéncias de vida, doente cronico, doente renal cronico,

hemodialise






Abstract

The present master's degree dissertation on palliative care is based on the theme of chronic
renal disease and its implications in the person undergoing hemodialysis. The purpose
this Master's thesis is to know what the scientific evidence presents about the experiences
of the chronic patient in a hemodialysis program.

The body of the study presents a historical context of chronic kidney disease, followed
by clarification of the type of study selected based on the Literature Review Protocol of
the Joanna Briggs Institute (2014) and, finally, the results obtained through content
analysis, according to Jorge Vala (2014), in a total of twenty-seven documents written in
Portugal, Brazil, the United States of America, France and Thailand from 1999 to 2017.

The fundamental result of this Systematic Review of Literature is that it has been found
that, irrespective of the geographic location where the person / family resides and works

the experiences of the hemodialysis program are similares.

In the studies that we analyze, we verified that the population sampling used Bis not very
extensive, which impels us to continue to investigate this issue. However, we conclude
that the experiences of the chronic patient in a hemodialysis program are differentiated,
always having as a link between the basic needs of the human being in the psycho-

spiritual and socio-family field as priority areas of our life.

Keywords: life experiences, experiences, chronic patient, chronic renal patient,

hemodialysis






Pensamento

“A juventude constitui um extraordinario fator de otimismo, pois ela sente por instinto
que a adversidade € apenas transitoria, e que a desgraca permanente é tdo pouco viavel

quanto o caminho estreito e reto da virtude.”

Charlie Chaplin
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INTRODUCAO

A presente dissertacdo de Mestrado em Cuidados Paliativos do Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Catdlica Portuguesa culmina um percurso de estudo e de

investigacao.

As vivéncias do doente cronico em programa de hemodialise é o tema central desta
investigagdo. Este estudo pretende dar-nos numa maior e melhor compreensdo das
vivéncias destas pessoas procurando ajudar a comunidade cientifica a obter uma visao
alargada da problematica.

A presente dissertacdo encontra-se dividida em seis capitulos, nos quais desenvolveremos
a tematica escolhida por forma a apresentar uma visdo ampla face as vivéncias dos

doentes e familia em contexto de hemodialise.

No primeiro capitulo sera exibido um quadro conceptual com destaque para o “estado de
arte” da doenca renal cronica em Portugal, o conceito de doenca renal cronica, o programa
de hemodiélise e o conceito de vivéncias. Seguidamente, no segundo capitulo,
apresentaremos o dominio da investigacdo assim como o problema de partida e o objeto
do estudo. Posteriormente, no terceiro capitulo, identificaremos o tipo de estudo, o
procedimento de recolha de dados e o método de analise de dados, dando conta do
Protocolo de Revisdo de Literatura do Instituto Joanna Briggs. Neste capitulo damos

ainda conta dos aspetos éticos e formais que tivemos em conta neste estudo.

Apresentaremos 0s resultados e a respetiva discussdo, no quarto capitulo, através da
sistematizacdo da informacdo recolhida segundo trés dimensdes das vivéncias do doente

cronico em programa de hemodialise: fisica, psico-espiritual e sociofamiliar.

Por fim, nas consideracOes finais, serdo sistematizados o0s dados previamente
mencionados, que nos permitem apresentar uma reflexdo critica sobre o processo de
analise dos resultados assim como das vivéncias do doente cronico em programa de

hemodialise em Portugal, Brasil, Estados Unidos da América, Franca e Tailandia.

As referéncias bibliogréaficas serdo apresentadas através da norma portuguesa 405.






1° CAPITULO - ENQUADRAMENTO CONCEPTUAL

Para a concretizacdo do presente estudo, foi fundamental compreender os conceitos
associados a problematica, nomeadamente o de vivéncias e também sintetizar o “estado
da arte” sobre a doenca renal cronica em Portugal (dados atualizados), assim como

abordar brevemente a problemética da hemodialise.

1.1 A doenca renal crénica (DRC) em Portugal

Segundo um estudo sobre “The integrated management for renal replacement therapy in

Portugal” (Coelho et al.,2014) os autores referem o seguinte:

“More than 60% of the responders needed other specialist support in the previous 6
months and among those, 84% did not have any difficulty in accessing specialist or other
prescribed medical services; 48% of the responders considered their nephrologist as their

“family doctor.”

Em Portugal, de acordo com dados da Sociedade Portuguesa de Nefrologia (2016),
encontram-se a realizar tratamento de hemodialise 4406 pessoas com idades inferiores
aos 65 anos de idade, de um total de 11738 doentes em tratamento substitutivo renal em
2016. Neste ano iniciaram o programa de hemodialise 2166 pessoas de um total de 742
novos doentes, tendo uma incidéncia de 90,59%, numa faixa etaria de idades inferiores
ou iguais a 65 anos. Quanto a distribuicdo por género destaca-se 0 masculino com 6979

e 4759 para o feminino.

100% -

Diabetes
31,8%

80%

60% 1

BMULHER
BHOMEM

40%

20% A

Hipopl/Displ  5,5%

0% - 0.7%
HD DP TxRenal
Figura 1 - Adaptagéo da figura do Relatério do Figura 2- Adaptagao da figura do Relatorio do
Gabinete de Registo da SPN - Distribuig&o por sexo Gabinete de Registo SPN - Etiologia da DRC

nos doentes incidentes em 2016



Relativamente a etiologia, presente nos doentes renais cronicos, segundo dados da
Sociedade Portuguesa de Nefrologia (2016), conforme apresentado no relatorio anual,
num total de 2365 pessoas, a diabetes detém 31,8% seguindo-se causas indeterminadas e

hipertensao arterial com 14,8%.

No relatorio previamente mencionado, esta também presente a distribuicdo de doentes em
hemodialise por tipo de unidade, prevalecendo o contexto periférico (clinicas) com
90,98% deixando o contexto hospitalar com 9,01%.

No caso da média das idades e da distribuicdo por género em DRC, em 2016

apresentamos o seguinte quadro:

Média das Idades > 65 anos > 80 anos
Quadro 1 - Adaptacgéo do
Norte 67,4 61,6% 20.4% Relatério Gabinete de
- Registo da SPN — DRC
entro 0
69,7 g — 2016 (distribuicio por
Sul 68,5 66,6% 22,6% género e média de idades)
Grande
Lisboa 66,7 58,6% 19,7%
Aores 63,6 44,8% 10,9%
Madeira
63,7 52,9% 11,2%

1.2 A doenca renal cronica

De acordo com o Manual de Nutricdo e Doenca Renal (Fouque D., Vennegoor M., ter
Wee P., Wanner C., Basci A., Canaud B., et al. citin Miraetal., 2017: 8), a Doenca Renal
Cronica (DRC) “(...) caracterizada pela deterioracdo progressiva da funcao renal, ¢ um
problema crescente na comunidade e que arrasta potenciais consequéncias para a saude
publica.” Posto isto, e segundo dados publicados pela Sociedade Portuguesa de
Nefrologia (2015), a incidéncia de doentes a iniciar terapia de substituicdo da funcao
renal, através da hemodidlise, desceu 5.6% em 2015 sendo que houve um aumento da

dialise peritoneal de 1.06%.



Quadro 2 - Numero de centros de hemodiélise em comparacéo estimativa de habitantes por regido

Ponta
Porto Coimbra Lisboa Setubal Faro Funchal
Delgada

Estimativa

de 214 119 134 348 504 964 116 979 61073 68 352 104 813
Habitantes

(2016)
Centros de
o 10 6 26 9 2 3 3
Hemodidlise

E entendido como doenca crénica a doenca de curso prolongado, com evolugéo gradual

dos sintomas e com aspetos multidimensionais potencialmente incapacitantes, que

afetam, de forma continua, as funcdes psicoldgica e fisioldgica, e que limitam, de forma

acentuada, as possibilidades de resposta a tratamento curativo, mas que, apesar disso, tém

potencial de correcdo ou compensacdo ndo evitando, contudo, que se repercuta

negativamente, no contexto social da pessoa por ela afetada.

Doenca cronica, segundo o Plano Nacional de Saude (2010), € a doenca ou sequela que

decorre de patologias cardiovasculares, respiratorias, génito-urinarias, reumatoldgicas,

endocrinolégicas, digestivas, neurolégicas e psiquiatricas, bem como outras situacdes que

causem invalidez precoce ou reducdo da esperanca de vida.

Quadro 3 - Adaptacao da tabela de Classificacdo da Doenga Renal Crdnica (DRC) / K/DOQI (2002) do Ministério

da Salde — Gestédo Integrada da Doenga

Débito do filtrado
Estadios DRC Descricéo glomerular (DFG)
(ml/m/1.73m2)
) ) Fatores de risco: diabetes, HTA, histdria familiar, idade
Risco acrescido o o >90
avancgada, grupos étnicos ou raciais)
1 Alter. Urin. Assint. (ex. proteinuria) e DFG normal ou %0
>
aumentado
IRC ligeira
2 o 60 to 89
(diminuigéo ligeira do DFG)
IRC moderada
3 o 30 to 59
(diminuicdo moderada do DFG)
IRC grave
4 o 1510 29
(diminuicao severa do DFG)




Faléncia renal ou IRC terminal
5 . 15t0 29
(dependente de diélise ou transplantacéo)

De acordo com a informacdo apresentada, considera-se imperativo ressalvar também a
tabela das incapacidades da Seguranca Social (2008) pois, conforme iremos ver ao longo

do documento, existem dificuldades e limitagcdes que surgem causando vulnerabilidades.
De acordo com Coelho, A. et. al (2014:177):

“Nearly 90% of all HD patients were treated in private dialysis units and median age
increased in recent years; at the end of 2011, 36% of HD patients were over 74 years and
61.4% over 64, with the highest prevalence of older patients in the Centre and Alentejo
regions (43% and 46% were 74 years and over), which are also the regions with more

elderly population.”

A tabela nacional de incapacidades por acidentes de trabalho e doencas, presente no

Decreto-Lei n.° 352/2007 de 23 de outubro, apresenta a seguinte interpretacéo:

“(...) a definicdo do grau de incapacidade devido a lesdo das func¢des parengquimatosas
renais deve basear-se na avaliagao do filtrado glomerular pela clearance da creatinina (ou
qualquer outro método mais fidvel que venha ser introduzido na pratica clinica para o
mesmo efeito). Seja qual for o grau de deterioracdo da fungdo renal existente a altura da
atribuicdo da incapacidade, o doente deve ser sempre reavaliado a intervalos maximos de

dois anos, nomeadamente no caso dos transplantados renais.” (Capitulo VIII, alinea 1 e

1.1)

Esta patologia tem implicac6es biopsicossociais e espirituais na vida da pessoa e, por isso,
¢ importante a sua analise nas diversas dimensdes que se interpenetram sem rutura e por

1SS0 se relacionam e s&o interdependentes.

De acordo com Marta Olim (2013: 14) existem “(...) diferentes dimensdes da doenca (...)
atribuimos um significado integrado a cada um dos elementos e respeitamos a
interdependéncia dos diferentes sintomas: bioldgico, psicolégico, social, familiar e

comunitario.

A dimensdo biologica esta relacionada com as nefropatias diabéticas, nefropatias
vasculares, nefropatias uroldgicas, nefropatias medicamentosas e glumerolopatias,
gerando mal-estar geral, nduseas, prostracéo, palidez, cdibras, diminuigdo da libido, entre

outros sintomas que variam de pessoa para pessoa.

O Manual de Nutricdo e Doenca Renal (Mira et al., 2017:11), considera também como
importante o indicador de precoce lesdo renal que se traduz na existéncia de proteinas na
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urina, sendo um importante fator de risco para a progressao da DRC, assim como, de

morbilidade e de mortalidade cardiovascular.

De acordo com Betty Wasylynuk e Sara Davison “(...) patients with advanced CKD often
have significant comorbidities, such as diabetes, hypertension and cardiovascular
disease.” (2015, p. 28) Segundo os autores é importante ter presente que ““(...) along with
their CKD, contributes to their high symptom burden, declining physical function and
quality of life and, ultimately, high mortality.” (Ibidem)

Outros indicadores como a diminuicdo progressiva da funcao renal e a acumulacdo dos
produtos azotados e eletrolitos promovem o aparecimento de sintomas, tais como
cansago, anorexia, nauseas € mesmo vomitos, surgindo a chamada sindrome urémica.
(2017:12)

De acordo com o Harrison’s Principles of Internal Medicine (192 Ed., 2015), a didlise, €
o tratamento utilizado para doencga cronica ou aguda dos rins. A utilizacdo de terapias de
substituicdo da funcgdo renal ou dialise lenta de baixa eficiéncia, sdo especificas e comuns
no controlo em caso de faléncia renal.

A dimensdo psicologica esta relacionada com as oscilacdes de humor, sentimentos de
inseguranca, fraca defesa face a frustracdo, inutilidade, angustia, apatia, medo, revolta
interior, entre outros fatores, exteriorizados no momento de iniciacdo ao tratamento.
Nesta dimensdo, sdo referidos por diversos autores, reacGes de medo, choque,
inseguranca, angustia derivados da falta de conhecimento aprofundado sobre o tratamento
a realizar.

De acordo com Fernando Nolasco (2016: 26) existem trés fases de adaptacdo apos a
inducdo em hemodialise (HD), sendo elas:

o “Fase de Lua-de-Mel inicia-se com a reversdo da situagcdo de marcada ansiedade e
depressdo com que o doente inicia o programa de HD. (...) o doente readquire a
estabilidade psicoldgica, recupera as capacidades fisicas e a confianga. Contudo, comeca
a estabelecer uma relag@o de forte dependéncia com o equipamento e com a equipa (...);

o Fase de Desilusdo surge quando o doente se apercebe que o tratamento comporta riscos
e frequentes situagdes desagradaveis. (...) o incentivo de uma maior autonomia, € a
incerteza em relacdo ao futuro, constituem fatores que perturbam o bem-estar do doente
()

o De Adaptacdo (...) pode levar anos a concretizar-se. Caracteriza-se pela retoma do

equilibrio psicologico e pela aceitacdo das limitacGes impostas pela doenca e pelo



tratamento (...). E um processo a longo prazo, esperando-se que o doente chegara ao nivel

de aceitagéo das suas limitagdes e das complicagdes do tratamento.”

Os sentimentos do doente podem ser manifestados de inimeras maneiras e, por isso, “(...)
podem ocorrer sinais de ansiedade ou depressdo — as duas dimensGes fulcrais do
sofrimento psiquico — podem surgir ideias ou atitudes suicidas e, mais raramente, podem
desencadear-se reacdes de desagregacéo psicotica.”

A ansiedade manifesta-se, por exemplo, através da insonia e das dificuldades de
concentracdo que, segundo alguns autores, inclusive no Manual de Nutricdo e Doenca
Renal (2017), sdo as formas mais frequentes de a expressar, podendo dificultar a adesao
ao tratamento. Os sintomas de depressdo, afirmam alguns autores, sdo comuns nos
doentes hemodialisados e surgem apds o aparecimento da doenca renal cronica e da
inducdo em hemodiéalise, funcionando como uma das etapas da adaptacdo psicolégica
face a esta nova realidade.

Através da relacdo de empatia e de confiancga criada com os profissionais de salde, torna-
se possivel a exteriorizacdo de sentimentos por parte de cada doente, potenciando-o para
a utilizacdo dos seus recursos internos e externos para uma integracdo positiva a
doenca/tratamento na vida do doente.

No campo da vida social, além da perda de salde, a pessoa tem que lidar com outros
sentimentos que vao surgindo face a, por exemplo, alteracdes fisicas, mudancas da rotina
e, por vezes, a mudancgas na “esfera social”. Ou seja, 0 doente, em primeira instancia,
visualiza o tratamento de dialise como uma barreira a continuidade do seu quotidiano,
sendo evidenciadas algumas alterac6es como as atividades de lazer realizadas antes e apds
a inducdo em HD, e, também as atividades sociais. De acordo com Goodey e Kelley
(1967) “(...) a maioria dos doentes referia restricdes importantes na sua vida social:
atividades como ir comer fora, ir ao “pub”, ou a espetaculos tinham diminuido para quase
todos os doentes.” (Barbosa, 2010).

Dentro da realidade social da pessoa, uma das grandes alterac@es, € no ramo profissional
pois precisa de ser ajustado em funcdo das novas necessidades, nomeadamente a
necessidade de deslocacdo trés vezes por semana ao centro de hemodialise, onde estara
quatro horas, precisando de reajustar os seus horarios face as suas condi¢es fisicas e
psiquicas. Sendo assim, é natural que sejam adotados novos estilos de vida que, podem

ou n&o, incluir a atividade profissional.



Na dimensao familiar, o aparecimento de uma doenca cronica € um momento de crise
profunda para o individuo como também para a sua familia. Gera mudangas,
nomeadamente na sua estrutura e funcionamento, impondo, consequentemente, novos
significados e representacOes definindo-se novas prioridades, que evoluem com o decurso
da doencga/tratamento. Conforme explica Alcione Messa (s/d) “(...) a doenga ¢ vivida de
maneira coletiva, pelo grupo familiar, pois quando um membro adoece, toda a sua rede

de relagdes se altera (...) a tendéncia € que seja também afetada com a doenga.”

A progressdo da doenca, as suas intercorréncias e a consequente instabilidade associada
obrigam a redefinicao de papéis e dinamicas de funcionamento familiar, que convergem

para padrdes de funcionamentos e relacdes de poder ja existentes.

Cada familia tem a sua dindmica e as suas estratégias para enfrentar e aceitar esta
realidade que, embora, inicialmente, ndo seja vista como algo positivo, pode ser vivido
como tal e encarada como um dos beneficios dos avancos cientificos sendo que o
tratamento proporciona uma melhor qualidade de vida tanto para o doente como para a

sua familia.

1.3 A hemodialise

O boom da hemodialise deu-se com a evolucdo das tecnologias associadas e,
consequentemente, com a expansdo do mercado dos equipamentos. Este avanco
tecnoldgico, permitiu que hoje em dia, ja existam maquinas mais precisas e com um
menor risco, quer para a pessoa em tratamento quer para a equipa, proporcionando assim

um melhor tratamento com uma maior qualidade. (Ambrdsio et al., 2011)

Numa primeira fase o tratamento desorganiza a vida do doente uma vez que tera de se
deslocar ao centro de hemodialise. E também confrontado com restrigbes alimentares,
hidricas rigorosas e limitagGes fisicas que dificultam o dominio/integra¢do positiva na
doencga/tratamento. De acordo com Trentini et al (2004: 75) refere que “(...) a vida das
pessoas (...) o cotidiano delas passa a ser controlado em fungdo das restricbes impostas

pela patologia.”

A diélise, de acordo com a Norma da Direcdo-Geral de Sadde 017/2011, constitui “(...)
uma técnica que substitui, embora apenas de forma parcial, algumas das func¢ées do rim

e, a excecdo da transplantacéo renal, ndo existe nenhuma outra alternativa para atingir os



mesmos fins.”. Existem duas modalidades: a dialise peritoneal e a hemodialise. A
hemodidlise constitui-se através de uma técnica depurativa conhecida por rim artificial

(dialisador).

No ano de 2014, segundo dados facultados pelo INE (dados enviados por e-mail a 1 de
Junho de 2017) populacdo residente com 15 ou mais anos de idade (N.°), por Local de
residéncia (NUTS - 2013), no campo dos Problemas Renais (incluindo insuficiéncia renal
cronica), no Continente existiram 383044 diagnosticadas, 9581 nos Acores e 13834 na

Madeira.

Para este tratamento ser realizado, de acordo com a Norma da Direcdo-Geral de Saude
017/2011 a pessoa é submetida a um procedimento que visa criar 0 acesso vascular que
permitira a realizacdo do tratamento. Apds a sua colocacdo liga-se 0 acesso ao monitor
de dialise que, através do dialisador, permite bombear e depurar o sangue, retornando de

seguida ao corpo.

Os acessos vasculares para a realizacdo de hemodialise sdo importantes para 0 processo
de tratamento uma vez que tém como objetivo principal proporcionar um tratamento
eficiente. E crucial a obtencao de um acesso duravel e livre de complicacdes (resistente a
infecdo) existindo, para o efeito trés tipos de acessos vasculares para hemodialise: fistula

arteriovenosa (FAV), enxerto arteriovenoso (EAV) e cateter venoso central (CVC).

A fistula arteriovenosa, segundo o Guia Orientador de Boa Prética - Cuidados a pessoa
com doenca renal crénica terminal em hemodialise (Ordem dos Enfermeiros, 2016:34),
“(...) é criada através de uma intervencao cirurgica, efetuando a anastomose subcutianea
de uma artéria a uma veia de grande calibre.” O enxerto arteriovenoso consiste “(...) num
tubo sintético que liga a artéria da pessoa doente a uma veia, por meio de uma intervencao
cirargica (...) s@o implantados quando os vasos periféricos ndo sdo adequados para a
constru¢ao de uma FAV”. Quando ao cateter venoso central sdo “(...) classificados como
acessos temporarios ou de longa duracéo. A utilizagcdo do acesso temporario deve cingir-

se a curtos periodos (...) e/ou numa situagao de emergéncia (...)".

A hemodidlise consiste num tratamento exigente e duro para a pessoa em situacao de
maior vulnerabilidade, na medida em que, para além de todos os reajustes, obriga,
subtilmente, a uma nova adaptacdo ao seu proprio corpo. Pela importancia que tem, a
questdo da possivel alteracdo da autoimagem, € um dos grandes aspetos do

acompanhamento biopsicossocial efetuado pelas equipas de saude.
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1.4 O conceito de Vivéncias

Segundo Sean D. Kelly (2002), o filésofo Edmund Husserl, descreve a fenomenologia
como um movimento nascido em Franca e na Alemanha, durante a primeira metade do
seculo XX, sendo uma corrente que permite compreender problemas filosoficos desde

que relacionadas com a mente e com a nossa capacidade de percegéo.

Edmund Husserl, acreditava que a combinacédo entre a perspetiva da experiéncia e a sua

intencionalidade resulta num problema fenomenoldgico fascinante. (Kelly, 2002:115)

De acordo com Luis Loureiro (2006), “(...) a adequagado da abordagem fenomenoldgica
a tematica em estudo, pode ser traduzida, entre outras, pela reflexdo em torno de duas
questdes: pretendemos estudar a experiéncia vivida e o seu significado do ponto de vista
daqueles que a vivem ou viveram? Pretendemos uma reflexdo a partir da experiéncia das

pessoas sobre determinado facto ou entdo experiéncias vicariantes?” (in Cohen et al.,

2000)

O autor refere que, apenas respondendo positivamente a primeira questdo, é possivel
realizar um estudo fenomenol6gico que transmita os verdadeiros resultados da

investigacao.

Deste modo, e conforme Bruce Bradfield (2007), a “(...) phenomenology, and most
debated, is the notion that human experience can be best explored by describing the
immediate and lived world in which that experience takes place (...)” (in Husserl, E.,
1971).

Outros autores, como Jorge Luiz Viesenteiner (2013) referem que, na filosofia de
Nietzsche, legados e tradigdes ndo criam vivéncias. Viver as situagdes estabelece uma
ligacdo imediata e constante com a vida (Unmittelbarkeit), ou seja, ndo se vivencia uma
determinada situacdo sem se passar por ela. Esta constitui algo experienciado por cada
um, individualmente, de forma imediata e, assim, resulta num significado intenso e

completo, que reorienta o significado da vida.
De acordo com Viesenteiner (2013) define-se como:

“(...) a vivéncia de algo ndo pode ter seu conteudo construido racionalmente, mas antes
deve ser unicamente experimentado, ou melhor, “sentido na pele”, como evoca a
expressdo no portugués. (...) Toda vivéncia é sempre “minha” vivéncia exclusivamente
individual, e isso significa “ndo apenas que eu sinto, mas também que eu

incondicionalmente sinto.”
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E importante compreender que as vivéncias estdo inteiramente ligadas ao nosso eu e que,
por isso, “(...) as vivéncias se ddo de modo processual, estdo em movimento, (...) a sua
importancia reside na constituicdo da subjetividade do homem (...) que € justamente o

dialogo entre a pessoa e o mundo externo.” (Cardoso, 2007: 44)

Podemos defini-la como “(...) a forma com que a pessoa avalia o que lhe acontece, antes
mesmo de ela tecer racionalizagcbes sobre o fato ocorrido e antes dos sentimentos
formulados (...).” (Ibidem, 2007: 47)

Considerando as defini¢cdes apresentadas, para a realizacdo de um estudo fenomenol6gico
“(...) it 1s necessary initially to remain open to the manifold possible meanings which
could be being disclosed through the individual’s interrelation with his or her world. (...)”

(Bradfield, 2007:4)

De acordo com a autora Isabel Renaud “(...) o que interessa ndo ¢ a distin¢do entre dor e
sofrimento, mas sim aquilo que lhes é comum, e esse elemento pode ser encontrado na
passividade ou na capacidade de encontrar algum sentido, que caracterizam a sua
vivéncia.” (Renaud, 1997 in Santiago, 2013: 145) Sendo que Dulce Santiago (2013: 155)
ressalva que “(...) a intensidade do relacionamento também ¢ vivenciada de forma

diferente.”

Resumindo, a conceptualizagdo de vivéncia é bastante estudada no ambito da
fenomenologia, dado que, pela sua grandiosidade interpretativa tem como objetivo
principal a descri¢do do fendmeno na integra. Esta é construida através das pessoas e das
suas historias e detém uma componente subjetiva muito significativa. Deste modo,
compreende-se que uma mesma experiéncia transforma a vida de cada um em funcéo das

suas sensacoes e reflexdes.
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2° CAPITULO - DOMINIO DO ESTUDO

O tema central da presente investigagdo, foca-se no estudo das vivéncias do doente
cronico em programa de hemodidlise, tendo por base artigos e documentos cientificos ja

publicados.

2.1 Problema de Investigacdo

No ambito dos cuidados de salde, nomeadamente em cuidados paliativos, todas as
patologias que sejam progressivas e incuraveis, e que tragam limitacdes holisticas para as

pessoas carecem de um olhar mais atento.

O inicio de programas de hemodialise exige um acompanhamento e uma atencao especial
para se compreender de que forma as pessoas que passam por esta situacao se sentem, se
organizaram e, naturalmente, vivenciam esta nova etapa da sua vida. E uma fase em que
estdo mais vulneraveis e, sendo este um processo dificil e moroso, quer para o proprio
quer para a familia, é fundamental ter, como ja referido, um olhar atento e disponibilizar

todo o apoio dos profissionais de salde.

Assim, 0 nosso problema de investigacdo, como mencionado na introducdo, circunscreve-
se a0 modo como as pessoas experienciam a situacdo de “pessoa sujeita a um programa
de hemodialise”, e o quanto isso afeta as diversas dimensdes da sua vida, nomeadamente

nos planos fisico, psicoldgico, social, cultural e espiritual.

2.2 Pertinéncia da Investigagao

Alguns autores defendem que os cuidados paliativos consistem “(...) na prevengao e
alivio do sofrimento, promovendo a melhor qualidade de vida possivel para o doente e
familia, independentemente do estadio da doenca, atraves da otimizacdo funcional, da
melhoria e promocédo da tomada de deciséo e pela disponibilizacdo de oportunidades de

crescimento pessoal.” (Capelas et al., 2017:25).

Segundo Wasylynuk e Davison (2015:29) “(...) patients with advanced CKD tend to
suffer complex clusters of physical, emotional and spiritual symptoms, which have a

tremendous detrimental impact on their quality of life.”
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O Manual de Cuidados Paliativos de 2010 refere:

“(...) tém como objetivo central o bem-estar e a qualidade de vida do doente, pelo que se
deve disponibilizar tudo o que va ao encontro dessa finalidade (...) promovem uma
abordagem global e holistica do sofrimento dos doentes (...) sdo oferecidos com base nas

necessidades, e ndo apenas no prognostico ou no diagnostico (...).”

Segundo os autores do livro “Cuidar a Pessoa que Sofre: uma teoria de Cuidados
Paliativos” (2017), a populacdo-alvo sdo, além de outros casos mencionados, as “(...)
pessoas com doenca cronica progressiva, tal como a doenga vascular periférica, neoplasia,
insuficiéncia renal ou hepatica, acidente vascular cerebral com significativa incapacidade

funcional, doenca cardiaca (...).” (Capelas et al, 2017:39)

Deste modo conclui-se que € uma doenca incuravel, onde tratamento é imposto na vida
da pessoa, que exige uma submissao e que, naturalmente, introduz algumas limitagdes

fisicas e sociais, nomeadamente, a participagdo em eventos sociais.

Em suma, consideramos que o presente estudo é pertinente para a comunidade cientifica,
na medida em que, permitird ao profissional de salde e/ou interessados no tema, encontrar
uma revisao detalhada e integrada sobre as vivéncias do doente cronico em programa de
hemodialise, que contempla estudos realizados nos seguintes locais: Portugal, Brasil,
Estados Unidos da América, Franca e Tailandia.

2.3 Questao de Investigacdo e Objetivos

Como questdo de investigacdo para este estudo, a pergunta escolhida foi: quais as

vivéncias do doente cronico em programa de hemodialise?

No ambito da investigacéo, o objetivo é conhecer o que a evidéncia cientifica apresenta,

sobre as vivéncias do doente cronico em programa de hemodiélise.
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3° CAPITULO - PLANEMANETO DO ESTUDO

Ao longo do documento, serd abordada uma tematica de extrema importancia, uma vez
que nos conduz a evolucdo da ciéncia. O presente estudo consiste numa revisdo de
literatura, que tem como objetivo principal fornecer ao leitor uma perspetiva alargada e

holistica sobre a tematica selecionada.
Esta tipologia pode ser definida, de acordo com Chris Hart (1998), da seguinte forma:

“(...) the selection of available documents (both published and unpublished) on the topic,
which contain information, ideas, data and evidence written from a particular standpoint
to fulfil certain aims or express certain views on the nature of the topic and how it is to
be investigated, and the effective evaluation of these documents in relation to the research

being proposed.”

Desde os anos 70 que sdo utilizados métodos de revisdo de literatura na sadde, cujo
objetivo € sintetizar as descobertas apresentadas nos estudos primarios, permitindo assim
divulgar o conhecimento sobre o fendbmeno (Whittemore, 2005). Com base nisto, as
respetivas tipologias foram surgindo e, as pessoas interessadas, podem selecionar a

informagdo de acordo com as suas necessidades a cada momento.

As revisdes de literatura tém como principal objetivo recolher o maior nimero de
evidéncias cientificas sobre um determinado tema para que a informacdo seja
devidamente tratada e sintetizada. A qualidade deste processo vai refletir-se, ndo s6 na
forma como sdo divulgados os resultados, mas também no que trazem de novo, sendo

certo que deverdo ser claros e inequivocos para toda a comunidade cientifica.

As vantagens para a execugdo de uma revisdo da literatura s&o inumeras, mas, o grande
objetivo, é dar ao leitor uma visdo ampla da situagdo em anélise e permitir-lhe optar, com

mais certezas, sobre a melhor solugéo para o caso em concreto.

De acordo com Robin Whittemore e Kathleen Knafl (2005:547), trata-se de um metodo
que sumariza literatura tedrica e empirica para fornecer um maior entendimento sobre um
fendmeno ou problema de satde. Assim, nestes casos, é permitida a inclusdo de estudos
experimentais e ndo-experimentais para obter o maior e melhor nimero de explicacéo

sobre o fendmeno.

No seguimento da publicacdo do Manual de Revisores do Instituto Joanna Briggs (2014),
surgiu uma nova defini¢cdo do conceito de revisdo de literatura que, além de integrar

metodologias quantitativas, permite também a inclusdo de estudos qualitativos. Assim, o
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conceito de “revisdo sistematica da literatura” foi alargado, o que nos permitiu adota-lo

neste estudo.

3.1 Procedimento de Recolha de Dados

Na presente investigacdo baseamo-nos no Protocolo do Instituto Joanna Briggs (2014),
para a execucdo de uma revisdo sistematica da literatura através do estudo de um
fendmeno, denominada “Systematic Review of Qualitative Evidence”. Foram usadas as
seguintes palavras-chave: “vivéncias”, “experiéncias”, “doente Cronico”, “insuficiéncia

renal crénica”, “hemodialise”.

Um dos primeiros aspetos a ter em conta para a realizacdo de uma reviséao de literatura, é
clarificar o fenémeno que queremos estudar. O protocolo sugere que apliguemos a
mnemonica PICo (Population, Phenomena of Interest, and Context), ou seja, apresentar
o fendmeno de forma objetiva e contextual. Outro ponto importante € a apresentacdo do
background, isto é, o significado do fenémeno, da populacdo e do contexto em estudo
seguindo-se a definicdo dos critérios de inclusdo quanto ao contexto selecionado, mostrar
os estudos realizados no ambito sugerido e uma justificacdo do porqué da importancia da

revisao sistematica de literatura.

O critério de inclusdo refere quais os estudos que serdo considerados e a respetiva
fundamentacdo. Neste ponto, e dentro da tematica e matéria existente, decidimos sobre
que tipo de pessoas gostariamos de incidir na nossa revisao. Existe também a necessidade
de clarificar o contexto, quer a nivel cultural ou geografico ou ainda se pretendemos

identificar um local em concreto.

Nos critérios, € também inserido o tipo de estudos a selecionar sendo que o protocolo nos
apresenta trés hipoteses. Selecionamos a que permite a inclusdo de estudos
fenomenoldgicos, grounded theory, etnograficos, mas que nos permitiu integrar também
outros estudos, incluindo os categorizados pelos seus autores como quantitativos contudo,
0s seus resultados sobre vivéncias das pessoas em programa de hemodialise séo de
caracter qualitativo. Conforme referido anteriormente, um dos passos mais importantes

para uma revisao da literatura sdo os critérios de inclusdo e exclusao.

Na tabela seguinte, apresentamos os documentos selecionados para o estudo das vivéncias

do doente cronico em programa de hemodialise:
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Quadro 4 - Critérios de inclusdo e exclusao da revisdo sobre “Quais as vivéncias do doente crénico em programa de

hemodialise?

Critérios de Inclusdo Critérios de Exclusdo

) . Estudos com amostra de criangas, cuidadores
. o Adultos (18-64 anos) e idosos (até aos 85 . ) .
Tipo de Participantes ) e familiares de pessoas com insuficiéncia
anos).
renal cronica.

Estudo com enfoque na conduta dos
profissionais de saude e/ou na melhoria dos

servicos de salde, qualidade de vida (através

Fenémeno de Vivéncias das pessoas que se encontram em L L
. da aplicacdo do SF-36), as condicdes
Interesse programa de hemodiéalise. ) . o
financeiras dos doentes hemodialisados,
relatorios de estagio e outras revisdes de
literatura.
Foram excluidos todos os estudos que
Contexto Pessoas em programa de hemodidlise. assentem em dialise peritoneal e

transplantagdo renal.

Estudos qualitativos, com abordagens
cientificas quer em artigo quer em forma de
dissertacdo de mestrado ou tese de Documentos de abordagem puramente

_ doutoramento, que constituam uma mais quantitativa com enfoque em estatisticas e
Tipo de Resultados . . ) L o
valia para o conhecimento na area abordada. | aplicacdo de questionarios e/ou escalas de

Documentos que permitam a reflexdo e a avaliacdo.

evolugdo da pratica assistencial a doentes

crénicos hemodialisados.

3.2 Método de Analise dos Dados

Para a realizacdo desta revisdo de literatura, foram considerados artigos publicados nas
bases de dados Pubmed e Ebsco, assim como nas plataformas digitais como Medline,
Veritati - Repositorio Institucional da Universidade Catolica Portuguesa e documentos
disponiveis na Google Scholar. A selecéo dos artigos foi efetuada atraves de uma pesquisa
exclusiva, utilizando apenas as palavras-chave previamente apresentadas, nas bases de

dados supramencionadas — artigos cientificos e dissertacbes de mestrado.

Por forma a analisar os dados e resultados extraidos dos documentos selecionados para a
revisdo de literatura, utilizamos a metodologia de analise de conteudo segundo Jorge Vala

(2014), presente no livro Metodologias das Ciéncias Sociais (162 Edicdo).

Segundo Jorge Vala (2014), a anélise de conteido define-se por uma “(...) desmontagem

de um discurso e da producédo de um novo discurso através de um processo de localizacéo-

17



atribuicdo de tracos de significacéo, resultado de uma relacdo dinamica entre as condi¢des

de producéo do discurso a analisar e as condi¢des de produgao da analise.”

Posto isto, permite-se ao investigador realcar os detalhes do documento em anélise
permitindo ao destinatario uma nova perspetiva do mesmo. Deste modo “(...) permite
inferéncias sobre a fonte, a situacdo em que esta produziu o material objeto de analise
(...).” (Vala, 2014:104)

De acordo com Vala (2014), a andlise de contetdo, constitui uma técnica de tratamento
de informacdo que se adequa a estudos de caracter qualitativo, permitindo-lhes uma
descri¢do mais extensa sobre 0s fendmenos em estudo ressaltando “(...) o significado das

respostas obtidas.”

Na realizacdo da analise de contetdo, é importante segmentar as etapas por forma a
estruturar a informacdo obtida. Sendo assim, Vala (2014), sugere que: “(...) o
investigador formula uma série de perguntas (...): com que frequéncia ocorrem
determinados objetos (...); quais as caracteristicas ou atributos que sdo associados aos

diferentes objetos (...); qual a associag¢ao ou dissociagdo entre os objetos (...).”

Conforme apresentado anteriormente inicia-se o processo pela definicdo de objetivos e
do quadro tedrico, segue-se a constituicdo do corpus chegando ao momento da definicdo
de categorias. Estas visam “(...) simplificar para potenciar a apreensdo e se possivel a
explicagdo. (...)” (Vala, 2014:110). Ou seja, permitem a codificacdo de toda a informagéo
relevante (resultados) para o investigador.

Segundo o autor, “(...) uma categoria ¢ habitualmente composta por um termo-chave que
indica a significacdo central do conceito que se quer apreender, e de outros indicadores
que descrevem o campo semantico do conceito.” As categorias sdo agrupadas em
unidades de registo, que consistem no menor segmento do texto que se extrai do texto
(uma palavra, um tema, um objeto), e de contexto, que explica a unidade de registo
colocando-lhe um contexto permitindo ao investigador avaliar a validade e fidelidade do
trabalho (Vala, 2014:114).
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3.3 Considerac0es éticas e formais

Tratando-se de uma revisdo sistematica da literatura, o presente estudo ndo implica
recolha de dados em pessoas, pelo que, 0s aspetos éticos a ter em conta ficam assim mais
facilitados.

Neste estudo, foi tido em consideracdo o respeito pelos autores, referenciando todas as
fontes consultadas, ou seja, os documentos que serviram de base a investigacéo.

Sendo artigos publicados em revistas cientificas, ndo tém dados pessoais identificados,
pelo que ndo tivemos acesso a qualquer dado dos estudos que pudessem identificar 0s
participantes nos estudos.

Como aspeto ético a ter em conta, assumimos o compromisso de publicar os resultados

deste estudo.
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4° CAPITULO - APRESENTACAO DOS RESULTADOS E DISCUSSAO

Este capitulo apresentara todos os documentos presentes na revisdo de literatura,

devidamente caracterizados e, de seguida, fara uma descricdo detalhada dos mesmos

tendo por base analise de contetdo, as unidades de contexto, significacdo e enumeracéo.

Quadro 5 - Representagdo dos documentos presentes na revisdo de literatura

] ) Local de .
Titulo / Data / Pais L Autores Objetivo
Edicéo
Lalilta
Coping with kidney disease - qualitative Subramanian,
findings from the Empowering Patients Martha Quinn, . . . .
. . Identificar quais as estratégias de coping
on Choices for Renal Replacement BMC Nephrol. Junhui Zhao, .
) comparando com aspetos demograficos,
Therapy study 2017.18; 119 | Laurie Lachance, ) .
modalidade de tratamento e satde.
2017 Jarcy Zee,
Estados Unidos da América Francesca
Tentori
Richardson
. o Augusto
Estratégias de enfrentamento utilizadas .
) ] ) Rosendo da Conhecer estratégias de enfrentamento
por pacientes renais cronico em Escola Anna . o o ] .
o Silva, Vinicius | utilizadas por pacientes renais crénicos
tratamento hemodialitico Nery, 2016,

Lino de Souza,

submetidos ao tratamento hemodialitico,

2016 20(1): 147-154
Natal Gabriel Jefferson | frente as dificuldades inerentes a doenca.
Noberto de
Oliveira, et al
The lived experience of patients Journal of
receiving hemodialysis treatment or end- Nursing Chantira Entender a-s experiéncias.quotjdianas-dos
stage renal disease: A qualitative study Research o doentes tailandeses em situagdo terminal
2016 24(2): 101-108, Chiaranai a realizar hemodialise.
Tailandia Jun

A Qualidade de Vida da Pessoa com
Doenca Renal Cronica em Programa
Regular de Hemodialise
2016
Portugal

Universidade
do Minho
Escola Superior

de Enfermagem

Cristiana Pires
Gongalves

Matias

Avaliar a qualidade de vida dos doentes

com doenca renal.

Vivenciando o tratamento hemodialitico
pelo portador de insuficiéncia renal
cronica
2014

Minas Gerais

Revista Cubana

de Enfermeria

Vol. 30. N.2. 3
(2014)

Cristiane Silva,
Thalita Santos,
Thiago Barbosa;
Carla Silva;

Ludmila Gomes

Compreender como o portador de
Insuficiéncia Renal Crénica (IRC)
percebe a doenca e o tratamento

hemodialitico.
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Doenca renal crénica: vivencia do
paciente em tratamento de hemodialise
2014
Porto Alegre

Contextos

Clinicos, 7 (1):

105-116

Tania Rudnicki

Identificar o papel do tratamento de
hemodiéalise
no dia a dia dos pacientes renais

crénicos.

A qualitative approach of Psychossocial

Asian Nursing

Adaptation process in Patients R h Chun-Chih Lin, Interpret the process of psychosocial
esearc
undergoing long-term hemodialysis Vol.9. N° 1 Chin-Yen Han, I- | adaptation of people with end-stage renal
ol. 9. N.°1:
2014 Ju-Pan disease (ESRD) undergoing regular HD.
. ] 35-41. Mar.
Tailandia
Percecdo de doentes renais cronicos em o o
Universidade Conhecer a perce¢do sobre a primeira
tratamento conservador e néo . o .
] o Federal Rio sessdo de hemodialise dos doentes renais
conservador apds a sua primeira . . ) )
. Grande do Sul Natélia Alves crénicos submetidos anteriormente ao
hemodialise
2014 Curso de tratamento conservador e daqueles que
Enfermagem ndo realizaram.
Porto Alegre
Hemodialysis stressors and Coping Nephorology .
. . . . Carol Musil.
strategies among Jorganian Patients on Nursing . ) ) ) )
o L Manar Nabolsi, | Explore patients’ lived experiences with
hemodialysis: A qualitative study Journal. July .
Eman Al Nazly, hemodialysis in Jordan.
2013 August 2013.
. » Muayyad Ahmad
Estados Unidos da América Vol. 40.n.°4
) . Universidade
O impacto da doenca renal cronica e . . ]
. . Catolica Investigar o impacto da doenca renal
tratamento nas dindmicas familiares do . .
. Portuguesa . cronica e respetivo tratamento, na
paciente Marta Olim - . .
2013 Faculdade de familia do paciente, a partir da
. Ciéncias perspetiva do préprio (Ego).
Lisboa
Humanas
o Compreender, utilizando como base
Os significados do trabalho para doentes o . . o
. Universidade tedrica a psicologia socio historica, o
renais cronicos em tratamento de o ; o .
o . . Tuiuti Parana significado que os doentes renais, que
hemodialise que mantém a vida Vera Cruz

Mestrado em

utilizam dessa modalidade de tratamento

2013
. Psicologia e permanecem na vida laboral, atribuem
Curitiba
ao trabalho.
Qualidade de vida de pacientes Revista Cecilia Fraz Investigar a qualidade de vida de
ecilia Frazéo, ; ; ;
submetidos a hemodialise Enfermagem pacientes diagnosticados com DRC, em

2011

Rio de Janeiro

UERJ Out/Dez
19(4):577-82

Vania Ramos,

Ana Luisa Lira

tratamento de hemodiélise, a partir do

questionario SF-36.

Vivéncias e aprendizagens do paciente
idoso na rotina da hemodialise
2011
Séo Paulo

Revista Kairos
Gerontologia,
14 (2):95-110

Nadia Silveira,
Paulo Canineu,

Adriana Reis

Compreender a vivéncia do idoso no
tratamento de hemodidlise, identificando

a aquisicdo de novas aprendizagens.
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Conhecer as percegdes dos pacientes

Revista Alessandra Silva,
PercecGes e mudancas na qualidade de Brasileira de Rosemary com IRC acerca das mudancas ocorridas
vida de pacientes submetidos a Enfermagem, | Silveira, Geani na sua rotina de vida, decorrentes do
hemodialise Sep- Fernandes, tratamento de hemodialise, identificando
2011 Oct:64(5):839- | Valéria Lunardi, os elementos que influenciam a sua
Rio Grande 2 Vania Backes qualidade de vida.
Pontificia

Analitica dos sentidos e significados
atribuidos por pessoas vivendo com IRC
em tratamento de hemodidlise
2011
Séo Paulo

Universidade
Catdlica de S&o
Paulo
Mestrado em

Psicologia

Maria Cristina
Simone

Conhecer os modos escolhidos para dar
sentido ao adoecimento e os significados
atribuidos pela pessoa na vivéncia
quotidiana no tratamento de hemodidlise.

A insuficiéncia renal crénica na visao de

pacientes em hemodidlise:

Universidade

Valéri Camargo,

Compreender a forma como pacientes
com insuficiéncia renal crénica

representam a

ressignificando o corpo e a vida Federal de Shana Wottrich, doenca e seu proprio tratamento,
2010 Santa Maria | Alberto Quintana | avaliando a repercussdo diagndstica e as
Rio Sul mudangas
estruturais ocasionadas pela doenca.
o » Revista o
Tratamento hemodialitico sob a 6tica do L Claudinei José . o .
o o Brasileira Analisar o significado atribuido pelo
doente renal: estudo clinico qualitativo Gomes Campos, .
Enfermagem, o doente renal cronico ao tratamento ao
2010 Egberto Ribeiro
- 2010, set-out; qual se submete.
Brasilia Turato

63(5); 799-805

Analyse des representations de
I'hémodialyse et de la transplantation
chez les patients insuffisants renaus

Néphrologie &

Aurelie Desseix,

Nous avons ainsi pu établir un

chroniques: une approche Thérapeutique ] ] lien entre les représentations des patients
) Pierre Merville,
anthropologique 6 (2010) 111 - . ) en hémodialyse et I’expérience de la
Lionel Couzi )
2010 120 transplantation.
Franca
. Revista Gaucha
A experiéncia de uma pessoa com Enfermagem Magda de Compreender a experiéncia de
doenca renal crénica em hemodialise Porto Alegre Mattos, Sonia | ,qoecimento de uma pessoa com doenca
2010 2010. Set: 31 Ayako Tao renal cronica em hemodialise.
Brasil T Maruyama
(3): 428 -34
. y Cogitare o .
Hemodialise: A percecéo do portador - . Compreender o significado e o impacto
o Enfermagem Livia Pereira, . o
renal crénico . desta modalidade terapéutica para 0s
Out/Dez 14(4): | Maria Guedes )
2009 pacientes.
689-95
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Hemodialise: estilo de vida e a

Acta Paulista

Identificar como o paciente dependente

de hemodiélise enfrenta o dia-a-dia o

3 . Enfermagem | Genesis Barbosa, i )
adaptacéo do paciente ) o processo de saide-doenga, considerando
22(Especial - Glaucia . .
2009 . atitudes, comportamentos e praticas.
] . Nefrologia): Valadares L .
Rio de Janeiro 5247 Baseado nos principios da Teoria
Fundamentada nos Dados.
o . Revista Carla Reis,
O individuo renal crdnico e as demandas o )
Brasileira de Edneis .
de atengdo ) Analisar fontes de demanda de atencéo
Enfermagem Guirardello, ) )
2008 o vivenciadas.
B Vol. 61. N.°3: Claudinei
Séo Paulo
336-341 Campos

DECIDIR, INFORMADO:

um estudo em Hemodidlise

Universidade
do Porto

Maria do Roséario

Perceber junto dos principais
intervenientes, os doentes, que

importancias atribuem ao direito a

2007 Faculdade de | Amaral Rebelo | informacédo. Esta questdo foi abordada a
Portugal Medicina doentes que se encontram em programa
de hemodiélise.
Tentando compreender o significado da o
o ) . Compreender o significado da
hemodialise para o paciente renal Pontificia

cronico a partir da fenomenologia

Universidade

Moénica Rezende

hemodidlise para o paciente renal

crénico; levantamento tedrico sobre

existencial Catolica do B
temas relevantes para a compreensdo do
2006 Porto R
. fendmeno estudado.
Séo Paulo
Vivéncias do paciente renal cronico em
tratamento hemodialitico: subsidios para Ciéncia, Compreender a vida do paciente renal
o profissional enfermeiro Cuidado e L cronico em tratamento hemodialitico foi
) Viviani Meireles, . .
2004 Saude, realizado um estudo descritivo-
. ] Herbert Goes, . . o
Maringa Mai/Ago Vol. . . exploratorio. Identificar qual a influéncia
Terezinha Dias o
3,n.22:169- da doenca e do tratamento no quotidiano
178 da vida do paciente renal crdnico.

Adaptacéo do insuficiente renal crénico

Universidade

5 iarl: do Porto
a hemodialise _ o Compreender e analisar a adaptacdo do
2001 Instituto de Luis Miguel . L
o ) Insuficiente Renal Cronico a
Portugal Ciéncias Alves Garcia . ] )
9 o Hemodialise: contributos do enfermeiro.
Biomédicas
Abel Salazar
o . Revista .
O significado de conviver com a o Jaqueline
) . . Brasileira de . L
insuficiéncia renal crénica Barbosa, Olga Anélise das descri¢des/falas do doente
Enfermagem, ) . .
1999 Aguillar, Magali renal crénico.
- Vol. 25, n.°
Brasilia Boemer
2:293-302
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Através da utilizacdo de unidades de contexto apropriadas, irei detalhar os resultados

obtidos e discutir os resultados com a apresentacdo das categorias encontradas.

Recordando, a metodologia utilizada é a analise de contetdo que, segundo Jorge Vala
(1999), implica a construcdo detalhada de um quadro com as unidades de registo,

unidades de contexto e unidades de enumeracéo.

4.1 Resultados da dimensao fisica

Os resultados que incluimos na dimenséo fisica, integram-se em duas categorias: dieta

renal e sintomas.

4.1.1 Dieta Renal

Dos documentos analisados, podemos verificar que os estudos concluem, que ao longo
do programa de hemodidlise, existem restricbes essenciais para que o decurso de
tratamento tenha sucesso: a dieta renal. Consiste num plano alimentar e hidrico, que os
doentes tém de cumprir rigorosamente, e que, apesar da resisténcia a mudanca, ndo tém
alternativa. Os autores, referem que é dever dos profissionais de salde garantir que a
mensagem foi bem interiorizada e que é cumprida. Este plano é individual e ajustado as
necessidades de cada doente, assim como dos seus habitos, condi¢des socioeconémicas e

preferéncias pessoais.

De acordo com Inés Vieira (2009), na dieta em doentes cronicos em hemodialise, é

importante ter em consideracdo que, por exemplo:

“(...) o excesso na ingestdo de sodio pode conduzir a um maior Ganho de Peso
Interdialitico (GPID) e com o GPID acima do desejavel, a necessidade de remogdo desse
excesso durante a sessdo de HD pode causar rapida reducdo do volume sanguineo e

provocar hipotensdo, angina, arritmias e caibras musculares.”

A orientacdo, imp0Oe-se pelas restricdes que sdo necessarias por forma a garantir a eficacia
do tratamento, mas, constata-se, que apds as indicacdes, a vontade de ingerir

determinados alimentos aumenta, algo que ndo acontecia anteriormente.
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Quadro 6 — Dieta Renal

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"As restricoes alimentar e hidricas sdo fundamentais para
0 sucesso do tratamento e para o bem-estar do individuo,
mas podem ser fonte de frustragdo, por modificar habitos
“restrigdes

. do cotidiano e impor diversas privagdes." )
Carla Reis (2008) _ alimentar e 2
“As fontes de demandas de ateng@o relacionadas as

. . hidricas”
limitacOes impostas pela doenga, compreendem as
restrigdes alimentar e hidrica, falta de lazer e
Dieta incapacidade para o trabalho.”
Renal . . . .
"(...) pois agora ha a obrigacdo da frequéncia aos centros “restri¢des
Cecilia Frazdo (2011) de didlise, as restri¢des hidricas e alimentares, além das hidricas e 1
alteracdes na jornada de trabalho e na vida social.” alimentares”
"Participants reported food and fluid restrictions as part of
o “food and
Eman Al Nazly et al. hemodialysis treatment stressors (...)." fuid )
ui
(2013) “Food and fluid restrictions were reported by participants

restrictions”

as a dialysis related stressor (...).”

4.1.2 Sintomas

No dmbito da educacdo para a saide é importante que as pessoas com insuficiéncia renal
sejam, desde o inicio, devidamente informadas sobre o desenvolvimento da doenca, dos
potenciais sintomas e de possiveis complicaces, bem como formadas sobre o que fazer

nesses momentos, prevenindo assim choques e/ou desorientacgdes futuras.

De acordo com o Manual de Nutricdo e Doenca Renal (2017:12) “(...) com a diminuicao
progressiva da funcdo renal, a acumulacdo dos produtos azotados e eletrélitos promove o
aparecimento de sintomas, tais como cansaco, anorexia, nauseas e mesmo vOmitos,

surgindo a chamada sindrome urémica.”

Mas, sendo alguns destes sintomas comuns a outras patologias como seja uma
gastroenterite ou uma simples constipacao, € importante estar atento e temos de identificar

sempre a origem de qualquer mal-estar, seja apenas cansaco ou vomitos.

Existem ainda diferentes fases dentro de cada sintoma, porque, com a perda total da
funcdo renal, aparecem outros como “(...) prurido, cdibras musculares e paladar metalico,

contudo, estes sintomas sdo variaveis de pessoa para pessoa.” (2017: 12)

Segundo Regina Medeiros (2001) “(...) sdo sintomas predominantes na IRC: dor 6ssea,

desconforto nas articulagdes e prurido na pele. A calcificacdo com o deposito de célcio
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periarticular pode levar & inflamacgéo aguda da articulacéo, ou a dor e a rigidez. Quando
esses sintomas aparecem, a forga e a flexibilidade podem diminuir (...).” De acordo com
a mesma autora “(...) nas sessdes de hemodialise, é frequente queixa de dores muscular,

aliviada com massagem e calor local.”

Quadro 7 - Sintomas

i . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto i ~
Registo Enumeracéo
"Pessoas com DRC geralmente apresentam sinais e o
i . . - “sinais e
sintomas de deterioracdo musculo-esquelética que pode .
- B . . sintomas de
Cecilia Frazéo ser fator desencadeaste da dor. A sintomatologia da dor L
) L L deterioragdo 1
(2011) é capaz de causar limitagdes funcionais, tornando a .
. . o . musculo-
execucdo de atividades cotidianas cada vez mais )
i esquelética”
complicadas."”
"Esta adaptagdo é um processo dindmico, marcado por ) )
. . L . “sintomatologia
Marta Olim (2013) flutuagdes psicofisioldgicas relacionadas tanto com - 1
1s1ca
sintomatologia fisica (...)"
Sintomas "A qualidade de vida desses pacientes ¢ afetada pela
gravidade de sintomas, como as caibras musculares,
nauseas, vomitos, espasmos, inquietacdo, deméncia,
reacOes alérgicas, e por intercorréncias clinicas ou
. o complicagBes paralelas como dor, dispneia e pela
Tania Rudnicki . L . ) )
(2014) elevada quantidade de medicacéo utilizada para alivio “sintomatologia” 2
dessa sintomatologia.”
“As relagdes estabelecidas entre paciente-equipe s&o
fatores potencialmente poderosos que influenciam o
ajuste do paciente na dilise, sendo importante o auxilio
terapéutico de apoio na sintomatologia depressiva.”

4.2 Resultados da dimenséo psico-espiritual

Os resultados relativos a dimensdo psico-espiritual integram-se em iniUmeras categorias

que analisamos de seguida.

4.2.1 Aceitacéo

Esta primeira categoria, esta presente em oito dos documentos analisados, tanto como

ponto positivo como ponto negativo. A aceitacdo desta realidade obriga a um reajuste
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quase que imediato da sua vida pessoal e da sua vida emocional, e, a forma como a pessoa

o fard, traduzir-se-a no tipo de resultado obtido.

Dizem-nos que se trata de um processo longo, e que, dependendo de como evolua, da
relacdo com a familia, da relacdo construida com a equipa de saude, das condicdes
financeiras assim como do tempo de deslocacao para o centro de hemodialise podem ser,
todos eles, promotores e/ou causadores de efeitos no que toca a compreensao e aceitacéo
da realidade em estudo.

Nos documentos analisados, estd presente a ideia de que € possivel aceitar a realidade
naturalmente, como um processo normal de adaptacdo/aceitacdo. Um dos autores indica
também que a aceitacdo vem com o entendimento do procedimento de tratamento e, isso,
consegue-se atraves do conhecimento e do reconhecimento da importancia do mesmo, ou
seja, desmistificando o problema torna-se exequivel a aceitacdo sem sentimentos

indefinidos.

Segundo Luis Garcia, presente neste estudo, e que se debrucou sobre o processo de
adaptacdo do doente renal cronico, considera ser importante ressalvar esta citagdo: “(...)
A aceitacdo pode ser ativa ou passiva: se a doenga com as suas vicissitudes quotidianas é

bem integrada, o doente toma uma atitude de participagdo ativa no tratamento (...).”

(Garcia, 2001:36)

Refere ainda que “(...) as concec¢des que cada cultura tem sobre o0 6rgdo e a funcéo renal
podem interferir no grau de aceitagdo do tratamento (...).” (Garcia, 2001:72) Durante a
analise, surgiu um texto americano que, num estudo sobre as experiéncias do doente renal
em fase terminal, descreve a aceitagdo desta forma “(...) for some participants an essential
optimism was expressed by accepting their dependence on hemodialysis for sustenance
of life.” (Hagren, 2001:201)

Outro dos aspetos importantes parte da ideia de que se transforma num ritual de passagem
que consagra, entre outros, a aceitacdo face as relacdes estabelecidas e, principalmente,
face ao esclarecimento das suas duvidas. A autora Maria Inés Salati, menciona que “(...)
A variavel tempo em hemodialise € um fator diferenciador na qualidade de vida dos
pacientes, podendo também promover a aceitacdo das limitacOes e adaptacdo a sua nova
condigdo de vida.” (Salati et al., 2011:437)

Pedir esclarecimentos, e conhecer procedimentos e posturas benéficas é fundamental para

que, ao longo do tempo, se conseguir aceitar como parte integrante do dia-a-dia. Para
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minimizar a dor desta nova realidade, os doentes tém de compreender que a sua saude

esta debilitada, e que o tratamento é imprescindivel a sua sobrevivéncia, sendo que é o

unico, no momento, adequado as suas necessidades.

Contudo é um processo moroso e, como afirma Jaqueline Barbosa, presente na analise,

“(...) Alguns pacientes jamais conseguem alcancar esse estagio de adaptagdo.”

(1999:296)

A aceitacdo da doenca caracteriza-se pela maneira como a pessoa integra a

doenca/tratamento na sua vida e qual o impacto nas suas relacdes familiares e sociais e,

também, sobre o papel desempenhado na sociedade. (Silva et al., 2002:565)

Quadro 8 - Aceitacéo

) . Unidade de Unidade de
Categoria Autor (s) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracédo
"A aceitacdo foi observada quando os
Jaqueline Barbosa individuos reconheciam a funcgéo do )
. B “aceitagdo” 4
(1999) tratamento e a relevancia da adequagéo
4 situag@o de saude (...)"
. "(...) para a aceita¢do do tratamento de “aceita¢do do
Maria Rebelo (2007) ) 3
forma passiva (...)." tratamento”
“(...) facilitar a compreensdo do )
. . . . L “aceitacdo antes
Livia Pereira (2009) inexplicavel e a aceitagdo do antes ) 1
. ) do impensével”
impensavel."
“Cette hémodialyse devenait une )
Aurélie Desseix et al. ) ) . “acceptaient
habitude (...) un rituel - qu'ils 1
(2010) . naturallement”
acceptaient naturallement.”
ax "A hemodidlise acarreta sentimentos "sentimentos
Aceitagao Alessandra Silva ] o ]
(2011) ambiguos de aceitagdo (...) nos sujeitos ambiguos de 1
que necessitam deste tratamento (...)." aceitacdo”
"(...) relatam que a aceita¢do da
doenca e do tratamento néo é facil;
o reconhecem, porém, a necessidade de “aceitagdo da
Nadia Silveira (2011) . . . 1
fazé-lo tendo em vista a perspectiva de doenga”
uma saude equilibrada com a utilizacéo
da maquina (...)."
"(...) revelando sentimentos (...)
Cristiane Silva (2015) aceitacdo e procurando vivenciar o “aceita¢do” 8
processo adaptativo (...)."
Richardson Silva "Os sentimentos mais evidentes, em
B o “aceitagao” 5
(2016) geral, sdo (...) aceitacdo."
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4.2.2 Alteracdo da autoimagem

Para a realizacdo da hemodialise, é necessario a constru¢do de um acesso vascular para
proporcionar um tratamento eficiente. Posto isto, e como o0 acesso fica exposto no braco
ou torax, é normal que, em algumas circunstancias, ao ser visualizado, possa influenciar

a autoimagem da pessoa.

Posto isto “(...) a falta de consisténcia a respeito da imagem corporal ou da propria
autoestima pode ser consequéncia do fato de que a pessoa com IRC pode sentir-se

ameagada e insegura ou perceber que sua vida se modifica em decorréncia do tratamento.”

(Grasselli et al.,2016:45)

De acordo com Cristiane Grassielli et al. (2016:10), existem aspetos importantes quanto
a compreensdo da autoimagem do DRC, nomeadamente que “(...) O local de implantagao
do cateter é visto como um dos fatores desencadeantes para a alteracdo da imagem
corporal dos sujeitos, levando-os a sentir vergonha do proprio corpo (...).” (Bibiano, R.
et al., 2014:9). Sendo que “(...) a maneira como as pessoas 0s veem, com o dispositivo
acoplado ao pescoco, desperta-lhes a nocdo de estar doente, e um sentimento de pena

demonstrado pelos outros em relacdo 4 sua imagem (...).”

Ficou claro que a hemodidlise promove alteragdes na imagem de cada um e que tem
implicagcbes na vida social, sexual e profissional, mas, o comportamento social é
individual e vai depender de diversos fatores, tais como, o apoio da familia, a situacéo

laboral e, muito em particular, do tipo de limitacdes que possam advir do acesso vascular.

Uma das autoras refere que “(...) a fistula € o primeiro sinal, a primeira marca fisica de
que a doenga se estabeleceu naquele corpo.” (Pereira, 2009:693) Existem aspetos fisicos
“(...) que se alteraram, houve referéncia quanto a fistula arteriovenosa, aumento de peso,

anemia e mudanca no tipo de atividade.” (Salati et al., 2011:438)

Posto isto, a autora Ana Raquel Carvalho, na sua tese de mestrado, concluiu que “(...) os
doentes submetidos a hemodialise, também eles individuos inseridos na sociedade,
poderdo ser influenciados por os padrdes de idealizagdo do “corpo perfeito” e valores

transmitidos, o que se reflete em insatisfagdo corporal.” (Carvalho, 2014:23)

Deste modo, outro fator a considerar ¢ que “a inatividade ¢ um fator primordial que
conduz a uma diminuicdo da condicdo fisica, da capacidade de exercicio e de perda de
massa muscular, conduzindo a um aumento da mortalidade em individuos com IRC.”
(Bernardino, 2014:42)
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E imprescindivel ressalvar, que, de acordo com as condi¢@es clinicas de cada pessoa, 0s

profissionais de salde escolhnem sempre o método mais adequado, e o que lhes trara

menos alteracdes.

Quadro 9 - Alteracdes da autoimagem
. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(s) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"A alteragdo da autoimagem, com a formagcéo cirdrgica da
fistula arteriovenoso ou com a inser¢ao do cateter duplo
o . . ) ) ) “alteragdo da
Livia Pereira (2009) limen, torna-se mais um fator a ser vivenciado. (...) A ) 1
. o . . autoimagem”
fistula e o primeiro sinal, a primeira marca fisica de que a
doenca se estabeleceu naquele corpo.”
o . X “mudangas no
Magda Mattos "(...) as mudangas no corpo individual sdo percebidas como 1
. corpo
(2010) algo que lhe tira as forcas (...)." o
. individual”
AlteragBes da
autoimagem Claudinei Campos & "A situagdo de doenca funciona como uma ruptura na vida
Egberto Turato do individuo, ruptura nas suas relagées, ruptura da “autoimagem” 1
(2010) autoimagem (...)."
. "A restri¢do fisica de um dos bragos (...) tornando-0s mais
Alessandra Silva . . . L )
(2011) inseguros no cuidado consigo mesmo. Alguns sujeitos tém, “autoimagem” 2
também, sua autoimagem alterada (...)."
Lalita Subramanian "(...) symptoms, financial concerns, physical appearance “physical 1
(2017) and social acceptance." appearance”
4.2.3 Angustia

Desde o dia do diagndstico até ao inicio do tratamento de hemodidlise, a pessoa
experiencia diferentes sentimentos “(...) O avangar da doenga, cronifica também as
condicGes do paciente, que sofre uma série de perdas, conduzindo-o a um esfacelamento

de sua vida fisica, organica e social.” (Frazao, 2001: 582)

Nos estudos analisados, esta categoria foi evidenciada, uma vez que, de acordo com 0s
autores, gira em torno do desconhecido, da ddvida e tem implica¢Ges na vivéncia da

indugdo em programa de hemodiélise quer para a pessoa quer para a familia.

De acordo com as autoras inframencionadas, € evidente que a angustia é um sentimento
que se mantém no decorrer da intervencédo conflituando-se, permanentemente, com o dia-

a-dia e impedindo a pessoa de se reorganizar.
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Considerando o texto de Paula Freitas e Mayla Cosmo (2010:29) esta presente que “(...)
é importante saber que o paciente esta vivendo um momento de vida muito dificil, cercado
de duvidas e angustias, e que cada um tem uma maneira particular de vivenciar uma

situacao de fatalidade.”

Quadro 10 - Angustia

) i Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto i ~

Registo Enumeracéo

i "(...) pessoa na sua intimidade acentuando a sua “angustia

Maria Rebelo (2007) o ) ) ) 1
angustia existencial (...)." existencial”
"A experiencia de receber o diagnostico da DRC (...) )
“angustia,

- . um doa momentos mais dificeis para o paciente. Sdo .
Livia Pereira (2009) . . . diante do 1
experimentados, entre outros sentimentos, a angustia,

. ) desconhecido”
diante do desconhecido (...)"
Angstia (....) configurando profunda sensagdo de angustia e “profunda
Maria Simone (2011) mal-estar.” sensagao de 2
“(...) profunda sensagdo de angustia (...)” angustia”
Natalia Alves (2014) "(...) angustia e o sentimento de inquietaggo (...)." “anglistia” 3

. " A percepgéo de que o préprio corpo possui algo
Valéri Camargo (s/d) (; ) “anglistia” 1
diferente gera angustia (...).”

4.2.4 Culpabilizacio

Marta Olim (2013:99) refere, que para os doentes “(...) A culpabilizagdo implicita ou
explicita penaliza-os, colocando-os interna e externamente em défice na relagéo consigo
préprios, mas, sobretudo com os outros.”
Segundo Maria Elisa Nascimento (2016:113), nos “(...) relatos das pessoas com DRC
reafirmam o sentimento de culpa em relagéo ao cuidado com a salde, no sentido da perda
da condi¢ao normal.”
Conforme apresenta Luis Garcia (2001:92):
“Quando o sofrimento é causado por um grave problema de saide pessoal e o individuo
enfrenta uma ameaca severa da capacidade de prosseguir 0s seus objetivos de vida, em
que se antecipa a possibilidade de dano importante e irreversivel da sua integridade.”
O mesmo autor descreve, através da filosofia de Parkinson (1986), trés fases
fundamentais no processo de reorganizacdo referindo também que existem dois

comportamentos diferentes: i) caracteriza-se pela vivéncia das emocdes e sentimentos
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fortes de angustia, cOlera, medo e/ou culpa, responsaveis pela exteriorizacdo de
comportamentos de agressividade e manifestacdes coléricas e de raiva; ii) € mais calmo
e é caracterizado por episddios de choro em pranto ou "silencioso™ e pela verbalizacéo do
significado da perda (ainda considerando a impossibilidade da sua compensacao) e da
fatalidade das alteracdes que provoca no "mundo” da pessoa. (Parkinson, 1986 in Garcia,
2001:92)

Quadro 11 - Culpabilizagéo

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeracéo

- B "0 novo estilo de vida a ser adotado pelo paciente
Cecilia Frazéo

(2011) submetido a hemodialise acarreta alguns sentimentos, “culpa” 1

como medo, ansiedade, inseguranca, culpa (...)"

"A privacéo e o controle destas necessidades séo
limites dificeis de serem cumpridos despertando

Maria Simone sentimentos de culpa e inadequacéo."

(2011)

“culpa” 2
Culpabilizago “A culpa esta ligada a consciéncia de que néo se pode

realizar tudo, ao escolher um modo de ser, e podemos

falhar nesta escolha (...)”

"(...) sentimentos de raiva e culpa (...)."

. “(...) também demonstraram o sentimento de culpa.”
Natalia Alves (2014) “culpa” 3

“(...) culpa aparecem porque existem muitos outros

fatores implicitos nesse processo.”

4.2.5 Dependéncia

Quando os autores selecionados falam em dependéncia, estdo a falar, na sua maioria, da
dependéncia da tecnologia, da maquina, do aparelho, do equipamento que, de alguma

maneira, estd associada a uma ‘prisao’.

O inicio do programa de hemodialise, como descrito anteriormente, tem implicagdes em
todas as fases da vida da pessoa, uma vez que as mudangas sdo parte do presente e do

futuro de todos os envolvidos.

Na tese de mestrado de Marta Olim (2013), é ressalvado um trabalho de Birgen Hagren
et al. (2001) denominado “The hemodialisys machine as a lifeline: experiences of

suffering from end-stage renal disease”, que concluiu que a perda de liberdade associada,
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a dependéncia do cuidador e as fragilidades resultantes no seio familiar, sdo as

manifestacdes de sofrimento mais evidentes.

A mesma autora, refere também, a existéncia de um conflito autonomia/dependéncia que

dificulta o processo de aceitacdo e realca comportamentos menos benéficos para o seu

estado fisico e psicologico.

Quadro 12 - Dependéncia

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
Maria Rebelo "(...) a dependéncia de equipamentos sofisticados e )
) “dependéncia” 2
(2007) desconhecidos (...)."
“(...) o paciente permanece dependente de tecnologias,
. . o . o "dependente
Alessandra Silva podendo ser necesséria a utilizagdo continua de medicacdes, d 1
e
(2011) assim como a dependéncia de familiares, de profissionais de .
. . tecnologias”
salde e ou de outros cuidadores."
"0 portador de DRC em tratamento dialitico se reconhece
Dependéncia Cecilia Frazdo dependente de maquinas, intervengdes cirdrgicas, "dependente 1
(2011) medicamentos e dietas que ndo podem assegurar-lhe a cura de maquinas"
nem o retorno da sua saude."
Maria Simone "A maquina (...) é vista (...) como sua propria vida numa .
. . . “dependéncia” 1
(2011) relagdo primordial de dependéncia (...).”
Charti "The dialysis machine played a unique role, as participants
antira
. . indicated that their bodies had harmonized to the machine “unique role" 1
Chiaranai (2016) o

4.2.6 Depressédo

A depressdo, conforme alguns autores afirmam, € um sintoma regular nos doentes

hemodialisados sendo que, apds o aparecimento da doenca renal cronica e a inducdo em

hemodialise, esta funciona como uma das etapas da adaptacéo psicologica do mesmo face

a esta nova realidade.
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Quadro 13 - Depresséo

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto - o .
egisto numeracao

"(...) manifestagdes psicologicas como depressao (...)"

“(...)e em termos psicologicos ansiedade, depressdo e falta de

auto-estima.”

“(...) respostas emocionais negativas de caracter permanente,

nomeadamente, raiva, depressio (...)”
Marta Olim (2013) “depressao” 6
“(...) existem doentes que desenvolvem estados de depressao

profunda, apds algum tempo, em dialise (...)”

“(...) podem ocorrer sinais de ansiedade, depressdo (...)”

Depressédo “(...) A depressdo como ja referimos surge no contexto de

perda (...)”

"Uma significativa propor¢ao de sintomas depressivos esta

relacionada a problemas diretamente associados aos fracasso
Tania Rudnicki “sintomas
renal." 2
(2014) _ _ _ depressivos”
“Sintomas depressivos sio comuns entre pacientes em

tratamento hemodialitico.”

o "(...) the patients become emotionally depressed and
Chun-Chin Li et al.

(2015) pessimistic, which caused them to be inactive in their daily “depressed” 1

lives."

4.2.7 Desqgaste fisico e emocional

Esta categoria, reine todos os assuntos previamente abordados. Deste modo, e segundo
as orientacOes e observacdes dos autores escolhidos, encontra-se presente em treze dos
documentos, o que significa, que metade dos autores dos textos chegaram a mesma

conclusao.

Quando nos referimos a desgaste, estamos a falar de conformismo, inevitabilidade,

ansiedade, acomodacao, revolta, frustracdo, fadiga e fracasso.

Uma das autoras mencionadas, refere que um dos motivos da sensacao de fracasso é, para
todos os que aguardam o transplante renal, 0 medo de ndo aguentarem até a chegada desse
dia. A realidade do transplante, faz parte de todos os envolvidos no programa de
hemodialise. Pode implicar uma longa espera, dependem de um dador, e gerir a pressao

associada a uma esperanca de mudanca é uma tarefa complicada.

O transplante consiste, segundo o Harrison’s Principles of Internal Medicine (2015:1826),

no seguinte:
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“Transplantation of the human kidney, is the treatment of choice for advanced chronic
renal failure. (...) There are few absolute contraindications to renal transplantation. The
transplant procedure is relatively noninvasive, as the organ is placed in the inguinal fossa

without entering the peritoneal cavity.”

Posto isto, e apesar de todas as restricbes e mudancas exigidas, € fundamental a
compreensdo e aceitacdo do programa de hemodidlise, pois é o Gnico caminho que
promove a vida, através da manutencdo da doenca. E verdade que é obrigatorio, e, por
isso, provoca desgaste fisico e emocional, mas também permite uma melhoria da

condig&o de vida.

Quadro 14 — Desgaste fisico e emocional

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"L'hémodialyse n'était finalement qu'un aspect de
- _ leur pathologie qui venait renforcer, périodiquement, "dégradation
Aurelie Desseix etal. | o, sentiment quiils étaient pris dans un processus physique et 1
(2010) inéluctable de dégradation physique et morale." morale"
Desgaste fisico e
emocional “(...) esses doentes demonstram um enorme choque
. com as mudangas bruscas de rotina e de planos de "sensacao de
Natélia Alves (2014) . ] . B 1
suas vidas, sentindo-se perdidos com a sensacéo de fracasso"
fracasso (...).”
Chantira Chiaranai "(...) expressed feelings of agravation, sadness, .
. “frustration" 1
(2016) frustration, and anger (...)."

4.2.8 Esperanca

Esta categoria, ressalva a ideia de que “(...) o tratamento adquire carater positivo quando
significa esperanca, manutencgéo da vida (...)” (Salati et al., 2011:439)

Um dos aspetos constantes nos documentos analisados, prende-se com o facto de no
processo do tratamento, existirem sempre fontes de esperanca, venham elas do conjuge,
da familia, da equipa de satde ou da fé. De acordo com a autora Zaida Charepe (2008) os
recursos da esperanca estdo na busca do fundamento pessoal para enfrentar uma
determinada situagdo complexa. A mesma autora afirma ainda que podem ser encontrados

em crencas e valores, coragem, persisténcia, sentido de miss&o, solidariedade e confianga.
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Todos estes mecanismos de suporte, funcionam como ferramentas motivantes, durante
uma nova fase da vida daquela pessoa, que se vé forcada a integrar a magquina como parte
do quotidiano, como se néo fosse uma inevitabilidade e tivesse sido uma escolha sua.

A esperanga, € crucial para diminuir a sensacdo de cansaco, de falta de vontade de tudo,
da irritabilidade associada, assim como, para ir acreditando que é uma situacédo
passageira. Segundo Livia Pereira (2009:694) funciona como um aliado numa “(...) luta
constante para vencer dificuldades sem se render a elas. Contudo, uma das caracteristicas

centrais € a determinacgdo para continuar o tratamento.”

Quadro 15 - Esperanga

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo

. "(...) a inevitabilidade da necessidade de tratamento e
Maria Rebelo (2007) . ) “esperanga” 15
a esperanga de melhorarem a qualidade de vida (...)."

"(...) a importancia da f¢ em um ser superior como
. . fonte de esperanca e forca para o enfrentamento das
Livia Pereira (2009) o Lo “esperanga”
situacdes dificeis e conformagcéo diante dos fatos, que 1

ndo podem ser modificados. (...)"

Esperanca
"(...) reportam a ideia de futuro e de esperanga numa o
o . ) ) “ideia de
Nédia Silveira (2011) melhor condigdo de vida. (...) por um continuo o 1
turo”
processo de mudanga (...)"
"Sintomas como cansaco, indisposicao fisica, tristeza e )
L . i . i X “sentimentos
Maria Simone (2011) raiva e incapacidade convivem com sentimentos de 1

de esperanga”

esperanca na tentativa de ajustamento.”

4.2.9 Espiritualidade

A espiritualidade, conforme apresentado no Manual dos Cuidados Paliativos (2010),
divide-se em trés grandes temas, nomeadamente: existencial, espiritual e religioso. Sdo
abordados como se fossem iguais, mas apenas se encontram interligados pelas pessoas
que neles acreditam diariamente.

Segundo o Padre Fernando Sampaio (2007), sdo reconhecidas como necessidades
espirituais, as seguintes: necessidade de ser reconhecido como pessoa; necessidade de
reconhecimento da sua propria identidade; necessidade de amar e ser amado; necessidade
de ser apreciado; necessidade de ser escutado; necessidade de reler, de religar a propria
vida; necessidade de encontrar sentido para a sua propria existéncia; necessidade de se
libertar da culpabilidade; necessidade reconciliacdo; necessidade de perdoar e ser
perdoado; necessidade de depositar a sua vida em algo/alguém mais além de si mesmo;
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necessidade de Deus; necessidade de continuidade, de encontrar sentido para a morte;
necessidade de pertenga/ de enraizamento; necessidade de esperanca; necessidade de
ordem; necessidade de verdade e de liberdade; necessidade de autonomia; necessidade de
expressar sentimentos e vivéncias religiosas; necessidade de orar; necessidade de celebrar
a fé, do simbolico e do ritual ligado a fé; necessidade de soliddo, siléncio e paz;
necessidade de cumprir o dever; necessidade de ser Util; necessidade de gratidao.

As necessidades evidenciadas, podem ser colmatadas e/ou compreendidas através de um
acompanhamento religioso, que permita a pessoa em situacao de maior vulnerabilidade,
ser escutada com a possibilidade de “(...) orar a vida e o sofrimento (...)” (Sampaio,

2007:7)

\

Eli Janior et al. (2015:619), refere que “(...) ficou evidente que atribuem a crenca
religiosa a capacidade de fortalecer os pacientes na luta diaria contra a doenca, e de
propiciar mais conforto diante do comprometimento que ela causa na qualidade de vida

dos portadores.”

Segundo Anténio Barbosa (2010), a componente existencial, diz respeito ao
desenvolvimento de um processo de existéncia plena na sociedade, enquanto nos
confrontamos diariamente com a possibilidade de morrer. Esta, pode originar sofrimento,
que rapidamente se transforma em ddvida existencial, conduzindo a pessoa a um

sentimento de culpa que anda lado a lado com 0 medo e com a soliddo.

Outro assunto abordado, prende-se com a espiritualidade que segundo o autor supracitado
“(...) € uma perspetiva pessoal e complexa, abrangente, multidimensional, sistémica e
integradora da experiéncia humana que, através de processos de questionamento e
reflexdo, contemplagdo (...) avalia os aspetos materiais existenciais (...) da vida

conduzindo a consciéncia (...).” (Ibidem, 2010: 603)

Estas forcas associadas “(...) podem exercer o seu poder através da abertura a/para, da

aceitacdo, do centramento, da confianga, do abandono, da esperanca.” (Ibidem, 2010:604)

A religido, refere-se a uma préatica religiosa que estd inteiramente associada a
operacionalizacdo, como a ida a eucaristia, 0 uso de simbolos religiosos ou a leitura
regular da biblia e/ou textos religiosos que estabelece a ligagdo com Deus. Para o crente,
a simples oracdo consiste num meio de renovar a fé e crenca pessoal num ser superior,
sendo que a fé, é uma relacdo de fidelidade com um ente superior, um poder. (Ibidem,
2010:609)

37



Qualquer uma destas dimensdes tem o papel principal na doenca, uma vez que reside

numa forca divina, que retine todas as condi¢des para validar a necessidade de tratamento,

e manter a esperanga na melhoria de saude.

Alguns estudos que analisamos, referem a importancia da espiritualidade na pessoa em

programa de hemodialise, como se pode verificar nos resultados apresentados no quadro

seguinte.
Quadro 16 - Espiritualidade
. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
Eman Al Nazly et "(...) it is difficult for them to keep up with theirs “religious 1
al. (2013) religious commitments." commitments”
. . "A espiritualidade e o apoio da familia representam
Cristiane Silva 3

Espiritualidade

(2015)

mecanismos que ajudam o paciente com IRC a

conviver com o problema (...).

“espiritualidade”

Richardson Silva et
al. (2016)

"Quando o paciente faz o uso do enfrentamento
religioso, como orar e participar de grupos e reunides
nas igrejas, o diagnostico de uma doenca cronica pode

ser entendido como parte de um plano maior (...)"

“enfrentamento

religioso”

"Independente da religido que professem, é essa
crenga em um ser superior que os torna capazes de
lidar com o tratamento e todo o énus acarretado pela

doenga."

“crenca em um

Ser superior”

4.2.10 Estigma

As alteragdes recorrentes do inicio do tratamento, causam alteracGes psicossociais,

contudo, de acordo com Claudinei Campos & Egberto Turato (2010:804), “(...) A propria

adesdo ao tratamento é fortemente influenciada, principalmente, pela significacdo que o

proprio paciente lhe atribui. Esta significacdo, é construida a partir da percecdo que o

paciente tem de si proprio, pelos relacionamentos interpessoais com a familia e convivio

social.” Contudo, a pessoa teme a estigmatizagdo, como referem alguns estudos.
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Quadro 17 - Estigma

fistula) alterada pelo tratamento.”

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"Uma das situagdes descritas pelo doente renal cronico
) foi 0 desejo de ser visto ndo com o estigma de uma
Jaqueline Barbosa
pessoa doente (...)" “estigma” 2
(1999)
“Temem o estigma de serem considerados pessoas
doentes.”
""O preconceito apresentado pela populagdo esconde na
verdade, uma dificuldade de encarar uma realidade
. Claudinei Campos & presente (...)."
Estigma .
Egberto Turato “Mas como vemos 0 maior inimigo ¢ o preconceito (...)” preconceito 3
(2010) “(...) Outros aspectos negativos decorrentes do
preconceito e desconhecimento, por parte da populagéo
.y
"(...) preconceito social se sentindo discriminadas e
o humilhadas pela sociedade por sua condigéo de doente “preconceito
Maria Simone (2011) o ) 1
e/o por sua aparéncia fisica (brago deformado pela social”

4.2.11 Gratidao

Este sentimento, aparece associado ao médico que fez o diagnostico, quando feito

atempadamente, a equipa médica que acompanha os tratamentos, a familia e amigos, mas

também a evolucdo da ciéncia, na medida em que criou uma maquina que permite as

pessoas desenvolverem a sua atividade pessoal e profissional, enquanto realizam

tratamentos essenciais a vida.

Posto isto, e de acordo com a autora Maria Simone (2011:54), “(...) essas atitudes sdo

reconhecidas e valorizadas com imensa gratidao.”

Quadro 18 - Gratidao

“(...) reconhecidas e valorizadas com intensa

gratiddo.”

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"A maquina (...) ¢ vista (...) como sua propria vida
numa relagéo primordial de dependéncia e gratiddo."
Gratiddo Maria Simone (2011) “gratiddo” 2
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4.2.12 Impoténcia

Neste caso, estamos a referir-nos a uma sensagéo de incapacidade para avangar com
projetos de vida e planos para o futuro, devido ao calendario que o programa da
hemodiélise exige.

Luis Garcia (2001:94) descreve os comportamentos do doente: “(...) mostra-se irritavel
e conflituoso ou queixoso e apelativo, exigindo cuidados e atencOes especiais. Ao
exagerar o seu papel de doente procura obter gratificacdes necessarias a reparacdo da sua
autoestima.”

Ainda segundo o mesmo autor “(...). E neste periodo de crise que o recurso a um apoio
psicolégico pode ser importante para o doente, ajudando-o a elaborar melhor todas as
suas perdas, consciencializando a doenca e as exigéncias do tratamento e reforcando
alguns mecanismos de defesa.” (Ibidem, 2001:94)

Chun-Chin Li, Chin-Yen Han e 1-Ju Pan (2015:39) referem que os doentes perdem a sua
identidade ficando psicologicamente vulneraveis e “(...) lose their emotional resilience
because of a lack of psychosocial support (...)”

Os autores afirmam também, que “(...) regardless of the causes of their need for dialysis
treatment, those undergoing dialysis have their lives scheduled around treatment, have

fought illness, and dealt with machines while having limited power to control their lives.”
(2015:39)

Quadro 19 - Impoténcia

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeragao
"Impoténcia essa presente através de uma postura de
conformismo, de inevitabilidade."
Jaqueline Barbosa “O sentimento que me provocou foi de pena e ) )
) ) “impoténcia” 3
(1999) impoténcia.”

“As falas refletem uma impoténcia do doente face ao

Impoténcia que lhe esta acontecendo.”

i "(...) fator decisivo para que os doentes se sintam .
Maria Rebelo (2007) . . i “impotentes” 1
impotentes e aceitem o que Ihes é proposto.”

Chun-Chin Li et al. "(...) people lose their sense of themselves as "lose their sense
(2015) independent identities." of themselves"
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4.2.13 Instabilidade emocional

Esta categoria, relne um resumo de todas as categorias supra e infra analisadas, na medida

em que o processo de tratamento de hemodialise consiste em oscilacBes emocionais

recorrentes.

Conforme afirma Tania Rudnicki (2014) “A sobrecarga, ¢ a extensdo da doenca e do

tratamento causam frustracdo e interferem na vida do doente, repercutindo por meio do

sentimento de inutilidade, desvalorizacdo, depressao e a sensacao de ser um fardo para a

familia.”

A perspetiva de Marta Olim (2013:20) explica que:

“(...) o doente renal crénico esta naturalmente implicado no seu proprio processo de

reajustamento a doenca. O processo de adaptacdo contempla diferentes estratégias,

mecanismos que se traduzem em recursos internos e externos que atuam com o intuito de

compensar uma situacao de instabilidade e desconforto representada tanto pela doenga

como pelo tratamento.”

Segundo uma das autoras mencionadas, no presente quadro € evidente que:

“(...) o novo estilo de vida a ser adotado pelo paciente submetido a hemodidlise acarreta

alguns sentimentos, como medo, ansiedade, inseguranga, culpa e raiva, o que pode trazer

como consequéncia uma diminui¢do da autoestima e um comportamento de resisténcia

em seguir o tratamento adequadamente, prejudicando o quadro clinico.” (Frazéo,
2011:581)
Deste modo, e através de Monica Rezende (2006:17), ressalva-se que o “estresse causado

por uma doenca inabilita e enfraquece a estrutura psiquica e emocional da pessoa

enferma.”
Quadro 20 — Instabilidade emocional
Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeragéo
"(...) vivem momentos de instabilidade, desespero e
Livia Pereira (2009) desmotivacéo durante o periodo em que a doenga ainda | “instabilidade” 1
constitui-se em uma possibilidade."
"(...) o paciente comeca a conviver com as perdas que bilidad
“instabilidade

. Cecilia Frazdo (2011) védo muito além da funcéo renal, gerando uma 1

Instabilidade i . . emocional”

onal instabilidade emocional.”
emociona
"Esta adaptagdo é um processo dindmico, marcado por
flutuagBes psicofisioldgicas relacionadas tanto com |

. . o i “alteragdes
Marta Olim (2013) sintomatologia fisica, nomeadamente fadiga, mal-estar o 1

. o emocionais”

geral, como com alteragdes emocionais, nomeadamente
alteragdes de humor e irritabilidade.”
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4.2.14 Isolamento

A autora Cristina Matias, (2015:21) descreve esta categoria da seguinte forma: “(...) O
isolamento social, a restri¢do e a desvalorizacéo do Eu, sdo os problemas mais relevantes
num doente cronico.”

De acordo com as autoras analisadas, é necessario ter em atencéo determinadas situaces
de vida, promovendo a partilha e a escuta ativa. De acordo com Lima (1999:4) “(...) O
suporte social pode ser concebido a partir de quatro componentes: rede social, interacdo
social, suporte social percebido, e suporte instrumental. Estudos epidemioldgicos
mostram que fatores como falta de esposo(a), isolamento social, e falta de uma pessoa
confidente associam-se a maior ocorréncia de depressao maior.”

A autora Carla Reis (2008) refere o isolamento social enquanto abandono das
responsabilidades, enquanto que a autora Marta Olim (2013) realga a ideia do “(...)
fechamento sobre o grupo doméstico (...).”. Existem outros autores como Natalia Alves
(2014) e Luis Garcia (2011) que abordam também a auséncia da pessoa em eventos
sociais ou até em ocasides intrafamiliares.

Segundo Lima (1999) alguns destes comportamentos estdo associados a uma maior
ocorréncia de depressao.

Para prevenir o isolamento social, temos de construir um suporte social sustentavel que
consista em “(...) ag0es levadas a cabo pelo individuo e que podem ser muito variadas,
como por exemplo, expressar preocupacdo, demonstrar afeto, partilhar uma atividade,

prestar cuidados, aconselhar, dar sugestfes ou socializar.” (Ornelas, 1994:334)

Quadro 21 - Isolamento

. i Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"(...) acompanhado de conflitos, medo ¢ incerteza, tais .
. i i i “isolamento 1
Carla Reis (2008) como sentimentos de tristeza, revolta, isolamento .
social”
social, abandono das suas responsabilidades (...)."
Magda de Mattos & "(...) afastar-se do trabalho (...) deixa-se de ser
Isolamento Sénia Maruyama produtivo (...) para pessoa presa ao ambiente familiar “pessoa presa” 1
(2010) )"
L “fechamento
. "(...) a doenca contribui para o fechamento sobre o
Marta Olim (2013) . sobre o0 grupo 1
grupo doméstico (...)." )
doméstico”
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4.2.15 Medo

Nos documentos analisados, surgem trés tipos de medos: da rejeicdo (de perder), das

limitacGes (de sofrer) e de morrer.

Segundo Alessandra Silva (2011), o primeiro medo aparece no prognostico, que
determinaré a forma como a pessoa vivenciara a doenca e o tratamento. De acordo com
Marta Olim (2013), o medo estd também relacionado com o confronto diario do
tratamento na medida em que atraves das dificuldades experienciadas, tornam-se

evidentes os maleficios da doenca.

A eminéncia das limitagcbes e da morte, aterroriza os doentes provocando diversos
momentos negativos. Um dos aspetos mais abordados, prende-se com as dificuldades no
quotidiano e com a obrigatoriedade da dialise.

A autora Jaquelina Barbosa (1999:296) refere que “(...) O medo de viver uma vida
insatisfatoria como um doente crénico e incapacitado parece quase tdo intoleravel quanto
o medo da morte iminente.”

Torna-se evidente que ap6s o0 momento do diagndstico, a importancia da vida se
transforma, sendo as pessoas, de certo modo, quase que forgadas a integrar a hemodialise

como base fundamental do seu quotidiano.

Em suma, e através do mencionado por Livia Pereira (2009:694), o “(...) tratamento (...)
engloba a hemodidlise, a dieta, incluindo 0 acesso ao servico e outras questdes que o

deixam exposto a uma vastidao de eventos que promovem medo, angustia e inseguranca.”
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Quadro 22 - Medo

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
. o “medo de ser
Jaqueline Barbosa (1999) "(...) medo de ser rejeitado pelo outro (...)" o 1
rejeitado”
"(...) incluem angustia, inseguranca, panico,
i depressdo, desanimo, sensacéo de prisdo da “medo relacionado
Alessandra Silva (2011) . . o o 1
maquina, medo relacionado as limitages as limitagdes”
G
"O medo de morrer potencia a ansia de
viver e partilhar a vida com aqueles que Ihe
Medo estdo mais proximos e com quem tem
vinculos muito significativos: os filhos."
“(...) medo ¢ recorrente, medo de morrer,
Marta Olim (2013) medo de soffer, medo de perder.” “medo de morrer” 4
“Ha um confronto quase diario com o medo
de morrer pelo tratamento que realizam.”
“O medo de morrer traduz-se numa maior
capacidade de insight (...)”
4.2.16 Morte

Segundo Cecilia Frazdo (2011) “(...) antigamente, a HD tinha como objetivo apenas
evitar a morte por hipervolemia ou hiperpotassemia. Nos dias atuais, além da reversdo
dos sintomas urémicos, esse tratamento busca, em longo prazo, a reducdo das
complicagdes, a diminui¢do do risco de mortalidade, a melhoria da qualidade de vida
(QV) e a reintegracdo social do paciente.”

Atualmente, devido ao avango da ciéncia e da “(...) dependéncia da tecnologia e a
presenca da dor sdo situacOes que levam as pessoas com DRC a conviverem com a
experiéncia da morte a cada dia.” (Melo, 2015 in Nascimento, Elisa, 2016)

De acordo com Beard (1969) existe 0 medo da morte e 0 medo da vida. Segundo este
autor estas duas premissas fazem parte de todos os problemas da insuficiéncia renal e do
seu tratamento. (in Olim, 2013: 24)

Existem cinco tipos de perdas relacionadas com a doenca, segundo o Manual dos
Cuidados Paliativos (2010): Fisica (fungdes corporais, partes do corpo); Social (vida familiar,
profissional, religiosa); Intelectual (funcionamento cognitivo, sentimento de controlo sobre

dimensBes corporais e pessoais de funcionamento); Espiritual (sentimento de integridade,
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esperanca, controlo, confianca); Emocional e Psicoldgica (autoimagem, papeis quotidianos,
liberdade).

Quadro 23 - Morte

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeracéo

. "(...) vivéncia da morte ¢ projetada ) )
Maria Rebelo (2007) . . “vivéncia da morte” 1
simbolicamente na doenca (...)"

"(...) a perda de sua existéncia (a propria
Claudinei Campos & morte), 0 mundo surge diante do homem, “a perda de sua
Egberto Turato (2010) aniquilando todas as coisas particulares que o existéncia”

rodeiam (...)"

"Essa ideia de morte e de perda iminente é
Morte o
uma constante no quotidiano do doente (...)”

“(...) torna-se evidente que a ideia de morte

. iminente e perda estdo associadas a um o
Marta Olim (2013) ) - . “ideia de morte” 3
sentimento de compensagao familiar.”

“A ideia de morte iminente é potenciada pela
proximidade de quem também faz tratamento

em idénticas circunstancias.”

4.2.17 Negacéo

Segundo Richardson Silva et al. (2016:152) “(...) A negacéo ou a esquiva, como fuga da
realidade, ou tentativa de se adaptar a sua nova condi¢do, faz com que o individuo deixe

de buscar auxilio para sua saude fisica e emocional, diminuindo a sua rede de apoio.”

No seguimento deste pensamento, a negacdo permite ao doente refugiar-se na
complexidade e nas dificuldades associadas ao tratamento adotando, momentaneamente,
comportamentos desadequados a sua situacdo de saude. Nesta medida, e sempre que
detetado, considera-se um alerta para a intervencdo do profissional de salde.

Como jareferido, a educacdo para a saude € fulcral no processo de adaptacéo, pois fornece

ferramentas essenciais a sobrevivéncia.

Genesis Barbosa (2009:23) refere que no seu estudo observaram-se “caracteristicas de
negacdo da realidade vivida onde sentimentos e atitudes de rebelido ao tratamento ou

perda do estimulo & manutencg&o do equilibrio eram experimentados”.

Quadro 24 - Negacao

45




. i . . Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto Unidade de Registo ~
Enumeracéo
"(...) 'hemodialyse-routine révélait leur
Aurélie Desseix et al. inconscience de la gravité de la maladie.” ) )
_ _ _ _ “inconscience” 2
(2010) "(...) Que cette inconscience soit le fruit
d’une non-acceptation de la maladie (...)"
N "(...) revelando sentimentos de negagdo ou .
Negacdo o . o . . “sentimentos de
Cristiane Silva (2015) aceitacdo e procurando vivenciar o0 processo 1
. negagio”
adaptativo (...)"
i . "A negacdo ou esquiva, como fuga da
Richardson Silva et al. i i “negagdo ou
realidade, ou tentativa de se adaptar a sua ) 1
(2016) ) esquiva”
nova condi¢do.”
4.2.18 Raiva

O autor Luis Garcia (2001:94), presente na revisao de literatura apresentada, evidencia
que “(...) sentimentos de raiva e revolta muito marcados, emergindo o conflito entre a
dependéncia da maquina e da equipa terapéutica e a necessidade de manter algum
controlo sobre a sua vida. Podem assim surgir tentativas de manipulagéo da equipa,
transgressdes dietéticas e contestacdo ao programa dialitico e a medicacdo prescrita.”
Em conformidade com a citagdo anterior, Viviane Meireles (2004:170) refere que “(...)
expressdes de raiva também sdo reacdes comuns a doenga, como maneira de enfrentar a
ansiedade e geralmente em resposta a uma ameaga, insulto (...)”

Em estudos como os da autora Darlene Grantham (2007), é abordada a importancia da
comunicacdo terapéutica, como sendo uma das chaves para 0 sucesso da intervencao,
prendendo-se com uma escuta ativa, momentos de reflexdo, valorizacdo e validagdo das
emoc0es, presenca constante e garantindo apoio sempre que necessario. Em situacdes que
causem alteracGes drasticas na vida diéria, aceitar € sempre complicado, a vida das
pessoas ndo estd preparada para reajustes tdo duros.

Todos estes receios, estdo relacionados com sentimentos de raiva, uma vez que a

cronicidade da doenca fragiliza os envolvidos.
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Quadro 25 - Raiva

Unidade Unidade de

Categoria Autor (es) Unidade de Contexto . .
de Registo Enumeracéo

"O novo estilo de vida a ser adotado pelo

- . paciente submetido a hemodialise acarreta alguns i o9
Cecilia Frazdo (2011) ) ] raiva 1
sentimentos, como medo, ansiedade,

Raiva inseguranga, culpa e raiva (...)"

. . ""Os sentimentos mais evidentes, em geral, séo de
Richardson Silva et al.

negacao, raiva, barganha, depresséo, isolamento “raiva” 1
(2016)

e aceitacédo."

4.2.19 Reaprender a viver

De acordo com a Rede de Revistas Cientificas de América Latina y el Caribe, Espafia y
Portugal:

“O doente renal crénico vivencia uma brusca mudanca em seu viver, convive com
limitagBes, com o tratamento doloroso de hemodialise, com um pensar na morte, mas
convive, também, com a possibilidade de descoberta de um novo modo de viver, e a partir
dai, com a expectativa de melhorar sua qualidade de vida.” (Furtado & Lima, 2006: 20)
O diagnostico de uma doenca cronica, s6 por si, ja € dificil, se associarmos isso a
obrigatoriedade de um tratamento destes, que € imprescindivel para a manutencdo da
vida, podemos imaginar as consequéncias devastadoras para o préprio, e para 0 seio
familiar.
Funciona como se pessoa tivesse a vida dividida em duas etapas, obriga a reorganizacoes
pessoais e profissionais. Este percurso é denominado de reaprender a viver porque, quer
se acredite ou ndo, € possivel avancar encaixando o programa de hemodialise, como um
outro compromisso a acrescer aos que temos normalmente.
De acordo com os autores analisados, € evidente que cada um organiza de forma diferente,
e com o avancar dos tempos, as clinicas também alteraram o0s seus horarios e
disponibilidades com o avancar dos tempos.
Para que seja possivel compreender esta nova situacao, é fundamental que a pessoa esteja
acompanhada durante a caminhada para partilhar as emogdes associadas.
Os textos analisados, concentram a sua analise na importancia da familia na medida em

que, sendo um dos pilares da vida humana, permitem estar sempre acompanhado.
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Conforme explica Alcione Messa (s/d) “(...) a doenca € vivida de maneira coletiva, pelo
grupo familiar, pois quando um membro adoece, toda a sua rede de relagdes de altera (...)

a tendéncia é que seja também afetada com a doenca”.

Quadro 26 — Reaprender a viver

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
L "(...) necessitando que a familia se adapte para que possam
Viviani Meireles . . “novas
conviver com as novas necessidades decorrentes do ) 1
(2004) . necessidades”
problema de saude."”
"As mudangas nos habitos de vida e a necessidade de deixar “mudangas
Reaprender - . . o .
. Livia Pereira (2009) de fazer o que proporciona prazer pela vida sao ressaltadas nos habitos 1
aviver
pelos pacientes como dificuldades decorrentes da doenca." de vida”
. . "Pour les malades qui vivaient I'8preuve de I'hemodialyse )
Aurélie Desseix et al. - . “rite de
en correspondance avec la description traditionnelle d'un 5
(2010) . passage”
rite de passage (...)"

A progressdo da doenca, as suas intercorréncias e a consequente instabilidade associada
obrigam, segundo varios autores, a redefinicdo de papéis e dindmicas de funcionamento,
que convergem com padrfes de funcionamentos e relacbes de poder existentes

anteriormente.

4.2.20 Resiliéncia

Dentro do dominio da psicologia, o termo resiliéncia € muito debatido pois considera-se
uma pessoa “resiliente” aquela que ¢ capaz de passar por situacdes complexas e extrair
delas um elemento positivo e/ou de melhoria. Ou seja, € a pessoa que ndo vivéncia a

dificuldade, mas explora a solucdo.

Para Olga Taranu (2011) “(...) o conceito de resiliéncia refere-se ao processo dindmico
que engloba a adaptacdo positiva num contexto de adversidade significativa (...) ou
Bowlby (1990) definiu a resiliéncia como a qualidade da pessoa que ndo desanima, que

nédo se deixa abater. (in Taranu, 2011:3)

Seguindo o mesmo raciocinio, a autora supra indica “(...) que um facto primdrio na
resiliéncia € a presenca de uma relacao afetuosa, de suporte no seio familiar ou no exterior
desta. Uma relacdo familiar criada com amor, confianca e que fornece bons modelos,

incentiva e ajuda a reforgar a garantia de resiliéncia da pessoa.” (Ibidem, 2011:6)
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Segundo Monica Costa (2007:3) “(...) a resiliéncia pode ser entendida como o préoprio
processo de transformacdo psiquica e o resultado deste trabalho mental, em termos de
adaptabilidade e de interacdo com o0 meio psicoafectivo”.

Esta categoria esta relacionada com a Esperanca e Espiritualidade na medida em que a
resiliéncia entra como fator determinante da capacidade individual de enfrentar uma

situacdo adversa, segundo a autora Zaida Charepe (2008).

Quadro 27 - Resiliéncia

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo

“(...) people on regular dialysis in an Oriental society
Chun Li et al. such as the Taiwanese society tend to be pessimistic
(2014) and lose their emotional resilience because of a lack of resilience 1

psychosocial support (...)

"(...) parte da construgdo de sua resiliéncia (...)”

“(...) pois a resiliéncia ndo surge apenas por uma
caracteristica inata do individuo, mas pela interagdo

desta com a complexidade de seu contexto social.”

“(...) principal agente do processo de resiliéncia do

paciente em tratamento hemodialitico (...)”

“(...) facilitador no processo de resiliéncia (...)”

Resiliéncia ] ] o
“(...) a aplicagdo do conceito de resiliéncia (...)”

Richardson Silva et

1. (2016) “ Nesse contexto, o profissional de saude e os familiares “resiliéncia” 9
al.

podem contribuir dando énfase a resiliéncia (...)”

“(...) aresiliéncia configurou-se como uma habilidade

de dar um novo significado a vida (...)”

“Essa concepgao da resiliéncia enquanto estratégias de

enfrentamento (...)”

“(...) aresiliéncia contribuiu para o conhecimento dos
fatores que permitiram ao paciente desenvolver
condi¢Oes emocionais sadias para superar as

adversidades (...)”

4.2.21 Stress emocional

Esta categoria, esta inteiramente relacionada com fatores externos e internos, provocando
stress nos doentes em programa de hemodiélise, o que revela o impacto da doenga nas
suas vidas, isto €, o nivel de intensidade dos nossos sentimentos designa-se de stress

emocional.
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O stress, pode ser definido como “(...) ambiguo e alvo de inimeras interpretacdes. A sua
natureza subjetiva pode dificultar o posicionamento (...)”. (Almeida & Pais Ribeiro,
2008:85)

De acordo com os autores analisados, nomeadamente Viviane Meireles (2004) e Chantira
Chiaranai (2016), é evidente que o stress emocional constitui os fatores promotores de

instabilidade emocional, ou seja, séo as limitagGes, os obstaculos

Tendo em conta a perspetiva da autora Ménica Costa (2007:15) “(...) a resposta ao stress
é, por conseguinte, uma resposta automatica do organismo, produzida por qualquer
alteracdo do meio envolvente ou pelo meio interno, mediante a qual o individuo se prepara

para fazer face as exigéncias geradas pela nova situacdo”.

Quadro 28 — Stress emocional

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeracéo
"0 estudo mostra que o impacto da doenga e da
L . . , . “estresse 1
Viviani Meireles (2004) hemodiélise causa, além do desgaste fisico, um .
. emocional”
grande estresse emocional.”
“(...) o estresse pelas frequentes solicitacdes para
Livia Pereira (2009) realizar procedimentos de rotina (...)” “estresse” 1
Stress
emocional "(...) limitations on life in terms of physical, social
and economics aspects that often caused emotional
. . . distress." “emotional
Chantira Chiaranai (2016) ) 2
“(...) The physical limitations imposed by ESRD distress”
created role dysfunction, resulting in emotional
distress.”

4.2.22 Tristeza

A tristeza, consiste num sentimento que se perpetua ao longo do periodo de tratamento,
na medida em que pode ter diversos motivos, nomeadamente, questdes para as quais ndo
se encontra a resposta adequada, momentos sociais a que nao foi possivel atender, mas
também porque estar doente ndo é motivador para a pessoa, enquanto elemento produtivo

da sociedade civil.

Neste campo, as relacdes interpessoais tém um poder gigante, pois permitem a pessoa em

hemodialise dividir sentimentos “menos bons”, transformando-os em novas hipoteses.
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De acordo com Cristiane Silva (2015), a tristeza esta relacionada com a desesperanca,

que engloba auséncia de expectativas, devido a longevidade associada a cura da doenca.

Outra autora, Maria Rosario Amaral (2011:171), na descricdo de um testemunho, refere
a tristeza devido a restricGes alimentares porque, um dos programas sociais, era a

realizacdo de pic-nics com 0s amigos.

Os motivos pelos quais se est triste sdo variados, relacionam-se com a forma com que
visualizamos as novas limitagdes e /ou novas prioridades face aos planos anteriores, ou a

planos nunca considerados, mas que, atualmente, seriam adequados.

Quadro 29 - Tristeza

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto i .
Registo Enumeracéo
"(...) observa-se a resignacéo a obrigacéo e
o i . i . “sentimento forte de
Nadia Silveira (2011) um sentimento forte de tristeza associado a ) 1
tristeza”
expectativa de querer viver melhor."”
. "(...) observa-se toda a sua tristeza frente &
Tristeza . L o “tristeza frente a
Tania Rudnicki (2014) doenga e a consequente dependéncia que 1
doenga”
causa.”
. . i "(...) expressed feelings of aggravation,
Chantira Chiaranai (2016) ) “sadness” 1
sadness, frustration, and anger (...)"

4.3 Resultados da dimensao sociofamiliar

Na dimenséo sociofamiliar, integram-se cinco categorias que analisamos de seguida.

4.3.1 Alteracdes na vida social

A vida social, é composta pela independéncia e pela liberdade de escolha, que difere de
pessoa para pessoa compreendendo as vontades e motivagdes de cada um. Sendo uma
categoria relacionada com o Isolamento e com a Depressdo, de acordo com 0s autores
mencionados previamente, considera-se o programa de hemodialise na vida das pessoas

como impactante.

E evidente, que qualquer alteragdo de grande escala tera implicagbes severas, nem que
seja pelo efeito surpresa associado. Existem circunstancias em que é possivel reorganizar
os horarios dos tratamentos em funcéo da disponibilidade pessoal, contudo, nem sempre

é possivel dessa forma.
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As clinicas de hemodialise, hoje em dia, ja se dividem em trés turnos (manhd, tarde e
noite) por forma a atender as necessidades de todos garantindo a prestacdo dos cuidados,

mas, privilegiando simultaneamente, a vida pessoal e social previamente estabelecida.

A vida social é composta por varios vetores, passando, na sua maioria, pela familia, pelo
trabalho, pelo desporto, pela pratica religiosa, pelo convivio com os amigos/colegas de

trabalho, etc., aquilo a que chamamos a rotina do quotidiano.

Naturalmente, é possivel ajustar em funcdo da salde, uma vez que € um dos nossos bens

mais preciosos, contudo, psicologicamente nao € facil.

De acordo com os estudos analisados, e alguns infra apresentados, é possivel constatar
que as visBes variam, ou seja, para Natalia Alves (2014) um dos aspetos evidenciados,
passa pela ndo participacdo em ocupacdes/atividades, sendo que para Luis Garcia (2001)
passa pela auséncia da presenca em ocasides intrafamiliares.

O modus vivendi, vai definir quais as limitac6es associadas ao programa de hemodialise,
considerando que a reestruturacdo depende unicamente de prioridades individuais. Luis
Garcia (2001:219) define que “(...) por um lado, as exigéncias do tratamento diminuem
frequentemente a sua disponibilidade de tempo. Por outro, o mal-estar das complicacfes
fisicas e as implicacbes psicolégicas do tratamento podem também interferir

significativamente neste aspeto da sua vida (...)".

Quadro 30 - Alteracdes na vida social

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeragao
"(...) referiram que as restri¢des dietéticas limitam o
convivio social e ainda que perderam amizades pelo
fato de ndo poderem mais sair e de os amigos
imaginarem que as pessoas em tratamento
L hemodialitico ndo tem muito expectativa de vida."
Viviani Meireles , _ _ , “convivio
“A dependéncia dos familiares e do servigo médico e as . 3
(2004) o . . social”
Alteragdes limitagdes fisicas fazem com que seu convivio social
da vida seja restrito, prejudicando sua afetividade e
social sexualidade.
“A diminuig@o do convivio social se deve as restrigoes
impostas pelo tratamento (...)”
. . . . “limitaram a
"(...) mais sacrificada especialmente pelas restrigdes L
. o . L participagéo
Vera Cruz (2013) alimentares e hidricas que limitaram a participagao dos d 1
0s
individuos nos diversos grupos sociais (...)." o
individuos”
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“(...) quando se considera a falta de participagdo nas

“falta de
Natéalia Alves (2014) ocupacoes e atividades cotidianas e também nos papeis o 1
. participagdo”
sociais (...)”
“(...) por uma diminui¢@o da vida relacional
3 X . - . i “retragdo da
Luis Garcia (2001) intrafamiliar, um empobrecimento da vida sexual e uma 1

retracdo da vida social.”

vida social”

4.3.2 Alteracdes da vida sexual

De acordo com um dos autores presente nesta revisdo de literatura, as alteracGes da vida

sexual estdo naturalmente interligadas com outras que acontecam ap6s inicio do

tratamento de hemodiélise, uma vez que as necessidades da pessoa devem ser tratadas

como um todo.

O papel da equipa que acompanha os doentes em HD é fundamental, na medida em que

promove o didlogo atempado facilitando no futuro o entendimento de novas situacoes.

“(...) A confirmacdo da interagdo entre a sexualidade destes doentes e outros aspetos da

sua vida, como sejam a relacdo conjugal, a atividade profissional, o estado emocional e

outros, sugere fortemente a necessidade de as intervengdes destinadas a prevencéo e

tratamento das perturbagdes sexuais dos dialisados

multidisciplinar.” (Garcia, 2001: 53)

implicarem uma atuacdo

Quadro 31 - Alteraces da vida sexual

Marta Olim (2013)

proprio tratamento (...) com a forma como a

. . Unidade de Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . ~
Registo Enumeragao
"A adaptagao que se faz relativamente ao acesso e ao “acolhida

sexualmente

pessoa/doente é acolhida sexualmente pelo seu pelo seu
Alteracbes da parceiro.” parceiro”
vida sexual
o ) “decreased
Eman Al Nazly et "(...) their disease and treatment decreased their sexual .
their sexual 1
al. (2013) interest and behavior (...)." .
interest”
4.3.3 Apoio da familia

Um dos grandes pilares da vida do ser humano é a familia, e tudo o que ela representa; as

relacGes que constrdi ao longo da mesma sdo fundamentais para o seu bem-estar e, em
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caso de doenca, ganham uma outra dimensao, passam a ser 0 Seu “porto seguro”, o suporte

permanente, a fonte de animo e motivacdo para enfrentar o quotidiano.

Ao longo dos diversos textos, encontramos sempre evidéncias sobre a importancia de
qualquer tipo de apoio durante todo o programa de hemodialise, venha ele da familia, dos
amigos, dos colegas, dos vizinhos ou ainda da equipa de satde. E uma fase complicada,

com muitos altos e baixos, e toda energia externa € bem-vinda.

Durante o tratamento, as equipas de enfermagem sdo essenciais tanto para os cuidados,
como para a relagdo de confianca que precisa de ser estabelecida. A comunicagdo tem um
papel primordial neste processo, para que, caso necessario, se acione, em tempo util, um

acompanhamento especializado.

Com o avanco da doenca, as necessidades também véo evoluindo e as pessoas acabam
mesmo por depender, tanto fisica como emocionalmente, do agregado familiar. O papel
do cuidador, é crucial para a qualidade de vida do doente, mas infelizmente, muito pouco

valorizado pela comunidade envolvente.

Quadro 32 — Apoio da familia

Unidade de Unidade de

Categoria

Autor(es)

Unidade de Contexto

Registo

Enumeracéo

Apoio da
familia

Livia Pereira
(2009)

"(...) o apoio de familiares e amigos proporciona forga ¢
coragem para continuar a lutar contra os medos e

sofrimentos inerentes a sua situacéo."

“apoio de
familiares e

amigos”

Maria Simone
(2011)

"Representado por vizinho, familiares, pessoas religiosas
ou mesmos estranhos o apoio solidério é reconhecido

como fundamental.”

“apoio solidario”

Richardson Silva
et al. (2016)

"(...) constatou-se que a familia gerou o suporte
psicoemocional necessario para superar 0s momentos de
tenséo e desanimo que surgiram durante a caminhada
)"

“(...) os participantes se apegaram a religido/crenca,

buscaram o apoio da familia (...)”

“(...) a familia, quando esta proxima e busca ajudar seus

membros em todos os momentos (...)"”

“familia”

“(...) o apoio familiar configurou-se como importante
ferramenta de adaptagéo psicolégica aos eventos

estressores decorrentes da terapéutica hemodialitica.”

“(...) o apoio familiar deve ser considerado pela equipe de
salide e de enfermagem como parte decisiva na assisténcia

ao renal cronico.”

“apoio familiar”
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“As externas sdo decorrentes da participagdo e apoio

familiar (...)”

4.3.4 Dificuldades laborais

No campo profissional, as dificuldades variam em funcéo de inumeros fatores, como o
tipo de empresa, o tipo de atividade, da idade do doente, do estagio da doenga, da
perspetiva como o proprio encara a mesma, podendo mesmo levar a interrupcdo de
funcles, a alteracbes de horarios/turnos ou mesmo ao desemprego. Conforme referido
por algumas das autoras, as fragilidades profissionais geram preocupacdes e alteracdes,

que interferem diretamente com o seio familiar.

Estd bem presente nos documentos da autora Maria Simone (Brasil) e Marta Olim
(Portugal), que manter uma atividade profissional promove motivacdo e coragem para o

quotidiano.

O sentimento de poder continuar a ter o seu papel no agregado familiar, de poder
continuar a participar nas obrigagdes da casa, obriga a que o foco se desvie da doenca e

Ihe permita abstrair de uma realidade dolorosa.

E importante ressalvar, que é uma questdo transversal a todas as faixas etérias e néo se

limita a alguns grupos sociais ou profissionais.

Apesar de, com maior ou menor intensidade, todas as categorias estarem interligadas na
vida de uma mesma pessoa que faca hemodidlise, a verdade é que sdo muitas perdas em
simultaneo, ndo é sé a saude e dependéncia de terceiros, mas, também, todas as que vém

por arrasto.

Por tudo isto, considera-se premente acompanhar a pessoa e a familia nesta caminhada

para ir desmistificando o processo e, se possivel, retirar alguma da carga inerente.
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Quadro 33 - Dificuldades laborais

Unidade de Unidade de

Categoria Autor(es) Unidade de Contexto . .
Registo Enumeracéo
"(...) uma inversdo dos papeis familiares em que o cuidado e/ou
sustento para a sobrevivéncia é delegado também aos menores
Maria Simone G
e "sustento” 2
(2011)
“(...) também dividindo as tarefas domésticas e ajudando no
sustento da familia.”
"(...) a dimensao laboral constituia um dos aspetos que mais
preocupava (...) o inicio do tratamento era sinonimo de uma “dimensio
Dificuldades rutura profissional (...)." laboral” 1
Laborais Marta Olim
(2013)
"(...) em doentes mais novos em situagdo ativa relativamente a
. o “manutencio do
manutencédo do seu trabalho pelo papel de subsisténcia que 1
o seu trabalho”
desempenham na familia."”
L . "A impossibilidade de trabalhar, de viajar, praticar exercicios . .
Cristiane Silva ) ) ) "impossibilidade
fisicos e mudangas dos habitos alimentares (...) sendo 1
(2015) . . . de trabalhar"
traduzidos em sentimento de maior perda.”
4.3.5 Rotina

Alguns dos investigadores presentes neste documento, referem alteracGes significativas
na rotina previamente incutida, sendo particularmente dificil reajustar em funcéo de um

tratamento obrigatorio e fundamental para a vida.

Esta obrigatoriedade leva a ndo aceitacdo, forcando o doente a realizar uma “atividade”
para a qual ndo estd preparado “(...) Portanto, os pacientes renais devem se adaptar as
mudancas, como 0s novos habitos alimentares, rotina modificada, dependéncia familiar
e perda da autonomia. E isso acarreta alteracfes na sua integridade fisica e emocional.”
(Silva, 2016: 148)

O acompanhamento psicossocial efetuado com estas familias, constitui parte
fundamental, na medida em que os profissionais funcionam como elo de ligagéo da sala
de hemodialise com a comunidade, facilitando a integragdo “desta novidade” de forma

natural nas suas vidas.

O choque e a necessidade dificultam a rapida organizacdo familiar e profissional. E
fundamental considerarmos a rotina como um todo no nosso quotidiano, ou seja, alguma
mudanga implica restruturacdes a diversos niveis para 0s quais ndo nos encontramos

automaticamente preparados.
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Segundo Paula Freitas e Mayla Cosmo (2010:22) ““(...) A rotina da hemodialise é uma
pratica que tem vérias implicacbes que vao além da doenga tais como questdes
emocionais, sociais, economicas e familiares, acrescendo o facto de que o tempo de

tratamento € indefinido e, na maior parte dos casos, definitivo”.

Quadro 34 - Rotina

. . i i Unidade de
Categoria Autor(es) Unidade de Contexto Unidade de Registo ~
Enumeracéo
. "A rotina incessante resulta em uma o
Carla Reis (2008) ) “rotina incessante” 1
monotonia (...)"
Magda de Mattos & "(...) condicionado pelo e ao tratamento ) o
. o “ir a clinica
Sénia Maruyama como ir & clinica regularmente e passar 1
i ’ i regularmente”
Rotina (2010) longos periodos de seu dia no tratamento."
"A rotina regrada da hemodialise com dias
. contados e a ndo possibilidade de postergar )
Natalia Alves (2014) . B “rotina regrada” 1
as se¢Bes causa uma enorme frustracéo para
esses doentes renais."
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Apresentacdo dos resultados através de uma arvore tematica:

Dieta renal Acentagdo Alteragdes na vida
Sintomas Altersglesda |

Isolamento
Medo
Morte

Negagdo
Raiva
Reaprender a viver
Stress emocional

Tnsteza
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CONSIDERACOES FINAIS

Para a realizacdo deste trabalho, foi-nos proposto que produzissemos um documento onde
estivesse presente 0 percurso da investigacdo que, atraves de um quadro tedrico de
referéncia consistente e de uma apresentacao detalhada da temética abordada e analisada,

mostrasse os resultados obtidos permitindo responder a questao de investigacao.

Apds a analise dos resultados obtidos e expostos no capitulo quatro, é evidente, que foram
encontradas vinte e nove categorias em vinte e sete documentos, entre artigos cientificos
e teses de mestrado publicados em Portugal, Brasil, Estados Unidos da América, Franca
e Tailandia entre 1999 e 2017.

As categorias foram agrupadas em trés dimensdes, que constituem a visao holistica do
ser humano, ou seja, fisica (bioldgica), psicoldgica, espiritual e social (familiar e
profissional). Deste modo, foi possivel verificar que a dimensao psico-espiritual agrupou
vinte e duas categorias entre as quais aceitacdo, alteracdes da autoimagem, depressao,

espiritualidade, gratid&o, isolamento, medo, morte e reaprender a viver.

Todas estas categorias, constituem ferramentas de aprendizagem que obrigam a pessoa,
em situacdo de maior vulnerabilidade, a reajustar a sua vida devido a um constrangimento
de satde. A hemodiéalise, conforme mencionado no capitulo 1°, consiste num tratamento
substitutivo da funcgdo renal, que tem como objetivo a manutencdo da vida, estando
definido enquanto tratamento conservador (da vida) na Norma 17/2011 da Direcdo Geral

de Saude (evidenciada anteriormente).

Seguindo o ponto de vista da definicdo dos cuidados paliativos, na sua génese de controlo
e acompanhamento holistico da pessoa, a doenca renal cronica integra-se como um
diagndstico inerente a filosofia de acdo dos mesmos. Isto &, ao nivel dos cuidados néo-
oncoldgicos, a cronicidade e a incurabilidade, dita em situacbes em que o transplante
renal ndo constitui plano de acdo, da DRC necessita de uma abordagem “(...) que visa a
qualidade de vida dos doentes — e suas familias — que enfrentam problemas decorrentes
de uma doenga incuravel e/ou grave (...) e tratamento rigoroso dos problemas nao so6

fisicos, como a dor, mas também psicossociais e espirituais.” (OMS, 2002)

Na analise efetuada aos resultados, e tendo em conta 0s pré-conceitos iniciais a analise de
conteudo, encontra-se como resultado fundamental o facto de se ter constatado que,
independentemente do ponto geografico onde a pessoa/familia resida e trabalhe, a

vivéncia do programa de hemodiélise é comparavel.
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Considera-se deste modo, importante ressalvar que as vivéncias estdo relacionadas com
0 processo de doenca e tratamento, e ndo com as experiéncias previamente vividas. Ao
longo da andlise, foi possivel constatar também que a esséncia do processo de tratamento
conjugado com a respetiva obrigatoriedade, tem implicacdes psicossociais que

necessitam de acompanhamento profissional.

Deste modo, reconhece-se que a vivéncia do doente crénico, estd inteiramente
relacionada com a sua capacidade interior de se reorganizar em situagdes de emergéncia,

muito embora a comunidade ndo se encontre devidamente preparada para apoiar.

Com base na génese dos principios do Cuidados Paliativos, nomeadamente o controlo e
acompanhamento holistico da pessoa, a Doenca Renal Cronica integra-se como
diagnostico paliativo, tendo em conta a sua progressdo e incurabilidade,

independentemente da hemodialise ndo o ser.

A dimensdo psicoldgica e espiritual de cada um, desenvolve necessidades distintas de
acordo com as prioridades tracadas e que, em momentos de maior contingéncia de opgdes,
n&o podem ser esquecidas.

Em resposta a questdo de investigacdo considero as vivéncias sdo diferenciadas tendo
sempre como elo de ligacdo as necessidades basicas do ser humano no campo psico-

espiritual e sociofamiliar enquanto dominios prioritarios da nossa vida.

Como sugestdes para estudos futuros, consideramos pertinente desenvolver a presente
investigacdo numa ética quantitativa, permitindo assim generalizar os resultados para a
pratica através de uma amostra maior e mais diversificada, e sugerimos também continuar
a aprofundar o fendmeno estudado. Para investigacdes futuras sugerimos também que se
estude as categorias menos evidenciadas na nossa revisdao, para que tenham maior
aprofundamento (angustia, alteracGes da vida sexual, esperanga, espiritualidade e gratidao

face a evolucdo da ciéncia).

Outra sugestéo, prende-se com o estudo do papel do Assistente Social na aceitacdo do
doente renal cronico ao programa de hemodialise e/ou diélise peritoneal, sendo que este

tem uma acdo fundamental na (re)adaptacéo social do bindmio doente /familia.

Para o desenvolvimento de nova investigacdo, considera-se também importante, estudar
as implicages para a prética assistencial das abordagens paliativas, efetuadas com e para

o0 doente tendo por base a defini¢do atual de cuidados paliativos.
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Quanto a limitagdes do método ressalvo duas: a possibilidade da existéncia de mais
conhecimento para além do consultado, uma vez que é possivel existirem mais fontes na
denominada literatura cinzenta; e a possibilidade de estudos publicados noutras linguas

que ndo as selecionadas.
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