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Resumo:

A I.R.C é uma patologia que pode afetar pessoas de todas as idades. Na adolescéncia
particularmente, uma patologia crénica como esta afeta bio-psico- socialmente o

adolescente e a familia.

A hemodialise € um tratamento muito invasivo que provoca alguns desconfortos ao
longo do tratamento e afeta também o seu dia-a-dia, pois o tratamento é de 4horas e

pode ser 3 a 4 dias por semana o que provoca alteracdes no seu cotidiano.

O projeto tem como objetivo principal entender os sentimentos dos adolescentes com
uma doenga cronica e como vivenciam o seu dia-a-dia, tal como o impacto desta

situacdo na familia.

Para a realizacdo deste trabalho optou-se por um estudo de caso com abordagem

qualitativa do tipo descritivo.

A recolha de dados foi efetuada através de uma entrevista semi-dirigida, a um
adolescente e familia que realiza hemodialise quatro vezes por semana, no Hospital

Santo Antoénio, Porto.

O impacto que a IRC e hemodialise tem na vida do adolescente e familia, foi analisada
numa perspectiva biopsicossocial, tendo-se verificado que existe grande dificuldade na
aceitacdo da situacdo, quer por parte do adolescente quer da familia. Viver com uma
doencga crénica, neste caso com IRC, provoca alteracfes na vida da pessoa e familia,
quer na realizacdo das atividades de vida, quer a nivel social e psicologico. Apesar de
cansados das versissitudes da vida, a familia apresenta uma forca de vontade enorme

para ultrapassar o impacto das mesmas.

Apesar de se concluir que o adolescente apresenta dificuldade na aceitacdo do estado de
doenca, ndo é possivel, no entanto, generalizar para outros casos, pois trata-se de um

estudo de um caso Unico.



Abstrat:

The CRF (Chronical Renal Failure) is a pathology that can affect people from any ages.
In the Adolescence, in particular, a chronic pathology like this affects the teenager and

the family bio-psychologically and socially.

Hemodialysis is a very invasive treatment which causes some discomforts during
procedure and also affects your day-to-day, because the treatment last 4 hours and can

be 3 or 4 days per week, which causes changes in their daily lives.

The project has as main objective understand the feelings of adolescents with a chronic
disease and how do they experience their day-to-day, as well as the impact of this

situation in the family.

To this work has been chosen a study case with a descriptive qualitative approach.

The Data collection was done through a semi-directed interview to an adolescent and
family that makes hemodialysis four times a week at Porto’s Santo Antonio Hospital.

The impact that renal failure and hemodialysis have in the adolescent and family life’s
was analyzed in a biopsychosocial perspective and it was found that there is a great
difficulty in accepting the situation, either by the adolescent or the family. Living with a
chronic disease, in this case CRF, causes changes in one’s and it’s family life, both
socially and psychologically. Although, tired from life adversities, the family has a great

willpower to overcome the impact of them.

Despite of concluding that the young man has difficulty in accepting the disease state, it

isn’t possible to generalize to other cases, because we dealing with a single case study
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O impacto da Insuficiéncia Renal Crénica no adolescente em hemodidlise e na familia

Introducéo:

A elaboracdo do trabalho de investigacdo surge no ambito do 4°no do Curso de
Licenciatura em Enfermagem da Universidade Fernando Pessoa, cuja finalidade € a
obtencdo do grau académico de licenciado. Neste contexto, foi entdo desenvolvido o
projeto de graduacdo cujo tema € “O impacto da Insuficiéncia renal cronica no

adolescente em hemodialise e na familia.”

A investigacdo é importante para a profissdo de enfermagem, ele estd na base do seu
desenvolvimento ajudando os profissionais a adquirir um conhecimento abrangente e

mais aprofundado das situa¢Bes que envolvem as suas praticas.

Este estudo torna-se entdo um momento de aprendizagem importante, uma vez que 0
enfermeiro ndo presta apenas os cuidados técnicos ao adolescente, mas também
necessita de conhecer outras dimensdes que envolvem a pessoa com uma situacdo de
doenca cronica para a apoiar e ajudar a viver com as limitacfes que essas situacoes

normalmente trazem para a vida das pessoas.

Com este estudo, pretende-se compreender os sentimentos dos adolescentes que vivem

com doenca cronica, como € que o0 seu dia-a-dia e da sua familia s&o afetados.

A insuficiéncia renal crénica afeta a pessoa durante toda a vida, mas perante um
adolescente que tem uma vida inteira pela frente, muitas vezes é dificil aceitar a

situacdo de doenca, pois € uma doenca que 0 acompanhara para o resto da vida.

A hemodialise é um tratamento muito invasivo e que provoca alguns desconfortos ao

longo do tratamento, levando por vezes o utente, a uma revolta interior.

Assim, optou-se por um estudo de caso do tipo descritivo, com abordagem qualitativa,

que utiliza como instrumento de recolha de dados a entrevista semiestruturada.

Como trabalho académico evidenciou-se um tema com importancia, uma vez que € um
tema pouco explorado em termos de estudos e de investigacdo. Enquanto adolescente,
lidar e aceitar um problema destes ndo é uma situacao facil, este estudo pode ajudar a
evidenciar pistas ou pontos importantes em que o enfermeiro, enquanto profissional de

salde, poderéa ajudar estas pessoas a lidar melhor com o problema.
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O impacto da Insuficiéncia Renal Crénica no adolescente em hemodidlise e na familia

A nivel profissional e sendo uma area que no futuro pretendo investir, &€ importante
conhecer mais aprofundamente o problema, para que na prética, seja possivel ajudar o

utente e familia na adaptacéo ao novo estado de doenca.

Como objetivo académico, tem como finalidade aprofundar conhecimentos nesta area e
para completar o plano curricular de estudos, para a obtencéo do grau de licenciatura em

enfermagem.

O projeto esta dividido em trés fases, inicia com a fase conceptual, onde é realizado a
formulacéo do problema de investigacéo, a justificacdo e delimitacdo do tema, fazemos
foco aos objetivos e depois € feita uma revisdo bibliografica acerca da doenca e do

impacto que este pode que este pode causar na pessoa e familia.

A segunda fase, a fase metodoldgica onde é apresentado o tipo de estudo, 0 método e

instrumento de colheita de dados e por fim as consideraces éticas.

A Ultima fase e a fase empirica, onde fazemos uma breve apresentacdo da familia em

estudo, analise de resultados e por fim a discussao de resultados.

Por fim fazemos a conclusdo, onde falamos da importancia do estudo e uma breve

conclusao sobre os resultados.

Em apéndices encontram-se 0 consentimento informado, a entrevista aplicada e o

cronograma.
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O impacto da Insuficiéncia Renal Crénica no adolescente em hemodidlise e na familia

Capitulo I - Fase conceptual
1.1.Formulacao do problema de investigacéo

A fase conceptual insere-se no dominio da orientacdo de modo a delinear a forma como

0 estudo esta organizado. Esta fase tem também a vertente teorica.

Segundo Fortin (1999, p. 38,39), “a fase conceptual € um processo sistematico de
documentacao de ideias sobre um assunto preciso. Engloba a escolha e formulacéo do
problema de investigacdo, a revisdo bibliografica e a elabora¢do do quadro tedrico e
formulacdo dos objetivos, questes ou hipdteses da investigacao”.

Para 0 mesmo autor “Para estar apto a formular um problema de investigacdo, é
necessario escolher previamente um dominio ou um tema de investigacao que se remete
para uma situacdo problematica e estruturar uma questdo que orientard o tipo de

investigacdo a realizar e Ihe dara um significado” (Fortin 1999, p. 23).

Este projeto tem como tema “O Impacto da Insuficiéncia Renal Cronica no adolescente

em hemodialise e na familia”.

Segundo Quivy et al (1998, p. 3), “ (...) iniciar um projeto de investigacdo sob a forma
de uma pergunta de partida (...), constitui normalmente um primeiro meio para pér em

pratica uma das dimens@es essenciais ao processo cientifico”.

Tendo em conta esta citacdo, a pergunta de partida € “Qual o impacto da insuficiéncia

renal crénica no adolescente em hemodialise e na familia?”
1.2. Justificacdo e delimitacdo do tema

Segundo Fortin (1999, p. 100), (...) o objetivo de um estudo indica o porqué da
investigacdo. E um enunciado declarativo que precisa a orientacdo da investigacio

segundo o nivel dos conhecimentos estabelecidos no dominio da questdo.”

Este tema foi escolhido uma vez que sendo uma doenca cronica, que afeta pessoas de
todas as idades, torna-se importante reforcar o impacto da doenca nos adolescentes, uma

vez que é uma faixa etaria onde existe modificacdo do corpo e aceitacdo da pessoa em
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si, ter uma doenga com um tratamento tdo invasivo como a hemodialise pode ser causa

de alguma revolta e diminuicdo da qualidade de vida.

Como trabalho académico evidenciou-se um tema com importancia, uma vez que € um
tema pouco explorado, em termos de estudos e de investigacdo. Enquanto adolescente,
lidar e aceitar o problema deste ndo € uma situacdo facil, este estudo pode ajudar a
evidenciar pistas ou pontos importantes em que o enfermeiro, enquanto profissional de

salde, poderéa ajudar estas pessoas a lidar melhor com o problema.

A nivel profissional e sendo uma area que no futuro pretendo investir, é importante
conhecer mais aprofundamente o problema, para que na prética, seja possivel ajudar o

utente e familia na adaptacao ao novo estado de doenca.

A nivel pessoal o meu interesse por esta tematica tem a ver com a vivéncia pessoal com

este problema.
1.3. Questdes de Investigacao
Segundo Adebo (cit. In Fortin, 1999, p. 48):

“ Qualquer investigacdo tem um ponto de partida, uma situacdo considerada como problematica
e que, por conseguinte, exige uma explicacdo ou pelo menos uma melhor compreensdo do
fendbmeno observado. Um problema de investigacdo, é uma situacdo que necessita de uma

solucdo de um melhoramento ou de uma modificacéo.”

Assim sendo a pergunta de investigacao é: “ Qual o impacto da IRC no adolescente em

hemodialise e familia?”’.

Foi necessario elaborar questdes que fossem de encontro aos objetivos, assim sendo, as

questdes especificas sdo:

e Quais o0s sentimentos dos adolescentes com IRC submetidos a hemodialise?

e Quais as limitacGes da vida diaria do adolescente com IRC e submetido a
hemodialise?

e Como vivencia a familia o estado de doenca do filho?

e Qual o impacto da doenga e do tratamento na familia?

16
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e Qual a importancia dos profissionais de salde na adaptacdo do adolescente e

da familia no processo de doenga?

1.4. Objetivo do estudo
Segundo Fortin (1999, p. 100):

(...) O objetivo de um estudo indica o porqué da investigacdo. E um enunciado
declarativo que precisa a orientacao da investigacdo segundo o nivel dos conhecimentos
estabelecidos no dominio em questdo. Especifica as variaveis chave, a populacédo alvo e

0 contexto do estudo.

Assim sendo, o objetivo geral que propusemos é : Compreender o impacto da IRC no

adolescente em hemodialise e familia.
Ja os objetivos especificos do estudo sdo:

e Compreender os sentimentos dos adolescentes com I.R.C e submetido a

hemodialise;

e Identificar as limitacdes da vida diaria do adolescente com I.R.C e submetido a

hemodialise;
e Compreender como a familia vivencia o estado de doenca do filho;

e Compreender o impacto da situacdo de doenca (I.R.C) e do tratamento de

hemodialise na familia;

e Identificar a importancia dos profissionais de salde na adaptacdo do adolescente

e familia no processo de salde;

2. Enquadramento tedrico

2.1. Revisdo anatomofisioldgica do sistema renal

Para uma melhor compreensdo da insuficiéncia renal cronica, é pertinente fazer uma

breve abordagem sobre o sistema renal e a sua fisiologia.
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Segundo Smelter e Bare (2002) argumentam, o sistema urinario exerce funcoes
excretoras, reguladoras e secretoras, no sentido de manter constante 0 meio interno do
nosso corpo. O sistema renal/urindrio é composto pelos rins, ureteres, bexiga e uretra,
sendo, “os rins sdo dois 6rgdos (...) situados na cavidade retro perineal: cada um deles

ligado a bexiga por um canal- Ureter” Santos (1997, p. 21).
2.2. Revisdo fisiopatologica

A insuficiéncia renal ocorre quando dois rins sdo incapazes de remover os produtos de
degradacdo metabdlica do corpo ou de realizar as fungdes reguladoras. As substancias
normalmente eliminadas na urina acumulam-se nos liquidos corporais em consequéncia
da excrecdo renal comprometida e levam a uma rutura nas funcdes enddcrinas e
metabolicas, bem como a disturbios hidroelectroliticos e acido -base (Smeltzer e Bare
2002, p. 1096).

Segundo Parker, Steve (2007, p. 199) “A insuficiéncia renal ocorre quando o rim ja nao
consegue desempenhar a sua funcdo vital de remover produtos nocivos do sangue (...)
existem tipos diferentes de insuficiéncia renal, que pode afetar um ou ambos 0s rins”.
Séoelasa lRAeaIRC.

2.2.1. Insuficiéncia renal aguda

Segundo Aura a insuficiéncia renal aguda “ (...) situacdo clinica que pode ter etiologias
diferentes e é caracterizada por uma deterioracao rapida da funcédo renal, muitas vezes,
mas ndo invariavelmente, associada a oliguria (...)”. Para Menche et al (2004, p.291),
“trata-se de uma perda subita da funcdo renal, nos individuos em que 0s rins

anteriormente estavam saos.”
2.2.2. Insuficiéncia renal cronica

Segundo Aura, entende-se por insuficiéncia renal crénica uma sindrome da destruicéo
progressiva e irreversivel do parénquima renal. E o resultado mais comum da evolugio
de variadissimas doengas que afetam o rim de forma difusa e irreversivel. De entre as
que mais frequentemente levam a insuficiéncia renal terminal salientam-se as
glomerulonefrites, a pielonefrite cronica, a hipertensdo arterial e, cada vez mais, a

nefropatia diabética. Segundo Menche et al (2004, p. 294), “A Insuficiéncia renal
18
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cronica é uma alteracdo progressiva da funcdo renal com base em diversas patologias
subjacentes. Pode evoluir para a perda total da funcdo de ambos os rins, com
insuficiéncia renal terminal e dialise obrigatéria.” Os mesmos autores evidenciam a
importancia da alimentagéo, afirmando que “a alimentacdo com reducdo moderada de
proteinas é conveniente mesmo na fase inicial da doenca, uma vez que as proteinas em
grande quantidade pode acelerar a degradacdo do tecido renal” (...) “a alimentacdo deve
ser pobre em potassio e fosfato, o que na pratica se traduz numa redugdo ou
impossibilidade de ingerir alimentos, tais como, batatas fritas, chocolates, batata (e
necessario colocar na agua 24h antes de consumir), reducédo do sal, refrigerantes,alcool,
entre outros ” (Menche et al; 2004, p. 298).

2.2.3. Sinais e sintomas clinicos da I.R.C

Segundo Menche, et al (2004, p. 294,295), os sinais clinicos da doenca, surgem numa
fase tardia da doenca e estdo estritamente ligados & percentagem de parénquima renal

afetado e permitem uma classificacdo rigorosa das fases da insuficiéncia renal crénica.

Os sintomas da insuficiéncia renal evolutiva (sintomas de uremia) sdo originados pela
acumulacdo no sangue de substancias obrigatoriamente excretados na urina, que afetam

todo o organismo:

Do aparelho cardiovascular: com aparecimento de hipertensdo, sobrecarga
hidrica, pericardite, alteragdes do ritmo cardiaco, com perigo de paragem cardiaca

devido a hipercaliemia;

Do Pulmao: com aparecimento de edema pulmonar, pleuresia, perigo de
pneumonia sempre que ha diminuicao das defesas imunitarias, respiracdo mais profunda

na acidose;

Do Tracto gastrointestinal: com aparecimento de mau halito, alteracBes do

paladar, nduseas, vomitos, diarreia gastroenterite urémica;

Do Sistema nervoso central: com aparecimento de alteragdes da concentracao,
cefaleias, alteracbes do caracter, confusdo mental, crises convulsivas, alteracGes do

estado de consciéncia até ao coma urémico;
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Da Pele: com aparecimento de prurido, coloracdo amarelo-castanho da pele,

cheiro a urina;

No Sangue: surge anemia de origem renal ( que tem repercussdes fisicas, como
é o0 caso do cansa¢o) devido a diminuigdo da producdo da hormona eritropoietina pelos

rins; aumentando o risco para a hemorragia.

Ocorre um comprometimento do esqueleto, surge uma osteodistrofia renal, devido aos
rins perderem a capacidade de converter a vitamina D, (...) provoca uma diminuicéo da
absorcdo de célcio ao nivel do intestino, e os valores de calciemia decrecem. Esta
situacdo conduz a um aumento da secrecdo da paratormona pelas glandulas paratiroides

e consequente, a um aumento da reabsorcéo 6ssea e a osteodistrofia.
3.Tratamento clinico da IRC
3.1. Dialise

Durante varios anos a insuficiéncia renal crénica significava morte, contudo com a
introducdo da dialise que remove solutos a partir de fluidos contendo coloides e
cristaldides, a esperanca para a insuficiéncia renal crénica apareceu. Os Unicos
tratamentos para os doentes com insuficiéncia renal crénica sdo a diélise e o transplante

renal.

Segundo Smeltezer e Bare (2002,p. 1064) *“ A diélise € um processo empregado para a
remocao de liquidos e dos produtos de degradacdo urémicos do corpo quando os rins
sdo incapazes de fazé-lo.” Para Marek (2003, p. 1687) “A dialise é baseada em trés
principios: difusdo, osmose e ultrafiltracao”.

3.2. Hemodidlise

A hemodialise em doentes com insuficiéncia renal cronica, previne da morte, no
entanto, ndo é cura nem € capaz de reverter esta patologia, nem consegue compensar as
perdas das atividades enddcrinas ou metabdlicas do rim, nem o impacto que a
insuficiéncia renal e o seu tratamento tém na qualidade de vida dos pacientes. Os Unicos
tratamentos para os doentes com insuficiéncia renal cronica sdo a dialise e o transplante

renal.
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A hemodialise € segundo Aura, a remocdo de solutos através de uma membrana
semipermeavel. A maioria destas membranas é altamente eficaz na remocdo de
pequenas moléculas com clearances de ureia de 150 a 200ml/min. Nos ultimos anos
surgiram numerosos avangos na tecnica de hemodidlise, incluindo o advento de
membranas de dialise mais biocompativeis (polisulfonas,
poliacrilonitrilo,polimethilmethacrilato) com  caracteristicas de permeabilidade
diferentes da membrana de celulose, nomeadamente maior permeabilidade em relacdo

as médias moléculas.

Segundo Marek (2003,p. 1688), a hemodialise envolve o desvio de sangue do
organismo do doente para um dialisador no qual ocorre a difusdo e ultrafiltracdo e
depois reencaminha-lo para a circulacdo do utente. A hemodialise requer 0 acesso ao
sangue do doente, um mecanismo para transportar o sangue de e para o dialisante. (...)
Atualmente existem cinco formas disponiveis para conseguir 0 acesso a circulacao
sanguinea do doente que sdo fistula arteriovenosa; enxerto arteriovenoso; derivagdo

externa arteriovenosa; cateterizacdo da veia femural; cateterizacdo da veia subclavia.

Para Aura (1997, p. 38), a hemodidlise é atualmente a modalidade mais praticada nos

paises desenvolvidos, podendo ser efetuada em centro de hemodialise ou no domicilio.

Este tipo de tratamento requer a criacdo de um acesso venoso preferencialmente fistula
arteriovenosa, que consiste no recurso a proteses sintéticas tem aumentado
especialmente em diabéticos e idosos. As proteses sintéticas tem habitualmente uma

vida inferior a das fistulas, com faléncia na maioria dos casos por trombose vascular.

Durante o tratamento de hemodialise o doente fica sujeito a inimeros problemas, tais
como: hipotensdo, precordialgias, hipertensdo arterial, disritmias cardiacas, caibras
musculares, prurido, nduseas e vomitos, cefaleias, sindrome de desequilibrio e reacdes
de hipersensibilidade. Alem destas complicac@es, o paciente em hemodialise esta sujeito

a muitas mais complicac6es/ problemas que se traduzem em desconfortos e medos.

Segundo Castro (2001, p. 109), “as complicacdes mais frequentes na hemodialise sdo,
hipotensdo arterial, cdibras, hipertensdo arterial, sindrome do desequilibrio da dialise,
arritmias ~ cardiacas, nduseas ou vOmitos e prurido” [em linha]
www.jbn.org.br/audiencia_pdf.asp disponivel a 17/06/2012.
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Estes doentes realizam hemodiélise trés a quatro dias por semana, cerca de quatro horas
cada dia. Estes terdo de se ajustar a sua vida pessoal e profissional para poder conciliar
com as sessOes do tratamento. A adaptacdo destes individuos as rotinas do seu dia-a-dia
é um processo complicado que compreende vérias estratégias e atitudes destinadas a

encontrar novas solugdes para a sua situacdo de instabilidade e perturbacéo.
3.3. Didlise peritoneal

Existem duas modalidades de dialise peritoneal, a dialise peritoneal ambulatoria
continua (DPCA) e a dialise peritoneal ciclica continua (DPCC). A DPCA é
ambulatoria, pouco dispendiosa, maior estabilidade cardiovascular e da bioquimica
sanguinea e menor deterioracdo da diurese residual. O procedimento passa pela
colocacdo de um cateter de silastic, colocado cirurgicamente, para acesso a cavidade

peritoneal, uma ou duas semanas antes do inicio da diélise.

A familia é para este tipo de utentes o pilar de apoio, sdo os familiares que estdo com

eles na altura da hemodialise, que sofrem com eles.

Segundo Marek (2003, p. 1688,1689), na dialise peritoneal o fluido dializante e
instilado para dentro da cavidade peritoneal e o peritoneu torna-se a membrana

dialisadora. (...)a dialise peritoneal pode ser continua até 36horas.

O mesmo autor refere que as maiores vantagens da dialise peritoneal sdo: proporcionar
a estabilidade aos valores biogquimicos do sangue; a técnica pode ser rapidamente
ensinada ao doente; o doente pode efetuar a dialise em qualquer lugar sem haver
necessidade de maquinaria; tem poucas restricdes dietéticas, devido a perda de proteinas
no dialisado, o doente normalmente consome uma dieta rica em proteinas; o doente tem
maior controlo sobre a vida diaria; a dialise peritoneal pode ser usada em utentes que

s&o hemodinamicamente instaveis.
4. Impacto da doencga cronica (IRC) na organizacao da familia

Familia é segundo a CIPE (2005), um grupo de seres humanos vistos como uma
unidade social ou um todo coletivo, composta por membros ligados através da
consanguinidade, afinidade emocional ou parentesco legal, incluindo pessoas que séo

importantes para o cliente. A unidade social constituida pela familia como um todo €
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vista como algo para além dos individuos e a sua relagcdo sanguinea, de parentesco,
relacdo emocional ou de legal, incluindo pessoas que sdo importantes para o cliente, que

constituem as partes do grupo.

Cada familia estrutura a sua cultura e a sua ideologia, a partir de mecanismos de defesa
que utilizam os seus membros de maneira primordial e que tendem a formar um
denominador comum. Os mecanismos de defesa imprimem na personalidade uma
maneira de ser e expressam-se mediante atitudes que configuram em si mesmo e na

linguagem e peculiar (Soifeer, 1987, p. 31).

Na nossa sociedade, as familias tém-se modificado nos ultimos anos. Da familia
alargada, onde viviam avos, pais, filhos, netos na mesma casa, ou viviam perto uns dos
outros, constituindo uma rede de suporte efetivo, passou-se para uma familia nuclear

constituida por pais e filhos (Machado 2000, p. 40).

Na sociedade atual, tanto 0 homem como a mulher trabalham, para poder ter a sua
autonomia. Na maioria das vezes, um membro da familia deixa de trabalhar para poder

acompanhar os filhos aos tratamentos.

Na maioria dos casos € a méde, que deixa de trabalhar, para poder estar com o filho nos

momentos de tratamento e nos restantes que ele necessite.

Segundo Machado (2000, p. 52), quando 0s jovens necessitavam de algum apoio em
termos de salde recorriam aos pais, 76% dos jovens recorria a mae e s6 30% dos jovens

recorriam ao pai.

Segundo Grammond et al (1967), “perante as vicissitudes do tratamento dialitico ndo é

sO 0 doente que sofre, mas também a familia”

Shands e Zahlis (cit. In Phipps 1999, p. 121), consideram que “a doenca grave de um
familiar pode colocar a familia perante uma das situacGes mais dificeis que tenha de enfrentar.
Todos os familiares podem ser afetados, ja que as rotinas se alteram, as responsabilidades dos
membros da familia mudam, e passa a existir maior preocupacdo e inquietacdo. O impacto

provocado na familia do facto de esta ser aguda ou crénica.”

A familia de um doente croénico vivencia a doenca do filho de diversas formas.
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Segundo Twycross (2001, p. 49), dentro das familias instala-se um conflito entre o
desejo de confiar e receber apoio emocional e pratico por um lado, e o desejo de
proteger os entre queridos, por outro, especialmente quando se trata dos filhos ou de

pais frageis.

Freud (1995), defende vivencias para se referir a uma experiencia direta e pessoal de

alguma coisa, mas que também e determinante, significativa, na vida de uma pessoa.

Frias (in Espada 2004, p. 93), define vivéncia como significado duradouro de uma
situacdo vivida, em que este caracter de permanéncia resulta da interpretacdo e

atribuicédo de sentido pela pessoa que viveu a experiéncia.
5. Adolescéncia: Fase de desenvolvimento e de alteracgdes

Segundo Farah et al (2008,p. 61), a adolescéncia ¢ uma fase da vida que pode ser
definida em dimensdo psicobioldgica (...) neste periodo de desenvolvimento, ocorrem
mudancas fisioldgicas, psicologicas e sociais que separam a crianca do adulto,

prolongando-se dos 10 aos 20 anos incompletos segundo OMS.

A mesma autora refere que esta fase tem como caracteristicas as mudancas fisicas
aceleradas e o aparecimento das caracteristicas da puberdade, especialmente as

psicossociais e as cognitivas.

Segundo BEE (2003, p. 310), a idade da adolescéncia prende-se com a diligéncia versus
inferioridade, para esta autora o inicio da escolaridade é uma forca importante para
introduzir este estadio. A crianga defronta-se com a necessidade de obter competéncia
especifica — por aprender a ler, a calcular e outras competéncias. Este periodo exige a
crianga um desenvolvimento do reportorio de capacidades que a sociedade propde. Se a
crianca ndo for bem-sucedida, vai experimentar um senso basico de inferioridade. No
entanto, algum fracasso € necessario para que a crianca desenvolva uma humildade,

sendo uma questdo de equilibrio.

Segundo a mesma autora é na pre-adolescéncia que ocorrem alteragdes do corpo e

alteracdes hormonais.
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Na adolescéncia, os musculos passam por um salto de crescimento, assim como a altura,

de modo que os adolescentes se tornam bem mais fortes em poucos anos.

A puberdade traz mudancas importantes nos 6rgdos corporais. O coragdo e 0s pulmdes
em particular aumentam consideravelmente de tamanho, e o ritmo e batimentos

cardiacos diminuem.

O aumento de androgénio da supra-renal é seguido por uma sequéncia complexa de
outras mudangas hormonais, tendo inicio com um sinal do hipotdlamo para a hipdfise
segregar niveis mais altos de hormonas gonadotrofinas, que por sua vez estimula o

desenvolvimento das glandulas dos testiculos e nos ovarios.

O resultado fisico das mudancas hormonais que acontecem durante a puberdade nédo e
apenas um salto na altura mas mais importante que isso, € uma serie de mudancas
fisicas que trazem a maturidade sexual completa, mudancgas nos sistemas reprodutivos
(caracteristicas sexuais primarias), como os testiculos e o pénis ou 0s ovarios o Utero e a
vagina na menina; nas caracteristicas sexuais secundarias, desenvolvimento das mamas

nas meninas e alteracdo de voz e o crescimento da barba 0os meninos.

Aos 10-12 anos da-se o ultimo grande salto no desenvolvimento intelectual, antes da
entrada na vida adulta, o que acontece normalmente, primeiro as raparigas que aos
rapazes. A diferenca entre a inteligéncia caracteristica do periodo anterior e a
inteligéncia da propria desta faixa etaria, assenta no grande desenvolvimento da

abstracdo e na combinacgéo dos dados abstratos (Cavaleiro, sd, p. 90).

Segundo Machado (sd, p. 98) na adolescéncia o grupo de amigos funciona como
entidade de suporte emocional e social de crucial importancia. Para Cavaleleiro (sd,
p.95) “é nesta idade que ocorre a formacdo de grupos, que proporciona a oportunidade

de afirmar as suas caracteristicas proprias ou até realga-las”.

Segundo Farah et al (2008, p. 62), do ponto de vista psicoldgico, o adolescente pode
passar por desequilibrios e mudancas grandes “(...) ira vivenciar diferentes sentimentos
e ideias sobre as coisas e as pessoas. Para a mesma autora o adolescente é sensivel e

reage fortemente aos eventos e as situagdes sociais.”
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5.1. Sentimentos e limita¢des do adolescente com Doenga cronica

Para Farah et al (2008, p. 65), em qualquer idade é comum aparecerem incertezas e
medos em relacdo a doenca e ao seu prognostico, mas especialmente para o adolescente
a angustia é maior. Aumenta a dependéncia dos pais e 0 sentimento de controlo vital

que ja havia iniciado, 0 que provoca muitas vezes raiva, desconfianca e ndo cooperacao.

A mesma autora refere que estando os adolescentes doentes ocorreram mudancas, tanto
no seu estilo de vida como na sua aparéncia. Eventualmente durante o tratamento, ele

terd algumas mudancas e limita¢cGes nem sempre bem aceites.

Segundo Caseras, et al (sd, p. 159), alguns estudiosos determinaram a existéncia de dez
emocOes fundamentais (alegria, interesse, excitacdo, surpresa, colera, desgosto,

desprezo, medo, vergonha e culpa).

O mesmo autor refere que varias teorias apontam para a relacdo entre o cérebro e a

emogao.

Segundo Damasio (2011), a dor e o prazer sdo ingredientes essenciais dos sentimentos.
E para controlar diferentes sentimentos, ha sistemas cerebrais diferentes.
A distincdo entre emoces e sentimentos pode ser evidenciada, em casos clinicos em
que pacientes perderam a capacidade de exprimir emocdes e que assim também néo
conseguiam expressar 0s correspondentes sentimentos, porém alguns outros pacientes
eram incapazes de possuir sentimentos, entretanto conseguiam expressar
comportamentos emocionais, ou seja, € possivel exibir uma expressdo de medo, mas
ndo sentir o medo. Existe uma cadeia complexa de acontecimentos no organismo que
comeca na emogdo e termina no sentimento, ha uma parte do processo que se torna
publica (emocao) e uma parte que sempre se mantém privada (sentimento). Segundo o
mesmo autor, “as emogdes ocorrem no teatro do corpo. Os sentimentos ocorrem no

teatro da mente.”

O mesmo autor refere que existem trés tipos de emocoes, a emogdo primaria, a emocao

secundaria e a emocdo de fundo.

As emocdes primarias sdo consideradas inatas ou ndo-aprendidas, ou seja, sdo

emocgdes comuns a todos os individuos da nossa espécie, independentemente de fatores
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socioculturais. Seis emogdes sdo consideradas primarias: alegria, tristeza, medo, nojo,
raiva e surpresa.
As emocgles secundarias ou sociais: s80 mais complexas e dependem de fatores
socioculturais. S&o emoc6es que variam amplamente com a cultura, com a experiéncia
prévia e com a época em que o individuo estd inserido.Exemplos: culpa, vergonha,
simpatia, compaixdo, embaraco, orgulho, inveja, gratiddo, admiracdo, espanto,
indignacdo,desprezo.

As emogdes de fundo estdo relacionadas com o bem-estar, mal-estar, com a calma ou
tensdo. Os estimulos indutores dessas emoc¢6es usualmente sdo os internos, produzidos
por processos fisicos ou mentais continuos que levam o organismo a um estado de
tensdo ou de relaxamento, fadiga ou energia, ansiedade ou apreensdo.Nesse tipo de
emocdo, o papel principal é desempenhado pelo meio interno e pelas visceras, embora
se expressem em alteragdes complexas musculoesqueléticas, tais como variagdes sutis
na postura do corpo e na configuracdo global dos movimentos [em linha]

http://ateotalamo.wordpress.com disponivel em 10/07/2012.

6. O papel dos profissionais de saude no processo de adaptacdo do adolescente e

familia a doenca.

Os profissionais de saude, composto por medicos, enfermeiros, psicélogos,
nutricionistas, fisioterapeutas entre outros, sdo importantes, para que juntos, tratem dos

utentes e previnam complicacdes.

Na doenca cronica, os enfermeiros e médicos sdo fundamentais para o tratamento dos

mesmos, quer na dimenséo técnico - cientifica, quer nas dimensdes humano-relacionais.

Segundo Potter (cit Imogene King 1971), a relacdo enfermeiro- utente consiste nas
experiéncias de aprendizagem em que duas pessoas interagem para enfrentarem um
problema de satde urgente, compartilnarem a sua resolucdo, se possivel, descobrirem

formas de adaptacao a situacao.

Para Feldman (2001, p. 526,527), os médicos tém uma forma incorreta de comunicar
com o paciente (...) a informacdo transmitida é demasiado dificil e técnica para os

pacientes.

27



O impacto da Insuficiéncia Renal Crénica no adolescente em hemodidlise e na familia

Para 0 mesmo autor os psicologos tem como funcéo o estudo, diagnostico e tratamento

do comportamento perturbado.

A empatia € um pilar fundamental na relacdo. Potter (2006, p. 141) define empatia
como capacidade de compreender e aceitar a realidade emocional, e transmitir
compreensdo ao outro. O mesmo autor cit. Alligood e May (2000), afirma que a empatia
estrutura percecdes; proporciona uma consciéncia do eu e de outrem; aumenta a
sensibilidade; fomenta o respeito comum, e objetivos mutuos, e a consciéncia social e

desenvolve a compreensao dos individuos num contexto histérico e social.

A relacdo de ajuda e empatia € importante na pratica de cuidados, pois € com base nesta
relacdo que muitas vezes as pessoas ajudadas aceitam e ultrapassam as dificuldades de

vida relacionadas com a saude.
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Capitulo Il - Fase metodoldgica

Na fase metodoldgica, o investigador descreve e explica 0s métodos que se vao aplicar
ao longo do trabalho, de forma a sistematizar os procedimentos utilizados durante as
varias etapas, procurando garantir a validade e fidelidade dos recursos.

Todo o trabalho de investigacdo deve assentar na metodologia cientifica de

investigacao. Fortin (1999, p. 17), refere que:

“ a investigacdo cientifica é em primeiro lugar, um processo sistematico que permite examinar
fenbmenos com vista a obter respostas para as questdes precisas que merecem uma
investigacdo. Este processo comporta certas caracteristicas inegaveis, entre outras: ele é

sistematico e rigoroso e leva a aquisicao de novos conhecimentos.”
2.1. Tipo de estudo

Tendo em conta o tema do trabalho, a problematica e os objetivos o estudo em causa é

do tipo descritivo, onde o investigador coloca no documento o que esta a decorrer.

Segundo Fortin (1999), “(...) o objetivo do estudo descritivo consiste em descriminar 0s
fatores determinantes ou conceitos que, eventualmente possam estar associados ao

fendmeno em estudo”.

Optou-se por um estudo de caso, de uma familia nuclear com um Unico filho portador

de IRC, esta familia foi-nos indicado por uma médica de referéncia.

A investigacdo qualitativa tem na sua esséncia, segundo Bogdan e Biklen (1994), cinco
caracteristicas: (1) a fonte direta dos dados é o ambiente natural e o investigador é o
principal agente na recolha desses mesmos dados; (2) os dados que o investigador
recolhe sdo essencialmente de caracter descritivo; (3) os investigadores que utilizam
metodologias qualitativas interessam-se mais pelo processo em si do que propriamente
pelos resultados; (4) a analise dos dados é feita de forma indutiva; e (5) o investigador
interessa-se, acima de tudo, por tentar compreender o significado que os participantes
atribuem as suas experiéncias [em linha] www.psicopedagogia.com.br disponivel em
05/05/2012.

29



O impacto da Insuficiéncia Renal Crénica no adolescente em hemodidlise e na familia

Para caracterizar o estudo de caso, Ludke e André (1986), referem sete caracteristicas
para este tipo de investigacdo qualitativa: visam a descoberta, na medida em que podem
surgir, em qualquer altura, novos elementos e aspetos importantes para a investigacao,
além dos pressupostos do enquadramento tedrico inicial; enfatizam a interpretacdo em
contexto, pois todo o estudo desta natureza tem que ter em conta as caracteristicas da
escola, 0 meio social em que esta inserida, 0s recursos materiais € humanos, entre outros
aspetos; retratam a realidade de forma completa e profunda; usam uma variedade de
fontes de informacéo; permitem generalizagcdes naturalistas; procuram representar as
diferentes perspetivas presentes numa situacao social; e utilizam uma linguagem e uma
forma mais acessivel do que outros métodos de investigacdo [em linha]

www.repositorium.sdum.uminho.pt disponivel em 12/10/2011.
Ponte (1994, p. 3), caracteriza o estudo de caso da seguinte maneira:

“Um estudo de caso pode ser caracterizado como um estudo de uma entidade bem
definida como um programa, uma instituicdo, um sistema educativo, uma pessoa ou
uma unidade social. Visa conhecer em profundidade o seu “como” e 0s seus “porqués”
evidenciando a sua unidade e identidade proprias. E uma investigacdo que se assume
como particularista, isto é, debruga-se deliberadamente sobre uma situacdo especifica
que se supde ser Unica em muitos aspetos, procurando descobrir o que ha nela de mais
essencial e caracteristico.” [em linha]

http://www.educ.fc.ul.pt/docentes/jponte/docs-pt/ disponivel em 11/05/2012

2.2. Método e instrumento de colheita de dados

Segundo Fortin (1999, p. 22) o método de investigacédo é “...um processo sistematico de
colheita de dados observados e quantificaveis. E baseado na observacdo de factos,
objetivos, de acontecimentos e de fendmenos que existem independentemente do

investigador.”

A colheita de dados sera realizada atraveés de uma entrevista semi-dirigida, composta

por 7 questdes, onde pretendemos que todos 0s objetivos sejam realizados.
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2.3. Consideracdes Eticas

Segundo Lo cit. In Hulley (2006), sdo trés os principios éticos que o investigador tem
que respeitar no decorrer do estudo, o principio do respeito da pessoa, da beneficéncia e

0 principio da justica.

Numa fase inicial o investigador cede um documento aos intervenientes em estudo, o
consentimento informado, em que estes aceitam voluntariamente participar no estudo.
Também sera comunicado aos participantes que podem desistir, a qualquer momento, se

assim pretenderem sera, obviamente, mantido o anonimato.
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I11. Fase Empirica

Na fase empirica ocorre o desenvolvimento do estudo a analise de dados e a

interpretacéo dos resultados da investigagéo.

3.1. Apresentacdo da familia em estudo

Todos os nomes utilizados séo ficticios de forma a manter o sigilo profissional.
O trabalho centra-se numa familia nuclear, mae, pai e filho.

A mde Maria, 36 anos, casada, desempregada ap6s nascimento do seu Unico filho, tem
como funcéo cuidar do filho Jodo de 12 anos que tem lutado intensivamente pela vida.

O pai Joseé, 40 anos, casado, operario da construcéo civil, sendo este o Unico sustento da

familia.

O filho Jodo, 12 anos, estudante no 4° ano de escolaridade, apds varios internamentos

hospitalares, ndo tem conseguido acompanhar os estudos.

Jodo nasceu com IRC, de origem desconhecida, desde cedo que teve de iniciar
tratamentos. Inicialmente realizou dialise peritoneal durante 7 anos, apos este periodo o
peritoneu desgastou, ndo conseguindo fazer a filtracdo. Teve de iniciar hemodialise no
dia seguinte. Em 2008 fez transplante renal, que rejeitou apds obstrucdo da veia,
segundo relatos da mae, sem especificar mais pormenores. Iniciou hemodialise logo

apos rejeicdo do transplante, até a data.

Ao longo deste estudo que reflete-se principalmente os sentimentos e o dia- a- dia de
uma familia que tem um filho com insuficiéncia renal crénica em tratamento de

hemodialise.

Foi realizada uma entrevista com perguntas abertas, com total participacdo da parte dos

pais mas menos participacdo do adolescente.
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3.2. Analise de Dados

Quadro n°1 — Dados referentes aos sentimentos gerados no adolescente com 1.R.C

Unidade de registo

Revolta

Sofrimento

33

Unidade de contexto

“ N&o gosto de falar sobre
0 assunto” ; “N&o merego o
gue estou a passar”;
“Quando vejo outro colega
que ja ndo vai a
hemodialise pergunto-me

quando sera a minha vez”.

“ Quando tive o primeiro
sintoma de que o peritoneu
nédo estava bem, disse logo

a minha méae que teria de

ser operado”; “ a
hemodialise é terrivel,
todas aquelas vezes que me
picam e ndo conseguem, sO
la para a 5% vez é que
conseguem”; “apesar de
sofrer por ter passado por
isto, tento ndo demonstra-
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lo pois sei que 0s meus
pais também sofrem”.

“ Pergunto-me sempre
quando sera a minha vez”;
“quando soube que ia ser
transplantado fiquei com
um misto de alegria e
medo(...) quando me
) avisaram que ndo seria
Angustia
operado fiquei desiludido,
mas a0 mesmo tempo
aliviado” “Custa-me
acordar 4 vezes por semana
cedo quando sei que
passarei 4 horas ligado

aquela maquina”.

Neste quadro estudamos os sentimentos do adolescente que sofre de uma doenca
cronica a IRC e que esta sujeito a hemodialise.

Segundo Damasio (2011), existe uma cadeia complexa de acontecimentos no organismo
gue comeca na emocao e termina no sentimento, h4 uma parte do processo que se torna

publica (emocdo) e uma parte que sempre se mantém privada (sentimento).

Segundo 0 mesmo autor, as emocdes podem ser divididas em trés tipos: a emogéo
primaria, a emocao secundaria e a emocao de fundo.

Este adolescente apresentou ao longo da entrevista emocdes primarias negativos, o que

nos leva a concluir que este adolescente ndo aceita a patologia.
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Foi possivel observar ao longo da entrevista apesar de nao existirem formas objetivas de

demonstrar, que este adolescente apresenta também emocg6es de fundo, nomeadamente,

a apatia. Este facto foi observado e verificado ao longo da entrevista, pela sua forma de

responder as questdes que lhe foram propostas, a sua forma pouco comunicativa, a sua

maneira de ser tao fechado.

Quadro 2- Dados referentes as limitac6es da vida diaria do adolescente

Sub - categorias Unidade de registo

Cansaco fisico

Limitacdes fisicas

Estatura fisica

LimitacGes sociais Frequéncia da escola
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Unidade de contexto

“Nao consigo correr,

canso-me logo”

sou tdo pequeno que me
consideram a mascote na

escola”

“Sé vou a escola 2 vezes
por semana”; “ nao consigo
acompanhar os estudos e
depois chumbo”
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“Tenho de ir 4 vezes por

semana ao hospital, ndo
tenho tempo para estar com
; 0S amigos”; “ndo tenho um

Estar com amigos ;
grupo de amigos, porque
nunca vou a escola e

também porque nédo posso

brincar como eles” ;

“ndo posso comer o que

quero até nisso tenho de ter

AlteracOes alimentares cuidado”

No quadro n°2 verificamos as limitagdes que a doenga e seu tratamento provoca no
adolescente, segundo Farah et al “os adolescentes durante o tratamento tera mudancas e

limitacGes que nem sempre sdo bem aceites”.

Em relacdo a vida social, especificamente em relacdo a escola é visivel que este
adolescente ndo tem apoio escolar para que consiga acompanhar os colegas, 0 que faz

com que ele chumbe.

Este adolescente ndo consegue desenvolver um grupo de amigos, pois a sua presenca na

escola é de duas vezes por semana e ndo pode brincar como 0s outros.

Este adolescente tem de se dirigir 4 vezes por semana ao Porto, tendo de se levantar
cedo e depois de 4 horas de hemodialise, este ndo consegue aproveitar o dia, pois sai

cansado e s6 pensa em chegar a casa e descansar.
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E ainda de salientar a interferéncia do processo de doenca e seu tratamento na condigéo
fisica do adolescente, que provoca cansaco, podendo este ser também um aspeto que

limite na relagdo com os outros.

Percebe-se pelo discurso do adolescente a implicagdo que este tipo de doenga tem nos
proprios comportamentos alimentares. Dadas as restricbes alimentares que sdo
necessarias, para 0 processo de doenca se manter estavel, este facto também influéncia o
adolescente no seu dia-a-dia e na sua relagdo com os outros. Segundo Menche et al
(2004), a alimentacdo deve iniciar com uma reducdo moderada proteinas e ser pobre em

potassio e fosfato.
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Quadro 3- Dados referentes a vivéncia da familia perante a doenca do filho

Unidade de registo Unidade de contexto

“Entramos em choque”;
“Era a nosso primeiro
filho, porqué a nés”

“Quando o médico nos deu
Choque o diagnostico ndo
queriamos acreditar”;
“quando estava na UCI e
me disseram para esperar
pelo pior, entrei em

choque”

“Estes anos tem sido de
sofrimento, sdo poucos 0s
momentos em que
Sofrimento conseguimos respirar de
alivio”; “foram tantas as
situacdes, o 1° transplante
que rejeitou, quando teve
as convulsdes, e agora

quando o vejo naquela
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cama”.

“Apesar dos médicos néo
darem um diagndstico
favoravel ao meu filho, ele
tem forcas e vamos
conseguir ultrapassar”,
“ndo desistimos”.

Esperanca “Ele iria fazer o segundo
transplante em margo mas
como houve alteragdes
analiticas ndo foi possivel.
Acredito na recuperacao do
meu filho para poder
receber o rim que 0 meio-

irméo lhe vai dar”.

Segundo Frias (in Espada 2004, p.93) define vivéncia como significado duradouro de
uma situacdo vivida, em que este caracter de permanéncia resulta da interpretacdo e

atribuicdo de sentido pela pessoa que viveu a experiéncia.

De acordo com o quadro n°3 a familia vivencia os sentimentos que segundo Damasio
(2011), podem enquadrar dentro das emocGes primarias. Salienta-se como se pode
percecionar pelo discurso da mée, o choque o sofrimento. Sdo vivéncias negativas.
Contudo a esperanca esta presente ja que os pais acreditam que o filho ir& ultrapassar
todas as vicissitudes da vida.
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Quadro n°4- Dados referentes ao impacto da doenca e tratamento na familia

Unidade de registo Unidade de contexto

“Tem sido um grande
sofrimento todos estes anos
de altos e baixos, 0s
tratamentos e o transplante

que correu mal”; “ver o

Sofrimento ) ) )
meu filho assim deixa-se
em baixo”; “Saber que 0
meu filho néo aceita a
doenca deixa-me ainda
pior”.
“Tem sido uma luta
Luta
constante”
Unido

“Eu e 0 meu marido

unimo-nos muito apds o
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diagnéstico do Jodo”

. “Deixei de trabalhar assim
Necessidade de suspender
que comegaram 0S
o trabalho ’
problemas de saude”;

“neste momento é o meu
Recursos econémicos marido que nos da apoio

financeiro™;

“As rotinas diarias
alteraram” “Vou 4 vezes
Atividades da vida diaria com o meu filho ao
hospital, nesses dias ndo da

para fazer mais nada”.

Segundo Shands e Zahlis (cit. In Phillips 1999, p. 121) a doenca grave de um familiar
pode colocar a familia perante uma das situa¢Ges mais dificeis que tenha de enfrentar.
Todos os familiares podem ser afetados, j& que as rotinas alteram, as responsabilidades

dos membros de familia mudam.

No quadro n°4 procuramos demonstrar 0 impacto que a familia sofreu apds o
diagndstico da doenga e tratamento. A categoria esta dividida em dois tipos de impacto,

0 psicologico e o social. No impacto psicoldgico é visivel o sentimento de sofrimento e
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luta, em que sobressai a importancia da unido familiar apds o diagndstico do filho e do

tratamento para enfrentar a situacdo com maior determinacéo.

No impacto social é visivel a necessidade do abandono no trabalho pela mae para poder
acompanhar o filho e estar mais presente, assim como as alteragdes que estas situagdes

de doenca podem provocar nas atividades de vida diaria.
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Quadro 5- Dados referentes a importancia dos profissionais de satde

Unidade de registo

Relacdo de ajuda

Empatia: incansaveis

Relacdo de ajuda

Comunicacao: Frieza
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Unidade de contexto

“0s enfermeiros séo
extraordinarios, passam as 4
horas em volta do meu filho”
; “quando esteve na UCI, os

enfermeiros eram
incansaveis, sdo um pilar

fundamental”

“0s enfermeiros sdo sempre
0S mais presentes que se
preocupam comigo e com o
Jodo e ajudam a aceitacdo da
situacdo”.

“Quando deram o
diagnéstico do meu filho, que
inicialmente me foi ocultada,

foi dito com frieza”;
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Empatia: Incansaveis

Aceitagdo da sua condigéo de
salde

44

“Os médicos que
acompanham o meu filho
nestes anos sdo fantasticos,
tem feito de tudo para que o
meu filho melhorasse”;

“Quando o meu filho entrou
na urgéncia e comecgou a ter
as convulsdes os médicos
eram muitos em volta dele”;
“A Dr2 C foi incansavel até o
Jodo ser internado na UCI”

“Nestes ultimos anos, mais
especificamente apds o
transplante o meu filho ficou
mais revoltado e foi seguido
por psicologos” ; “ 0s
psicélogos tentavam que ele
falasse abertamente sobre o
assunto, mas ele é muito
fechado”. *“ O hospital
sempre disponibilizou todos
0s meios de forma, a que o

Jodo se conformasse”.
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No quadro n° salienta-se a importancia dos profissionais de salde na ajuda sobretudo
do adolescente, na aceitacdo da doenca. Destes profissionais salientam-se o papel do

enfermeiro, do médico e dos psicélogos.

Segundo Potter (cit Imogene King 1971, p. 138), a relacdo enfermeiro-utente consiste
nas experiencias de aprendizagem em que duas pessoas interagem para enfrentarem um
problema de saude urgente, compartilharem a resolucdo, se possivel, descobrirem

formas de adaptagdo a situacéo.

E notdrio que os enfermeiros sdo o pilar desta familia e do adolescente, que os apoiam
incondicionalmente durante o tratamento. S&o os enfermeiros que passam todas as horas

com o adolescente durante a hemodialise.

Os medicos e psicologos também sdo fundamentais no tratamento do adolescente, os
médicos pelo tratamento da doenca e os psicologos pelo impacto que o diagndstico e
tratamento tiveram no adolescente, ajudando-o a ultrapassar a revolta. Segundo Felmen

(2001) os psicdlogos diagnosticam e tratam os comportamentos perturbados.

De referir ainda, a ideia transmitida pela méae da empatia e intervencdo dos enfermeiros
com o adolescente e familia, sendo mesmo este grupo profissional, aquele que
demonstrava no dia-a-dia maior preocupacdo também com a familia. Segundo Potter
(2006), define empatia como capacidade de compreender e aceitar a realidade

emocional, e transmitir compreensao ao outro.
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3.3. Discussao de resultados

De acordo com Fortin (1999, p.330), os resultados provém de factos observados no
decurso da colheita de dados; estes factos sdo analisados e apresentados de forma a
fornecer uma ligacao I6gica com o problema de investigacao proposto.

No primeiro quadro verificamos que o adolescente apresenta sentimentos negativos em
relacdo a patologia, principalmente em relacdo ao tratamento, que vai de encontro ao
que cita Farah et al (2008, p. 65) que refere em todas as idades aparecem incertezas e
medos em relacdo a doenca e progndstico, mas para 0s adolescentes a angustia é maior.

O segundo quadro refere-se as limitacdes que o adolescente sofre com a patologia e
tratamento, verificamos limitacdes fisicas e sociais, nas fisicas o adolescente referiu o
Seu cansago permanente e a sua baixa estatura e a forma como os colegas o tratam por
esse facto. As limitagdes sociais referem-se essencialmente com a falta de um grupo
devido as escassas vezes que vai a escola. Também refere que por ter de se deslocar 4
vezes por semana ao hospital alterou as rotinas diarias. Como refere Farah et al (2008),
nos adolescentes doentes ocorrem mudancas, tanto no seu estio de vida como na sua
aparéncia (...) durante o tratamento podera ocorrer algumas mudangas e limitacdes nem

sempre bem aceites.

No quadro n°3 referimo-nos as vivéncias dos pais do adolescente, é referido pela mée
que as vivencias se relacionam com o choque, o sofrimento e a esperanca. Estes pais
tém passado por muitas provagdes, mesmo perante tantas vicissitudes da vida eles
mantém a esperanca. Segundo Frias (in Espada 2004, p. 93) define vivéncia como
significado duradouro de uma situacdo vivida, e que este carater de permanéncia resulta

da interpretacao e atribuicdo de sentido pela pessoa que viveu a experiéncia.

No quadro n°4 verificamos o impacto que a doenca e o tratamento tém na familia, sdo
referidos aspetos com influéncia a nivel psicoldgico e social. A nivel psicolégico é
visivel que os pais sdo uns lutadores, nunca se satisfazendo com o primeiro diagndstico
que dava o pior dos diagndsticos. A nivel social verificamos que a mée teve de deixar
de trabalhar para poder acompanhar o filho e estar mais presente. Segundo Shands e
Zahlis (cit. In Phillips 1999, p. 121), a doenca grave de um familiar pode colocar a
familia perante uma das situacdes mais dificeis que tenha de enfrentar. Todos 0s
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familiares podem ser afetados, ja que as rotinas alteram, as responsabilidades dos

membros de familia mudam.

No dltimo quadro debrugcamo-nos sobre a importancia dos profissionais de saude no
acompanhamento e adaptacdo das pessoas a doenca. Evidenciam-se o papel dos
profissionais de saude, nomeadamente, enfermeiros, médicos e psicologos. De salientar
a relevancia dos enfermeiros, pois sdo estes 0s que dao apoio aquando do tratamento e

que demonstram maior preocupacdo com a familia e estabelecem mais empatia.
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Conclusao:

Os Adolescentes com IRC a realizar hemodialise bem como a familia tém que aprender

a viver com a patologia e com o tratamento que acarreta.

Com a realizagédo deste trabalho conseguimos aprofundar conhecimentos acerca deste

tema, que tanto afeta fisica e psicologicamente o adolescentes e a sua familia.

Os objetivos inicialmente propostos neste trabalho foram atingidos, tivemos também a
oportunidade de aprofundar conhecimento a nivel da investigacdo cientifica, o que

posteriormente nos ajudara noutros trabalhos semelhantes.

Pensamos que o estudo deveria ser mais aprofundado, pois € um tema muito complexo e
abrangente. No entanto, estamos certas de que ira contribuir para a sensibilizacdo dos

profissionais de saude.

Relativamente ao estudo efetuado podemos verificar que a vertente psicoldgica e social

sao as mais afetadas tanto no adolescente como na familia.

No adolescente é visivel a existéncia de uma nao-aceitagcdo do estado de salde, pois este
adolescente como é se verifica no quadro n°l1 apresenta emocdes negativas quanto a

patologia e seu tratamento.

Também verificamos a existéncia de limitacOes fisicas e sociais no adolescente, o que

parece contribuir para potenciar ainda mais as emocdes acima referidas.

Quanto a familia, é verifica-se que tem tido uma grande forca para ultrapassar todos 0s
problemas que o filho tem passado de forma esperancgosa, apesar de também apresentar

emoc0Oes negativas.

Quanto a vertente social destes pais, foi necessario uma alteacdo da vida diaria, a
necessidade de estar em casa para cuidar do filho, que se tem de dirigir 4 vezes por

semana a um hospital fora da localidade, fez com que a mée deixasse de trabalhar.

O ultimo objetivo era compreender a importancia dos profissionais de satde segundo a
familia, foi visivel a importancia que davam aos enfermeiros em particular, segundo a

familia, sempre foram incansaveis perante um adolescente revoltado, principalmente
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durante o tratamento. Este facto reforca a importancia da relacdo de ajuda dos

enfermeiros, tdo importante na pratica profissional.

No entanto ndo deixam de dar importancias a outros profissionais de saude, referindo-
nos ao longo da entrevista que os médicos e psicdlogos também fazem parte do quadro

que acompanha o adolescente.

Este estudo foi efetuado a uma s6 familia e adolescente, seria pertinente e fica como
sugestdo, a realizagdo do um estudo com uma amostra mais abrangente, para que
conseguissemos compreender melhor até que ponto a patologia afeta a vida dos

adolescentes e a familia, uma vez que nao € possivel generalizar.
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